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A gyermekhospice Magyarorszagon

Osszefoglalas* A gyermekhospice intézményének térhdditasa abatdgnmaron tobb mint
30 éve megkeddott. Az intézményesitett gyermekhospice ellat@®pai normaira
vonatkozoéan a Trentéi Egyezmény jelent Gtmutagist&ra mar eurépai uniés iranyelvek is
rogzitik a feldtt és a gyermek hospice ellatas elvalasztasanakségességét. Az alapyet
ellatasi formak (életvégi ellatas, palliativ szdigéasok, mentesit szolgaltatas, tranzit
ellatas és nappali szolgaltatasok) mindegyike jéfirdalt és mind korhazi keretek kozott,
mind hospice hazban, mind a gyermek otthonabasiiygponti leheiségeket figyelembe véve
- minden gyermek szamara egyforman hozzaféekekell legyenek. E szolgaltatasok
mindenhol a vilagban csak jelést civil tamogatas mellett #kddnek, de az allami
szerepvallalds, az egészségigyi szakmai jelenlétga@wloskodas nélkulozhetetlen a
biztonsagos és megfeleszinvonall munkdhoz. Magyarorszagon a gyermekteospiatas
megjelent és bar tobb évtizedes lemaradasban vaelnailt néhany év eredményei biztatoak.
A civil szféra eltokélt, a szakmai elfogadasisédott, mindkét vonalon megindult a
szemléletvaltds. Reméljik, e folyamatok mellé &méltdmogatds és szerepvallalas is

jelentisebb szerepet kap.

Torténelem, kitekintés és hazai kérkép
A hospice nem csak gondozastipus, hanem filoz&figyogyithatatlan betegségekkeb él
vagy potencialisan életet roviditbetegségekben szenwékd és csaladjuk kornyezetére
egyarant figyelemmel van. Az ellatas sordn azpatl&kdnnyitésére, a fajdalom és egyéb
kinzé tlnetek oldasara illetve csokkentésére féduszZNem csak a testi-lelki tinetekkel
torédik, hanem a spiritualis és érzelmi szukségletekfigyelemmel van.

Az hospice ellatas a vilagban a 11. szazadban Kerdézményessé valni, bar a
haldoklé beteg elldtdsanak igénye és gyakorlatdvaryikorabbi és a bibliai utaldsok is
kordbbra nyulnak vissza. A modern korban a 1%Zat&égén indult el Ujra intézményesitett

! IMPaCCT: Standards for Paediatric Palliative Cardcurope. European Journal of Palliative Care 20@7,
(3): 109-114. — Id. még: A gyermekgydgyaszatiiptll ellatas eurdpai standardjai. Kharon, 20073t4); 11-
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formaban, de igazi fdjlése az 1950-s évekhez kotheficely Saunders munkassagahoz.
1967-ben Cicely Saunders megnyitotta a St Chistoplospice Hazat Londonban.

Az elss gyermekhospice is Anglidban, Oxfordban nyilt mégje8 Francis uttérésével.
A Helen Haz 1982-s megnyitasat kdvette a Douglas (B804) is, és a vilagban ezt ke
tobb helyen nyitottak meg kapuikat a hasonlo fuéjkchazak. A hazak disorban az angol
nyelvi terileteken terjedtek el, , de hamarosarémet majd a mediterrdn orszagokban is
megjelentek. Kelet-Eurdpaban utiszerepet vitt a lengyel és a fehérorosz terlet.

Hazankban a gyermekhospice ellaté&ssbr a Magyarorszagi Reformatus Egyhaz
Bethesda Gyermekkorhazaban valésult meg 1996-29)08ri Békési Andrea részlegvezet
adjunktus iranyitasa alatt. A kérhdz Gyermek Onkomaoldgiai és Hospice Részlege a
korhézi palliativ ellatasi modellt valdsitotta mdgegészitve az 6énkéntes munkan alapuld
otthoni apolassal. A csaladokrdl multidiszciplisateam gondoskodott: orvosokiverek,
pszicholégus, gyogytornasz, gyermekfoglalkoztatirhkzi lelkész, dnkéntesek. A hospice
elldtds szemléletét nemcsak a részleg munkatdraaem a korhdzban Ugyeleti szolgalatot
ellaté orvosok, Gvérek is elsajatitottak. (A Hospice Részleg gydp¥idzossége aldozatos
munkajaért Miniszteri Dicséretben részesiilt.) Az eduropai gyermekhospice tovabbképz
konferenciat (1st European Conference on PaediBaltative Care) 1999-ben a Bethesda
Gyermekkérhaz és a Varsdi Gyermekhospice egyikifohésében szervezték Budapesten,
védnoke Lévai Anikd volt. A Bethesda Koérhaz OnkaddgOsztalydnak megémésével a
hospice ellatas is megs# a kérhazban.

Hosszu sziinet utan a gyermekhospice atehlospice ellatas keretében jelent meg ,
amikor a Magyar Hospice Alapitvany ellatasi kerét@zott Dr. Muszbek Katalin orvos
igazgatd a munkatérsaival és Dr. Gergely Anita smakezetése mellett 2010-ben elinditotta
a ,Fogd a kezem” otthonellatasi programot, a \@jsimi daganatos gyermekbetegek
ellatasat tartva szemod.

Ugyancsak 2010-ben indult Pécsett egy érintett 6sziGyura Barbara
kezdeményezésére civili mozgalom (a Szemem Fényepitdday kereteiben) a
gyermekhospice érdekében és megszerveztek ,A gdladima” cimen a nemzetkozi
gyermekhospice kongresszust. Az alapitvanyoli@sielents tamogatast kapott Galambos
Laszlo vallalkozotdl. Ebll az 6sszefogashal jott 1étre 2011 majusaban Reéasbbtri Haz,
majd 2011 szeptemberében Torokbalinton a Tabittm H&

A két hdz 2012 novemberében valt egymastodl fliggeé és a torokbalinti hdzat a
Tabitha Nonprofit KFT rikodteti tovabb Dr Benyd Gabor orvosigazgatd vezetéls A
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torokbalinti haz magas szintszakmai csapatot épitett fel és jebsnt orszagos szakmai
elismertséget és tiszteletet vivott ki munkgjaval.

2012-ben a Madarasz utcai Gyermekkorhaz létreheggtintézmeényi palliativ mobil
team-et, de lIényegében a csapat nefikdudik, bar a kezdemeényezés hianypétlo lett volna.
Azota sincs tudomasunk gyermekvonaloikigds, intézményi hospice csapatrol.

2012-ben indult Pécsett az Eurakvilo Gyermekonkaloggs Gyermekhospice
Kbzhaszna Alapitvany, melyet Dr Ottoffy Gabor, acgié Gyermekonkologiai Osztaly
vezebje hozott létre, kizarGlag az osztalyon kezelt dégmi betegek otthonapolasa és
otthoni életvegi ellatasa céljabdl.

A gyermekhospice magyarorszagi térfoglalasat, alidgat szamos tényemeheziti,
melyek sokféleképpen osztalyozhatok, de ala®retind a civil tarsadalom, mind a szakma
keretei kozott fellelhék.

A tarsadalom halalszemléletének valtozdsa ternemaileg terjedt ki a
gyermekhalal fokozédé tagadasara is. Alapuarsadalmunkban a generaciok kulonélése,
illetve ennek természetessé valasét (sreferdlasa), azonban ez régen magatol 6éiet
tanulasi folyamatokat tesz lehetetlenné, valamirdzeedes szocidlis ellatasi folyamatokat
valtoztat meg. Megvaltozott a halal megélése mmndpjainkban, masképpen talalkozunk
vele és a mindennapok természetes velejardja helyakran csak a szoriigégek, tragédiak
kapcsan jelenik meg, am akkor felfokozva és alaabem a természetes médjan. Ennek
kapcsan tehat a természetes halalra hajlamossgkvddryanigy tekinteni.

Mindezeken a szocialis- és média-vonatkozasokowanl egy masik nagyon fontos
tényed is. Hajlamosak vagyunk a féf6 orvostudomany eredmeényei moégé a halhatatlansag
remeényét is beleképzelni. Sokan gondoljak ugy, hagyai eredmények birtokaban barki
halala csak valamilyen hiba, probléma kovetkezméelyet. Hajlamosak vagyunk elfelejteni,
hogy a javulé szocialis és egészsegugyi ellatagieniresetben csak az élet hatarait képes
kitolni, de nem képes halhatatlansagot biztositani.

Hogyan jelentkeznek ezek a vonulatok a gyermekhékla kronikusan beteg
gyermekek ellatasdban? Egy gyermek halalat elfagaximdig sokkal nehezebb, mint egy
idés emberét és ezért a fentebb emlitett okok mzasbkkal tobb kérdést vethet fel. A fejlett
orszagokban a gyermekkori haladlozas nagy részééalemsetek és mérgezések fések. A
betegségek kdzott a legfiatalabb korban (5 évegmkar koraszllottség és a velesziletett
betegségek vezetik a sort. 5 éves kor felett inkalilaganatos betegségek fédek a nem
balesetes halalozasok dértbbbségéért. Bar rengeteget ddjptt az elmult évtizedekben az

orvostudomany és életkori bontasban, bizonyos gesidkban 6tven szazalékkal is cstkkent
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a kor-specifikus halédlozéas, tudomasul kell vennimdgy ma is halnak meg gyermekek. Az
Egyesilt Allamokban évente 50 000 gyermek hal nsegagnos hazankban sem alacsonyabb
a népesség-aranyos halalozas (Magyarorszagon 20102469 & volt). Mindemellett az is
elmondhat0, hogy bar a beteg gyermekek megmentésigeteget tett a medicina, ennek
eredményeképpen jeléisen meg6tt azon gyermekek szama, akik nem gyogyithatok meg,
de teljes egészséget nem érnek el. Ebben az dapaezelésik, apolasuk nem csak oriasi
terhet r6 a tarsadalomra, hanenbstsban a kdzvetlen kérnyezetet, a két, a testvéreket

€s a rokonsagot veszik igénybe.
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