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Az életvégi ellatassal kapcsolatos kommunikacio nehezit6 és segité

tényezoi

Osszefoglalas ¢ A haldllal, haldoklissal kapcsolatos témak megbeszélése dltaldban
nehézségeket okoz. Kérdoives kutatasunkban azt vizsgaltuk, hogy a palliativ ellatdsi igényii
betegekkel foglalkozo egészségiigyi ellatok tapasztalatai szerint milyen tényezok nehezitik,
illetve segitik az életvégi ellatas megbeszelését a csalddokban, valamint az egészségiigyi
ellatok, a betegek és a hozzatartozok kozott. A valaszadok szerint a csaladon beliili
megbeszélést elsosorban a hozzdatartozok tehetetlenségérzése, félelmei nehezitik, mig a fo segito
tényezok az Oszinte csaladi légkor, a beteg hatarozott kivanalmai és nyitottsaga az életvégi
témak irant. Az egészségiigyi ellatoknak a betegekkel és a hozzatartozokkal torténd
megbeszélései soran nehezité tényezo, hogy a hozzatartozok nehezen fogadjik el az
elorehaladott stadiumot és a rovid prognozist, a betegek pedig sokszor nincsenek is tisztaban
ezekkel. Fontos segito tényezo a beteg és az ellatok kozott kialakult jo kapcsolat és a pszichés
tamogatdshoz valo hozzaférés. Az életvégi megbeszélés tobbszereplos kommunikacios folyamat.
A multidiszciplinaris team-munka az életvégi kommunikacio teriiletén pozitiv hatdasu, ha erre
az ellatok megfelelben felkésziiltek. A fontosnak tartott megbeszélések elosegitése érdekében
tamogatni kell a betegeket, a hozzatartozokat és az ellatokat, kiilonosen az érzelmi reakciok
kezelésében. A hozzdtartozok bevondsa az életvégi kommunikacioba a késobbiekben segito

tényezokent jelenik meg.

Kulcsszavak: életvégi megbeszélés, palliativ betegek, kommunikacio a csaladban,

kommunikéci6 az egészségiigyi ellatokkal

Facilitators and Barriers to Communicating About End-of-Life

Care

Summary ¢ Discussing death and dying is often a challenging topic. In our survey, we

investigated the facilitators and barriers perceived by healthcare professionals working with
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patients with palliative care needs in family communication and communicating about end-of-
life care between healthcare professionals, patients, and relatives. According to the
respondents, the main barriers to family discussions include feelings of helplessness and fears
among relatives. The main facilitators are openness within the family, the patient's clearly
expressed wishes, and a willingness to discuss end-of-life issues. Regarding the discussions
between healthcare professionals with patients and relatives, relatives often struggle to accept
advanced illness stages and short prognoses, which are significant barriers. Additionally,
patients frequently do not recognise the severity of their illness or the poor prognosis. Strong
relationships between patients and healthcare professionals and access to psychological
support are crucial facilitating factors. End-of-life discussions involve multiple parties in a
communication process. Multidisciplinary teamwork in these discussions has a positive impact
when healthcare professionals are well-prepared. It is essential to support patients, relatives,
and healthcare professionals in facilitating the discussions they deem important, particularly
in managing emotional reactions. Involving relatives in end-of-life communication is also

perceived as beneficial for handling similar situations in the future.

Bevezetés

Globalisan és Magyarorszagon is a kronikus betegségek okozzak a legtobb halalesetet €s
aranyuk novekedése varhato a kovetkezo évtizedekben. (WHO, 2022; Eurostat, 2024; Kdzponti
Statisztikai Hivatal, 2024) A kronikus progressziv betegségek tobbsége nem okoz varatlan
halalt. A betegek hosszabb ¢letvégi idOszakra szamithatnak, ami lehetdséget teremt az élet
utolso szakaszara vonatkozo ellatas megbeszélésére. (Busa et al., 2018) A népesség idésodése
nyoman a hosszabb iddskorral egyiitt az élet végsé iddszakara nagyobb figyelem iranyul.
(United Nations, 2023; World Bank Group, 2022) A nyugati tarsadalmakban egyre tobben
szeretnének tudatos dontéseket hozni az €életvégi egészségligyi ellatasukkal kapcsolatban, és ezt
elézetesen megbeszélni a szeretteikkel és az ellatoikkal. (Clark et al., 2016; Clark et al., 2017)
Nemzetkozi vizsgalatok szerint az életvégi ellatassal kapcsolatos kommunikéciot tarsadalmi
szinten — tobbek kozott — olyan tényezdk befolyasoljak, mint a tarsadalom halallal és
haldoklassal 6sszefiiggd attitlidjei, kulturdlis normék, az egészségiigyi ellatorendszerbe vetett
bizalom, az orvos-beteg kommunikacié jellemz6i, a nehéz témak megbeszélésében jartas
szakemberek elérhetdsége, csaladi szinten pedig a csaladon beliili kommunikacio jellemz6i és

a személyes multbeli tapasztalatok. (Ross, Rachel, 2016) Bar az életvégi kérdéseket vezd
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kommunikécids tabu tarsadalmi szinten enyhiilt, személyes és csaladi szinten tovabbra is
nehézségeket okoz az dszinte megbeszélésiik. (Sallnow et al., 2022; Busa et al., 2022)

Amerikai, kanadai és angliai felmérések szerint az emberek tobbsége fontosnak tartja,
hogy megbeszélje az életvégi ellatasra vonatkozo kivanalmait valakivel, elsdsorban a
csaladtagjaival, masodsorban az egészségiigyi ellatoival. (Clark et al., 2017; Ross, Rachel,
2016; Teixeira et al., 2015) A kutatasi adatok azonban arra is ramutatnak, hogy a fontosnak
tartott megbeszélésekre sokszor nem keriil sor. Az Egyesiilt Allamokban példaul a lakossag
96%-a tartja fontosnak az életvégi ellatds megbeszElését, de csak 54%-uk beszElt mar rdla a
hozzatartozodival és 15%-uk az egészségiigyi ellatoival. (Clark et al., 2016; Clark et al., 2017)
Hasonl6 eredményeket mutatnak a kanadai kutatasok is (93% vs. 36% a csaladtagok és 80%
vs. 8% az egészségiigy ellatok esetében). (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2019)
A vizsgalatok arra az igényre is ravilagitottak, hogy az egészségiigyi ellatok kezdeményezzék
és facilitaljak ezeket a beszélgetéseket. (Hamel et al., 2017; Grant et al., 2021)

Kiilfoldon a betegellatds gyakorlataban nagyobb figyelem harul az életvégi ellatas
megbeszélésének tamogatasara. Az életvégi megbeszélés (end-of-life conversation) olyan
konzultaciot jelent, amelynek az egészségligyi ellatok, a beteg és lehetdség szerint a
hozzatartozdi vesznek részt és célja a beteg kivanalmainak feltarasa és dontéseinek
meghozatala az életvégi ellatasaval kapcsolatban. (Bergenholtz et al., 2019) A tervezés és a
kommunikécio megkonnyitése érdekében itmutatok, kitdlthetd segédletek allnak rendelkezésre
a betegek és hozzatartozo6ik szamara. (The Conversation Project, The Institute for Healthcare
Improvement, 2016; Vitas Healthcare, 2024) Mivel az életvégi megbeszélés az ellatoi feladatok
korébe is tartozik, kommunikacidés uUtmutatok tamogatjdk az orvosokat és egészségligyi
dolgozodkat, emellett kommunikacios, illetve kommunikaciés modulokat is tartalmazo palliativ
tovabbképzéseken is részt vehetnek. (McCutcheon Adams et al., 2019; National Healthcare
Communication Program, 2023)

A haléllal, haldokolassal kapcsolatos kommunikacids tabu hazdnkban is enyhiilt az elmult
évtizedek soréan €s kutatasok igazoljak, hogy a magyarok tobbsége is fontosnak tartja az életvégi
megbeszéléseket. (Busa et al., 2022) Magyarorszagon tizb6l heten fontosnak tartjak, hogy
megbeszEljék valakivel, milyen egészségligyi ellatdsban szeretnének részesiilni az életiik
végén. Tizbol hatan Ggy gondoljak, hogy van olyan személy a csalddjukban, akivel szabadon
tudnanak beszélni a halalrol, haldoklasrol, és tizbdl négyen, hogy van ilyen személy az
egeészseégligyi ellatdik kozott. A fontosnak tartott megbeszéléseknek azonban csak kis hanyada
valosult meg hazankban is: tizb6l minddssze egy f0 beszélt valakivel — jellemzden egy

csaladtagjaval — az életvégi ellatassal kapcsolatos kivanalmairol. (Busa et al., 2022) A hazai
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hospice ellatasban dolgozd szakemberek hasonld tapasztalatokrol szamoltak be: a terminalis
allapotu betegek hozzatartozoi gyakran arra kérik a hospice ellatokat, hogy ne mondjak meg a
betegnek, hogy meg fog halni, a betegek pedig azt kérik az ellatoktdl, hogy a hozzatartozoikat
ne tajékoztassak errdl. (Zana, 2018) Ezek a magyarorszagi kutatasi eredmények jol mutatjak az
¢letvégi témakkal kapcsolatos kommunikacios nehézségeket.

A Pécsi Tudomanyegyetem Altalanos Orvostudomanyi Kar Alapellatasi Intézet Hospice-
Palliativ Tanszéken nemzetkézi mintakat alapul véve magyar nyelvli kommunikacios
utmutatok, segédletetek kidolgozasa zajlik az életvégi ellatds megbeszélésének eldsegitésére.
Kutatasunk célja az volt, hogy megvizsgaljuk: a palliativ ellatasi igényl betegekkel foglalkozo
magyarorszagi ellatok tapasztalatai szerint milyen tényezok nehezitik, illetve segitik az életvégi
ellatas megbeszélését
- egyrészt csaladon beliil, a betegek és hozzatartozoik kozott,

- masrészt az egészségiigyben, az ellatok és a csaladok — a betegek és a hozzatartozoik —
kozott.
A kutatas eredményeit a nemzetkdzi mintdkon alapulé kommunikéacios ttmutatok hazai

viszonyokra torténd adaptalasara kivanjuk felhasznalni.

Modszertan

A kutatas célcsoportjat palliativ ellatasi igényli betegekkel foglalkozo, alap- €és szakellatasban
dolgozé orvosok, apolok, pszichologusok, mentalhigiénés szakemberek stb. jelentették, akik
gyakorlati munkajuk sordn jelentds tapasztalatokat szereztek a betegekkel és a hozzatartozokkal
torténé kommunikacid terén. A mintavéalasztds szakértdi mintavételezéssel valosult meg, a
meghivott szakemberek korét egy haromfés munkacsoport allitotta Gssze. A potencialis
valaszadok a vizsgalatrol irdsbeli tajékoztatast kaptak, €s a résztvevok beleegyezd nyilatkozatot
toltottek ki.

A kutatas kérddivének kidolgozasat és pilot tesztelését a cikk szerzdi végzeték el. A
kérddivben az ¢letvégi ellatds megbeszEélése a beteg ¢letvégi ellatassal kapcsolatos
kivanalmainak (pl. ellatas preferalt helye, koriilményei; kezelési célok, elfogadott és elutasitott
terapiak stb.) megbeszélését jelenti.

Az adatfelvétel online kérddives modszerrel valosult meg 2023. szeptemberében. Az
adatelemzés az IBM SPSS Statistics 28 szoftverrel tortént és az eredményekrdl leiro statisztikai
elemzés késziilt.

A vizsgélatot a PTE Klinikai K&zpont Regiondlis Kutatasetikai Bizottsaga engedélyezte
(az engedély szama: 9692-PTE2023).
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Eredmények

A valaszadokrol

A vizsgélat kérdoivét a felkért 35 szakember koziil 34 £6 toltotte ki, ami 97%-os valaszadasi
aranyt jelent. A valaszadok kozott a férfiak egyharmados aranyt képviseltek, a résztvevok
atlagéletkora 49,3 év volt. (1. tablazat) A kérddivet kito1to orvosok tobbsége palliativ orvosként
¢s/vagy haziorvosként és onkologusként dolgozott, mig a nem orvos valaszadok széles szakmai
soksziniiséget képviseltek: hospice apolok, mentalhigiénés szakemberek, gyasztanadcsadok stb.
Az adatfelvételkor atlagosan 14,1 év szakmai tapasztalattal rendelkeztek a valaszadok a

palliativ betegek ellatasa terén.

1. tablazat: A valaszadok jellemz6i

A valaszadok neme Fé
Férfi 1116
No 20 16
Nem valaszolt 316

A valaszadok foglalkozasa* Fé
Palliativ orvos 14 {6
Haziorvos 8 6
Onkologus 7 16
Hospice apolo 516
Mentélhigiénés szakember 4 16
Gyasztanacsado 316
Pszichologus 216
Csaladterapeuta 16
Dietetikus 1 £6
Szocialismunkas 116
Foglalkozasegészségligyi szakorvos 1 6
Sugéarterapias szakorvos 1 6
Felndtt szakapolod 16
Belgyogyasz 116
Hospice koordinator 16

*A kérdésre tobb valaszt is lehetett adni.
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Kinek a feladata az életvégi ellatis megbeszélése?

A megkérdezett ellatok szerint els6sorban a palliativ orvos feladata, hogy az életvégi ellatassal
kapcsolatos kivanalmairdl beszéljen a beteggel. A 0-t6l 10-ig terjedd skalan a palliativ orvos
esetében mért atlag: 9,32. (A skalan a 10-es jelentette, hogy a megbesz¢lés teljes mértékben az
adott szereplo feladata, a 0 pedig, hogy egyaltalan nem.) A palliativ orvost a pszicholdgus, majd
a kezel6orvos, a mentalhigiénés szakember és a haziorvos koveti a sorban 8,50-8,00 kozotti
atlagokkal. (Az adatokat a 2. sz. tdblazat tartalmazza.) Ezeket a professzionalis ellatokat kdvetik
a hozzatartozok (atlag: 7,91). Szintén 7 feletti atlagokat kaptak a hospice szakapolok és a papok,
lelkészek is, és 6 feletti atlagot a csaladterapeutdk és a hospice dnkéntesek. A valaszadok az
eredmények alapjan legkevésbé a szocialis munkasok ¢és a kozosségi szakéapolok feladatanak
gondoljak az életvégi megbeszElést.

2. tablazat: Kinek a feladata az életvégi megbeszélés?

, Konfidencia
A valaszadok szerint Atlag itervallum Szoras
Palliativ orvos 9,32 [8,84-9,81] 1,39
Pszichologus 8,50 [7,81-9,19] 1,92
Kezel6orvos 8,44 [7,87-9,01] 1,64
Mentalhigiénés szakember 8,06 [7,34-8,79] 1,96
Haziorvos 8,00 [7,30-8,70] 2,02
Hozzatartozo6(k) 7,91 [6,86-8,95] 2,89
Hospice szakapolo 1,72 [6,82-8,62] 2,49
Pap, lelkész 7,72 [6,83-8,60] 2,45
Csaladterapeuta 6,29 [5,25-7,33] 2,84
Hospice onkéntes 6,07 [4,91-7,23] 3,06
Szocialis munkas 5,90 [4,68-7,12] 3,33
Kozosségi szakapolo 5,59 [4,48-6,69] 2,9

Az életvégi ellatas megbeszélése csaldadon beliil: nehezito és segito tényezok

Az életvégi ellatas csalddon beliili megbeszélését nehezitd tényezdkre vonatkozo allitdsokat a
valaszadok 0-10 kozotti skala segitségével értékelték. (A skalan a 10-es érték jelentette, hogy
az adott tényez0 nagymértékben megneheziti a megbeszélést, a 0 pedig, hogy egyaltalan nem.)
A valaszokbdl szamitott atlagok alapjan a legfontosabb nehezitd tényezoket a hozzatartozok

tehetetlenség érzése (atlag: 8,82), valamint a hozzatartozok attol valo félelmei jelentik, hogy az
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¢letvégi ellatas megbeszélése elveszi a betegtdl a reményt (atlag: 8,79) és felzaklatja a beteget
(atlag: 8,71). Amint azt a 3. tdblazat jol szemlélteti, a nehezitd tényezok korében az elsd ot

helyre kizarélag hozzatartozokkal kapcsolatos allitdsok kertiltek.

3. tablazat: Csaladi kommunikacio - nehezité tényezok

Nehezité tényezok Atlag CI* Szoras

A hozzatartozo tehetetlennek érzi magat. 8,82 [8,09-9,55] 2,05

A hozzatartoz6 nem akarja elvenni a betegtdl a
8,79 [8,17-9,25] 1,47
remenyt.

A hozzatartozo f¢él attdl, hogy az ¢életvégi ellatés
_ 8,71 [8,12-9,33] 1,70
megbeszélése felzaklatja a beteget.

A hozzatartozd szdmara kényelmetlen a halalrol,
8,62 [8,12-9,09] 1,35
haldoklasrol beszélni.

A hozzatartozo kimélni akarja a beteget. 8,56 [8,03-9,19] 1,64

A beteg és a hozzatartozo is szeretne beszélni err6l a
. . 8,21 [7,37-8,83] 1,99
témarol, de nem tudjak, hogyan kezdjenek hozza.

A beteg kimélni akarja a hozzatartozoit. 7,94 [7,38-8,50] 1,61

A beteg fél attol, hogy az életvégi ellatas megbeszélése
7,85 [7,18-8,52] 1,92
felzaklatja a hozzatartozoit.

A hozzatartoz6 nem akar életvégi témakrol beszélni. 7,85 [7,14-8,57] 2,05

A betegek szamara kényelmetlen a halalrol, haldoklasrol
7,56 [6,82-8,29] 2,11
beszélni.

Megjegyzés: A tablazat az elsé tiz helyre sorolt tényez6t mutatja be.

* Cl: Konfidencia intervallum

Az életvégi ellatas csaladon beliili megbeszélését segitd tényezOk korében az dszinte csaladi
1égkort soroltak az elsé helyre a kérddivet kitoltd ellatok (atlag: 9,70). (A mérésre hasznalt 0-
10 kozotti skalan a 10-es érték jelentette, hogy az adott tényezd nagymértékben segiti a csaladi
kommunikéciot, a 0 pedig, hogy egyaltalan nem.) A vélaszokbdl szamitott atlagok alapjan a
kovetkezd segitd tényezd, ha a betegnek hatarozott kivanalmai vannak az életvégi ellatasaval
kapcsolatban (atlag: 9,38), amit a hozzatartozd és a beteg nyitottsdga kovet az €letvégi témak
irant (atlagok: 9,35; 9,18). Szintén magas atlaggal szerepelt a segitd tényezOk kozott az

egészségligyi ellatd vagy segitd szakember bevonésa a csalddi kommunikacidba, valamint az,
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ha a beteg és/vagy a hozzatartozo korabban vett mar részt ¢letvégi ellatasban, illetve életvégi

megbeszélésen (az atlagokat a 4. tablazat tartalmazza).

4. tablazat: Csaladi kommunikacio - segito tényezok

Segito tényezok Atlag Cl* Szoras

Oszinte csaladi 1égkor (altalaban, barmilyen témaban). 9,70 [9,47-9,97] 0,68

A betegnek hatarozott kivanalmai vannak az €letvégi
9,38 [9,05-9,83] 1,07
ellatasaval kapcsolatban.

A hozzatartozo nyitottsaga az életvégi témak irant. 9,35 [8,66-9,96] 1,80

A beteg nyitottsaga az életvégi témak irant. 9,18 [8,49-9,76] 1,75

Egészségiigyi ellaté vagy segitd szakember bevonasa a
. o 9,09 [8.82-9,43] 0,83
csaladi kommunikécioba.

A beteg korabbi részvétele csaladtag vagy barat életvégi
8,70 [8,24-9,20] 1,32
ellatasaban.

A beteg korabbi részvétele (csaladtagként vagy
8,58 [8,13-9,12] 1,38
baratként) életvégi ellatassal kapcsolatos megbeszélésen.

A hozzatartozé korabbi részvétele (csaladtagként vagy
‘ 8,03 [7,43-8,57] 1,59
baratként) életvégi ellatassal kapcsolatos megbeszélésen.

A hozzatartozé korabbi részvétele csaladtag vagy barat
8,00 [7,28-8,66] 1,90
¢letvégi ellatasaban.

* Cl: Konfidencia intervallum

Az életvégi életvégi ellatas megbeszélése a beteggel és hozzatartozokkal: nehezitd és segito
tényezok

Az egészségiigyi ellatok és az érintett betegek, valamint hozzatartozoik kommunikéciojat
megnehezitd tényezOk kozott a vizsgalatban résztvevd szakemberek az elsd helyekre soroltak,
ha a hozzatartozok nehezen fogadjak el a betegség eldrehaladott stadiumat és a rovid progndzist
(atlag: 8,71), a betegek pedig sokszor nincsenek is tisztaban ezekkel (atlag: 8,65). (5. tablazat)
A hozzatartozok haléllal, haldoklassal kapcsolatos félelmei mellett az is nehezité tényezd a
megkérdezett szakemberek szerint, ha a betegek fogadjak el nehezen a valos helyzetet a stadium
€s a prognozis vonatkozasaban (atlagok: 8,29; 8,09). Az életvégi ellatas megbeszélését a
valaszadok szerint gyakran gatolja, hogy a hozzatartozok vagy a betegek szerint az életvégi

ellatds megbeszélése még tul korai (atlagok: 8,00; 7,35).
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A betegek és hozzatartozok mellett az egészségiigy ellatok részérdl is felmeriilhetnek
hatraltatd tényezok. Ilyen példaul, ha az ellatok félnek attdl, hogy az életvégi ellatas
megbeszélése felzaklatja a betegeket és a hozzatartozokat. (atlag: 7,24), ha maguk is
kényelmetlen témanak érzik a halalt és a haldoklast, vagy ha tigy gondoljak, hogy a betegek

nem szeretnének beszElni az életvégi ellatasrol (atlagok: 7,09; 7,03).

5. tablazat: Kommunikacio a beteggel és hozzatartozokkal: nehezito tényezok

Nehezito tényezok Atlag CI* Szoras

A hozzatartozok nehezen fogadjak el, hogy a betegség
8,71 [8,07-9,19] 1,49
elérehaladott stddiumban van és rovid a prognozis.

A betegek nincsenek tisztaban a betegségiik
. , , 8,65 [7,94-9,26] 1,77
elérehaladott stddiumaval és a rovid prognozissal.

A hozzatartozé szdmara kényelmetlen a halalrol,
8,29 [7,58-8,89] 1,75
haldoklasrol beszélni.

A betegek nehezen fogadjak el, hogy a betegség
8,09 [7,38-8,69] 1,75
elérehaladott stddiumban van és rovid a prognozis.

A hozzatartozok gyakran ugy gondoljak, hogy az
‘ ‘ 8,00 [7,04-8,69] 2,20
¢letvégi ellatas megbeszélése még tal korai.

A betegek szamara kényelmetlen a halalrdl,
7,45 [6,45-8,28] 2,44
haldoklasrol besz€lni.

A betegek gyakran tigy gondoljak, hogy az életvégi
, 7,35 [6,02-8,18] 2,90
ellatas megbeszélése még tal korai.

Az ellatok félnek attol, hogy az életvégi ellatas
megbeszélése felzaklatja a betegeket és a 7,24 [5,99-8,07] 2,78

hozzatartozokat.

Az ellatok szdmara kényelmetlen a halalrol,
7,09 [5,75-8,25] 3,34
haldoklasrol beszélni.

Az ellatok u ondoljak, hogy a betegek nem
e ! = s 7,03 [5,97-8,03] 2,77
szeretnének beszélni az életvégi ellatasrol.

Megjegyzés: A tablazat az elsé tiz helyre sorolt tényezot mutatja be. A tényezdket a valaszadok a
kordbban bemutatott 0-10 kozotti skalan értékeltek.

* Cl: Konfidencia intervallum
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Az ellatok és betegek, hozzatartozok kozti kommunikaciot a valaszadok szerint az segiti a

legjobban, ha a beteg ¢s az ellatok kozott mar korabban jo kapcsolat alakult ki (atlag: 9,21). A

hozzatartozo és beteg nyitottsaga, valamint a beteg hatarozott kivanalmai az életvégi ellatasaval

kapcsolatban az ellatokkal valo kommunikaciot ugyanugy pozitivan befolyasolja, mint a

csaladon beliili megbeszélést. (Az atlagértékeket a 6. tablazat mutatja be.) Az ellatok oldalarol

a legmagasabbra értékelt segit6 tényezd, ha 6k maguk a sajat feladatuknak érzik az életvégi

ellatas megbeszélését (atlag: 9,38), amit az erre valo felkésziiltség (atlag: 9,35) kovet, valamint

az ¢letvégi ellatas megbeszéléséhez sziikséges 1d0 €s hely rendelkezésre allasa (atlag: 9,32). A

beteg és a hozzatartozd szadmadra elérhetd pszichés tamogatds szintén magas atlagértékekkel

szerepelt a segitd tényezok kozében (atlagok: 9,29; 8,91).

6. tablazat: Kommunikacié a beteggel és hozzatartozokkal: segité tényezok

tamogatas.

Segit6 tényezok Atlag Cl* Széras
A beteg korabban megalapozott jo kapcsolata az 9,56 [9,25-9,85] 0,81
ellatokkal.

A hozzatartozo nyitottsaga az életvégi témak irant. 9,48 [9,15-9,75] 0,81
A beteg nyitottsaga az életvégi témak irant. 9,38 [8,72-9,99] 1,72
Az ellatok feladatuknak érzik az életvégi ellatas 9,38 [9,03-9,68] 8,77
megbeszélését.

Az ellatok felkésziiltnek érzik magukat az életvégi 9,35 [8,78-9,80] 1,39
ellatas megbeszélésére.

Megfeleld 1d6 és hely all rendelkezésre az életvégi 9,32 [8,89-9,62] 0,99
ellatas megbeszéléséhez.

A betegek szamara elérhet6 a pszichés tamogatas. 9,29 [9,04-9,74] 0,95
A betegnek hatarozott kivanalmai vannak az életvégi 9,21 [8,64-9,82] 1,60
ellatasaval kapcsolatban.

A hozzatartozoé korabban megalapozott jo kapcsolata 9,21 [8,69-9,64] 1,29
az ellatokkal.

A hozzatartozok szamara elérhetd a pszichés 8,91 [8,45-9,36] 1,25

Megjegyzés: A tablazat az elsé tiz helyre sorolt tényez6t mutatja be.

* Cl: Konfidencia intervallum
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Megbeszélés

Kutatasunk eredményei szerint az életvégi ellatds megbeszElését a beteggel a szakemberek
professzionalis feladatnak tartjdk, amiben a palliativ orvosnak, a beteg kezeldorvosanak és
haziorvosanak, valamint pszichologus és mentalhigiénés szakembereknek kell részt venniiik.
Emellett azonban a hozzatartozot is fontos tényezonek tartjak, a kommunikacios folyamat olyan
szerepldjének, aki megnehezitheti, de meg is konnyitheti az életégi témak megbeszélését mind
a csaladban, mind az egészségiigyben. Az orvosi (ellatoi) részvétel mellett a hozzatartozok
bevonasat a vonatkozo szakirodalom is hangsulyozza: idealis, ha az orvos (vagy a
megbeszélésre felkészitett ellatd) altal vezetett életvégi megbeszélésen a beteg igénye alapjan
a hozzatartozo is részt vesz. (Rietjens et al., 2017; Frechman et al., 2020; Pozsgai et al., 2022)
Az, hogy az életvégi megbeszélésben egészségiigyi ellatok és hozzatartozok kdzosen vegyenek
részt, egybeesik a magyar lakossag kétharmadanak igényével. (Busa et al., 2022) Korabbi
kutatasokbol tudjuk, hogy a fontosnak tartott életvégi beszélgetésekre csak nagyon kis szamban
kerlil sor hazankban, az ellatok és a hozzatartozok segitése kiemelten fontos feladat. (Busa et
al., 2022)

A csaladi kommunikaciot vizsgalod kutatasok szerint az élet vége olyan kontextust teremt,
amelyben a kapcsolatok el6térbe keriilnek, és kiilondsen igaz ez a csaladi kapcsolatokra.
(Keeley, 2016) Vizsgalatunk eredményei szerint az €letvégi ellatas megbeszélését nehezitd
tényezok a csalddokban elsdsorban a hozzéatartozokhoz kapcsolédnak. A  valaszado
szakemberek a csaladtagok tehetetlenség érzését emelték ki, tovabba a hozzatartozok félelmeit
a remény lerombolasa tekintetében és a haléllal, haldoklassal kapcsolatban. A tehetetlenség
érzés kapcsolodhat a beteg megallithatatlanul gyengiilo allapotahoz, a halél elkeriilhetetlen
bekovetkezéséhez vagy a hozzatartozok sajat érzelmeihez (pl. szomorusag, diih, blintudat,
reménytelenség). (Rattner, 2022) A kiilfoldi kutatdsok egybevagnak sajat vizsgalatunk
eredményeivel. Cherlin és mtsai megallapitottak, hogy bizonyos témakat (pl. halal, haldoklas,
limitalt prognozis, temetés) azért kerlilnek a hozzatartozok, mert ugy gondoljak, hogy ezzel
mindenkit megfosztanak a reménytdl beleértve a beteget, sajat magukat és a tobbi csaladtagot
iS. (Cherlin, E. et al., 2005) Bluebond-Langner és mtsai kutatasa szerint gyakran eléfordul az
un. ,,fajdalmas szinlelés kontextusa”, ami azt jelenti, hogy a hozzatartozok megprobalnak
pozitivan viselkedni, hogy védjék a csaladban a beteget és azokat, akik nem akarnak vagy nem
tudnak nyiltan beszélni a kozelgd halalrol. (Keeley, 2016) Kutatasunk is megallapitotta, hogy
a palliativ ellatdo szakemberek tapasztalatai szerint a megkimélés szandéka, a nehéz témak
kertilése a betegekben is jelen van. Pecchoini és mtsai felhivta a figyelmet arra, hogy az életvégi

megbeszéléssel kapcsolatban eltérd igényeik és céljaik lehetnek a betegeknek ¢€s a
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hozzatartozoknak. Ami a beteg szamara fontos (pl. ellatassal kapcsolatos kivanalmak,
kezelésekkel kapcsolatos dontéshozatal), az kellemetlen lehet a csaladtagok szamara. (Wallace,
2013) Az érzelmek kezelésében is kiilonbozdéek lehetnek a csaladi normak. Egyes csaladokban
a negativ érzelmeket (félelem, diszkomfort érzés) titkoljak egymas elétt azért, hogy megvédjék
a tobbicket az erds és/vagy negativ érzelmektol. (Keeley, 2016) Ilyenkor alakul ki a kdlcs6nos
szinlelés, létrehozva a tagadés és az elkeriilés tobb rétegét. Ezek a diszfunkcionalis csaladi
kommunikécios mintdk gyakran mar a betegség elott kialakulnak és folytatddnak vagy
feler6sodnek az életvégi idoszakban. (Goldsmith, J. et al., 2011) A kommunikaciés mintazatok
miatt a csaladtagok elkeriilhetik vagy abba is hagyhatjdk az életvégi kérdések megbeszélését,
ami nemcsak a beteg szamara jarhat nehézségekkel (szorongés, elmaganyosodas stb.), hanem
a hozzatartozok szamara is (biintudat, megbanas, komplikalt gyasz). (Goldsmith, J. et al., 2011,
Csikos et al., 2015)

Kutatasunkban a csalddi kommunikéciot segitd tényezok koziil az dszinte csaladi légkort
soroltak elsé helyre a palliativ betegeket ellaté szakemberek, amit a betegek hatarozott
kivanalmai, valamint a hozzatartozo és a beteg életvégi témak iranti nyitottsaga kovet. Tobb
kiilfoldi vizsgalat is megéllapitotta: a segitd tényezOk megléte nagyban fligg attdl, hogy a
csaladi beszélgetések hagyomanyosan mennyire 6szinték, és a csalddtagok mennyire tudjak
elfogadni, vagy legaldbb tolerdlni egymas gondolatait, érzéseit, dontéseit az éEletvégi
szituaciokban. (Generous, Keeley, 2021; Keeley, 2016) Ezek a segit6 tényezok elsdsorban az
érintett csaladok, betegek és hozzatartozok személyes beallitddasaihoz, kommunikécios
szokasaihoz kotddnek. A csaladi kommunikacid tdmogatasaért azonban sokat tehetnek a
szakemberek: kezdeményezhetnek ¢€s facilitdlhatnak csaladi megbeszéléseket, ahol a beteg és a
hozzatartozok részvételével keriil sor nehéz helyzetek, dontések, érzelmi allapotok
atbeszélésére. (Pozsgai, Csikos, 2022) Ilyen nehéz téma a csalddokban az életvégi ellatas. Erre
azért van sziikség, mert az életvégi megbeszélések a csaladokban, ha vannak, rendszerint
négyszemkozt zajlanak €s az emberek tobbségének nincsenek tanult mintaik arra, hogyan lehet
nehéz, erds érzelmeket kivalto életvégi témakat hatékonyan és empatikus médon megbesz€lni.
(Keeley, 2016) A csaladtagok bevonasat kutatasunk valaszadoi is fontos segitd tényezknek
tartjak, és ez Osszhangban all korabbi vizsgalatok eredményeivel. (Busa, 2023) A bevonas
egyrészt csokkentheti a hozzatartozok tehetetlenség érzését, masrészt lehetdséget nyajt a
korabbi diszfunkcionalis, tagadasra ¢€s elkeriilésre €piilé csaladi kommunikécidés mintak
megtorésére is. Az €letvégi tervezéssel kapcsolatos kiilfoldi szemléletformalo €és informacids

kampényok is arra 0sztonozik a fiatalabb korosztalyokat, hogy kezdjenek el beszélni ezekrdl a
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témakrol id6és6d6 nagysziileikkel, sziileikkel, hozzatartozoikkal. (Busa, 2023) Az életvégi
tervezés mar Magyarorszagon is elérhet6 (https://hospicehaz.hu/eletvegi-tervezes/).

Az egészségligyi ellatok és az érintettek (betegek és hozzatartozok) kozotti kommunikéciot
az neheziti a leginkabb a vizsgélatunkban résztvevd ellatok szerint, hogy a hozzatartozok
nehezen fogadjak el a betegség eldrehaladott stadiumat és a rovid progndzist, a betegek pedig
vagy nincsenek teljesen tisztdban a valos helyzettel, vagy nehezen fogadjak el azt. Nemzetkozi
kutatasok is hasonlé eredményre jutottak, kiemelve azt, hogy a tdjékoztatdss nem mindig
torténik Oszintén és/vagy a laikusok szamara értheté modon, illetve bizonyos betegségek
esetében (pl. COPD, szivelégtelenség) az orvos részérdl nehezebb a prognoézis realis becslése
¢s a laikusok szamara nehezebb a megértés. (Gott et al., 2009; Cherlin, E. et al., 2005; Keeley,
2016) A tajékoztatassal és a prognodzis megértésével kapcsolatos problémak hozzajarulhatnak
ahhoz, hogy a hozzatartozo6 vagy a beteg szerint az ¢életvégi ellatas megbeszélése még tul korai.
Vizsgalatunk is megallapitotta, hogy ez gyakran nehezitd tényezdként van jelen az ellatok és
az érintettek kommunikaciojaban.

A kommunikacids folyamatot nemcsak a betegek és hozzatartozok félelmei hatraltathatjak,
hanem az egészségiigyi ellatokéi is. Ezt nemcsak a sajat vizsgalatunk, hanem nemzetkozi
kutatasok is alatamasztjak. (Shaheen et al., 2022; De Vleminck et al., 2016; Parry, 2024)
Magyarorszagrol haziorvosok korében késziilt kutatisokat hasznalhatunk Osszehasonlito
adatként: 2022-ben a haziorvosok kozepesen kényelmetlennek tartottak a halal, haldoklas
témajat (az iskolai osztalyozasnak megfelelé otfokozata skalan az atlagérték 2,8 volt ) és
kozepes mértékben értettek egyet azzal az allitassal, hogy a terminalis betegség progndzisanak
megbeszélése a reménytelenség érzését kelti a betegben (atlagérték: 3,3). (Busa et al., 2024)

Kutatasunk eredményei szerint az ellatok €s betegek, hozzatartozok kozti kommunikaciot
az ellatok és az érintett csaladok korabban megalapozott jo kapcsolata segiti a legjobban,
valamint a hozzatartozok €s a betegek nyitottsaga az életvégi ellatas soran. Utdbbiak a csaladi
kommunikéciéo esetében is segitd tényezdnek bizonyultak. Nemzetkézi vizsgalatok azt
mutatjak, hogy a jo kapcsolat kialakitdsaban tobbek kozott a gondoskodo hozzaallas, a tiinetek
hatékony kezelése, a betegre forditott id6, a bizalom, az udvarias és pontos kommunikacio, a
beteg ellatasdban vald hosszl tavu részvétel és haléllal valo Oszinte orvosi szembenézés jatszik
fontos szerepet. (Generous, Keeley, 2021; Murahashi et al., 2024)

Az ¢letvégi megbeszélések megvalosulasat nagymértékben segiti, ha az ellatok sajat
feladatuknak érzik €s rendelkezésre allnak az ehhez sziikséges feltételek a hely és az 1d6
vonatkozasaban. (Engel et al., 2020; Den Herder-Van Der Eerden et al., 2018; Dias et al., 2024)

Az Egyesiilt Allamokban a sziikséges id6raforditast a konzulticiok finanszirozasanak
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bevezetése tette lehetdveé, ami az €életvégi megbeszélések szamanak ndvekedését eredményezte.
(Palmer etal., 2021) A pszichés tamogatas elérhetdségét mind a betegek, mind a hozzatartozok,
mind az ellatok vonatkozasaban fontos segitdé tényezdnek mindsitették a valaszado
szakemberek a kutatdsunkban. Fontos az is, hogy a szakemberek a betegek mellett forditsanak
kell6 figyelmet a hozzatartozokra, hiszen hajlamosak a segitségkérés helyett a beteget eldtérbe
helyezve figyelmen kiviil hagyni sajat érzéseiket, sziikségleteiket. (Rattner, 2022; Benites et
al., 2022). A nemzetkozi gyakorlat a multidiszciplinaris team-munka pozitiv hatdsat mutatta ki
az ¢€letvégi kommunikacio teriiletén, mivel a kiilonb6z6 szakemberek tudéasa 6sszeadodik és
tobb oldalrol tudjak tamogatni a megbeszéléseket. (Keeley, 2016; Goldsmith et al., 2013)

Az id6ében torténd, hatékony életvégi megbeszélés a betegek, a hozzatartozok és az
egészségligyi ellatok szamara egyarant elényds. A betegek szamara elony, ha a kivansagaiknak
¢s sziikségleteiknek megfeleld az ellatds, a csalddtagok szédmara eldsegiti a gyakorlati
felkésziilést a beteg 4polasara és a pszichés felkésziilést a szerettiik elvesztésére. Az
egészségligyi szakemberek pedig hatékonyabban meg tudjak szervezni az ellatast, ha tisztaban
vannak a beteg preferencidjaval és a hozzatartozok sziikségleteivel, félelmeivel és

teherbirasaval.
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