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A gyermekhospice Magyarorszagon

Osszefoglalas ¢ A gyermekhospice intézményének térhdditdsa a vildgban immdron tobb mint
30 éve megkezdodott. Az intézményesitett gyermekhospice elldtds europai normdira
vonatkozoan a Trentoi Egyezmény jelent titmutatdst és mdra mdr eurdopai unios irdnyelvek is’!
rogzitik a felnott és a gyermek hospice elldtds elvdlasztdsdnak sziikségességét. Az alapveto
ellatdasi formdk (életvégi elldtds, palliativ szolgdltatdsok, mentesito szolgdltatds, tranzit
elldatds és nappali szolgdltatdsok) mindegyike jol definidlt és mind korhdzi keretek kozott,
mind hospice hdzban, mind a gyermek otthondban - a siilyponti lehetoségeket figyelembe véve
- minden gyermek szdmdra egyformdn hozzdférhetoek kell legyenek. E szolgdltatdsok
mindenhol a vildgban csak jelentds civil tdmogatds mellett miikodnek, de az dllami
szerepvdllalds, az egészségiigyi szakmai jelenlét és gondoskodds nélkiilozhetetlen a
biztonsdgos és megfelelo szinvonalii munkdhoz. Magyarorszdgon a gyermekhospice elldtds
megjelent és bdr tobb évtizedes lemaraddsban van, az elmiilt néhdny év eredményei biztatoak.
A civil szféra eltokélt, a szakmai elfogadds erosodott, mindkét vonalon megindult a
szemléletvdltds. Reméljiik, e folyamatok mellé az dllami tdmogatds és szerepvdllalds is

Jelentosebb szerepet kap.

Children’s hospice in Hungary

Abstract ¢ The expansion of the institution of chidren’s hospice started in the world more
than 30 years ago. The Trento agreement provides guidance on the European standards of
institutionalised children’s hospice care, and today European Union directives also set the
need to separate hospice care for adults and children. The basic care types (end-of-life care,
palliative services, discharge services, transit care and daily services) are all well defined
and they all have to be equally available for every child in hospitals, in hospice houses and in
their homes alike, taking possible focus into consideration. These services can function in the

world only with significant non-governmental support, but public intervention, the presence

" IMPaCCT: Standards for Paediatric Palliative Care in Europe. European Journal of Palliative Care 2007, 14
(3): 109-114. — 1d. még: A gyermekgyodgyaszati palliativ ellatas eurdpai standardjai. Kharén, 2007.11 (3-4); 11-
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of health care professionals and care services are also indispensable to perform safe work in
a proper quality. In Hungary, children’s hospice care is present, and although it is lagging a
few decades behind, the results of the past few years are promising. Civil society is resolute,
professional acknowledgement has strengthened, and a shift in mindset has started in both
aspects. We hope that in line with these processes, state aid and public intervention will also

become more prominent.

Torténelem, kitekintés és hazai korkép

A hospice nem csak gondozastipus, hanem filoz6fia. A gyogyithatatlan betegségekkel €16
vagy potencidlisan életet roviditd betegségekben szenvedOk és csaladjuk kornyezetére
egyarant figyelemmel van. Az ellatds soran az allapot konnyitésére, a fajdalom és egyéb
kinz6 tiinetek oldasara illetve csokkentésére fokuszal. Nem csak a testi-lelki tiinetekkel
torodik, hanem a spiritualis és érzelmi sziikségletekre is figyelemmel van.

Az hospice ellatds a vilagban a 11. szazadban kezdett intézményessé valni, bar a
haldokl6 beteg ellatasanak igénye és gyakorlata nyilvan korabbi és a bibliai utalasok is
korabbra nyilnak vissza. A modern korban a 19. szazad végén indult el djra intézményesitett
forméban, de igazi fejlodése az 1950-s évekhez kothetd, Cicely Saunders munkassagahoz.
1967-ben Cicely Saunders megnyitotta a St Christopher Hospice Hazat Londonban.

Az els6 gyermekhospice is Anglidban, Oxfordban nyilt meg Sister Francis uttorésével.
A Helen Haz 1982-s megnyitasat kovette a Douglas Haz (2004) is, és a vilagban ezt kovetden
tobb helyen nyitottak meg kapuikat a hasonld funkcidju hazak. A héazak elsdsorban az angol
nyelvi teriileteken terjedtek el, , de hamarosan a német majd a mediterran orszdgokban 1is
megjelentek. Kelet-Eurdpaban uttord szerepet vitt a lengyel €s a fehérorosz teriilet.

Hazankban a gyermekhospice ellatas eldszor a Magyarorszagi Reformétus Egyhaz
Bethesda Gyermekkorhazaban valdsult meg 1996-2005-ig, dr. Békési Andrea részlegvezetd
adjunktus iranyitasa alatt. A korhdz Gyermek Onkohaematologiai és Hospice Részlege a
koérhazi palliativ ellatasi modellt valdsitotta meg, kiegészitve az onkéntes munkéan alapuld
otthoni 4polassal. A csaladokrél multidiszciplinaris team gondoskodott: orvosok, ndvérek,
pszichologus, gydgytornisz, gyermekfoglalkoztatd, korhazi lelkész, onkéntesek. A hospice
ellatas szemléletét nemcsak a részleg munkatarsai, hanem a korhazban iigyeleti szolgalatot
ellatd orvosok, ndvérek is elsajatitottak. (A Hospice Részleg gyodgyité kozossége aldozatos
munkajaért Miniszteri Dicséretben részesiilt.) Az elsé eurdpai gyermekhospice tovabbképzd

konferenciat (I1st European Conference on Paediatric Palliative Care) 1999-ben a Bethesda
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Gyermekkérhaz és a Varséi Gyermekhospice egyiittmiitkodésében szervezték Budapesten,
védnoke Lévai Aniké volt. A Bethesda Korhdaz Onkoldgiai Osztalyanak megsziinésével a
hospice ellatas is megsziint a korhazban.

Hosszi sziinet utan a gyermekhospice a felndtt hospice ellatas keretében jelent meg ,
amikor a Magyar Hospice Alapitvany ellatasi keretei kozott Dr. Muszbek Katalin orvos
igazgatd a munkatarsaival és Dr. Gergely Anita szakmai vezetése mellett 2010-ben elinditotta
a ,Fogd a kezem” otthonellatisi programot, a végstddiumud daganatos gyermekbetegek
ellatasat tartva szem eldtt.

Ugyancsak 2010-ben indult Pécsett egy érintett sziild, Gyura Barbara
kezdeményezésére civil mozgalom (a Szemem Fénye Alapitviany kereteiben) a
gyermekhospice érdekében €és megszervezték ,,A pillangd 4lma” cimen a nemzetkozi
gyermekhospice kongresszust. Az alapitvany késobb jelentds tamogatast kapott Galambos
Laszl6 vallalkozo6tol. Ebbol az osszefogasbdl jott 1étre 2011 majusaban Pécsett a Doéri Haz,
majd 2011 szeptemberében Torokbalinton a Tabitha Haz.

A két haz 2012 novemberében valt egymastol fiiggetlenné és a torokbalinti hazat a
Tabitha Nonprofit KFT mikodteti tovabb Dr Benyd Gabor orvosigazgatd vezetésével. A
torokbalinti hdz magas szintli szakmai csapatot épitett fel és jelentds orszagos szakmai
elismertséget és tiszteletet vivott ki munkajaval.

2012-ben a Madarasz utcai Gyermekkorhaz 1étrehozott egy intézményi palliativ mobil
team-et, de 1ényegében a csapat nem mukodik, bar a kezdeményezés hidnyp6tld lett volna.
Azdta sincs tudoméasunk gyermekvonalon miikodo, intézményi hospice csapatrol.

2012-ben indult Pécsett az Eurakvilo Gyermekonkolégiai és Gyermekhospice
Kozhaszni Alapitvany, melyet Dr Ottoffy Gabor, a pécsi Gyermekonkologiai Osztily
vezetdje hozott létre, kizardlag az osztilyon kezelt onkoldgiai betegek otthondpolasa és
otthoni életvégi ellatasa céljabol.

A gyermekhospice magyarorszagi térfoglalasat, elfogaddsat szdmos tényezd neheziti,
melyek sokféleképpen osztalyozhatok, de alapvetden mind a civil tarsadalom, mind a szakma
keretei kozott fellelhetdk.

A tarsadalom haldlszemléletének valtozdsa természetszerlileg terjedt ki a
gyermekhaldl fokoz6dd tagadaséara is. Alapvetd tarsadalmunkban a genericiok kiilonélése,
illetve ennek természetessé valasa (sOt preferdldsa), azonban ez régen magatol értetddd
tanulasi folyamatokat tesz lehetetlenné, valamint évezredes szocialis ellatasi folyamatokat
valtoztat meg. Megvaltozott a haldl megélése mindennapjainkban, masképpen talalkozunk

vele és a mindennapok természetes velejardja helyett gyakran csak a szornytiségek, tragédidk
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kapcsan jelenik meg, am akkor felfokozva és altalaban nem a természetes mddjan. Ennek
kapcsén tehat a természetes halalra hajlamossa valunk ugyanigy tekinteni.

Mindezeken a szocialis- és média-vonatkozasokon til van egy masik nagyon fontos
tényezo is. Hajlamosak vagyunk a fejlédd orvostudoméany eredményei mogé a halhatatlansag
reményét is beleképzelni. Sokan gondoljdk tgy, hogy a mai eredmények birtokdban barki
haldla csak valamilyen hiba, probléma kovetkezménye lehet. Hajlamosak vagyunk elfelejteni,
hogy a javuld szocidlis és egészségiigyi ellaitds minden esetben csak az élet hatdrait képes
kitolni, de nem képes halhatatlansagot biztositani.

Hogyan jelentkeznek ezek a vonulatok a gyermekhaldl és a krdonikusan beteg
gyermekek ellatasdban? Egy gyermek haldlat elfogadni mindig sokkal nehezebb, mint egy
1dds emberét és ezért a fentebb emlitett okok miatt ez sokkal tobb kérdést vethet fel. A fejlett
orszagokban a gyermekkori haldlozas nagy részéért a balesetek és mérgezések feleldsek. A
betegségek kozott a legfiatalabb korban (5 éves korig) a korasziilottség és a velesziiletett
betegségek vezetik a sort. 5 éves kor felett inkdbb a daganatos betegségek felelosek a nem
balesetes halalozasok dontd tobbségéért. Bar rengeteget fejlodott az elmult évtizedekben az
orvostudoméany és életkori bontasban, bizonyos peridédusokban 6tven szazalékkal is csokkent
a kor-specifikus haldlozas, tudoméasul kell venniink, hogy ma is halnak meg gyermekek. Az
Egyesiilt Allamokban évente 50 000 gyermek hal meg és sajnos hazdnkban sem alacsonyabb
a népesség-aranyos haldlozas (Magyarorszagon 2012-ben 1469 {6 volt). Mindemellett az is
elmondhat6, hogy bar a beteg gyermekek megmentéséért rengeteget tett a medicina, ennek
eredményeképpen jelentdsen megnétt azon gyermekek szama, akik nem gyogyithatok meg,
de teljes egészséget nem érnek el. Ebben az allapotban kezelésiik, dpolasuk nem csak Oridsi
terhet r6 a tarsadalomra, hanem elsdsorban a kézvetlen kornyezetet, a sziiloket, a testvéreket

€s a rokonsagot veszik igénybe.
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