Klinikai pszichologiai munka a
pediatriai onkologia tertletén

Bevezetés

»A gyermekkori rosszindulati daganatos betegségek gydgyitdsa ma hazankban a
legkorszerlibb nemzetkozi és magyar Utmutatasok szerint folyik. A testileg és lelkileg megterhel6
események legtobb esetben legaldbb egy évet vesznek igénybe. Az orvosi kezeléseket minden
esetben kiséri a komplex pszicholégiai rehabilitacié is, amelyet multidiszciplindris csapat végez.”
(Zsambor Csilla, Cséka Madnika dr., Kovacs Gabor dr., 2008; 59. évf. 4.)

Az onkopszicholégiai kutatds és gyakorlat ugrasszer(l fejl6désen ment at az elmult években.
Az Uj, bizonyitékokon alapuld kutatdsok eredményei tobbek kozott, hogy a paciensek egyharmadanal
fordul el6 a daganatos betegséghez kapcsolddd distressz. Kutatdsok bizonyitjdk a pszichoterdpia
hatékonysagdt a daganatos betegséggel kapcsolatos distressz, szorongds és depresszid
csokkentésében, kilonos tekintettel az Ujabb terapidas modellekre, melyek az élet értelmére és az
adaptiv megkiizdésre fokuszalnak. Az orvos-beteg kommunikaciét fokozott klinikai érdekl6dés ovezi,
azon aggasztd tény mentén, hogy a kiégés egyre nagyobb méreteket 6lt az orvosok kérében. (Levin,
Tomer; Kissane, David W. , Vol. 20(3) Jul-Sep.2006)

Mindent egybevetve, az eredményeket kritikusan kell szemlélnliink, mert - noha a
pszicholdgiai tényez6k nagy hatdssal vannak a daganatok kezelésének kivitelezésére -, a kutatdsoknak
nem sikerllt egyértelmlen bizonyitaniuk az onkopszicholdgia tulélésre gyakorolt hatdsat. (Levin,
Tomer; Kissane, David W. , Vol. 20(3) Jul-Sep.2006)

A pediatriai onkopszicholdgia még fiatalabb, kevésbé kutatott teriilet. Mindazaltal, az utdbbi
években, a daganatos megbetegedéssel Osszefliggé érzelmi megterhelés felismerése nyoman, a
klinikai figyelem fékuszaba keriilt, hogy a pediatriai onkopszicholdgiara szlikség van a diagndzissal és
a kezeléssel valé megklzdés érdekében. (Mendez, Vol.10(1) Apr.2005) A daganatos betegséggel
kiizd6 gyermekek gondozdsaban kozponti jelent6ségl az életmindség fogalma, mivel a daganatos
betegség a gyermek fejl6édésének és novekedésének majdnem minden teriiletét érinti. (Tercyak,
Vol.49(Suppl.6) 2004)

A betegség kiilonb6z8 szakaszaitdl fiiggben, altaldban véve a gyermek pdaciensek 60-70%-nak van
lehetGsége a gydgyuldsra. A gyermek hospitalizalasa a pszicholégiai valtozasok sorat inditja el. A
korhazi alkalmazkodds implikalja a haldllal valé szembesiilést, valtozasokat okoz a csaladi és barati
kapcsolatokban, a szocialis aktivitdsban. Ennek kovetkeztében megjelenik a kontrollvesztés érzése, a
szorongds, zavarodottsag és bizonytalansag, ami viselkedésbeli és érzelmi zavarokat okoz a
paciensekben. (Mendez, Vol.10(1) Apr.2005) Mindez szintén pszicholdgiai kezelést igényel.
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1. A Semmelweis Egyetem II. sz. Gyermekklinikaja. Az intézmény
miikodése
A Tlizolté utcai klinika, amely orszdgos kdzpontként mikodik, idén lett 120 éves. Itt kapott helyet
a Magyar Gyermekonkoldgiai Munkacsoport Kézpontja. A klinikdn harom osztalyon 6sszesen tobb,
mint 50 dgyon és a hozzakapcsolddd szakambulanciakon folyik a rosszindulaty daganatos és vérképz6
eredet(i betegségekben szenvedd gyermekek kivizsgdlasa, kezelése és utégondozasa.

Itt mkodik a Magyar Gyermek Tumor Regiszter is, amely Eurdpaban els6k kozott alakult, és
melyben 1971 6ta nyilvantartjdk az Gsszes magyarorszagi rosszindulati daganatos és vérképzé
eredet(i betegségben megbetegedett gyermeket. Magyarorszagon jelenleg korilbellil haromezer
gyermek all gondozas alatt daganatos betegség miatt. Leggyakoribbak a vérképzGszervi eredetl
daganatok (leukémia), és a kozponti idegrendszeri daganatok, de a megbetegedések jelentés
hanyadat jelentik a nyirokcsomé daganatok, és a kornyéki idegrendszeri daganatok is. A rosszindulatu
daganatos betegségcsoport kiemelkedé jelentéségét az adja, hogy a haldlokok kozott 1 és 14 év
kozotti gyermekeknél a balesetek utdan masodik helyen all (a részletes adatokat lasd itt).

A klinikan oktatas és orvos tovabbképzés folyik. Gradudlis szinten az Altaldnos Orvostudomanyi
Kar és a Fogorvostudomanyi Kar medikusképzése, posztgraduadlis szinten pedig szinten tartd
tanfolyamok, szakvizsga el6készités és Ph. D. programok keriilnek megszervezésre.

A hematoldgiai osztalyon leukémids (vérképzGszervi eredetli daganatok) és limfomas
(nyirokcsomo daganatok) betegeket latnak el. Az onkoldgiai osztalyon zajlik kbzponti idegrendszeri
daganatos betegek kezelése és gondozadsa. A hemato-onkoldgiai osztdlyon végzik a csonttumoros
(osteosarcoma, Ewing-sarcoma), vesedaganatos (Wilms-tumor), majdaganatos (hepatoblastoma) és
a kornyéki idegrendszeri daganatos (neuroblastoma) gyermekek kezelését és gondozasat. Az
osztalyokon 2-2 f6orvos, egyetemi tanar vezeti a betegek kivizsgalasat és kezelését. Munkatarsként
mindig valtozd, szakképzést végz6 rezidensek vesznek részt a betegellatasban. Minden osztalyon van
1 {6 pszicholdgus, 1 f6 gyégytorndsz, 1 f6 foglalkoztatd, és 3 agy melletti névér miiszakonként.

Az hematoldgiai és onkoldgiai kezelést az osztalyokon végzik, de van onko-hematoldgiai
ambulancia is, ahol minden nap fogadnak slirg6s ok miatt bekilldott betegeket. A klinika altalanos
ambulancidjan 24 6ran at van felvételi, illetve ligyeleti szolgdlat, melyhez - a slirg6s esetek kivételével
— beutald sziikséges.

Az osztalyok ellatottsaga folyamatosan bévil. A nagyobb kértermek mellett vannak kiilén, sajat
firdGszobaval ellatott szobak, melyekben a raszorulék szamdra specialis, fert6zésmentes
kornyezetet, és intimitdst tudnak biztositani. Specidlis, szlirt leveg6jl szobdkat is kialakitottak a
csokkent védekezbképességl betegek részére. Az elkiilonité szobakban a gyermeken kivil egy szil6
allandd jelenlétét is biztositjak. A korhazi kérnyezetet a gyermekekhez alakitottak, szinessé,
baradtsdgossa tették. A n6vérek évek 6ta szines munkaruhat viselnek — alapitvanyok tdmogatdsabdl.

A klinika m(ikodését szamos alapitvany segiti. Akik jobban érzik magukat, de tovdbbra is
rendszeres orvosi felligyeletet igényelnek, csalddtagjaikkal egyiitt a Klinika szomszédsagaban allg,
,Clic” haz lakasaiban kaphatnak téritésmentesen helyet. Angol sziili alapitvany (CLIC) ajandékozott
hat lakast a klinika kozelében sziil6k elszallasolasdra. A Tumor-Leukémias Gyermekekért Alapitvany
(http://www.gyermektumoralapitvany.hu) baba-mama szobdkat épittetett a klinikan belll. Az Egyutt

a Daganatos Gyermekekért Alapitvany (http://www.dgy.hu) tovabbi lakdsokat vasarolt a

gyobgyulasban lév6k és hozzatartozéik szamara.
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Napkodzben mindharom osztalyon a gyermekek a Jatszohazban tolthetik az id6t, ahol arra képzett
mivészi képességgel bird fels6foku képesitésli szakember gondoskodik a gyermekek kulturdlis
nevelésérél. A jatsz6hdz  milkodését a  Jatsz6hdz  alapitvany  anyagilag  segiti
(http://www.gyer2.sote.hu/main/jatszohaz/), valamint részt vesz a programok szervezésében a

Magyar Bohdcok a Betegekért Alapitvany. A nivddijas jatszohazban a gyermekek életkordnak
megfelel jaték, kreativ és képességeket szinten tartd tevékenység folyik, a gyermekek késziilhetnek
az Unnepekre, mlsorokat szerveznek szamukra.

Az iskolakotelesekkel a tanév folyamdan Gsszesen 4 f6allasu pedagdgus foglalkozik koruknak
megfelel6en, akik idegen nyelv oktatdst is végeznek. A F&varosi Iskolaszanatériumhoz tartozé
pedagégusok osztalyzatokat adhatnak a gyermek iskolai bizonyitvanydra, és egyittmikddnek az
iskolai tanarokkal, hogy a paciensek semmir6l ne maradjanak le. A nagyobbak szamara internet
hattérrel szamitogéppark all rendelkezésre (http://www.gyer2.sote.hu).

A rehabilitdciés program része a koérhazon kivili rehabilitacié, amely alapitvanyok és civil
szervezetek finanszirozasabdl johet létre. A gydgyuldban lévSknek és gydgyultaknak tdborokat
szerveznek a bakonyszlicsi Daganatos Betegek Lelki Rehabilitacids Otthonaban. Nyaranta tiz gyermek
frorszagba utazik a Paul Newman Alapitvany altal szervezett taborba, és sokan az ennek mintajara
hazdnkban szervezett Bator Taborba (http://www.batortabor.hu). A gyermekek udiltetését,

utaztatasat segiti tovdbba a Mosoly Alapitvany, a Réakliga, az Orszagos Szovetség a Daganatos és
Leukémias Gyermekekért.

2. A Semmelweis Egyetem II. sz. Gyermekklinikaja. Beteg-utak az

onkologiai ellatasban
A betegek legnagyobb része — a slirgGsségi esetek kivételével -, beutaldval érkezik a klinikara.
Gyanu esetén a haziorvos beutaldt ad, és egyben tdjékoztatja a beteget és csaladjat a varhatd
vizsgalatokrél. A klinikara 0-14 éves gyermekeket vesznek fel, de recidiva esetén 18 éves korig
megoldott az elldtas. A gyomor-, tlid6- és majdaganatos gyermekeket tobbnyire felndtt osztalyra
utaljak be. A serdil6k egy része is feln6tt osztalyokra kerl.

A Klinikdra érkez6 betegek a Felvételi Iroddban kapjak meg a vizsgalatokra jogositd un.
ambuléns lapot, amelyhez biztositasi igazolvany (TAJ szam) vagy kulfoldieknél atlevél szikséges.
Hazai biztositdssal nem rendelkez6k a vizsgdlat dijat a Felvételi Iroddban fizetik ki.”
(http://www.gyer2.sote.hu)

A felvételt kdvet6en a kovetkezd vizsgdlatokra keriil sor: vérvizsgalatok, csontveld mintavétel,
lumbalpunctio, adott esetben a sejtek immunolégiai és genetikai vizsgalata. A nyirokcsomé
daganatok, valamint neuroblastoma esetében a diagndzis felallitdsahoz széveti mintavétel sziikséges
(biopszia). Wilms-tumor és hepatoblastoma gyanuja esetén hasi ultrahang, illetve has- és mellkas CT
vizsgalatot végeznek. Ewing- és osteosarcoma gyanuja esetén elsé lépésként RTG vizsgalatot
készitenek. Amennyiben a csont RTG felveti a csontdaganat lehetdségét, az érintett terilet CT vagy
MR vizsgalata szikséges. A betegség diagndzisdhoz elengedhetetlen a miitéti mintavétel a
daganatbdl (biopszia), amit ortopéd-sebész végez, valamint a csontscintigraphia. A tébb napos
kivizsgalas, majd a vizsgalati anyagok elemzése és kiértékelése utan keril sor a diagndzis feldllitasara.
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Pozitiv diagndzis esetén a diagndzis kozlése kulcsfontossagd momentum. Ilyenkor altaldban tébb
szakember van jelen, de a diagndzist csak a két f6orvos kozolheti. Alapszabaly, hogy ebben a fazisban
a rezidensek nem beszélhetnek a betegségrdl a paciensekkel, vagy csaladjukkal. A diagnézis kozlésére
id6t szannak, sor keriilhet a csalad teljes kor(i tdjékoztatdsara a tlineteket, a betegség lehetséges
lefolyasat és kimenetelét, és a kezelést illetéen. A klinikai pszicholdgiai munkanak kdészénhet6en, a
régi gyakorlattdl eltér6en ma mar nem kdzolnek szazalékos tulélési progndzist az orvosok.

A diagndzis kozlését kdvetben klinikai szakpszicholdgus all a csalddtagok rendelkezésére, és segit
a gyermek tudomasara hozni a diagndzist. A komplex pszicholdgiai rehabilitacié azonnal elkezdédik.
A szil6k, az orvos, vagy a pszicholégus elmagyarazzak, mibdl all majd a kezelés, illetve a gyermek
életkordnak és fejlettségének megfeleléen el6revetitik a lehet6ségeket. Kilondsen nagyobb
gyermekeknél fontos, hogy a beteg sajat dontést hozzon a kezelés elfogadasa mellett. A diagnodzis
feldllitasat kovet6en azonnal el kell kezdeni a kezeléseket.

A lymphomak esetében a jobb hatas elérése céljabol tobbféle cytostatikus (daganatsejteket
pusztitd) gydgyszer kombindcidjat alkalmazzak az adott betegség kezelési sémajanak megfelelGen. A
kezelés tablettas és vénasan adott gydgyszerekbdl all (kemoterapia), és un. blokkokra oszthaté fel.
Egy-egy blokk altaldban 6-15 napig tart. A blokkok kozotti sziinetben (1-2 hétig) a gyermekek otthon
lehetnek. A kezelés hossza fligg a lymphoma tipusatél, kiterjedésétél és a kezelésre adott valasztdl. A
lymphomak kezelése altaldban 4-6 hdnapig tart, azonban bizonyos esetekben eltarthat 2 évig is. A
kemoterdpids kezelés befejezése utan meg kell vizsgalni, hogy minden megnagyobbodott
nyirokcsomé eltlint-e. Amennyiben nem, Ugy az érintett nyirokcsomodk testtajékat a kornyezé
nyirokcsomaokkal egyltt besugarazzak. A sugdrterdpiat 3-4 héten keresztiil hetente Otszor adjdk,
hétvégi kétnapos pihenével. Nagyon sulyos, nehezen gydgyuld esetekben koérilbeliil 1 hdnapig tarto,
jelent6s el6készitést igénylé Un. autoldg csontvelGatiiltetést alkalmaznak. Ehhez a beteg sajat,
vérképz6 eredetl Gssejtjei sziikségesek, melyet az atlltetés el6tti id6szakban fagyasztanak le.

Leukémidk esetében a kemoterdpia nemzetkozileg elfogadott protokoll szerint zajlik, néhany
naponta vagy hetente ismétlik. Annak eldéntésében, hogy vdarhatéan milyen er6sségli kezelés
szlikséges a gyermek meggydgyitasahoz a betegség altipusanak meghatarozasan tul tovabbi tényez6k
is szerepet jatszanak: a beteg életkora, a fehérvérsejt szdma a kdrhdzi felvételekor, a kezdeti
tablettas kezelésre, majd az els6 honap végén az elGzetes citosztatikus (daganat ellenes gyogyszeres)
kezelésre adott valasz. A kezelésnek négy f6 része van: a kezdeti, Un. indukcids kezelés célja, hogy a
leukémids sejtek dont6 tobbsége elpusztuljon. Ez korllbelll két hénapos intenziv kezelést jelent. A
gyermekeknek ilyenkor napokig vagy hetekig kell kérhazban fekidnilik, attél fliggéen, hogy a kezelés
hatasara milyen gyorsan képes a normalis csontvel6i m(ikodés visszatérni. Az intenziv terapia ideje
alatt kilonosen veszélyeztettek fert6zésekre, vérzésekre, ezért intenziv kiegészité kezelést kell
kapniuk (vérkészitmények, antibiotikumok, infuzidk). A kezelés masodik része az Un. meningealis
profilaxis és az un. konszolidacié. A kezelés harmadik része az un. reindukcié a nehezen kimutathatg,
de még biztosan jelenlévd koros sejtek kiirtdsa (tovabbi 4-6 honapos intenziv kezelés). A negyedik
szakaszban a betegség visszatérésének megakaddlyozasa a cél. Ennek soran kis dézisban, de nagyon
hosszu id6n at (akar 2-3 évig is) szajon at szedhet6 gydgyszerekbdl allé un. fenntartd kezelést
alkalmaznak.

A kezelés eredményességének igazolasdara a kezelési sémdban megadott idépontokban a
csontvel6i mintavétel megismétlése sziikséges. Az agyhartyakon és a gerincfolyadékban jelen 1évg,
vagy feltételezhetd, de egyértelmuen ki nem mutathato leukémias sejtek vizsgalatahoz és kiirtasahoz
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a gerinccsapolds Utjdn ismételten kemoterapias szereket adagolnak. A leukémia egyes
betegségcsoportjaiban mar betegség megel6zéseként is koponya besugdrzas sziikséges. A betegség
visszatérése esetén, illetve ha a betegség nem reagal megfelel6en az alkalmazott terapiara, a kezelés
befejez6dése utan Ujabb gydgymadd a csontvelbtranszplantacio nagydozisu kemoterapiaval.

A Wilms-tumor, a neuroblastoma és hepatoblastoma kezelése hasonldan zajlik. Wilms-tumor
esetén szovettani vizsgalat nélkil is megkezdhetd a kezelés. Ezt az indokolja, hogy nagyon enyhe
kemoterdpids kezelésre is nagyon latvanyos 6sszehuzéddssal valaszol a daganat. Mindossze 4 hétig
tartd citosztatikus kezeléssel olyan jelentds foku daganatméret-csokkenés érheté el, mely konnyen
eltdvolithatéva tesz egy megel6z6en a teljes hasilireget kit6lt6 daganatot. A m(itét soran daltaldban az
érintett oldali vese a tumorral egyltt eltdvolitasra kertl. A mitétet kdveté kezelés hossza és
intenzitdsa a daganat eltavolithatdsagatol, a mdtétet kovetGen elvégzett szovettani vizsgalat
eredményétdl flugg. Legidealisabb esetben, amikor teljesen eltavolithatd volt a daganat, nincs attét,
kedvezs szovettani altipusba sorolhatd a betegség és a kemoterapids kezelésre jelentés daganatsejt-
pusztulds észlelhets, akkor tovabbi kezelés nem is szikséges, csak rendszeres ellen6rzés.
Amennyiben ezek a feltételek csak részlegesen teljesiilnek, a tovdbbiakban a betegség sulyossaganak
megfelel6en a néhany hetestdl a kozel egy éves id6tartamig tartd tovabbi kemoterdpids kezelés valik
sziikségessé. A citosztatikumok adasara 3 hetenként keril sor infazid formajaban. A koztes id6t a
betegek otthonukban toélthetik. A gyermekek a kezelés miatt fokozottan fogékonyak a kiilonb6z6
fert6zésekre, ezért kozosségbe nem jarhatnak. A kezelés sordn hanyas, hanyinger jelentkezhet, és a
haj kihullik, mely a kezelés befejezG6dése utan teljesen visszand. Egyes nehezen gydgyithatd
esetekben 3-4 hetes sugdrkezelés alkalmazasara is sor kerlhet.

Sarkomak esetén a betegség kezelésének hiarom f6 pillére a mitét, a kemoterdpia és a
sugarkezelés. A kezelés a biopszia utan tébb részbdl all. A kérilbelll 6 hdnapig tartd nagyon intenziv
preoperativ kemoterapia célja, hogy a daganatot megkisebbitsék, igy azt kisebb beavatkozassal lehet
eltavolitani. Ennek eredményeként az esetek tulnyomod tobbségében ma mar elkerilhetévé valik az
érintett végtag amputacidja. A preoperativ kemoterdpidt koévet6 ml(itét soran eltdvolitjdk a
daganatot. Helyét vagy fémbdl készilt protézissel, vagy mas kevésbé fontos sajat csont
athelyezésével (pl szarkapocscsont) potoljak ki. A gerincbdl és a medencecsontbdl kiinduld daganat
sok esetben csak a szervezet tdmasztdszerkezetének teljes 6sszeomldsa aran lenne m(itheté ezért
ezekben az esetekben intenziv sugarkezeléssel kell kivaltani a mdutétet. Az Un. posztoperativ
kemoterdpia a nagy valdszinliséggel még jelen levs, gyakran csak milliméteres nagysagu gdécok
végleges elpusztitasat szolgalja. Id6tartama 2-7 hdnap.

Azokban a helyzetekben, amikor a betegség a hagyomanyos kemoterapias kezeléssel varhatdan
nem fog véglegesen meggydgyulni, akkor a mutét utani kezelés soran korilbelll 1 hénapig tarto,
jelentGs elGkészitést igényl6 autoldg csontvelGatiiltetést is alkalmaznak. Sugarkezelés a mdtét el6tti
vagy utani id6szakban alkalmazhatd, melynek id6pontja betegenként eltérg, idétartama koérulbeltl 1
honap. A sugarkezelést a kezdeti bemérés utdn heti 5 részletben adjak. A teljes kezelés korilbelll 1
citosztatikumok adasara 3 hetenként keril sor infuzié formajaban. A koztes id6t, a betegek
otthonukban toélthetik, de kozosség keriilése ebben az esetben is kotelez6. A kezelés soran hanyas,
hanyinger jelentkezhet, a haj kihullik, mely a kezelés befejez6dése utan teljesen visszand. (az egyes
betegségekre vonatkozo részletes protokollokat lasd itt)
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A kezelés legaldbb 1 éves idGtartama alatt tehat a gyermekek idejik nagy részét a kérhazban
toltik. Az egyik szil6, tobbnyire az anya 24 6raban jelen van, gondozza, tamogatja a gyermeket. A
rehabilitacié célja, hogy a gyermek, mind a kdrhazban, mind otthondban, az életkori sajatossagainak
megfelel6 és dllapotanak megfelel6 aktivitassal élje életét. A gyermekek legnagyobb része
magantanuléként folytatja tanulmanyait, és betegsége miatt nem veszit tanévet. Visszatérhet régi
osztalykozosségébe, ami folyamatossdgot, a gydgyulds bizonyossagat jelenti. A gyermek
fejlettségének szinten tartdsat, egészséges személyiségfejlédését szolgalja a harom legfébb
tevékenység: mozgas, jaték és tanulas. A lelki karosodasok megelGzése érdekében mar évtizedekkel
ezel6tt megsziintették a klinikan az dgyhoz kotottséget a gurulds infuzids allvanyok beszerzésével. A
gyogytornasz minden nap tornagyakorlatokat végeztet a gyermekkel, melyeket 6 is és sziilei is
elsajatitanak, igy otthonaban is gyakorolhatja ezeket. A gyermekek mozgdsterdpian,
mdvészetterapian és jatékterapian vesznek részt, amelyek nemcsak aktiv elfoglaltsagok, de elterelik a
figyelmet, csokkentik a szorongast, kiemelnek a kortermi koérnyezetbdl. (Zsambor Csilla, Cséka
Moénika dr., Kovacs Gabor dr., 2008; 59. évf. 4.)

A gyogykezelések menetétdl fliggben id6vel attevédik a hangsuly a kérhaz falain kivil térténdé
rehabilitaciéra. A gydgyuld és gydgyult gyermekek és csalddjaik taborokban vehetnek részt, ahol
megoszthatjak egymdssal élményeiket, és kdzosen tolthetik el a szabadid6t. Az életmingség javitasa
érdekében kiilfoldi és belfoldi kirdanduldsokat szerveznek a gyermekek szdmara.

A gydgyult betegeknek esetenként utégondozdsra van sziikségiik. Tanacsot kérhetnek a
palyavalasztashoz, palyamddositashoz, csaladtervezéshez, gyermekvallaldshoz. llyenkor megtorténik
annak feltérképezése, hogy a gyermek személyiségfejlédésében a betegség, mint trauma, milyen
mérték( zavart okozott, és sziikség esetén pszichoterapias beavatkozasra keriilhet sor.

Termindlis fazisban is komplex palliativ kezelésre van sziikség, melyben hangsulyt kap a halalrél
és haldlfélelemrdl vald kommunikacié. A mentalhigiénés team tagjai a gyermeket és sziileit
meghallgatjak, aggodalmaikat elfogadjdk és megértik, elképzeléseiket és kitartasukat tamogatjak.
Amig tevékeny a beteg, segitik abban, hogy aktivitdisban maradjon, lehetGsége nyiljon
fesziiltségcsokkents jatékra, bensGséges kapcsolatokra. Fontos, hogy a kezel6orvos és az
apoldszemélyzet mindenrél alaposan tadjékoztassa a csalddot, hiszen ez noveli biztonsagérzetiiket. A
napi rutinban, az ételek megvalasztasaban tovdbbra is kontrollt gyakorolnak, dontéseket hozhatnak.
A gyermek allapotanak rosszabbodasaval sokszor mar megszlinik a beszéd lehetGsége is. (Foldesi
Enikd, Zsambor Csilla, 2004/3)

A gyermek elveszitése esetén a csalad utdégondozdsban részesiil. ,Az utdgondozast olyan
mentdlhigiénés tevékenységnek tekintjik, amely a csaldd értékvesztését, elbizonytalanodasat
igyekszik preventiv médon csékkenteni.” (Zsambor Csilla, Cséka Ménika dr., Kovacs Gabor dr., 2008;
59. évf. 4.)

3. A Kklinikai pszichologus szerepe és feladatai

Az orvostudomany fejl6désének kdszonhetGen jelentésen megndvekedett a daganatos betegek
élettartama, valamint javult a gyermekek és serdiil6k életmindsége. Ennek kovetkeztében a halalos
betegséget Ujrakonceptualizaltdk, mint életet fenyeget6 kronikus nehézség. Ez paradigmavaltassal
jart a palliativ elldtasban is: ahelyett, hogy a csalddokat felkészitenénk a halalra és elvaldsra, az
életmindséggel kapcsolatos témadkra fékuszalunk. (Cruce, Michael K.; Stinett, Terry A., 2006) Ez
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meghatdrozza az onkopszicholdégus szerepét is a palliativ ellatds rendszerében. Munkajanak
kozéppontjat alkotja a krizisintervencio, a jatékterapia és az dgy mellett végzett szupportiv terapia.

Az onkopszicholégus mar a diagnodzis kozlésétdl kiséri a beteg gyermeket és csalddjat. A diagnodzis
kozlése, amellett, hogy fligg a klinikai pszicholégus kezelGorvosra gyakorolt hatdsatdl,
nagymértékben kulturafliggé. Az utdbbi fél évszazadban a daganatos betegségrél szélo
kommunikacié felnGttek esetében a ,nem megmondani” megkozelitésr6l a ,,megmondani”-ra
valtozott. Ennél azonban jéval nagyobb a bizonytalansag a gyermekekkel szembeni kommunikaciot
illetéen. Mig az amerikai orvosok 65%-a mindig megmondja a gyermeknek a diagndzist, a japan
orvosoknak csak 9,5%-a teszi ugyanezt, mig 34,5%-uk ritkdn, vagy sohasem mondja meg. A direkt
kozlést befolyasoljak a személyes attitlidok, a személyes felel6sség érzése, a paciens személyes
jellemzdi, és az adott munkahelyi kultura. (Parsons, Susan K.; Saiki-Craighill, Shigeko; Mayer, Deborah
K.; Sullivan, Amy M.; Jeruss, Stefanie; Terrin, Norma; Tighiouart, Hocine; Nakagawa, Kaoru; Iwata,
Yoko; Hara, Junichi; Grier, Holcombe E., Block, Susan., Vol.16(1) Jan.2007) A pszicholégusnak komoly
szerepe van mind az orvosok attitlidjének, mind a munkahelyi kultiranak az alakitasaban.

A diagndzis anticipalt targyvesztést jelent. llyenkor a szlilSk krizisallapotba kerilnek, ezért nagyon
fontos a pszicholdgus altal végzett krizisintervencid. , A szil6k egyensulyvesztése elsGsorban a szintén
kritikus helyzetben 1évé beteg gyermek felé iranyulé magatartasukban manifesztalédnak. A szilGi
megnyilvanulasok pszicholdgiai szabalyozdsa sziikséges, mivel azok nyugtalanitdéak a gyermek
szamara.” (Zsambor Csilla, Csoka Mdnika dr., Kovacs Gabor dr., 2008; 59. évf. 4.) A bizonytalan
gyogyuldsi esély a szlil6kbdl sokféle érzelmet valt ki: tiltakozdst, elutasitdst a betegséggel szemben,
haragot az egészségesekkel szemben, blntudatot, lelkiismeret-furdalast, félelmet, hogy nem tudnak
megbirkdzni a helyzettel. A pszicholdgus célja és szerepe ezen a ponton abban all, hogy segitsen a
szlil6knek tisztdzni magukban érzéseiket, hogy fel tudjdk ajanlani odaadd és hosszantartd
segitségliket gyermekiknek. (Foldesi Enikd, Zsambor Csilla, 2004/3)

A klinikai pszichologus feladatai kozé tartozik a kommunikacidé segitése a sziil6k, és az orvosok,
illetve az dpolészemélyzet kozott. A bizonytalansag, a hianyos informacidk ugyanis szerepet jatszanak
a betegek gydgyithatdsdgdban. Kutatdsok sora taldlt Gsszefliggést a sziil6k bizonytalansaga és a
pszicholdgiai distressz mértéke kozott, mig egyik legljabb tanulmany ramutat: az észlelt szocidlis
tdmasz, és a megkizdési stratégidk sem befolydsoljdk ezt a szoros Osszefliggést. Mindazaltal, azt
taldltdk, hogy a szocidlis tdmasz hatdssal van a megkiizdési mechanizmusokra, ezaltal lelki fejlédést
eredményezve a szll6knél. A hatékony kommunikacié tehat direkt médon csdkkenti a pszicholdgiai
distresszt a beteg gyermekek sziileiben, és indirekt mddon lelki fejlédést idéz el6, a megkiizdés
mozgodsitasa altal. (Lin, Vol.68(11-B) 2008)

A gyermekkel szembeni nyilt kommunikacié szintén nagyon fontos. Jellemzd, hogy a halallal
kapcsolatos beszélgetést a felnSttek elharitjdk, dloptimizmussal reagalnak, humorizalnak, figyelmen
kivil hagyjak, tabuként kezelik. Az orvosok rendszerint kudarcként élik meg a tényt, hogy nem tudjak
garantalni a gyogyuldst, ezért haritanak. A gyermek testi gondozdi szintén haritanak tehetetlenséglik,
sajat fel nem dolgozott halalfélelmiik miatt. A kommunikacié ellentmondasos: mikdzben verbdlisan
elutasitjdk a gyermek haldlfélelmét, nonverbdlis kozlésekb6l a gyermek latja sajat allapotdnak
sulyossagat. A szilGi elvarasok hirtelen megszlinése is elegendd, hogy a gyermek magatartasukbol
kiolvassa sorsat. A gyermek igy gyakran egyediil maradnak kérdéseikkel, félelmeikkel. (Foldesi Enikd,
Zsambor Csilla, 2004/3)
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A terapeuta egyszer(, baratsagos hangon kozelit a gyermekhez, és, megkllonboztetve magat a
kezel6 team tagjaitdl, dszintén, tabuk nélkil, a gyermek fejlettségének megfelel§ szinten beszél a
gyermekkel élményeir6l. Minden gyermek szorong, amikor megtudja, hogy el kell szakadnia
megszokott kdrnyezetétdl, otthonatdl, iskolai, dvodai kozosségétdl, a kialakult szocidlis szerepektél. A
konkrét stresszkelté helyzetek koziil els6ként emlitik a fajdalomtdl, a betegségtél vald félelmet. Az
aggodalombdl, szorongadsbdl ered6 fesziiltséget a gyermekek jatékterapiaban kifejezhetik és
oldhatjak. A pszicholdgus célja, hogy megelSzze a visszafordithatatlan lelki karosodasok kialakulasat,
visszaallitsa a gyermeki lélek egyensulyat a valtozast kovetben, és megklizdési stratégidkat alakitson
ki. (Zsambor Csilla, Csoka Mdnika dr., Kovacs Gabor dr., 2008; 59. évf. 4.)

A daganatos gyermekek szamdara az egyik legnagyobb probléma a megtapasztalt fajdalom
borzaszté mennyisége. Lényeges, hogy a kezelés soran alkalmazott eljardasok minél kevesebb
fajdalommal jarjanak. Egy Osszehasonlité tanulmdany szerint aggasztd, hogy a nyugat eurdpai
orszagok névérei (Anglia, Svédorszag) ugy gondoljik, elfogadhatd, hogy fajdalomcsillapitas nélkiil
végezzenek kisebb beavatkozasokat, pl. vérvételt. Anglidban példaul sok daganatos gyermeknek van
egy vénahoz csatlakoztatott kézponti eszkdze, amely, ha kiils6 eszkoz, fajdalommentes vérvételre is
alkalmas. (Sanderson, Vol.12(5) Sep.2007)

A stressz kialakuldsaban jelentGsége van, hogy a kezelés mely életkorban toérténik. A fiatalabb
gyermekek nagyobb stresszrél szdmolnak be az orvosi beavatkozasok kapcsan, valamint azokat
bintetésként élik meg. Az id6sebbek tisztdban vannak azzal, hogy betegségiik az életiiket
veszélyezteti, ez alakitja ki benniik a mélyebb, és elhtizdédd distresszt. (Foldesi Eniké, Zsdmbor Csilla,
2004/3) Haroméves kor koril a gyermeknek még nincs halalfélelme. 3-5 éves kor korul a haldl
esetleges valtozds, nem allandd és torvényszerl. Ebben az életkorban a halal, a szeparacio, és az
alvas szinonimak. 5-9 évesek elképzelik a halalt, de még visszafordithaténak gondoljdk, és gyakran az
oregséghez kotik. 9 éves kor koril a gyermek szamara vildgossa valik, hogy a halal elkerilhetetlen,
torvényszer( bioldgiai folyamat. A szenvedés, az er6 hanyatldsa, a sajat test megvaltozasanak
észlelése, a tarsak elvesztése sietteti a halaltudat kialakuldsat, és noveli a haldlfélelmet. (Zsambor
Csilla, Cs6ka Ménika dr., Kovacs Gabor dr., 2008; 59. évf. 4.)

A kérhazba keriilés életkortdl flggetlenll, minden gyermeknél érzelmi, kognitiv és szocialis
regressziot idéz el6. A regresszidét elmélyiti és fenntartja rendszerint az anydk tulgondoskodd
magatartdsa. A gyermek 6ndlldsagat csokkenti, hogy az anya kiszolgalja, és koztiik nagyon szoros
regressziv kapcsolat jon létre. A regresszid a gyermekben védekezésként alakul ki, és befolyasolhatja
a kezeléshez vald hozzdaallast. A gydgyitd team tagjaival szembeni ellenallas gyakran megneheziti a
gyogykezelést. Kulonosen serdil6knél gyakori ellendllds az ordlis gyogykezelés be nem tartasa.

A klinikai pszicholégus mindig terapias célzatl kapcsolatba keriil a gyermek csalddjaval. A
csaladok addigi rendszere felbomlik, gyakran feladjak addigi életcéljaikat. A szll6k szdmos redlis
nehézséggel néznek szembe. Mindezek mellett a pszicholdégus az életcélok, a redlis életkeretek
megtartasara Osztonzi 6ket. lzlandi kutatdk felmérték, milyen gondoskodasi igények meriilnek fel a
daganatos gyermekek szilei részér6l. Anyak és apak szamara egyardnt a legnehezebb és legtobb id6t
igényl6 tevékenység az érzelmi tamasz biztositdsa a beteg gyermek, és a csalad tobbi gyermeke
szamara. Az anydk emellett nehéznek és idGigényesnek talaljak, hogy egyid6ben kezeljék a gyermek
viselkedési problémait, és megszervezzék a gyermek ellatdsat, valamint, hogy érzelmi tdmaszt
nyujtsanak parjuknak. Az apdknak nehézséget jelent a munkavégzés és a gyermekrél vald
gondoskodas ©sszeegyeztetése, valamint az érzelmi tdmasz nyudjtdsa parjuknak. (Svavarsdottir,
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Vol.50(2) Apr.2005) llyen helyzetben a pszicholégus feladata a csalddtagokat dsszetartani, a sziil6k
kozotti 0sszefogast erdsiteni.

A beteg gyermek testvérei kilon figyelmet igényelnek. Minél kisebb a testvér, annal nagyobb
mérték( sérilés érheti, hiszen ugy érezhetik, a szil6k szandékosan hanyagoljak 6ket. Ennek jelei a
viselkedészavar, szomatikus tinetek, iskolai teljesitményromlds, depresszié, a betegségtél vald
félelem. Fontos, hogy a szil6k ne hallgassak el a testvérek el6l a betegség sulyossagat, felkészitsék
Gket a beteg testvér megvaltozott kiilsejére, az esetleges veszteségre is. A testvérek kozotti kapcsolat
is megromolhat: a beteg testvér féltékeny az egészségesre, aki otthon van, az egészségesnek
blintudata van, mert bosszlsagot érez testvére irdnt, akivel az anya tobbet foglalkozik. A kutaték azt
a hipotézist is felvetették, hogy a testvérek a beteg gyermekre irdnyuld tudattalan haldlvagy
traumatikus tudatosuldsanak pszichés kovetkezményeit6l szenvednek. (Milman, 2007/76) A
pszichoterapids munka fékuszaba tehat valtakozva kerilnek a szil6k és a gyermekek, az aktudlis
szlikségletektdl figgben.

A haldlos beteg gyermek sokféle érzést él meg: diihds a szil6kre, szorong attél, hogy magara
marad, szomoru, mert gyaszolja, amit fel kell adnia, fél a beavatkozasoktdl, a fajdalomtdl. Terminalis
stadiumban legfontosabb a biztonsag és szeretet nyujtdsa. A pszicholégusnak olyan légkort kell
kialakitania, melyben a gyermek barmit széba mer hozni. A serdiil6k gyakran visszahuzédnak,
egyedillétre vagynak, ezt tiszteletben kell tartani. A szil6 ilyenkor tehetetlennek érzi magat, és
biztatasra van sziliksége ahhoz, hogy minél tobbet legyen gyermekével. A tapasztalatok azt mutatjak,
hogy az erGsebb fdjdalmakat is csokkenti a sziil6k jelenléte. A szlil6knél fel kell figyelni az anticipalt
gyasz jelenségére: kérdéseket, kételyeket fogalmaznak meg, emlékeznek, 6sszegeznek. Olyan légkort
kell biztositani, ahol megnyilhatnak, és megfogalmazhatjdk érzéseiket. Sziil6knél a Kklinikai
pszicholdgus individualis, csoportos, szupportiv és fokalis terapiakat alkalmaz.

A veszteségre adott reakcidk nagyon sokszinliek: harag, szomorusdg, megkdnnyebbiilés, stb. A
klinikai pszicholégus a gyaszmunkaban is a csaldd mellett all, segitve a gyaszoldkat a kiilonb6z6
fazisokban. A kezdeti sokkot altalaban az elhunyttal kapcsolatos érzelmekben és gondolatokban vald
elmélyiilés koveti, majd az id6 multaval lesz képes Ujra visszatalalni sajat helyére.

Végiil, de nem utolsésorban, a klinikai pszicholégus feladatai kdzé tartozik a betegellatasban
résztvevl dolgozdk pszichés tdmogatasa. Az onkoldgiai osztdlyokon dolgozd személyzet érzelmileg
nagyon megterhel6, nagyfoku stresszt okozé munkat végez. A paciensekkel érzelmi kapcsolatba
kerilnek, majd a tehetetlenség fokozddik, és a feldolgozatlan veszteségek szama egyre né. Egy Uj
kutatas szerint az onkoldgian dolgozd személyzetnél (szemben a szomatikus osztalyokon dolgozd
kollégaikkal) jelent6sen nagyobb aranyban jelentkeznek inadekvat elharitd mechanizmusok, mint
regresszid, intellektualizacid, projekcié és diszlokacié. Az onkoldgiai osztalyokon ugyszintén
szignifikdnsan magasabb az elhaldlozasi rata, a betegszam miatti tulterheltség, a fajdalom és
szenvedés szemlélése elegend6 gyogyszer nélkil, kevés pozitiv visszajelzés a betegek részérdl, és
rossz interperszondlis kapcsolatok a munkatarsakkal, valamint a kollegidlis tdmasz hidnya. (Kocijan
lovko, Sandra; Gregurek, Rudolf; Karlovic, Dalibor, Vol.21(4) Oct-Dec.2007) Egyéni és csoportos
mentdlhigiénés ellatas nélkiil a folyamatos frusztracidk komoly kovetkezményekhez vezethetnek.

Az a gyermekekkel dolgozé onkopszicholdgus terdpias eszkozei valtozatosak. A viselkedésterapids
beavatkozasok segitségével nemcsak az altalanos distressz csokkenthetd, hanem enyhithet6 a hanyas
és hanyinger, uralni lehet a fajdalmakat, és novelhet6 a kooperdcié. A fontosabb, gyakran
alkalmazott eljarasok: kontingencia kezelés, figyelemelterelés, hipndzis imagindcidval és relaxacidval,
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szisztematikus deszenzitizacio, viselkedés begyakorlasa, filmes modellalas. A viselkedésterapias
programot kiegészithetik kognitiv énerGsitési mddszerek. A jatékterdpia fontos kellékei az azonositast
segit6 plissallat, a levélirds, a kreativ kifejezés eszkozei, babahdaz, emberfigurdk, orvosi eszkozok, stb.
A pszichoterapia kiinduldasa minden esetben a pszichés trauma, célja pedig a széthasadt énkép
Ujraszervezése. (Zsambor, 2006)

Osszességében megallapithatjuk, hogy a Semmelweis Egyetem Il. sz. Gyermekklinikdjan magas
szintl, a nemzetkdzi Utmutatasoknak megfelel6 komplex rehabilitacié folyik. A kezelési protokollok
az eurdpai normaknak megfelelGek. A cél azonban ,A gyermekgydgyaszati palliativ ellatds eurdpai
standardjainak” elérése kell, hogy legyen, melyet 2006-ban dolgozott ki egy nemzetkozi egészségligyi
szakemberekbdl all6 csapat. Az eurdpai dokumentum néhany mondatat idézem: ,Minden csalddnak
otthonaban hozza kell jutnia multidiszciplinaris, holisztikus palliativ gondozé teamhez, amelynek
tagjai kozott van névér, gyermekorvos, szocialis munkas, pszicholégus és spiritualis/vallasi gondozo.
Minden csalad szamara ki kell jelolni egy kulcsszemélyt, aki segit a csalddnak a megfelel6 tdmogatd
rendszer kiépitésében és fenntartasaban.” (IMPaCCT, 2007/3-4)
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