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Bevezetés: A postnatalis palliativ ellatas igen kis mértékben kutatott és reprezentalt teriilete a ma-
gyar gyermekgyogyaszati palliativ ellatasnak.

Célkitdzés, hogy erre vonatkozé magyar protokollok hidnyéban felmérésre keriiljon a kora- és Uj-
sziilott-intenzivosztédlyon dolgozé dpoldk szakmai és pszichés feladatai a gyermek és sziileinek
testi, lelki, szellemi segitésének vonatkozasaban, illetve, hogy milyen segité programok és szakmai
tovabbképzések tdmogatjak a komoly lelki megterhelés alatt alld szakembereket.

Anyag és mddszer: A kvantitativ, keresztmetszeti, 6sszehasonlité vizsgalat 41 f6 részvételével ké-
sziilt onkéntes alapon, anonim madon, kérddives modszerrel. Emellett interju készitésére kertilt
sor a segité szakmak szakembereivel (n=3) a feladatkoriikkel, tapasztalataikkal, véleményeikkel,
ismereteikkel kapcsolatban.

Eredmények: Eredmények szempontjabol a kis részvételi hajlandésag miatt nehéz levonni barmi-
lyen konzekvenciat, azonban az Ujsziilottek fajdalom- és viselkedésfelmérésére, a gyermek szlile-
inek tdmogatasara, illetve az apoldk ellatasha valé bevonaséra iranyuld kérdések szerencsére po-
zitiv képet mutatnak az itthoni Ujsziilott palliativ ellatds vonatkozasaban, szemben a szakemberek
szupportiv feldolgozdst segité szuperviziok és képzések hidnyaval, ami distresszhez és kiégéshez
vezethet.

Kovetkeztetések: A kutatas kvintesszencidjaként kijelenthetd, hogy mind a gyermekek és szi-
leik, mind az dpoldk szempontjabdl sziikség lenne kell§ Utmutatdsra a témdban, tovabba
szakmaspecifikus képzések és tamogatd kozegek részvételére a hatékonyabb gydszfeldolgozas
és ellatas érdekében.

Kulcsszavak: Ujszlott, koraszulott, palliativ ellatés, halal

End of Life and Palliative Care of Newborns in the Nursing Context
Andrea AUTH

SUMMARY

Introduction: Postnatal palliative care is a very under-researched and under-represented area of
paediatric palliative care in Hungary.

Aim: The examination was carried out to assess, in the absence of relevant Hungarian protocols,
the professional and psychological duties of nurses working in neonatal and pediatric intensive
care units regarding the physical, mental, and emotional support of the child and their parents.
Additionally, it aimed to identify which support programs and professional training opportunities
assist these professionals who are under significant psychological stress.

Material and method: The quantitative, cross-sectional, comparative study was conducted on a
voluntary basis with the participation of 41 individuals, using an anonymous questionnaire method.
Additionally, interviews were conducted with professionals in the helping professions (n=3)
regarding their duties, experiences, opinions, and knowledge.

Results: In terms of outcomes, it is difficult to draw any conclusions due to low participation,
however, questions on newborn pain and behaviour assessment, parent support and caregiver
involvement incare fortunately paint a positive picture of neonatal palliative care in this country, in
contrast to the lack of supervision and training for professionals in supportive processing which
can lead to distress, and burnout.

Conclusions: The quintessence of the research is that there is a need for guidance on the topic
for both children, their parents and caregivers, as well as for professional training and supportive
environments to ensure more effective bereavement processing and care.
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Bevezetés

Szakmink egyik legnehezebb része a gyermekek ha-
ldldval valé szembenézés. A téma érzékenysége, a
szuperviziok hidnya az dpoldk frusztriciéjihoz, ké-
s6bb pedig kiégéséhez is vezethet, felszinessé téve
ezzel a beteg gyermek és csalddja elldtdst, timoga-
tasit. Mindezen kovetkezmények kihatdssal lesznek
mind az elldtds mindségére, mind az elldték lelki al-
lapotdra. Bar tudomdnyos ajanldsok tomkelege taldl-
haté ezzel kapcsolatban a nemzetkozi adatbazisok-
ban, magyar szakmai protokoll még nem sziletett.
Célkitlizésem az volt, hogy felmérjem a kora- és
Ujszilott intenzives dpoldk szakmai és pszichés fel-
adatait a gyermek és sziileinek testi, lelki és szelle-
mi segitésének vonatkozdsiban. Tanulmanyoztam az
dpolok véleményét, ismereteit a témaval kapcsolat-
ban. Tovibbé vizsgiltam az dpoldknak sz616 segits
programok és szakmai tovdbbképzések, szupervizidk
lehetSségeit. Mivel ez egy kevéssé kutatott tertilet,
érdekelt, hogy a ,veszteségélmenyr” hogyan tudnink
széppé tenni, illetve miben fejlédhetnénk a témédban
elttiink jaré orszdgokhoz képest. A szilsk halaja
arra 6sztonzott, hogy keressem a viélaszt arra a kér-
désre is, hogy ha egy babinak meg kell halni, akkor
azt hogyan tudndnk a lehetd legszebben, és a lehetd
legnagyobb tuddsunk szerint a csalddja bevondséval
tdmogatni.

A perinatalis hospice

A gyermekgydgydszati palliativ ellitds egyik unikalis
tertlete fokuszdban a fentebb emlitett életet veszé-
lyeztet$ allapota betegek és hozzdtartozéik globalis
testi, lelki, szellemi gondozdsa all. Hirom csoport-
ra oszthaté: Az egyik a praenatalis vagy a megszi-
letés el6tti méhen belili id8szak, a palliativ gondo-
zds szempontjdbdl idetartoznak a méhen beldl di-
agnosztizalt fejlédési rendellenességgel vagy élet-
tel Ossze nem egyeztethetd dllapotok. A gondozis
ez esetben a sziilsk gydszdnak, a babdjuk elveszté-
sének feldolgozdsiban valé segitést és kisérést hi-
vatott timogatni. A mdsodik csoport a korasziilés
vagy extrém terminus elStti babdk érkezése, amely
esetben mindenfajta beavatkozds, mint példdul az
Ujraélesztés eshetdsége a nem megfelels életképes-
ségek és funkcidk hidnya vagy az extrém éretlenség
miatt az életfenntarté kezelések nem timogatottak.
A post- és neonatalis, vagyis a szliletés utdni id3szak
a neonatalis intenziv centrumok (NIC) feladatkoré-
hez tartozé esetek menedzselését és a veszteség ki-
sérését jelenti, azokban az esetekben, amikor méhen
beliil fel nem ismert élettel 6sszeegyeztethetetlen 4l-
lapot, rendellenesség vagy viratlan esemény kovet-
kezik be (Zsik & Hegedis, 2020).

Az apolas pszichés megkozelitése

A palliativ elldtds egyik legfontosabb része a gyer-
mek és sziildk pszichés timogatisa. Az Gjsziilottek
esetében ez a nonverbdlis kommunikacid jelzéseinek
figyelembevételét jelenti. A babdk ugyanis jelzik, ha
nem til komfortos nekik valami. Az djszilott életvé-
gi palliativ ellitdsa biopszichoszocidlis megkozelitést
igényel, segitve ezzel a beteg csalddtagjainak érzelmi,
szocidlis és lelki sziikségleteit. Az dpolok feladatai
kozé tartozik felismerni és segitséget nydjtani azok-
ban a helyzetekben, amikor azt litjak, hogy a sziilsk
nem képesek megbirkézni a rdjuk nehezedé teherrel.

Apolsi szempontbél a pszichés timogatds része-
ként fontos lenne felajinlani a sziilsknek a bérkon-
taktust, megkérdezni, hogy mire lenne sziikségik,
lehetSséget biztositani a kapcsolédds fokozdsira,
biztatdsra, hogy a babdjukhoz intézett szavakat ki
tudjak mondani, hogy nincs j6 vagy rossz gondolat,
meghitt kornyezetet biztositani, elsajdtitani azokat a
technikdkat, amivel kisérni tudnak a névérek ilyen
helyzetben egy csalidot, azonban énmaguk is képe-
sek legyenek feldolgozni a gydszt. Emlékdoboz, 1db-
lenyomat, fotdk, videék készitésével hozzdjirulha-
tunk a konnyebb gyészfeldolgozdshoz.

A kilonbozd valldsi meggy6zddéssel, értékrend-
szerrel érkezé emberek sziikségleteinek elismerése
miatt elengedhetetlen, hogy bévitsiik ismereteinket
és alkalmazzuk azokat a gyakorlatban az erkolesot
és az emberi méltésigot nem sérté médon. Az Gj-
sziilott palliativ elldtisiban az dpoldk feladata nem-
csak a fijdalomcsillapitds, hanem a pszichés timoga-
tds is a gyermek és a csaldd egyéni szikségleteinek
kiszolgaldséval. Azoknal a csaladoknal, akiknél a hit
kézponti szerepet tolt be a mindennapi életiikben,
a palliativ elldtds sordn lehetSséglik van valldsi ho-
vatartozdsuk szerint egyhdzi személyek bevondsira.
Mivel az elmuldssal a pszicholégia nem igazin tud
mit kezdeni, az egyetlen kapaszkodé a vallds lehet.
Kevesen élnek a lehetdséggel, de élnek a kérhazlel-
készi szolgilat nyujtotta segitséggel. Magyarorszd-
gon a legtobb kérhdzban van lehet6ség kérhdzlelké-
szi szolgalat dltal nydjtott személyes taldlkozdsokra.
Dr. Lakatos Enikével, a Semmelweis Egyetem Asz-
szisztdlt Reprodukciés Centrum reformdtus kérhaz-
lelkészével volt szerencsém személyesen beszélgetni
a téméval kapcsolatban (szébeli kozlés, Dr. Lakatos
Enikég, 2024.02.03). Feladataik kozé tartozik a meg-
keresztelés a baba haldla elstt. Ilyenkor par csepp
desztilldlt vizzel hintik meg a csecsemét. Ezt kove-
téen imaddkozzdk a Hiszekegyet az Isten kegyelmé-
be fogaddsdért, a sziilskért és hogy a baba ne dgy
menjen el, hogy nincs megkeresztelve. ,Ez nem csak
egy ritudlé, ex egy védelmi szerep ax Isten orszdgdba,
hogy az Isten kegyelme legyen rajta” — magyarizza a
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kérhdzlelkész. A keresztelés mellett nemcsak maga
a szertartds, hanem lelkigondozéi segités is torté-
nik, ahol kédolva van a veszteség. Ez egy6ris alkal-
mat jelent a kérhdzban és tovdbbi alkalmak vannak
felajinlva egyéni lelkigondozdsra felmertls igények
esetén. Vannak gydszcsoportok is, ilyen példdul a
Napfogyatkozis Alapitvany, ahol kimondottan gyer-
mekgyisszal foglalkoznak. A hit megtarté erd abban
az esetben is, amikor a legtraumatikusabb eseményt
éli 4t az ember. A vallds ugyanis azt mondja, az élet
Isten ajindéka, hogy ez néhdny dra vagy évtizedekig
tarté t, az nagy titok, de a modern felfogdssal ellen-
tétben a gyermek nem a tulajdonunk, és birmennyi
id6t kapunk, ajaindékba kapjuk. Hogy mit kérdeznek
a gyaszolé sziilsk gyermekiik elvesztésekor? Példdul:
»Hol van az Isten?” ,Miért engedte ext meg?” ,Mit tett
a gyerek?” ,Mi volt a biinom?” A lelkigondozés célja,
hogy a sziil6 verbalizilni tudja fdjdalmét. Csak akkor
van gyégyulds. Ameddig nem tudja kimondani, ad-
dig kezelhetetlen az érzelem. A megnyugtatd, hogy
a lelkészek ebben is tudnak vilaszokat adni. A gond-
viselés ugyanis folytatédik a haldl utdn, a gyermek
Isten kegyelmébe megy vissza és nem a semmibe. A
legfontosabb pedig, amit jémagam is igy gondolok,
hogy wvan talilkozas.

Fajdalomcsillapitas

A palliativ ellitds sordn is sziikség van a féjdalom-
csillapitisra. Az djsziilottek fdjdalmat jelezhetnek a
kérhazi kezelés sordn, a diagnosztizdlds és a kezelés
alatt, illetve mindezek kovetkezményeként is. Azon-
ban az 0jszilott nem tudja megmondani, hogy mit
érez, nekiink kell észrevenni és valahogy mérni.
A korasziilsttek ugyanigy érzik a fajdalmat. Eretlen-
ségiik miatt sokdig azt gondoltik, hogy a fdjdalom-
érzékelésre, stresszre adott vilaszreakcidhoz szik-
séges neuroanatémiai pélydik is fejletlenek, emiatt
nem tulajdonitottak nagy jelentéséget a fdjdalom-
csillapitdsuknak (URL2).

Régéta tudjuk, hogy a fdjdalomnak kovetkez-
ményei is vannak, ezért is van lényeges szerepe az
objektiv jelek korai észlelésének, ami eléfeltétele az
adekvit kezelésnek a palliativ ellitisban. Fijdalom
sordn né a légzésszdm, a pulzusszdm, emelkedik a
vérnyomds, ezdltal a pszichomotoros nyugtalansig,
a deszaturicidk kovetkeztében hypoxia léphet fel,
ami pedig a szoveti perfuziét karositja (Whitfield
& Grunau, 2000). Fontos itt megemliteni a minimal
handling fogalmit, mivel az dllandé manipuldciék-
kal, zaj- és hangingerekkel fokozhatjuk a gyermek
fajdalmdt. A minimal handling azt jelenti, hogy a
kritikus dllapotd babdkhoz, korasziiléttekhez a lehe-
t8 legsziikségesebb esetben a lehetd legkiméletesebb
médon nytljunk csak, mivel kdnnyen stlyos dllapo-
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tot tudunk el6idézni a gyakori beavatkozdsokkal,
fijdalmak okozdsival. Célszerd tehit a gyermeket
békén hagyni, nyugalmat biztositani és hirom-hat
oranként elldtni. Az Gjszil6ttek/koraszildttek fijda-
lomra adott valasza élettani és viselkedési jeleket tiik-
16z, amelyeket kiilonb6z§ skdldkkal is tudunk mér-
ni. Ilyen fijdalomfelmérs skala példdul a FLACC,
COMFORT B, mPAT. Az mPAT (modified pain
assessment tool) vagy mds néven mddositott féjda-
lomértékeld eszkoz, egy olyan skila, amelyet az Gj-
szilott fdjdalmanak észlelésére és a fdjdalom foka-
nak megitélésére alkalmaznak. Eredetileg a pain
assessment tool (PAT) skaldt médositottik. Az elsé
kifejleszt6k Hodgkinson, Bear, Thorn és Blaricum vol-
tak (1994). A tovabbi médositds O’Sullivan, Rowley,
Ellis, Faasse és Petrie nevéhez fizsdik (2016) és Uj-
Zglandon alkalmaztik el8szor. Tobbdimenzids féj-
dalommérésrdl van sz6. Eredetileg sebészeti beavat-
kozédsok sordn vizsgiltik ujszilottek esetén. Ma mar
ez a fdjdalommeérési, -értékelési médszer fél éves ko-
rig mas tertileteken is javasolt. Az mPAT-skala élet-
tani és viselkedési vilaszokat értékel (példaul arckife-
jezés, testhelyzet, sirds, pulzus és 1égzés, reakcisidd),
amelyeket az djszilott a fdjdalomra ad, és amelyek a
névéri beavatkozast teszik sziikségessé (URL1).

A mesterséges intelligencidnak is 6ridsi szerepet
tulajdonitanak az Gjsziilottek fidjdalomfelmérését il-
letden. A csecsemd- és gyermekkori fijdalomérté-
kelés objektiv megitélése 6ridsi kihivis elé dllitja az
dpolokat és orvosokat. Egyrészt a nonverbilis kom-
munikdcié, mésrészt a hatékony értékelési eszkozok
hidnya miatt. Azt azonban mir jél tudjuk, hogy a
rekurrens fijdalomnak és az opioidelvondsnak ro-
vid és hosszt tava kdros hatdsai vannak. A rovid tiva
pszichés traumahoz kapcsolédé fédjdalom endokrin,
neuroldgiai és cardiovascularis rendszert érint6 sok-
kot idézhet el6. Mig a hosszi tiva kovetkezmények
befolyisolhatjik az agy érési folyamatit, ami ideg-
rendszeri, kognitiv és viselkedési miikodészavar-
hoz is vezethet. A leggyakrabban hasznalt opioidok
— mint a morfin vagy fentanil — a kabité fdjdalomcsil-
lapiték nagydgydi, és nemcsak az opioidmegvondsi
szindrémit, hanem szdmos kirosodast is okozhat-
nak, mint példdul az agy térfogatinak a csokkené-
sét, a dendritnovekedés kirosoddsat, csokkent tanu-
lisi képességet a 24-32 hetescknél, kisebb kisagy-
térfogatot, lassult agyi fejlédést, a fentanil esetében
cerebellaris vérzést és a kisagy kisebb dtmérdjét fi-
gyelhetjik meg. A korai fijdalomészlelésben az édt-
torést a mesterséges intelligencia hozhatja. Lénye-
ge az Ujsziilottek fijdalmanak folyamatos monito-
rozisa, hogy a fijdalom megjelenése el6tt 30 perc-
cel mdr nem narkotikus szerekkel csokkenthessiik a
fajdalmat. A fijdalmak megel6zésére szacharézt is
adhatunk. Az dpolék bevonhatjik a sziilSket az el-
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litdsba, kenguruzdssal a megnyugtaté hang és illat-
terdpia alkalmazdsaval, illetve nem opioidtartalmi
szerek korai addsdval is csillapithaté a fdjdalom.
A porzitiv hatdsa, hogy csokkenti a személyzet terheit,
a kérhazban tartézkodas idejét, az opioidfiiggdséget
és mindezek kdros kovetkezményeit, a nosocomialis
fertézések kockdzatat és az anyagi koltségeket (Sale-
kin et al., 2021).

A perinatalis gydsz atélése mind a sziil6kre, mind
az egészségligyi személyzetre 6ridsi terhet ré. Még-
is keveset beszélink réla. A feldolgozatlan élmé-
nyek ugyanis kihatdssal lehetnek munkankra, ezek
pedig akadalyozhatjdk a hatékony segitségnyujtast,
nem beszélve a kiégésrdl. Ehhez nydjtanak nagy se-
gitséget a kilonb6z8 workshopok, problémamegol-
d6 stratégidk, stresszkezelési technikak (Zsdk et al.,
2015).

Bir a gyakorlati képzések szdmos esetben kindl-
nak lehet8séget a végstidiumban 1évé betegek 14-
togatdsira, dm a pszichoszocidlis stressz kezelését,
megkiizdési stratégidk fejlesztését, timogaté mod-
szerek elsajatitdsdt szolgdld érak alulreprezentaltak.
Ennek kovetkezménye, hogy az orvosok, apoldk te-
hetetlenséget és kudarcot élnek meg, a folyamatos
lelki megterheltség pedig reményvesztettséghez és
végitl teljes kiégéshez vezethet. Mindezen folyama-
tok eszkaldléddsa a betegelltast is veszélyezteti.

A haldoklas medikalizdldsaval a gydsz kultaraja is
jelent8s viltozdsokon ment keresztil. A haldl tabu-
vé vilt, az emberekben emiatt elfojtds és félelem lett
urrd, a témétdl valé teljes elkiilonulés kovetkeztében.
A valldsos nézetek modern korunk dldozativa vil-
tak, az élet végének elfogaddsa még tivolabbiva vilt
(Pilling, 1998).

Anyag és modszer

Kutatisom egyrészt egy online kérddives adatgyj-
tésbol, masrészt személyes interjukbdl és a kulfoldi
protokollok tanulminyozasibdl édllt. Az orszag II.
és III. szintl korasziilott-intenzivosztily f6névérei
részére kildtem meg a sajit szerkesztést kérddivet,
de meglep6 médon igen kevés visszajelzés érkezett
(n=41). Emellett interjut készitettem a segits szak-
makban dolgozé szakemberekkel (n=3), hogy sze-
mélyesebb képet kaphassak a szildk, illetve a pal-
liativ ellitdsban dolgozdk szerepérdl, helyzetérdl és
hogy hogyan tudndnk mi jobban segiteni a gyermek-
nek és csalidjuknak az dpolds alatt, mikor irdnyitsuk
teléjik a raszorulé szildket, illetve mikor kérjink mi
segitséget télik. Kiilonbozs irdnyelveket, standardo-
kat gytjtottem annak érdekében, hogy vizsgilhaté
legyen az dpoldk feladata az Gjszilott életvégi pallia-
tiv elldtdsa sordn, kilonos tekintettel a fajdalomesil-
lapitdsra és annak felismerésére, illetve a komfort-

biztositds és pszichés timogatds fontossigira mind
a gyermek, mind a szilék vonatkozdsdban, gondos
figyelmet forditva az dpoldk pszichés distressz okoz-
ta hatdsaira és megolddsi javaslatokra.

A vizsgalat célja

A vizsgilat célja volt felmérni:

* az dpolok ismereteit az Gjsziilottek fijdalom- és
stresszjeleinek felismerésében;

* az dpoldk véleményét a haldllal valé szembené-
zéssel, megkiizdésiikkel kapcsolatban;

* az dpoldk szerepét a sziil6kkel és gyermekikkel
valé kozos dpolds tekintetében;

* az dpolok tdmogatottsigit a ,Groningeni proto-
koll” (a csecsemd életének aktiv befejezése, ha az
Ujszilott allapota egyértelmien haldlhoz vezet,
és a kezeléstdl sem virhaté semmilyen el6nyos
hatds és a kezelés folytatdsa csak szenvedés len-
ne az Gjsziilott szamara) vonatkozdsaban;

* hogy dpoléként konnyithetliink-e a szilék ké-
sébbi gydszfeldolgozisiban az emlékek gytjté-
sével (lablenyomat, emlékdoboz);

* hogy bevonjik-e az orvosok az dpoldkat a szii-
16kkel valé kommunikdciéba az Gjszilstt pallia-
tiv kezelésével kapcsolatban;

* hogy a szakdolgozdk pszichés terheltségének,
érzelmi kimeriilésének elkeriilésére biztositva
vannak-e munkahelyi szupervizidk, tréningek,
timogatd kozosségek dltal.

Eredmények

A mintéban a vilaszadé dpoldk korit tekintve leg-
nagyobb részt az 51-60 éves korosztily képviseltette
magit, ezt koveti nem sokkal a 31-50 éves kordak
csoportja, majd a 60 év felettiek és legkisebb ardny-
ban a fiatal, 20-30 éves dolgozdk. A nemek ardnydt
tekintve a valaszadék 84,2%-a né, 15,8%-a pedig
férfi. A végzettségeket megfigyelve leginkdbb kozép-
foku képesitéssel toltik be az dpoldk a pozicidjukat.
A gyermekintenziv- és BSc-dpoldk ardnya egyenld
eloszldst mutat. Bar a kérdSivem a perinatalis id6-
szakban bekovetkezd palliativ elldtdst kivinta vizs-
galni, mas hasonlé elldtist végzé tertiletrdl is érkez-
tek vilaszok, mint példdul gyermekonkolégia vagy
gyermekintenziv. A legtobb valasz a perinatalis in-
tenziv centrumokban dolgozdk részérdl érkezett, ku-
16nbo2z6 progresszivitist (PIC II-1II-ban) dpolék-
t6l. Meglepd médon ezt kovette a gyermekintenziv,
az Gjsziilott-, a gyermekonkolGgiai és sirgdsségi osz-
tilyon dolgozdk ardnya. Kutatdsom sordn vizsgiltam
az egészségligyben eltoltott évek szdmdt is. A 20
évnél régebb 6ta dolgozdk kertiltek az els6 helyre.
Az 1 évnél kevesebb, illetve az 1-5 éve palyan levék
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szdma szinte a legkevesebb, ket kovetik 1. abra: A vitdlis paraméterek monitorozésa, az mPAT-rendszer

a 6-10 éve dolgozok, majd végil a 11-20
éve szakmdban 1évék szdma.

Kévetkezd kérdésem az Gjsziilott pallia-
tiv elldtasi protokollra irdnyult. A valaszok
35,9%-a szerint nem létezik ilyen irdnyely,
30,8%-a nem tud réla, kis sz4zalékban lett
megjeldlve, akiknél van protokoll és al-
kalmazzik is, illetve akiknél létezik ilyen
protokoll, de nem alkalmazzik kell§ haté-
konysédggal. A kompetencidk tekintetében
a palliativ elldtisban az dpoldk feladata el-
s6sorban a fdjdalomcsillapitds és a pszichés
tdimogatds. Legnagyobb szdzalékban a véi-
laszadSk ezeket valasztottik és e mellé tdr-
sult a nyugodt, intim kornyezet biztositdsa.
Ezt kovették a b8r-bdr kontaktust és pozi-
ciondldst vilaszték. Legkevésbé valasztot-

Névérészlelés
Vérnyomds
Szivfrekvencia

Oxigénszaturacio

Arckifejezés

Testtartds/ténus

Alvdsminta

Légzés

B6rszin

Sirds

B mPAT-rendszer

tak azonban a szacharéz addsit. Meglepd
médon pér vilaszadé nem tudta, mi a kompeten-
cidja.

Az Gjsziilottek fijdalmanak csokkentése és meg-
figyelése dpoléi feladat. Ehhez azonban ismernitik
kell az élettani indikdtorokat, mint példdul szivirek-
vencia, szaturdcié, 1égzésszdm, vagy viselkedési jele-
ket (sirds, grimasz) vagy ezek kombindciéjit, hogy
megallapithassik és objektivizalhassdk a validdlt
fajdalomskalat (URL1). Az dsszes éltalam felsorolt
vélaszlehetdség koziil nagy szdmban kaptak pontot
a vitdlis paraméterekben bekévetkezd véltozasok,
azonban az alvdsminta, az arckifejezés és a vérnyo-
mas igen kevés szdzalékot ért el (1. abra). Azonban
igy is minden paraméterre érkezett legalabb 30% £6-
16tti vélasz, ami azt jelenti, hogy eltér$ ardnyban, de
minden egyes tényezGt felismertek és alkalmaznak a
fijdalom felmérésének szempontjabdl.

Kutatisom sordn vizsgiltam az dpoldk véleményét
a ,Groningeni protokoll” alkalmazdsival kapcsolat-
ban. Ez egy orvosi protokoll, amelyet 2004 szep-
temberében Eduard Verbagen, a Groningeni Egyete-
mi Orvosi Kozpont (UMCG) gyermekgydgydszati
osztilydnak orvos igazgatéja hozott létre Gronin-
genben, Hollandidban. Ez az etikai irdnymutatds a
gyégyithatatlan betegségben szenvedd gyermekek
eutandzidjinak szabalyozdsira vonatkozik. Ennek
alapjan hajthatjdk végre az orvosok a ,csecsemé éle-
tének aktiv befejezését” (gyermekeutandzia). A proto-
kollt a Groningeni Egyetemi Orvosi Kézpont orvo-
saibdl és mdsokbdl allé bizottsiga készitette a gro-
ningeni kerileti igyésszel egyeztetve, és a Holland
Gyermekorvosok Nemzeti Szévetsége ratifikdlta.
A protokoll célja, hogy biztositsa a megfelel$ koril-
ményeket és az etikai elveket, amikor a gyermekek
esetében eutandziat hajtanak végre. Alapelvei kozé
tartozik, hogy csak akkor lehet eutandzidt végezni,

ha a gyermek allapota megitélés szerint gyogyitha-
tatlan, és a betegség miatt sulyosan, elviselhetetleniil
szenved, amit nem lehet enyhiteni (Tedesco, 2017).
Elet-haldl déntést hozni nem konnyd, feltételeztem
azonban, hogy az dpolék timogatndk az aktiv euta-
ndzidt azokban az esetekben, amikor mdr nincs re-
mény a gyermek életben maraddsira. Ez etikailag
nem egy elfogadhaté megkozelités, mégis Ggy gon-
doltam, a névérek ugy litjik, hogy minden erdfeszi-
téstk ilyen esetekben csak szenvedés a babanak. Az
egészségiigyl szakemberek 73,7%-a vilaszolta azt,
hogy timogatnd a holland irdnyelvet, és mindGssze
26,3% gondolta ugy, hogy nem (2. dbra).

Manapsig egyre fontosabb, hogy az dpoldk a szii-
18ket is bevonjik gyermekik dpoldsiba. A sziiléi je-
lenlét hatdsa a babdkra rendkiviil stresszcsokkentd
hatdst, mindemellett a szilk is agy érzik, tehet-

2. abra: A Groningeni protokollt tamogatok és
ellenz6k szazalékos ardnya (n=41)

M igen
Nem

26,30%
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3. abra: A sziil6k bevonaséanak aranya gyermekiik
ellatdsdba (n=41)

2,7%

28,90%

M [gen, bizonyos feltételek esetén
Igen, minden beavatkozds esetén
W Nem, mert nem ldtom értelmét

4. abra: Tabu-e még a halal a szakdolgozdk korében?
(n=41)

10,30%

48,70%

Igen, errél nem beszéliink
[ Nem, nyitottan tudunk errél beszélni
H Egyéb

nek valamit gyermekiikért. A kutatisomban résztve-
vok jelentds része ezzel egyet is értett. A vilaszadok
68,4%-a szerint fontos bevonni éket, de csak bizo-
nyos feladatok esetén. 28,9%-a vilaszolta azt, hogy
minden beavatkozdsnal lehetSséget kell biztositani,
mert lényeges a jelenlétiik. Azonban volt, aki szerint
ez nem fontos, mert nem ldtja értelmét és olyan is
volt, aki nem szereti, mert zavarja a szil6i jelenlét
(3. abra). Ez arra enged kévetkeztetni, hogy a gyer-
meket szilei dllandé jelenlétének jogitdl senki nem
akarja megfosztani, az ellitdsba bevondsukat azon-

ban érzékeny pontként élik meg néhiny esetben.
Ennek hétterében, véleményem szerint, a gyermek
szenvedésének ltvinydtdl valé megkimélés és az
dpolok sziil6kkel valé egyuttmikodésének egyiittes
frusztriciéja lehet az oka.

A halil folyamata gyakran még mindig tabu, és
sokan nem is szeretnének réla beszélni, sem segitsé-
get kérni. Az embereknek a gyaszhoz, halilhoz valé
viszonya 6ridsi valtozdsokon ment keresztil az év-
szdzadok sordn. Mig régen otthon a gyermekek is
a halott kortil lehettek, addig manapsig a haldok-
lds folyamata is medikalizalédott, a félelmek felers-
sodtek. Ennek kovetkezménye, hogy a gyaszoléknak
egyedil kell megkiizdeniiik a gydsszal és a szerettik
gondozdsa is sokszor megoldatlannd vilik. Kutatd-
somban azt szerettem volna feltdrni, hogy az dpolék
mit gondolnak errél és képesek-e timogatni ebben
is a csalddot. 48,7% vilaszolta azt, hogy nyitottan
tudnak beszélni errél a témdardl, 41% szerint tabu és
nem beszélnek errdl. Tehét a valaszadoknak csak alig
a fele gondolja azt, hogy nem tabu a halal és képe-
sek is rola beszélni, ezdltal lelki timogatdst nydjtani
a sziiléknek (4. abra).

Fontos kihangsilyozni, hogy az dpoléknak a ké-
s6bbi gydszteldolgozisban is lényeges szerepiik van.
Az emlékek osszegytjtésével segithetiink megkiz-
deni a veszteség okozta traumdkkal. Gyaszfeldolgo-
zést segitd lélektani jelentSsége lehet az olyan em-
léktargyaknak, amiket az dpoldk vagy kilonbozs
nonprofit szervezetek készitenek a sziil6knek gyer-
mekiik rovid életének megdrokitésére. Ennek kap-
csdn arra kerestem a vélaszt, hogy a felmérésben
részt vevé dpoldk szerint is megkonnyitheté-e a szii-
16k gyisza akdr egy fot6 vagy liblenyomat készitésé-
vel. Ennek kapcsan azt taldltam, hogy toébbségében
(56,4%) ugy vélték, hogy nagyon gyakran megkony-
nyithetd. 30,8% szerint ez csak esetenként segit, mig
10,3%-uk szerint ez nem tdl gyakran nyujt segitsé-
get (5. abra).

Az élet végével kapcsolatos dontések kézponti fi-
gurdi az orvosok, az dpoldk és a sziildk egyiittesen
kellene, hogy legyenek a patient-centered care fi-
lozéfia alapjin. Azt feltételeztem, hogy hazdnkban
az orvosok kihagyjak az dpoldkat az életvégi don-
tésekbdl. Ezt azért tartottam fontosnak, mert sza-
mos kutatds alitdmasztotta, hogy ez a tényezd ki-
hat olyan pszichés tényezSkre, mint a dih, tehetet-
lenség érzése, szorongis, frusztricid, késébb pedig a
kiégés (McMillen, 2008). Azt szerettem volna fel-
mérni, hogy mi a helyzet ezen a téren az itthoni 4j-
szllott-intenzivosztilyokon. Bevonjik-e az ellatas-
ba az orvosok az dpoldkat, avagy sem. A kutatdsom
eredményei azt mutatjék, hogy az orvosok tébbsége
fontosnak tartja az dpolék bevondsit az élet végével
kapcsolatos dontésekbe az Ujszilétt-intenzivoszti-
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5. abra: Az dpoldk véleménye a sziil6i veszteségfel-
dolgozas megkonnyithet6ségerdl emlékek gydjtése
révén

2,50%

10,30%

30,80%

B Nagyon gyakran M Esetenként

Nem tdl gyakran — Ritkdn vagy soha

6. abra: Az apolok bevonasa az életvégi kérdésekbe
az orvos-szlil6k kozotti beszélgetések soran (n=41)

62,20%

M Inkdbb igen M Inkabb nem

lyokon. 62,2% vilaszolta azt, hogy inkdbb bevonjik
és 37,8% azt, hogy inkdbb nem vonjik be az elldtds
ezen folyamatiba az dpoldkat (6. abra). Ez az ardny
azt jelzi, hogy a szakmai egyiittmiikodés és a multi-
diszciplindris megkozelités egyre inkdbb teret nyer a
hazai egészségiigyi elldtasban.

A folyamatos stressz és a traumatikus élmények,
mint példdul a haldl szemtantdjaként valé részvétel,
konnyen vezethetnek kiégéshez. Az djsziilottek ha-
léla, kiilonosen hosszan tarté betegség vagy szenve-

AUTH A

7. abra: A szakdolgozdoknak stresszkezelési technikak
elsajatitasara vonatkozo lehetésége (n=41)

20,50%

W Van M Nincs

Nem tudja

dés utdn, rendkiviil megterheld emociondlis élmény
az dpolok szdmdra. A kilonb6z8 szupervizidk, tré-
ningek, stresszkezelési technikak lényege, hogy se-
gitséget nytjtson azoknak a szakembereknek (jelen
esetben dpoloknak), akik a pszichés terheltséget és
kiégést akarjik elkeriilni vagy oldani. Sajnos a felmé-
résembdl az derilt ki, hogy a vilaszadék 41%-dnal
nincs lehetség munkahelyikon a fentebb felsorolt
technikdk elsajatitisira. 38,5%-uk nyilatkozta azt,
hogy adottak ezek a védelmi tdmogaté rendszerek.
Ugyanakkor elgondolkodtaté, hogy 20,5% nem tud-
ja, hogy létezik-e ilyen. Ez rendszerszint( hidnyossd-
gokra utal, ami igen fontos jelz8 adat a segité szak-
miban tevékenykeds emberek mentilis egészségére
nézve (7. abra).

Megbeszélés

Az dpoldknak kulesszerepiik van az djsziilott életvé-
gi palliativ elldtisiban, mivel 8k a betegdpolas front-
vonaldban dolgoznak, és kozvetleniil részt vesznek a
babik elldtisiban és csaladjaik tdimogatdsiban.

Az Gjszuldttet elvesztett szildk tdmogatdsiban
részt vevd dpoldk jelentds pszicholégiai megterhe-
lésnek vannak kitéve, hiszen az Gjsziilottek elvesz-
tése szamukra is rendkivili lelki teher. E témaban
tobb értekezés is késziilt, ami a gydszkezelés pszi-
cholégiai hatdsainak folyamatdt kivinta felmérni az
dpolok korében. Ezek koziil kiemelendd példdul a
STRONG tanulmény. Ebben a felmért személyek
90%-a vélaszolta azt, hogy sziikségiik lenne gydsz-
gondozisrdl sz6lé képzésekre. Tobbségik bizonyos
toku poszttraumds stressztiinetet is mutatott, azon-
ban a gydszkezelésre, kommunikaciéra irdnyuld tré-
ningeken részt vevk kisebb szdzalékban mutattak



Az UJSZULOTT ELETVEGI PALLIATIV ELLATASA APOLOI VONATKOZASBAN

stressztiineteket (Ravaldi et al., 2023). Kutatdsom-
ban igazolédott, hogy itthon nincsenek a kiégés el-
kertilésére, stressz csokkentésére szolgdlé képzések.
Ez a helyzet aggaszt6, mivel a kiégés megel6zése és
a stressz kezelése nélkiilozhetetlen az egészségiigyi
dolgozdk jollétéhez és a betegelldtis mindségéhez.
Az dpolok poszttraumds stressztiineteinek csokken-
tése érdekében siirgss intézkedésekre van sziikség,
beleértve a specidlis tréningek bevezetését, amelyek
nemcsak a gydszgondozdsra, hanem a kommunika-
ciés készségekre is fokuszdlnak.

Meggy6z6désem tovibbd, hogy dpoldként az
emlékek gytjtésével (ldblenyomat, emlékdoboz) se-
gitink a szil6k késébbi gyaszfeldolgozasiban. Az
Ujsziil6tt-intenzivosztilyon torténd elldtisok, szer-
tartdsok, az elveszitett gyermek megszemélyesitése
alappillérei a sziildk, illetve dpoldk késébbi gydsz-
teldolgozdsdnak, ugyanis az emlékek az emlékezést
hivatottak fenntartani. A valésig szimbolikus for-
mdban megtestesitve egy olyan eszkéz az dpoldk al-
tal, amik tartalommal t6ltik meg azt a légtires teret,
amit a babdk haldlukkal hagynak maguk utdn. Nor-
végidban az dpoldk fiizetet készitenek a csalddnak,
amelyekben feljegyzik a babdk kezelésével kapcso-
latos torténéseket, de néha szovegeket és verseket is
irnak egyes szim mdsodik személyben az Gjszilott-
nek. Ezenkivil belehelyezik a baba és sziilei fotéit,
és lablenyomatot is készitenek a kis fiizetbe, amit az
intenziv osztily elhagyisakor odaadnak a sziléknek
(Varland et al.,, 2021). Véleményem szerint ezek a
cselekedetek azok, amikkel enyhithetévé vilik a fel-
dolgozis mind a sziil6k mind az dpoldk szdmdra egy
olyan életnél, aki jott és mar tdvozott is.
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Kutatisomban az érdekelt, hogy hogyan véleked-
nek errdl az ellitisban elhivatottak. Azt taldltam,
hogy 56,4% gondolja ugy, hogy nagyon gyakran
megkonnyithet$ ezzel a feldolgozds. 30,8% szerint
esetenként jelenthet segitséget ez a beavatkozds, és
csupdn 10,3% szerint nem tdl gyakran konnyithets
ezzel a késébbi gyiszteldolgozs.

Javaslatok

Kutatdsom konzekvencidjaként levonhatd, hogy az
Ujszilott életvégi palliativ ellitisinak gyakorlati ki-
vitelezéséhez egy mindenki dltal elfogadott szakmai
dllaspontra lenne sziikség a szakemberek és a csa-
ladok kozotti hatékony kozremikodés és a hivatd-
sunk fejlédése szempontjdbél. Szamos megprébilta-
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ren, ezért javaslom az dpol6k szupportiv jellegi lelki
egészségének megdrzését, helyreallitisit szupervizi-
ok dltal, és az dpoldi helytdlldsukban valé timoga-
tast szakmaspecifikus képzések biztositasaval. Van-
nak nagy kérdések az életben, amikre nem tudjuk a
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elmenni, arra azonban mir tudjuk a vélaszt, hogy
hogyan tudndnk mi, dpoldk segiteni a babakat és a
szllSket sajitos igényeik kiszolgéldsdban.
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