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»Ha jot akarunk neki, hagyjuk pihenni!”. Egészségligyi dolgozok

tapasztalatai gyermekek palliativ szedacidjardl

Ve

technikai beavatkozasként, hanem a gondoskodas etikai és relacios eseményeként is értelmezi.
A kvalitativ vizsgalat célja annak feltardsa volt, hogy az életvégi ellatdsban dolgozd
egészségligyi szakemberek miként élik meg és értelmezik a szedacio inditasardl torténd
egyeztetéseket, a dontéshozatal folyamatat, valamint az ezekhez kapcsolodo érzelmi és erkoélcsi
dilemmakat. Kutatasunkban nyolc szakemberrel — négy orvossal és négy névérrel — készitettiink
félig-strukturdlt interjukat, mindemellett a gyermekhospice-ban végzett résztvevd
megfigyeléseink anyagat is elemeztik a tematikus kodolads modszerével. Eredményeink szerint
a palliativ  szeddciorol szolo dontések ritkan alapulnak egyértelmii, protokollszerii
kritériumokon. A szakemberek a test finom jelzéseibol, a tiinetek valtozasaibol, illetve a
beteggel és a csaladdal folytatott folyamatos kommunikécié sorén nyert informéaciokbdl
probaljdk meghatarozni, mikor valik szlikségessé a beavatkozads. A szenvedés megitélése
interszubjektiv folyamat: a gyermek kozlései vagy hallgatasa, a sziilok érzelmi teherbirdsa,
valamint az orvosi / egészségiigyi szaktudas és feleldsség egymassal kdlcsonhatasban formaljak
a dontéseket. A ,, sikeres ellatas” kulcsa az érzékeny idozités, a fokozatossdag, a k6z0s ritmus
megtalalasa és a transzparens kommunikacio az érintett felek kozott. Mindezzel 6sszefiiggésben
a gyermekek palliativ ellatasaban a szedacié nem csupan a szenvedés csillapitasat, hanem a

mMéltosag és a kapcsolodds megdrzését is szolgdlja.
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feleldsségvallalas, életvegi kommunikacio
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“If We Want the Best for Them, Let Them Rest!”
Healthcare Professionals’ Experiences with Pediatric Palliative

Sedation

Summary ¢ Our study interprets pediatric palliative sedation not merely as a medical or
technical intervention but as an ethical and relational event of care. The aim of the qualitative
research was to explore how healthcare professionals involved in end-of-life care experience
and interpret the discussions surrounding the initiation of sedation, the decision-making
process itself, and the associated emotional and moral dilemmas. We conducted semi-
structured interviews with eight professionals - four pediatricians and four nurses - and
complemented these data with participant observations carried out in a pediatric hospice,
analyzed using thematic coding. Our findings indicate that decisions regarding palliative
sedation rarely follow clear or standardized clinical criteria. Professionals rely on subtle
bodily cues, changes in symptoms, and continuous communication with the child and their
family to determine when the intervention becomes necessary. The assessment of suffering
emerges as an intersubjective process, shaped by the child’s communication or silence, the
parents’ emotional capacity, and the professional responsibility of the medical team. The key
to “successful care” lies in sensitive timing, gradual adjustment, transparent communication,
and the establishment of a shared rhythm among all parties involved. Within pediatric end-of-
life care, sedation thus serves not only to alleviate suffering, but also to preserve dignity and

connectedness.

Keywords: palliative sedation, pediatric hospice, ethical decision-making, professional

responsibility, end-of-life communication

A palliacio miivészete
A miivészet ott jon, amikor valakit nem tudunk meggyégyitani — fogalmazta meg egyik,
miivészet meg akkor, amikor mar tényleg olyanok kovetkeznek be, amiket senki sem akar atéini,

és abban kell segiteni. Onnantol fogva, hogy semmi sem ugy torténik, ahogyan mi akarjuk,

1 004 kédszam interjualany.
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magyarul, amikor egy gyerek haldoklik, aztan végul meghal, ott nem lehet elengedni egy csalad
kezét”.

idézett orvosnak az életvégi ellatassal kapcsolatban hasznalt miivészet-metaforajat igyekszink
kibontani és elemezni, amely egyszerre utal a palliacio emocionalis és etikai dimenzidira. A
szOvegrészletben a valaszado a ,,miivészet” fogalmat nem ‘esztétikai teljesitmény’ értelemben
hasznalja, hanem a bizonytalansaggal valo egyiittlét, illetve a szenvedéshez torténd hozzaferés
és résztvetteliseg képessegeként. A ,,miivészet” itt a gyogyitds hatarain tllnydlo cselekvés: a
gondoskodasnak az a formaja, amely immar nem a test helyreallitdsara, hanem a kapcsolat
fenntartasara és a jelentés Ujrateremtésére iranyul. Ebben az értelemben a palliativ szed&cio
nem pusztan biomedikalis beavatkozas, technikai dontések sorozata, hanem egyfajta ,.etikai
performansz” is: az orvos, a ndvér €s a csalad k6zos részvétele abban, hogy a kontrollvesztést
és az elviselhetetlent valamilyen médon kézdsen at lehessen élni.

Tanulmanyunk célja, hogy feltarja, miként tapasztaljak az emlitett hatarhelyzetet azok a
Nemzetkdzi szinten a palliativ szedacio alkalmazasat részletes szakmai és etikai iranyelvek
szabalyozzak. A European Association for Palliative Care 2023-es Gtmutatasa (Brunsch, H.-
Surges, M.S. et al. (2023), valamint a gyermekellatasra vonatkozé IMPaCCT- (Craig, Abu-
Saad és Benini, 2007) és Go-PaCS-standardok (Friedrichsdorf, Kline és Himelstein, 2022)
rogzitik azokat az alapelveket, amelyek a beavatkozas indikacidjat, aranyossagat, illetve
kommunikacids és dontéshozatali kereteit meghatarozzak. Jelen vizsgalat nem ezek részletes
elemzésére vallalkozik, hanem arra, hogy bemutassa, miként miikodik a nemzetk6zi ajanlasok
mentén a palliativ szedacié a magyar gyakorlatban. Hogyan alakul a kommuniké&ci6 és az
egyuttmikodés az érintett felek kdzott, illetve milyen modon jelennek meg a dontéshozatal
soran a bizonytalansagok, feszultségek és esetleges konfliktusok? A tovabbiakban kutatdsunk
elsé szakaszdnak eredményeit mutatjuk be, amelyben négy, a palliativ szedacid teriiletén
dolgoz6 orvossal és négy novérrel készilt félig-strukturalt interju elemzésére tdmaszkodunk.
Vizsgalatunk egy késobbi szakaszaban a csaladok tapasztalatait szeretnénk majd feltérképezni,
hogy a palliativ szedacié folyamatat ne csupan az egészségugyi szakemberek, hanem a

hozzatartozok perspektivajabol is mélyebben megérthessiik.

Gyermekek palliativ szedacioja: szakirodalmi 6sszegzés
A palliativ szedacié a modern orvoslas, illetve az életvégi ellatas (Benyo, 2022) egyik

legdsszetettebb és legérzékenyebb gyakorlata. Lényege a tudatszint terapias csokkentése a
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beteg elviselhetetlen, mas modon mar nem enyhithetd tlineteinek csillapitdsa érdekében
(Twycross, 2019; Barcsi, Kémiives és Nemes, 2024). A hangsuly a szandékon és az
ardnyossagon van: a tudatszint-csokkentés foka mindig a szenvedés sulyossagahoz igazodik,
vagyis nem haladhatja meg a szukséges mértéket. A szakirodalom megkulonbozteti ugyan a
fokozatos, atmeneti szedaciodt, illetve a halalig tarté mély szedacidt, azonban az alapvetd cél
mindkét esetben a szenvedés csillapitdsa, nem pedig az élet megroviditése (Cherny és
Radbruch, 2009).

A palliativ szedacioval osszefliggo etikai dilemmak kdzéppontjaban a ,kettds hatas elve”
all, amely szerint az a beavatkozas, amelynek célja a szenvedés enyhitése, de eldre lathato
mellékkovetkezménye lehet az élet megroviditése is, erkdlcsileg elfogadhatd, amennyiben a
halal nem szandékolt célja a cselekvésnek (Cherny és Radbruch, 2009; Twycross, 2019). A
nemzetk6zi szakirodalom ramutat ugyanakkor arra is, hogy az elv gyakorlati értelmezése sok
esetben nem egyértelmii: az intencio, az ardnyossag és a refrakteritas fogalmai elmosodottan
jelennek meg, mindez pedig félreértéseket és tisztazatlansagot eredményez (Kremling és mtsai.,
2024). Cohen-Almagor és Ely (2018) szerint a kulturalis kontextus kiléndsen meghatarozé:
egyes tarsadalmakban a szedaci6 a ,,jo halal” humanista eszményéhez kotddik (Hegedis, 2017),
mashol viszont az életmegroviditéssel rokon, gyanuds gyakorlatként jelenik meg. A beavatkozas
igy mindig az adott k6z0sség halalhoz, szenvedéshez és gondoskodashoz fiiz6d6 viszonyanak
kontextusaban nyeri el a jelent6ségét.

Gyermekek életvégi ellatasa killondsen dsszetett, érzékeny, érzelmileg és egzisztencialisan
is rendkivil terhelt terllet, amelynek soran az orvos felel a klinikai aranyossagért (mikor és
milyen tipust szedaciot javasol), a sziilé a gyermek allapotanak felismeréséért és elfogadasaért,
mikdzben a gyermek — kommunikécidjaval, a félelmei nyilvanvalova tételével stb. — maga is
formalja a dontések ritmusat. Az alkalmazott szedacié soran a dontéshozatal alapvetden
tobbszereplés, illetve folyamatos monitorozast és finomhangolast igényld folyamatként zajlik.
A dontések rendszerint a gyermek, a sziilok és az egészségiigyi team egyeztetésének
eredmeényeként sziletnek, mikdzben mindharom fél maés-mas nézépontbdl tapasztalja a
szenvedést és a feleldsséget. Fiatalabb gyermekek esetében a szenvedés megitélése raadasul
gyakran kapcsolddik kommunikacios hatarokhoz: a tiinetek értelmezése részben a sziil6k
beszamoldin, részben pedig a szakemberek megfigyelésein és tapasztalatain alapul (Twycross,
2019).

Cherny és Radbruch (2009) hangsulyozza, hogy a szedaci6 id6zitése nem pusztan klinikai,
hanem mélyen etikai kérdés is. A tul koran kezdett szedacié megfoszthatja a csaladot és a

gyermeket a bucsl, valamint az utols6 kapcsolodas lehetdségétdl, ami késdbb a gyasz
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feldolgozasat is nehezitheti. A tulsagosan késon inditott beavatkozas ugyanakkor nem kezelt
szenvedeést tarthat fenn, ezen felll pedig novelheti a csaldd és a team morélis terheit. A
gondoskodas etikai parancsa mindezzel Osszefliggésben az ,.érzékeny idozitést” jelenti: a
szedacio elokészitését, a fokozatos adagolast és a célok vilagos megbeszélését. Twycross
(2019) 6v attol a naiv feltételezéstdl is, hogy a reakcidképtelenség a belsé ¢élmények hidnyat
jelenti — a beteg tudata a csokkent reakciok ellenére is megdrizhet valamiféle jelenlétet. A
tiszteleten alapuld ellatds ebbdl kovetkezden a belsd tudatossag lehetdségének komolyan
vételét kdveteli meg, valamint azt, hogy a szedacid beallitasarol és céljarol nyilt, érzékeny
kommunikécié folyjon a csaladtagokkal.

A valaszkészség kérdését illetéen Bluebond-Langner és munkatarsai (2010) etnogréfiai
kutatdsai viladgitanak ra arra, hogy a gyermekek nem passziv elszenveddi az életvégi
helyzeteknek, hanem erkolcsi agensek, akik sajatos modon vesznek részt a dontéshozatalban.
A kutatas a csaladokban kialakul6 ,,védelmezd hallgatds” jelenségét helyezi a fokuszba: amikor
a szeretet nevében nem mondjak ki a valdsagot, a gyermek kirekesztédhet a sajat életérdl szo616
parbeszédbdl. Bluebond-Langner szerint az etikai feleldsség abban all, hogy a gyermeki hang
és Uzenet szamara teret teremtsiink, még ha az nem feltétleniil a feln6tt kommunikacios logika
szerint szolal is meg. A gyermek altal vagyott ,,j6 halal” nem pusztan fajdalommentességet,
hanem a kapcsolati jelenlét folytonossagat jelenti a magarahagyottsadggal szemben — azt, hogy
a hozzétartozOk végig érzékelhetéen mellette maradjanak. Ebben az értelemben a palliativ
szedacid soran megjelenithetd etikus sziiléi magatartas Iényege a gyermek vélaszkészségétol
fliggetlen jelenlét és a kapcsolddas fenntartasa.

A palliativ szedécid gyakorlatanak értelmezésében a kockazat es a bizonytalansag kérdesei
is kozponti jelentéségliek. Ulrich Beck (2003) szerint a modern tarsadalmakra a tudas
pluralizalédasa és a szakértdi bizonytalansag jellemz6: a tudomanyos magyarazatok
tobbértelmiivé valtak, a dontések pedig megoszlanak a kiilonbozd szerepldk kozott. A palliativ
szedacio joOl példazza azt a helyzetet, amelyben az orvosok, a névérek és a sziilok eltérd
tudasformai — a klinikai tapasztalat, a nem tudomanyos bizonyitékokon alapulé informéciok
hasznalata a digitalis korban, az intuicid sth. — egymas mellett, olykor egymassal versengve,
fesziiltségben miikddnek. A tudds megosztasaval, az orvosi tekintély kizarolagossaganak
megkérddjelezésével parhuzamosan a feleldsség is pluralizalodik: a dontés kovetkezményei
immar nem egyetlen személyt terhelnek, hanem a gondoskodas rel&cids halojan oszlanak meg.
Mary Douglas (1992) kockazatelmélete e folyamat kulturalis dimenzidjat emeli ki: a veszély és
a biztonsdg hatarai nem objektiv tények, hanem a tarsadalom moralis rendjét tiikr6z6

konstrukcidk. A gyermekek palliativ szedacidjaban mindez kulondsen jél lathato, hiszen amit
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egy kozosség ,.elfogadhatdé szenvedésnek” vagy ,,jo halalnak” tart, erdteljes kulturdlis
jelentéssel bir. A szakemberek és a csaladtagok kozotti egyeztetés ezért nem csupan orvosi
dontéshozatal, hanem morélis konszenzuskeresés is — annak folyamatos mérlegelése, hogy
hogyan lehet a gyermek szenvedését enyhiteni anélkdil, hogy a kapcsolat felbomlana.
Osszegzésként elmondhato, hogy a palliativ szedaciorél sz6l6 szakirodalom — kiiléndsen a
gyermekellatas terlletén — a beavatkozast a gondoskodas etikai és kapcsolati eseményekent
értelmezi. A palliacié helyzeteiben a technikai tudas, a folytonos kommunikacio és egyeztetés,
illetve az érzelmi jelenlét és a moralis merlegelés elvalaszthatatlanul 6sszefonddnak. A szedacio
igy a szenvedés enyhitése mellett egydttal a kozos értelmezes folyamata is: annak keresése,
hogyan maradhat meg az emberi jelenlét és méltosag ott is, ahol a gyogyitas lehetéségei

kimerultek.

Modszertan

Ahogy azt a bevezetésben emlitettiik mar, kutatasunk elsédleges célja annak feltarasa volt, hogy
kapcsolatos erkdélcsi dilemmakat, dontéseket és az azokhoz tarsulé érzelmi élményeket.
Vizsgalatunk feltar6 jellegii volt: nem fogalmaztunk meg el6zetes hipotéziseket, illetve nem a
technikai eljarasokat kivantuk bemutatni, hanem azokat a jelentésalkotasi és reflexios
folyamatokat igyekeztiink megragadni, amelyek a gyermekek életvégi ellatdsanak mindennapi
gyakorlataban formalddnak.

2025 augusztusa és oktdbere kozott nyolc félig-strukturalt interjut készitettink
szakemberekkel — négy orvossal és négy névérrel —, akik tapasztalatokkal rendelkeznek a
gyermekek életvégi ellatasa, igy a palliativ szedacid terlletén is. Az interjavazlatot a szedacid
nemzetkozi szakirodalma (példaul Liben, Papadatou és Wolfe, 2008; Twycross, 2008),
valamint sajat tereptapasztalataink alapjan allitottuk Ossze, a magyarorszagi gyakorlatok
sajatossagaihoz igazitva. A félig-strukturdlt interjuforma lehetdséget kinalt arra, hogy a
beszélgetések rugalmasan igazodjanak az interjualanyok szakmai és személyes tapasztalataihoz
(Atkinson, 1998; Kvale, 2005). A kérdések? tematikusan szervezddtek — a szedacio indikacioi,
a legfontosabb informacioforrasok, a szenvedés értelmezése, az életvégi dontéshozatal, az
etikai dilemmak, a tarsas szelf kérdése, valamint a sziilékkel és a teammel folytatott
kommunikéacid koré —, ugyanakkor nyitottak maradtak az interjualanyok egyéni értelmezései
felé is. Az interjuhelyzetet olyan biztonsagos térként igyekeztliink kialakitani, amelyben a

2 A félig-strukturalt interjl vazlatat a Mellékletben kozoljik.
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szakemberek a sajat szavaikkal beszélhettek azokrol a tapasztalataikrol, amelyek — az
els6sorban biomedikalis perspektivabol megjelend, a mindennapi klinikai rutint megragadd
diskurzusokban — gyakran kimondatlanok maradnak.

Az interjuk részben a megkérdezettek munkahelyén, részben pedig online formaban, a
Zoom feliiletén zajlottak. A jellemzden 65-90 perces beszélgetésekrél minden esetben
hangfelvételeket készitettiink, amelyeket a késObbiekben szd szerint legépeltiink. Kiilon
figyelmet forditottunk az etikai megfontoldsokra, amelyek a gyermekhospice-okban végzett
kutatasok szamara sajatos kihivast jelentenek. A résztvevok Onkentesen vettek részt a
kutatasban; biztositottuk szamukra, hogy az interjut barmikor megszakithatjak. Az
interjualanyok anonimizaltak: a sz6vegekbdl minden személyazonosito adatot eltavolitottunk.

A kutatds Kkiegészilt a 2024 szeptembere Ota a Tabitha Hazban folytatott résztvevd
megfigyelésink eredményeivel is, amelynek sordn a gyermekhospice mindennapi
munkafolyamatait, a team miikodését, a kommunikacids helyzeteket és a gondozas érzelmi
légkorét is vizsgaltuk. A terepnaplok nem pusztdn masodlagos adatforrasként szolgaltak a
vizsgalddasaink szdméra, hanem segitettek nyomon kovetni és megérteni az életvégi
helyzetekben megfigyelhetd dontések alakulasat, az idonként felmeriild nézetkiilonbségeket és
konfliktusokat, amelyek az interjukban csak részben artikulalodtak.

A gyermekek palliativ ellatasarol szo16 kvalitativ kutatdsok ramutatnak arra, hogy a témat
érint6 interjuhelyzetek nem pusztan adatgyijtési alkalmak, hanem érzelmi és mordlis
talalkozasok is (Papadatou, 2009; Monterosso és Kristjanson, 2008). A palliativ szedacio
témajat koriiljaro beszélgetésekben a kutatd és a résztvevd kozos tapasztalati tere alakul ki,
amelyben a szakmai megértés gyakran egyutt jar az eérzelmi felidézéssel, a kételyek vagy a
blintudat wjraélésével. Az emlitett, emocionalisan ,,str(” helyzetekben az interjukészitd
empétidja és a reflexivitasa nem ellentétei az objektivitasnak, hanem annak el6feltételei: a
kutatd tudatossaga az interjualany, illetve a sajat érzelmi reakcidi irdnt hozzajarulhat a megeértés
elmélyitéséhez.

Az interjuk és terepnaplok szovegeit tematikus kvalitativ elemzés segitsegevel dolgoztuk
fel (Braun és Clarke, 2006). Az analizis els6 1épéseként tobbszor is Ujraolvastuk a szovegeket,
majd kodoltuk a visszatérd mintazatokat (els6sorban a hatarhelyzetek, a dontéshozatal, az etikai
dilemmak, a nyilt versus elzark6z6 kommunikécio, a csillapithatatlan szenvedés témait jeldltik,
de a folyamat soran Ujabb kategoriak is kialakultak, példaul ,,részleges és bizonytalan tudas”,
,kockazat”). A kodolas iterativ és interpretativ folyamat volt, amelyben az értelmezések
folyamatosan visszahatottak a kategoridk alakuldsara. A feldolgozashoz tartalomelemzd

szoftvert nem hasznaltunk.
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Elemzésiink az émikus perspektiva (Eriksen, 2006) megragadasanak elvét kdvette, vagyis
arra torekedtink, hogy a résztvevok sajat jelentésvilagan keresztil értsiik meg a palliativ
szedacioval kapcsolatos élményeket €s dontéseket. A ,,belsé nézdpontra” helyezett hangsuly
lehet6vé tette, hogy a szedacid tapasztalatait ne kiviilr6l leirhatd eseménysorként, hanem az
egészségugyi szakemberek altal megélt, érzelmileg és erkdlcsileg osszetett folyamatkent
lathassuk, amelyben a gondoskodas, a felel6sség és a szenvedéshez vald viszony Ujra- és

ujraértelmezodik.

Eredmények

A gyermekek palliativ szedaciojarol szolo szakért6i interjuk egyik kdzponti kérdése a részleges
tudas és a bizonytalansag kezelése volt az életvégi ellatas soran. A kommunikacios folyamatok
és a dontések rendkiviil kockazatérzékeny kornyezetben zajlanak, ahol az orvosok, névérek, a
gyermek és a csaladtagok gyakran eltéréen értelmezik, mi tekintheté ,.elviselhetetlen
fajdalomnak”, ,,ardnyos beavatkozasnak” vagy ,\vallalhatd6 kockézatnak”. Az aldbbiakban
harom, egymassal szorosan 0sszefliggd nézépont elemzését mutatjuk be, amelyek mindegyike
az egészsegugyi szakemberek elbeszélései alapjan kirajzolddé interpretaciokra épil: egyrészt a
sajat élményeikre, masrészt arra, ahogyan 6k maguk érzekelik és értelmezik a gyermek, illetve
a sziilok tapasztalati vildgat. Ahogy azt a modszertant ismertetd fejezetben lathattuk,
vizsgalatunk eredményeit nem kdzvetlenil, hanem reflexiv modon, a szakmai gyakorlatokon

atszlirt perspektivabol tarjuk fel.

LAmikor a szenvedést mar nem tudjuk uralni” — az eqészséqgiigyi team perspektivéja

Az interjuk alapjan a palliativ szedacié megkezdésérdl szolo dontés az egészségiligyi team tagjai
szamara Osszetett mérlegelési folyamat, amely a kiilonb6z6 forrasokbol szarmazoé informéciok
egyetlen tinetnél vagy protokollpontnal horgonyozzak le a beavatkozas elinditasat, hanem a
gyermek testi, lelki és kapcsolati allapotanak 6sszképébdl indulnak ki.

A team tagjainak beszamoldi érzékeltetik, hogy a dontés részben a test jelzéseinek
folyamatos és alapos nyomon kdvetésén alapul. Egy névér igy fogalmazott:® ,, Nem az van, hogy
bedobom a palliativ szeddcio étletét deélelott, és délutan mar inditom is, hanem folyamataban
kell kommunikalni, hogy most hol dallunk, mit latunk, mi torténik”. Preverbalis kord, illetve

sulyos allapotd gyermekeknél a csapat tagjai a mimikat, a mozgast, a siras mindségét és

3 NO02 kddszam interjualany.
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mindezeknek a valtozasait figyelik. Egy névér? szavaival: ,, Osszerdncolja a homlokat, fintorog,

feszeng”, illetve ,,a vigasztalhatatlan sirds is valosziniileg egy fajdalomjelzés . A megfigyelés
finomsagai egyfajta ,,klinikai empatiat” is tiikkroznek: a szakemberek nem egyszeriien tiineteket
észlelnek, hanem jeleket, jelentéseket és mintazatokat probalnak dekodolni.

A ,csillapithatatlan szenvedés” megitélésének természetesen kdzponti, leggyakrabban
emlitett eleme az ,uralhatatlan” fizikai fajdalom. A fajdalomkiisz6b tullépése gyakran a
gyogyszerelés hataran érzékelhet6: ,, Arra ébred, hogy fdj, dattord fajdalmai vannak, és hiaba
emeliink, mindennek megvan a maximalis ddzisa”.> Az interjiszévegek alapjan ugyanakkor
vilagosan kirajzolodik, hogy a szakemberek szamara a refrakter fajdalom a szenvedésnek nem
egyetlen, kizérdélagos forméja. ,, 4 szedacio akkor valik szilkségessé, amikor mar nagyon erds a
fajdalom, illetve a gyereknél a morfin adasa mellett is nyugtalansdg van — magyarazta az
egzisztencialis szenvedéssel és szorongassal is jellemezhetd, nehezen verbalizalhato allapotot
egy orvos®. — Nem feltétleniil zavartsagnak hivnam, de hogy ez a ‘nem tudom megmondani, mi
bajom van, de mégis szenvedek’ helyzet, amirdl azt gondolom, hogy nem a fajdalomtol van.
Ezek a kozvetlen életvégi szakaszok, amikor a nem kommunikalhaté vagy nem kommunikalt
tiinetmenedzselési nehézségek adodnak. (...) Majdnem biztos, hogy nem a fajdalom dominalja
ezeket az eseteket. A haldl kézeledtével nyugtalan, nyiigos, zavart lesz. Itt a zavartsag szamomra
koordinélatlansagot, furcsa mozdulatokat, ezt a ‘forgoléodom, de attol sem vagyok nyugodt’
helyzetet jelenti .

A névérek hasonloképpen a pihenésre vald képtelenséget jeldlik meg egyfajta dontési
hatarként: ,, 4 rettegés agilitast hoz, nem jo semmi. Rakd ide a labam, egy perc, igy se jo, Ugy
se, ez a folyamatos nyugtalansag”.” ,, Minden olyan tiinet, ami egy 6t mdsodperces pihenést se
hagy a gyereknek: akar légzési probléma, akar gorcs, akdr hanyas, indokoltta teheti, hogy
segitsiink neki pihenni.”® A szenvedés igy nemcsak fajdalomként, hanem kimeriiltségként és
feszultségként is megjelenik: a test nem talal nyugalmat, a légzés és a mozdulatok
széttoredeznek. Az emlitett példak alapjan lathatjuk, hogy a szakemberek a szedacio funkciojat
nem egyszerien fajdalomcsillapitasként, hanem nyugvopont-teremtésként, a testi és pszichés
feszultségek csokkentéseként is értelmezik.

Tobben kiemelték, hogy a 1égzéssel Osszefiiggd tlinetek, a fuldoklds rendkiviil fontos

szerepet jatszanak a szedaciora vonatkozo dontésekben: ,, Mdr nem tud levegdt venni, csak Ulve,
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szekre tamaszkodva, és 6t percnél tobbet nem tud lefekidni, mert olyan légszomja van, akkor
az azt jelenti, hogy nincsen semmi. O prébdlna pihenni, de napok 6ta nem tud! Es &téli azt,
hogy nem kap levegét’®. Mindezt nem Kizardlag a gyermek szenvedésével, hanem a
csaladtagok jovobeli érzelmi nehézségeivel, az eldrelatas fontossaganak hangsulyozasaval is
Osszefliggésbe hoztak a megkérdezettek: ,, 4z akut fulladds mint késébbi patologids
gyaszreakcio, a leendd patologias gydsz melegagya a gyerek kiizdelmét vegignézo sziilo
szamara, ezt is fontos mérlegelniink azért™°.

A szedacio indikaciojanak megitélése nagyrészt az egészségligyi team tapasztalati tudasara
és klinikai megfigyeléseire épil, mikdzben a szakemberek szamara allando kihivast jelent, hogy

a szenvedés hatarait a lehetd legpontosabban azonositsak.

»Nem meri elmondani, hogy iszonyuan faj” — a gyvermektol szarmazo6 informacidk

A palliativ szedacio elinditasarol sz6lo dontés soran kézenfekvd lenne a gyermek kozvetlen
beszamoloira, az altala mondottakra tdmaszkodni (hiszen a fajdalom, a félelem vagy a
szenvedés megitélesében az orvos szamara a legmegbizhatdbb informéaciéforras maga a beteg).
A kommunikacié képességét megdrzé gyermekeknél, illetve idésebbeknél, kamaszoknal ez
gyakran meg is valosul: ,, Volt egy serdiilékori fiti nalunk — emlékezett vissza egy orvos!! —,
amig lehetett, & otthon szeretett volna maradni. Aztan amikor ugy érezte, hogy az altalunk felirt
fajdalomcsillapitokkal nem tudja mar tartani a fajdalmat otthon, nyilvan kdzben jart
kontrollokra, tehat nem volt egyediil hagyva, szoval & kérte egy id6 utin a felvételét és a
szedacidjat. A sajat maga szedaciojat”. , Kisebbeknek lehet fajdalomskadlat mutatni, az is
nagyon informativ”’ — mutatott ra egy masik orvos.!> A fajdalomrdl és a szenvedésrdl vald
kozlések elvileg a legfontosabb adatforrasok a szedacio soran, amelyek egyuttal lehetGséget
kinalnak a gyermeknek a kezelésérdl szold dontésekben valo részvételre is.

Eredményeink mindemellett joval 6sszetettebb képet mutatnak: arra vilagitanak ra, hogy a
fajdalomrél sz416 gyermeki kommunikécid korantsem annyira egyértelmii, hogy kizardlagos
informacioforrasként vehessik figyelembe a terdpiés tervezés soran. Az interjuk tanlséaga
szerint a betegek gyakran elhallgatjdk a panaszaikat, tagadjdk a szenvedést, vagy csak
attételesen, a magatartasukkal jelzik, ha valami elviselhetetlenné valik. A titkol6zas nem csupan

informaciohianyt okoz, hanem a dontéshozatal egyik legnehezebben kezelhet6
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bizonytalansagat és kockazati tényez6jét jelenti: ,, A legkeményebb kérdés szamomra az, amikor
a gyerek nem meri, nem tudja elmondani, hogy neki valamire sziiksége van — foglalta 6ssze egy
orvost® — mert azt hallja a sziil6tél, hogy ez hozzdtartozik a betegséghez, és ha gyogyszert
kapsz, akkor nem leszel tobbé vellink . A ndvérek tapasztalatai hasonloképpen alatamasztjak,
hogy a gyerekek sokszor kiméletbdl, a sziil6 féltésének logikajat kovetve hallgatnak. ,, Vannak
olyanok, akik erésen azt mutatjak, hogy ‘nem, nekem nincs semmi bajom’, csak azért, hogy a
sziiléket ne terheljék” — mondta egyikik.!* Egy masik apolond®® az interjuban igy fogalmazott:
,,Nem akarja nyomasztani a sziilot azzal, hogy mar amugy is van egy helyzet, nem szeretné,
hogy még jobban terhelédjenek, hogy nekik ezzel fajdalmat okozzon ™.

A gyermekhospice-ban szerzett tereptapasztalataink ugyancsak azt mutatjak, hogy a
hallgatds gyakran a kapcsolat vedelmének eszkdze. Egy kamaszlany példaul soha nem
panaszkodott a sziileinek, de egyszer bizalmasan megkérdezte az egyik névért: ,, Félek, hogy
csaloddast okozok a sziileimnek. Ugye, bator vagyok?” Ahogy Bluebond-Langner és
munkatarsai (2010) rdmutatnak, a haldokl6 gyermek nem pusztéan elszenvedi, hanem alakitja is
az életvégi helyzetet: erkdlcsi 4gens, aki a hallgatasban a szeretet és a gondoskodas felelosségét
gyakorolja. A csend itt nem a hiany, hanem egy érzelmi logika része: a gyermek a sajat
fajdalom- és érzelemkifejezését Ugy szabalyozza, hogy kozben képes legyen Ovni a
csaladtagokat, akiknek a reakcioi kijelolik szaméra a szenvedés megmutathatosagat.

Lathatjuk, hogy a team elbeszéléseiben a titkoldzas kettds természetii: egyszerre tekinthetd
a sziil6i elvarasoknak vald kiszolgaltatottsag, ugyanakkor az agencia és az autondmia
kifejez6désének is. Az egyik ndvér'® szavaival: , Kiizd a gyerek végig, egészen addig, amig
gyakorlatilag eljon az a pillanat, amikor mar elengedi magat, mert olyan fajdalma van”. A
kitartds és a hallgatds a gyermeki kompetencia sajatos formai lehetnek: a szenvedés feletti
kontroll kisérletei. Az emlitett hozzaallast az egészségiligyi team tagjai idénként a hosszu
onkologiai kezelésekhez kotik, amelyek soran a gyerekek — afféle ,tanult fegyelmezettségként”
— elsajatitjak, hogy a trés a gyogyulas feltétele. ,, Akar évekig is ebben vannak — mesélte egy
gyermekosztalyon is dolgozé névér.t” — ‘Kibirom, til vagyok rajta, az én érdekem, menjiink,
csinaljuk!’” A ,,j6 beteg” szerepe igy etikai normava valik a gyogyitast célzo kezelések soran,

amely ugyanakkor besziikitheti a szenvedés kimondasanak lehetdségét a késébbiekben.
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Osszességében az egészségiigyi team elbeszélései azt mutatjak, hogy a gyermeki
perspektiva az életvégi ellatasban idénként nehezen hozzaférhets, de természetesen mindig
jelen van —a test jelzéseiben, a visszatartott szavakban, a kapcsolat meg6rzésének stratégiaiban.
A palliativ szedaciora vonatkozé dontés igy nemcsak a tiinetek mérlegelésére épit, hanem
egyfajta ,hallgatasolvasasként” is funkcional: annak megfejtésévé valik, hogyan prébal a
gyermek olyan, egymasnak ellentmondd tartalmakat kifejezni, amelyekre a nyelv immar nem
kinal adekvat format.

,ludom, de nem birom” — a sziilok néz6pontja

Az antropoldgus Jennifer Johnson-Hanks (2002) vital conjuncture (‘kritikus élethelyzet’;
‘létfordulat’) fogalma olyan periddusokra utal, amelyek — akar tudoméasul vessziik dket, akar
nem — visszafordithatatlanul megvaltoztatjak az élet menetét, valamint Uj identitasok, szerepek
és értelmezési keretek kialakitasat teszik sziikségesse. Ezeket a szituaciokat a bizonytalansag
és a transzforméacid sajatos egyuttese jellemzi: a kordbbi élettervek és jovoképek felbomlanak,
mikozben 1j, ismeretlen lehetdségek nyilhatnak meg. A gyermek haldoklésa, kilondsen a
palliativ szedacié megkezdésének pillanata tipikus példai ennek a létallapotnak. Egy orvos®®
mindezzel dsszefliggésben igy fogalmazott: ,, 4 szeddcio az a mérféldkd, amikor mar elkezd
lefelé menni minden, és teljesen visszafordithatatlan. (...) Mintha azt mondana a sziilo, hogy jo,
én most folteszem a kezem, és mdsra bizom. Mdr nem én uralom ezt az egészet.” A gyermek
haldoklasanak felismerése és elfogadasa ebben az dsszefliggésben fontos atmenetet jelent, ahol
hozzatartozoként jja kell alakitani a beletorédes es az aktiv gondoskodas, vagyis az értelmes
cselekvés hatarait.

Ahogy korabban lathattuk, a palliativ szedaciorol szolo dontéseket a legtobb esetben
kdzosen hozzak meg: az egészsegugyi team, a sziilok, és bizonyos életkor f6lott maga a
gyermek is részt vesz a folyamatban. A harmonikus egyiittmiikodés esetei mellett az interjuk
alapjan két tovabbi jellegzetes kommunikaciés minta rajzolodik ki: az egyikben a sziil6 surgeti
a beavatkozast, mert a gyermek szenvedésének tanujaként elviselhetetlenné valik szamara a
sajat tehetetlensége (,,a sziilé kiiszobe mindig alacsony a gyerek szenvedését illetéen”).r® A
masik esetben épp ellenkezbleg: a csalad keslelteti a szedacio megkezdését, elsdsorban, mert a

hozzatartozok tovabbi aktiv kezelések eredményességében biznak.
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A beszamolok szerint a szedacio sirgetése sok esetben nem a gyermek tényleges
fijdalmabol, hanem a sziild érzelmi teherbirdsanak hataraibol fakad. Egy orvos® igy
fogalmazott: ,, Sokan azt gondoljak, hogy ha valaki nem eszik, vagy nem iszik, akkor az pikkpakk
meghal, de nem. Sajnos sokaig tarthat. Tehat van olyan, hogy mélyen eszméletlen beteg mellett
is azt mondja a sziil6: nem tudom mdr nézni tovabb”. EQy masik orvos?! szavai érzékletesen
ragadjak meg ezt a paradoxont: ,, Ot nem szeddltuk, neki a tapasz elég volt, de az az dllapot,
amibe ez a kislany kerilt a végére — hdt azt valami szérnyii volt végignézni. Es a sziil§ is
megfogalmazta, hogy 6 ezt nem birja. Pedig a gyerek nem szenvedett, nulla fajdalma volt, és
még elozo este is csacsogott az anyukadjaval”’. Az emlitett helyzetekben a sziil6i interpretacio
és a gyermek valds testi allapota elvalnak egymast6l: az, amit a hozzatartozo ,,elviselhetetlen
szenvedésként” érzékel, nem mindig feleltetheté meg a beteg klinikai allapotanak. Egy orvos??
szavaival: ,, Azért, mert 6 nem birja tovabb nézni, nem altathatjuk be a gyereket. Hat még aktiv,
még keérdez tole, hogy 'Anya, ez van, az van, mit gondolsz?’. Valoban szornyii nézni, de attol,
hogy bealtatjuk, sajnos pont ugyanazt latjuk .

A palliativ ellatas szakemberei gyakran hangsulyozzak, hogy az életvégi idészakban a
sziil6k gondoskodasi mintai — etetés, itatas, a test apoldsa sth. — mar nem a korabbi logika szerint
mitkodnek. A hozzatartozo, aki immar kevésbé aktivan tud csak segiteni, kontrollvesztést és
biintudatot élhet at. A tehetetlenség projekcidja a gyermek allapotanak tulértékelésében —
,»elviselhetetlen fajdalomként és szenvedésként” valo érzékelésében — jelenhet meg. A sziili
aggodalom és a gyermeki tlinetek ilyenkor konnyen egymasra vetiilnek. Noha a sziil6 a sajat
fajdalmat is a gyermek szenvedéseként élheti meg, a szakemberek feladata, hogy elkilonitsék
a kétféle tapasztalatot. A team tagjainak itt egyszerre kell megprébalkozniuk a gyermek
tiineteinek egyéb forrasokbdl szarmazd értékelésével és a sziild érzelmi allapotanak a
tamogatasaval. Ahogy egyikiik?® megfogalmazta: ,, Ha a gyerek jol van, nincs fajdalma, nem
indokolja semmi a szeddciot, akkor a sziilé szenvedését probaljuk meg kezelni ”. A hozzatartozd
emociondlis allapota tehat énmagéaban nem lehet indikacio a palliativ szedécid inditasara —

mégis, a dontés 1égkorét és tempojat alapvetden befolyasolhatja.

A tovéabbiakban a palliativ szedacio — egészségiigyi szempontbdl indokolatlannak ting —

késleltetésenek a sziilok altal megfogalmazott szandékat és eseteit vizsgaljuk meg. Lathattuk,
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hogy a szedacio megkezdéséhez sziikséges sziiléi jovahagyas az egyik legosszetettebb dontési
pont a gyermekek palliativ ellatasaban. Annak kimondasa valik sziikségessé itt, hogy az aktiv
gyogyitas helyét immar véglegesen atveszi a kisérés. A sziil6 szimara mindez nemcsak a
gyermek haldoklasanak megértését jelenti, hanem a sziil6i identitas €s szerep ujraértelmezését
is. Kultarankban, amelyben a gyerekhaldl a legtraumatikusabb események koze tartozik
(Schepher-Hughes, 1992), az elfogadas és a beleegyezés morélisan is terheltek: gyakran
szégyennel, biintudattal és a ,.feladas” érzésével jarnak egyutt. A tarsadalmi elvaras szerint a
,,JO sziil6” a végsokig kitart, és csak akkor enged a ,,szakért6i” javaslatoknak — vagy meg akkor
sem —, amikor mar minden lehet6séget kimeritett. E logika szerint a fajdalomcsillapitas —
kulonosen a morfinszdrmazékok alkalmazasa — és a szedacié nemcsak orvosi, hanem
szimbolikus hatér is: az elfogadas és a feladas kozotti rendkivil keskeny savban helyezkedik
el.

A sziil6i dontést az utobbi években a globalizacio, a digitalizacio térhoditasa és az
informacios robbanas is neheziti. A vilagszintli hozzaférés a kisérleti terapidkhoz, kutatdsokhoz
és az ,,utolso esélyt” kinalo kezelésekhez folyamatosan fenntartja a reményt — mindez pedig
akadalyozhatja a palliativ szemlélet elfogadasat. Ahogy egy orvos® fogalmazott: ,, Van-e
jogunk kimondani azt, hogy valami gyogyithatatlan, ha még valahol van valami esély? Tehat
az orvosok egy része is belekényszeril abba, hogy ugyan, hogy mondjam ki én azt, hogy nincs
esély, ha Kuala Lumpurban indul egy study, vagy Alaszkaban van két saman, akik valamit
rakennek?” A szilok €s sokszor az orvosok is moralis fesziiltségben élnek az ,,utolso lehetdség”
Ujra- és ujraé¢ledé képzete miatt: mikor lehet igy kimondani, hogy a cél mar nem az élet
meghosszabbitasa, hanem a szenvedés enyhitése? A palliativ szedacié — kiléndsen, ha
folyamatos és mély — ugyanakkor éppen ezt az allomast teszi nyilvanvalova. A
visszafordithatatlansag a Johnson-Hanks-i vital conjuncture (élethelyzeti fordulopont)
hatarjelzgjévé valik: az élet 1) iranyt vesz, és az addig a megszokott mdédon értelmezhetd
biogréfiai iv lezérul.

A szedacio kulonleges etikai sulya mindezek mellett abban rejlik, hogy az éberség és a
vélaszkészség elveszitésével a gyermek ,,biografikus” énje bizonyos értelemben megsziinik
jelen lenni. Twycross (2019) szerint a mély szedacié nemcsak fizioldgiai, hanem reléacios
hataratlépés is: megsziinteti a megszokott interakciok lehetdségét, ezaltal pedig a ,,biografikus
életet” is lezarja a halal bekovetkezése elétt. Egy megkérdezett orvos® interjlialanyunk a

kovetkezOket mesélte minderrdl: ,, Van, aki azt mondja, hogy még azeért fel lehet ébredni ebbdl
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a szedaciobol. Nalunk inkébb az a gyakorlat, hogy ha elindul, akkor abbol mar nem ébrednek,
tehat tulajdonképpen a tarsas értelemben vett énnek a halala ez”. A szedacid inditasaval
Osszefiiggd ,,megnyugvashoz” ugyanakkor — ahogy azt a szakemberek egybehangzéan allitjak
— a csaladtagok els@sorban akkor jutnak el, ha tobbé-keveshé képesek elismerni azt a digitalis
korban egyre nehezebben kijelenthetd tényt, hogy minden tOliik telhet6t megtettek a
gyermekukért.

A szedacié elfogadasédban segithetnek olyan cselekvések és ritusok, amelyek a
hozzatartozok szamara lehetdséget kinalnak a kontroll és a gondoskodas Ujraértelmezésére. Az
orvosi beavatkozas el6tt a csaladok sokszor ,,bucstuzas-helyzetet” teremtenek: ,, Ott van az egész
csalad, altalaban anyuka és apuka, néha a nagysziilok is bejonnek. Van, aki énekel, van, aki
beszél hozza, simogatjak, fogjak a kezét. Tulajdonképpen ahogy altatni szoktik Sket”?® A
novérek kiilondsen fontosnak tartjdk, hogy a hozzatartozd ne érezze magat passziv
szemlélonek: ,, 4 sziilonek latnia kell, meg éreznie, hogy mindent megtett. (...) Amikor elmegy
a gyerek, szoval a gyaszfeldolgozasban is nagyon fontos ez, mert ha abban marad, hogy ha meg
ezt megtettem volna, ha még azt. De van egy pont, amikor mar azt kell, hogy mondja az ember,
hogy elég ”.2” Ennek a mérfoldkének a felismerését segitheti, ha a sziilé tovabbra is részt vesz
az apolasban: ,, Akkor is meg kell hagyni neki azt a jogot, hogy segithessen —flirdetés, mozgatas,
mindenben! (...) Hogy nem tehetetlen vagyok, és csak iilok mellette, hanem ugyanugy
megprobalom. Eddig is én csinaltam 0-24 6raban mindent a gyerekem korl, akkor most is,
amit tudok még .2

A szakemberek szerint a ,,megfelel6 palliativ ellatas” és a ,,sikeres szedaci¢” alapfeltétele
a folyamatos monitorozas, illetve a jo id6zités: a harmonikus, k6zosen kialakitott ritmusban
zajlo kommunikécio (lasd még Salamon és mtsai., 2024). ,, Kudarcélmény” jellemz6en akkor
jelentkezik, amikor a sziilok és a team eltéré idében érkeznek meg a dontéshez. ,, Az egyik
sziilépar jut eszembe — emlékezett vissza egy esetre egy orvos?® —, akik kifejezetten keményen
ellene mentek annak, hogy morfint adjunk a gyereknek, mert hogy 6k annyira tartottak a
morfintdl. Es az utolsé pillanatban meg elkezdték kévetelni, amikor a gyermek mar agitalt lett
a hipoxiatol, hogy akkor most csinaljunk valamit. De az arra valo felkésziilés és fokozatossag
elmaradt, mert ahhoz, hogy a morfin-Dormicumot el tudjuk kezdeni, és lassan menjiink elére,

azt ugye tartésan ellenezték. Es utdna meg az utolsé pillanatban, adj Uramisten, de azonnal,

%6 002 kodszam interjlalany.
27 N04 kédszamu interjlalany.
28 N02 kédszamu interjlalany.
29003 kédszamu interjlalany.
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de csindljuk! Es akkor viszont nem lehetett mar folvenni a ritmust, és haladni elére, igyhogy a
gyereknél durva agitacio jelentkezett .

A késlekedés sulyos klinikai kdvetkezményekkel jarhat: a gyermek tiinetei — a fajdalom, a
légzesi nehézsegek, az agitaltsag — olyan mértékig fokozodhatnak, amikor a beavatkozas mar
nem kepes az elvart sebességgel kifejteni a hatasat. A folyamat kapkoddva és inkabb technikai
jellegiivé valik, mikdzben elvesziti azt a harmonikus vélaszkészségét, ami a palliativ ellatas
lényegéhez tartozik. A szakemberek a helyzetért els6sorban az ,,aszinkron mitkddést” teszik
felel6ssé (amikor a team és a sziilok a gyermek kisérésének folyamataban egymastol eltérd
sebességgel haladnak). Mig az orvosok a tiinetek ,,objektiv”’ sulyosbodasat latjak, addig a
sziilok sokszor még mindig az élet meghosszabbitasanak logikajaban gondolkodnak. A
szenvedés csillapitdsanak slirgetése a team részérdl, illetve a sziil6i reménykedés természetesen
kiilonboz6 ritmusokban zajlanak. Az ennek kovetkeztében fellépd kétféle idoérzékelés kdzotti
feszultség gyakran a dontés legkritikusabb pillanatdban valik kibékithetetlenné. A szedéacio
ilyenkor nem mindig képes biztositani a békés kisérés lehet6ségét — el6fordul, hogy a szenvedés
gyors csillapitasat sem.

Az egészségligyi munkatérsak altal megfogalmazott ,siker” elsésorban a szenvedés
megfeleld tempodju csillapitidsa és a kapcsolddas megdrzése mentén definidlhato. A palliativ
szedacié megitélésiik szerint akkor tekinthetd ,,jonak™, ha a sziilok és a team egyiitt tudnak
haladni: amikor a dontés nem hirtelen sziletik, hanem fokozatosan érlelédik meg. Amikor a
k6z6s ritmus megbomlik, az aszinkronitas mélyil, a kommunikéacié elvesziti a
kiegyensulyozottsagat, a szakmai feleldsség és a sziil6i remény pedig élesen ,,széttartanak”, az
orvosok kénytelenek visszavenni a dontés irdnyitdsat. A kovetkezOkben ennek a

hatérhelyzetnek az etikai és kommunikacios dinamikait vizsgaljuk.

.Es én j6vok, mint a gdzhenger”: az autoritas visszakovetelése

A gyermekek palliativ ellatasdban az egészségiigyi team ¢és a sziilok kozott zajlo kommunikécio
a legtobb esetben a partnerség elvére épul. A szakemberek hangsulyozzak, hogy a
,,demokratikus” miikkédés — az informaciok megosztasa, a dontések kdzos mérlegelése és a
kolcsonos kontroll — kulcsfontossagu a bizalom fenntartasahoz. Az interjlalanyok tébb példat
is emlitettek arra, hogyan prébaljak meg a palliacié és a szedacié folyamatat transzparenssé
tenni, ezaltal pedig a hozzatartozokat is bevonni a dontéshozatalba. Az egyik orvos® igy irta le

ezt a gyakorlatot: ,, A termindlis szedaldasndl kiilon odafigyeliink arra, hogy ugy iiljiink le

30002 kédszamu interjlalany.
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beszélgetni, hogy az agitacio és a szedaltsag mertékét majd a sziild is ldassa, és hogy & is vezesse
a dokumentaciot a gyerekrél. A személyzet is vezeti, aztadn dsszevetjik oranként-kétoranként.
Ha tul mély a szedacio, visszavesziink, ha agitalt a gyerek, emeliink. Ezt elére elmagyardzzuk,
hogy ebben neki is kontroll van a kezében. Ez kulcsfontossagu”. A ,részvételiséggel”
kapcsolatban idézett interjurészlet a palliativ szemlélet egyik alapértékét fejezi ki: a dontések
megosztott felelosségét. A kozOs ertékelés itt nemcsak technikai, hanem pszicholdgiai
jelentdségti is: a kontroll legalabb részleges visszaszerzése enyhitheti a tehetetlenséget, amely
a sziil6i szerep egyik legnagyobb probatétele a haldokld gyermek kisérésekor.

A ,,demokratikus kommunikacio” ugyanakkor sok esetben nehezen tarthatdo fenn. A
megkérdezett orvosok egybehangzdan allitottdk, hogy eléfordult mar olyan eset, amikor a
szakmai kompetencia és a moralis felel6sség feliilirta a felek egyenrangusagat és a kozos
dontést lehetévé tevo egyeztetéseket. Az interjurészleteket elemezve ugy tiinik, a fordulat akkor
kovetkezik be, amikor a gyermek fajdalma elviselhetetlennek ttinik, de a sziil6 — a reménykedés,
a felelem vagy az erds biintudat miatt — késleltetné a beavatkozast. Az orvos ilyenkor Ugy érzi,
a tovabbi szenvedés megakadélyozadsa erdekében kénytelen Ujbél magéhoz ragadni a
kommunikacid iranyitasat és a dontés jogat.

Az egyik tapasztalt orvos® a kovetkezéképpen irta le az emlitett kommunikacios
hatarhelyzetet: ,, Akkor hagyom, hogy a sziilé elmondja, hogy ‘alig beteg a gyerekem, kicsit most
gvengén van, de bizakodunk, mert kiprobaltuk ezt meg azt a terapiat’. Egy negativ szo nem
hangzik el télem. Azért kell ez, hogy ventildlja ki magat, mert utana én jovok. Es én jovok, mint
a gézhenger. Es én, barmennyire is szeretem a gyereket, én nem vagyok az ¢ papaja. Es nem is
akarok az lenni, és sokkal inkabb nem akarok a maméja lenni! Szerintem az életveszélyes jaték.
10-15 perc ez, aztan varjak a sziilék, hogy j6jjon az infé t6lem. Na, akkor jon. ‘En egy kicsit
mdsképp latom.’ Igy mondom. Tehdt sosincs az, hogy ‘én egyébként tudom, mert 40 éve ezt
csindlom, és mar 1ivélt messzirél, hogy mdr rég mit kéne csindlni!’. Nem. Es akkor
visszakérdeznek, hogy akkor én hogy latom. Es akkor én t6le, a sziil6t6l indulok”. Az orvos itt
tudatosan visszafogja magat a beszélgetés kezdetén, hogy a sziild kifejezhesse a maga

valosagat. A ,,ventilalas” lehetdségének megaddsa utdn azonban megjelenik a ,,gézhenger”

crer

crer

megkérdezett orvos inkabb kényelmetlennek talalta a tekintélyszerepbe helyezkedést —, hanem

elsésorban a szenvedés megsziintetesenek erkolcsi kotelessegekent jelenik meg.

31 002 kédszamu interjlalany.
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Az orvos szavai arrol is tandskodnak, hogy az empatia és a tekintély nem egymast kizaro,
hanem egymast feltételez6 viszonyban allnak. Mas, hasonld esetekben ugyancsak a felelosség
gyakorlasat lathatjuk az orvos részérél — annak hangsulyozasat, hogy a sziild érzelmi allapota
nem irhatja felul a gyermek testi szenvedésének tényét: ,, Olyan volt méar, hogy azt mondja a
sziild, hogy ne aludjon a gyerek, mert akkor nem tudok vele kommunikalni. Akkor meg szoktam
kérdezni, hogy most mi a fontos. Hogy On valaszt kapjon a kérdéseire, vagy az, hogy a gyerek
ne szenvedjen? Es én merek olyan mondatokat is kimondani, hogy ez egy, ne haragudjon, de ez
egy onzé dolog, ami teljesen értheté ebben a helyzetben, de hogy On most akkor sajat magat
helyezi elétérbe. Ha jot akarunk neki, hagyjuk pihenni” 3 Egy masik példa, szintén egy
orvostol:3 | 4 sziilének elmondom akkor mar igy direktben, hogy ez nem arrél szol, hogy
kilonben beszélgetni tud vele, és akkor minden rendben van, a szedalasnal meg nem lesz
beszélgetés. Hanem igy se, ugy se lesz! Csak az egyiknél iszonyatosan szenvedni fog a gyereke,
a masiknal meg békésen... Tehat hogy akkor is szapora lesz a légzése, de latszodni fog rajta,
hogy nem éli meg a szenvedést!” >*

A demokratikus kommunikacio a palliativ ellatas folyaman nem feltétlenul egyenrangu
felek kozotti egyeztetést jelent: a hatalom megosztasa az egészségugyi személyzet szerint addig
tarthatd fenn, ameddig a szenvedés kontrollalhatd. Hataratlépés esetén az orvosi tekintély
nyilvanvalova valik, az empatia mellett pedig a felel6sség logikaja hangsulyozodik. A palliativ
szedacid etikai terét igy Iényegében a részvét és az autoritds, az egyuttérzés és a szakmai
felelosség egydlttese jeloli ki. A demokratikus kommunikacio pillanatait ugyan a koz0s
gondolkodas és a kdlcsonds bizalom jellemzi, de a szenvedés krizishelyzeteiben a déntés sulya
végiil az orvosra harul. Ekkor Iép el6 a ,,g6zhenger” — elsésorban nem a hatalom puszta jelzése,

hanem az erkdlcsi kdtelesség nevében.

Osszegzés és kitekintés
Tanulméanyunk a gyermekek palliativ szedaciojat elsésorban nem technikai, illetve orvosi

beavatkozasként, hanem a gondoskodas etikai és relacios eseményeként értelmezi. A nyolc

32001 kédszamu interjlalany.

33 003 kodszam interjualany.

34 Az orvosok beszamoldiban tobbszor megjelené dilemma, hogy sziildi beleegyezés hijan meddig tarthaté fenn a
gyermek szenvedésének passziv, tétlen szemlélése. A torvény lehetéséget ad ugyan a beteg gyermek gyamsag ala
helyezésre, ha a sziil6 megakadalyozna a szenvedés csillapitasat, de ezzel az eszk6zzel a gyakorlatban senki sem
kivan éIni: ,,A Helsinki Charta alapjan mindenkinek joga van a szenvedésmentes élethez. Es ha a sziilé ezt nem
engedi, lehet gyamsag ald helyezni. Csak egy haldokl6 gyerektdl elvenni az anyjat-apjat, azt senki sem akarja.
Senkinek sem j6, ha bekertil egy haldoklé a nevel6intézetbe”.
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hazai szakemberrel keészult félig-strukturdlt interji és a hospice-terepen végzett résztvevd
megfigyeléseink alapjan megallapithatjuk, hogy a szedacio inditasarol szol6 dontés nem
kotddik valamilyen jol megragadhato, egzakt protokollponthoz. Az egészségligyi team a test
finom jelzéseibdl, a valtozasokbol, a (refrakter) tiinetek alakulasabdl, illetve a beteggel és a
csaladdal folytatott folyamatos egyeztetésbdl tajékozdodik a gyermek allapotardl és a kezelés
tovabbi lehetséges iranyairol.

A szenvedés a megkérdezettek szerint nem csupdn a mas modon csillapithatatlan
fajdalomra, hanem egyduttal a pihenésképtelenségre, a 1égzési nehézségre, a nyugtalansagra,
illetve az egzisztencialis szenvedésre is vonatkozik. A gyermeki perspektiva értelmezése
gyakran tobb nézépont egyideji figyelembe vételét kivanja meg: a titkoldzas a
hozzatartozokkal val6d kapcsolat védelmének és az &gencia kinyilvanitasanak az eszkoze is
lehet. A hozzatartozdi perspektivaban a tehetetlenség ¢élménye, a ,,feladas” miatti biintudat, a
,JO szll6” normaja és a digitalis korban feler6sddo ,,utols6 lehetdség” logikaja keveredik a
megkérdezett egészségiigyi dolgozok vélekedése szerint, amely alkalmanként a szedacio
strgetéséhez vagy ¢épp késleltetéséhez vezethet. A hazai ellatorendszerben alapvetden
partnerségre torekvé kommunikacié zajlik, de akut krizishelyzetekben — amikor a szenvedés
mar nem kontrollalhatd — az orvosi feleldsség és autoritas keriil el6térbe. A ,,j6” szedacio kulcsa
az interjiszovegek tanlsdga szerint a kozos ritmus: érzékeny idozités, fokozatossag,
transzparens kommunikacio és érzelmi jelenlét.

Kitekintésként négy tovabbi iranyt kbrvonalaznank a kutatasi tapasztalataink alapjan:

1. Az egészséglgyi képzésekben érdemes volna erételjesebben hangstlyozni a palliativ
szedacio lehetOségét, illetve a fogalmi tisztazas érdekében fontos lenne az eutanéazia
gyakorlatatol val6 megkuilonboztetés is.

2. Rugalmas helyi, interdiszciplinaris protokollokra volna sziikség, amelyek a szedacid
elokészitését és a kozds dontések dokumentalasat is tartalmazhatnak, beleértve a sziil6
aktiv szerepét a monitorozasi és apoléasi feladatokban.

3. Aterminoldgiai bizonytalansagok (intencio, aranyossag, refrakteritas stb.) miatt ajanlott
a kozos fogalomtisztazas, illetve a rendszeres, team-szintii etikai reflexiok és
esetmegbeszélések, amelyek soran a kiilonb6z6 nézOpontok érvenyességének
elismerése is megtorténhet.

4. Kutatasunk kovetkezé fazisaban (RKEB e.sz.: 59/2025) a csaladi perspektivékat
igyeksziink feltarni. A tovabbi interjuk soran rakérdezink majd a hozzatartozok
szubjektiv tapasztalataira, egyebek mellett annak érdekében, hogy az aszinkronitasbol

fakadd klinikai ,,kudarcélmény” minél inkabb elkeriilhet6 legyen. A palliativ szedacid
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igy — reményeink szerint — nem csupan a szenvedés csillapitasat, hanem a méltosag és

a kapcsolatok megdrzésének lehet6ségét is képes lesz biztositani.

Koszonettel tartozunk V. Nagy Zorka és Gellai Bernadett kutatasi asszisztenseknek a

tanulmany elkészitésében nyujtott nélkilézhetetlen segitségikért.

MELLEKLET

A félig-strukturdlt interja vazlata

1. Bevezeto kérdések

e Kérem, meséljen roviden a szakmai hatterérol!

2. Személyes tapasztalatok és elsé esetek
o Emlékszik, mikor vett részt eldszor olyan esetben, ahol palliativ szedacid
alkalmazasara keriilt sor? Mi volt akkor a legnagyobb kihivas az On szamara?

o AzOta hogyan alakult a viszonya ehhez a beavatkozéashoz?

3. A szenvedes értelmezése

e Mi szamit ,refrakter tiinetnek” az On tapasztalatai szerint?

o Mit ért ,elviselhetetlen szenvedés™ alatt gyermekek esetében? Hogyan észlelhetd,
értelmezhetd, mérhetd a szenvedés?

o Hogyan érzékeli a gyermek a sajat szenvedését, illetve a sziil6 a gyermek szenvedését?
Miben tér el a sziilok értékelése az orvosétol és az egészségligyi személyzetétdl?
Mondjon példékat is.

« On hogyan mérlegeli és integralja ezeket az informéciokat (csillapithatatlan tiinetek /
elviselhetetlen szenvedés / kiilonb6zo forrasokbdl szarmazd informaciok)?

o Masképp reagélunk-e a gyermek és a feln6tt szenvedésére? Hordoz-e mindez
kockazatokat a palliativ szedacioval kapcsolatos dontés soran?

e Van kuldnbség fizikai, pszicholdgiai és egzisztencialis szenvedés kozott — gyermekek
esetén hogyan észlelhetd ez? On szerint indokoltta teheti-e egymagaban a pszichés

vagy egzisztencialis szenvedés is a szedacio alkalmazasat?

4. A ,,biografiai élet” (biographical self) / tarsas én és a bucsuzas
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e Mit gondol arrdl, hogy a szedacié a ,,biografiai élet” véget jelentheti — hogyan latja a
lehetdséget arra, hogy a gyermek még kapcsolatban legyen a sziileivel, bucsut
vehessen, jelen legyen?

o Volt olyan eset, amikor ezt a szempontot kiilondsen nehéz volt kezelni?

e Milyen szerepet kap a sziilok igénye a bucsuzasra?

o El6fordult-e egyet nem értés, konfliktus mindezzel kapcsolatban a sziilékkel?

5. A dontéshozatali folyamat

e Milyen idébeli hatarok k6zott / mikor keriil sor a szedaciora?

o Hogyan zajlik a dontés a szedacio alkalmazasarol a gyakorlatban? Ki vesz részt
benne? Mennyi id6 all rendelkezésre a dontés meghozataldra?

e Milyen mértékben valdsul meg a team alapu dontéshozatal?

e Mennyire van lehetdség a sziil6 bevonasara? Milyen nehézségeket lat ebben a
kommuniké&cids helyzetben?

o El6fordult-e, hogy nem értett egyet a dontéssel?

« Hogyan érzi magat On ezekben a helyzetekben; milyen érzései, gondolatai voltak az
egyes szituacidkban?

e Mi szamit ,,sikeres” szedacionak? Volt-e olyan, amit kudarcként élt meg?

7. Kommunikacio, oktatas
o Tapasztalt-e félreértéseket vagy fogalmi zavarokat a teamen belil vagy a sziilék
részérdl (késobbi konfliktusokat, megbanast)?

o Mennyire tartja fontosnak, hogy a személyzet képzést kapjon ebben a témaban?
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