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A Tabitha Gyermekhospice Haz miikodésének bemutatasa és

esetismertetés

Osszefoglalas * Az elmiilt években Magyarorszdgon sokat javult a gyermekhospice
szolgdltatdsok és intézmények ismertsége és elfogadottsdga mind a szakma, mind a civil
tarsadalom részérol. A nemzetkozi szabdlyok és normativdak kezdettol fogva beépiiltek a
gyermekhospice elldtdsi rendszerébe (Trentoi Egyezmény, IMPaCCT Standardok) és ennek
mentén, figyelembe véve a hazai elldtdsi sajdtossdgokat, megsziilettek a magyarorszdgi
torvényi hdtteret biztosito rendeletek, szabdlyzok. A gyermekhospice hdzakban végzett
alapveto elldtdsi formdk (életvégi elldtds, mentesito szolgdltatds, tranzit elldtds és nappali
szolgdltatdsok) mellett a testvér és a sziil6 gydszkezelése is elfogadottd vdlt, és nem csak a hdz
ellatasa kapcsdan érintett csalddok esetében. A magyar gyermek palliativ-hospice
mozgalomnak - az alapok lefektetése és stabilizdldsa utdn - egyre tobb erot kell forditania
arra, hogy széles tdrsadalmi korben megismertesse szertedgazo és sokszinii munkdjdt, amely
a gyermekgyogydszat szamos szakteriiletét érinti. Tanulmdnyunkban az elméleti bevezetés és
a hdz munkdjdnak dltaldnos bemutatdsa utdn egy esetiink ismertetése segitségével
szemléltetjiik a tobb szemponti (orvosi, dpoloi, pszichologusi) probléma megkozelitést,

melynek célja a beteg gyermeknek és csalddjdnak teljes korii és magas szintii elldtdsa.

Introduction and a case study of the Tabitha Hospice House for

Children and Young Adults

Abstract ¢ In the last few years in Hungary, the approval and reputation of children’s
hospice care and its institutions have significantly improved in view of professionals and civil
society. The international rules and norms were integrated into the children’s hospice care
system from the very beginning (IMPaCCT standards), and rules and acts were created in
line with these to ensure the legal situation in Hungary in consideration of Hungarian
peculiarities for provision. In addition to the fundamental forms of care in child hospices

(end-of-life care, relief days, transit provision and day-care), the grief counseling of brothers,
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sisters and parents became accepted, even by families who were not related to the hospice
before. After posing and stabilizing its foundation, the Hungarian palliative child hospice
movement has to devote more and more energy to spread its divergent and diversified work in
a wide social scope, referring to numerous fields in paediatrics. In this study, after a
theoretical introduction and a general description of the work of the hospice house, we intend
to demonstrate the multidimensional approach of a problem (medical, nursing, psychological)
through a case study. The purpose of this multidimensional approach is to provide complete

and high-level care to children and their families.

Bevezetés

A gyermek hospice-palliativ ellatas alapjainak lerakdsa tobb mint 35 éve megkezdddott
Anglidban (1982, Helene House). Hazankban 1996-ban a Bethesda Koérhazban indult. Az
intézményesitett gyermekhospice ellatis eur6pai normaira vonatkoz6an a Trentéi Egyezmény
(IMPaCCT, 2007) jelent ttmutatist és mara mar europai unids irdnyelvek is rogzitik a felnott
és a gyermek hospice ellatas elvalasztasanak sziikségességét. E szerint az ellatdsokat mind a
gyermek otthondban, mind koérhdzban, mind hospice hadzban minden gyermek szamara
egyformén hozzaférhetové kellene tenni. Ezek a szolgéltatdsok mindenhol a vilagban csak
jelentds civil tdmogatds mellett miikodnek, de az allami szerepvallalas, az egészségligyi
szakmai jelenlét és gondoskodas nélkiilozhetetlen a biztonsagos és megfeleld szinvonald
munkahoz. A gyermekhospice magyarorszagi elfogadasat mind szakmai, mind tarsadalmi
tényezOk nehezitik.

A tarsadalom haldlszemléletének megvaltozasa kiterjedt a gyermekhaldl fokoz6do
tagadasara is. Megvaltozott a haladl megélése mindennapjainkban, mésképpen talalkozunk
vele. Gyakran csak a szornytiségek, tragédiak kapcsan jelenik meg, am akkor felfokozva és
altaldban nem a természetes moddjan, amely miatt az elfogadéasa is lehetetlennek tinik.
Hajlamosak vagyunk a fejlddé orvostudoméany eredményei mogé a halhatatlansag reményét is
beleképzelni és nem tudoméisul venni egyes betegségek, allapotok végleges, életet
veszélyeztetd és azt megroviditd voltat.

Magyarorszag legnagyobb gyermekhospice ellaitd6 intézménye a Tabitha
Gyermekhospice Haz, amely mind elhelyezkedésében, mind munkijaban orszagosan kdzponti
szerepet tolt be az életet veszélyeztetd betegségekben szenvedd és az életiik végén levd
gyermekbetegek ellatdsaban. A Tabitha Gyermekhospice Haz 2011 szeptemberében nyitotta

meg kapuit Torokbalinton, a Bartok Béla utcdban, miutdn Galambos L4szl9, az alapit6 csaladi
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hazat ajanlotta fel €s a miikodést is finanszirozta. A l1étesitményt azdta a Tabitha Non Profit
Kft. iizemelteti, amelynek uj tulajdonosa, a Baptista Szeretetszolgélat stabil, atlathat6

pénziigyi hattér mellett a fliggetlen szakmai munka koriilményeit is biztositja.

Alapfogalmak, az ellatasi rendszer ismertetése

Eutanazia

A vildg hospice szemléletli orvosai, 4poldi é€s munkatarsai szamara kotelezéen elfogadott
allaspont, hogy az életet korlatozo, életet veszélyeztetd, illetve termindlis betegségben
szenvedd gyermekek és serdiil0k orvos és ellaté team altal asszisztalt ongyilkossiga és
eutaniziija nem tdmogatando.

Egyenloség

Minden gyermeknek a csaldd anyagi képességeitdl fiiggetleniil egyenld hozzaférést kell
biztositani a palliativ ellatashoz.

Az ellatasi rendszer, ellatott betegek

Alapvet6 kiilonbség a felnéttek €s gyermekek palliativ ellatdsaban, hogy a gyermek palliativ
és hospice ellatas vilagszerte nem kizardlag a termindlis allapotd betegek és nem csak
daganatos betegek ellatdsara korlatozddik (Feudtner, 2013). Az ellatottak korére két definicid
fogadhat6 el: az amerikai irodalomban fellelhetd kronikus komplex allapot kifejezés, amely
fedi mindazon betegségeket, amelyek 12 hénapon beliil halalhoz vezethetnek és legalabb egy
szervet vagy szervrendszert milkkodésében sulyosan érintenek (Keim-Malpass, 2013). Az
Egyesiilt Kirdlysagban inkabb a Life Limiting Conditions (LLC) kifejezés terjedt el, azaz az
életet roviditod betegségek kore. .

Az ellatott betegek korhatéra vilagszerte valtozo, de dsszességében a 21 illetve a 24
éves életkori hatar a leggyakoribb. Figyelembe véve a magyarorszagi helyzetet, jelenleg a
hazunkban ezt az életkori hatart a 24 éves korra tessziik, de természetesen a betegség jellege
€s a gondozott beteg és csaladja kivansaga mellett a szomatomentalis allapotot és az apolasi
tényezoket is sulyozottan kell figyelembe venni.

Osszehasonlité adatelemzések alapjan elmondhatd, hogy nemzetkozi viszonylatban
koriilbeliil az ellatott betegek 30%-a szenved daganatos betegségben, 20%-nak
neuromuscularis betegsége van, €s kb. ugyanennyi betegnek (18-20%) van kozponti
idegrendszeri betegsége (pl. terdpia rezisztens epilepszia). A maradék 30%-on osztozik a

tobbi (a késObbiekben az ACT-ban' felsorolt) korkép (Siden, 2014).

' Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families
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Ha a haldlozasi adatokat tekintjilk at, dgy az lathatd, hogy a gyermekhospice
ellatisban a haldlozasok 35-50%-a daganatos betegségekben torténik, melyet a kdzponti
idegrendszeri, illetve az anyagcsere betegségek kovetnek 15-15 % koriil. Ezeken tdl nagyobb
hanyadban fordulnak eld a szivbetegségek, extrém Kkorasziilottség és a kromoszéma

rendellenességek (Knapp, 2012).

A magyarorszagi gyermek palliativ-hospice ellatas adatai

A fejlett orszagokban a gyermekkori haldlozis nagy részéért a balesetek és mérgezések
felelOsek, a fejletlenebb orszagokban a fert6zo betegségek (pl. hasmenés, pneumonia, AIDS).
Magyarorszagon 2012-ben a gyermekhalandésdg az OGYI adatai alapjan 1369 {6 volt,
melyben a betegségekbOl eredd haladlozas kb. 600 fo volt a magzati és a 0-6 napos
halalozasokon kiviil, ebbdl a daganatos gyermekek éves haldlozéasa kb. 60-70 f6.

A gyermek palliativ-hospice ellatasara igényt tart6, érintett betegek szamara
vonatkozolag pontos statisztikai adatokkal nem rendelkeziink, de a nemzetkozi adatbazisok
javaslatait figyelembe véve a 20 év alatti populéacidra biztonsaggal hasznalhat6 becslés 16-18/
10.000 f6 prevalencia. Ennek alapjan Magyarorsziagra vetitve (2012-ben a 0-20 éves
populdcid 2.092.110 £6) koriilbeliil 3350-3700 beteg szorul palliativ ellatasra évente. Ezek a
becslések a neonatalis haladlozasok kizarasaval torténtek, azonban fontos lenne ezen
betegcsoport ellatas-szervezési igényeinek €s specidlis sajatossagainak figyelembe vétele a
korasziilott ellaté rendszerben, melyre vonatkozolag a Tabitha Gyermekhospice Héaz, a
neonatologiai Szakmai Kollégium és az érintett sziilok egyesiiletei is felvették mar egymassal

a kapcsolatot.

Az igénybe veheto ellatasi formak

A gyermekhospice ellatas nem korlatozodik kizarélag a termindlis allapotu betegek ellatasara,
hanem komplex szolgaltatis. Az ellatas helyéiil szolgidlhat a gyermek otthona, koérhazi
palliativ- hospice osztaly és intézményi hospice ellatas (gyermekhospice haz).

A sokféle betegségben, kiillonbozd ellatasi szintet igényld, komplex kronikus allapotok
gondozéasaban alapvetden a kovetkezd ellatasi formakat kiilonboztetjiik meg:

Mentesit6é ellatas: a kronikusan beteg gyermek és csalddja szamdara nydjtott teljes kort
ellatis, gondozas és gondozasszervezés, mely elsdsorban hospice hazban jellemzd. Idétartama
jelenleg a Tabitha hazban — a nemzetkozi atlagos normativakhoz igazodva — maximalisan 28

nap/év.
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Nappali ellatas: a kronikusan beteg gyermek és csalddja szdmdara nydjtott gondozis és
gondozasszervezés, mely mind a hospice hazban, mind a gyermek otthondban igénybe vehetd
a nap folyaman, minimum hossza 6 6ra, maximum hossza 12 O6ra. IdOtartama jelenleg
Héazunkban maximalisan 42 nap/év.

Tranzit ellatas: atmeneti ellatas a kérhazi ellatd kornyezet €s az otthoni betegellatis kozott,
kizar6lag hospice hazban jellemzO6. A szolgéltatds jelenlegi idOtartama Hazunkban, a
mentesito ellatdséval 6sszevonva, maximalisan 28 nap/év.

Otthonapolas: a kronikusan beteg gyermek €s csalddja szamara otthondban nyujtott ellatas,
gondozés és gondozasszervezés.

Eletvégi ellatas: a gyermek és csalddjanak segitése a gyermek életének utolsé idszakdban. A
sziilok, testvérek és gondozodik lelki tAmogatdsa, sziikség esetén szocidlis segitség szervezése
a gyermek elvesztése utan. Ez az ellatds-forma mind kérhazi palliativ-hospice osztalyon, mind
hospice hidzban, mind a gyermek otthonaban igénybe vehetd az igények szerint.

Gyaszkor, gyaszesoport: azoknak a sziiloknek és testvéreknek nyujt lelki tAmogatast, akik

elvesztették gyermekiiket (testvériiket).

A palliativ ellatasra szorulé gyermekek

Az Egyesiilet az Eletet Veszélyeztet§ illetve Terminalis Betegségben Szenvedd Gyermekekért
és Csaladjaikért (Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and
their Families; ACT) és az Egyesiilt Kirdlysag Gyermekgyogyaszati és Gyermekegészségiigyi
Kiradlyi Kollégiuma (Royal College of Paediatrics and Child Health) altal kidolgozott
Utmutaté a gyermekek palliativ ellaté szolgalatainak fejlesztéséhez cimii kiadvany szerint
ezek a gyermekek négy kategoridba sorolhatdk

1. csoport: olyan é€letet veszélyeztetd allapotok, melyekben a kurativ kezelés eredményes,
illetve sikertelen is lehet, €s amelyekben a palliativ ellaté szolgalat igénybevétele a kurativ
kezelés megkisérlése mellett és/vagy annak sikertelensége esetén sziikségessé valhat. (Pl.:
daganatos betegségek; komplex és sulyos, velesziiletett vagy szerzett szivbetegség; AIDS;
extrém korasziilottség).

2. csoport: olyan Aallapotok, melyekben az id6 el6tti haldl elkeriilhetetlen, azonban
amelyekben sor keriilhet az élet meghosszabbitasat €s a normal tevékenységekben vald
részvétel elOsegitését célzo, hosszan tartd, intenziv kezelésekre, melyekkel mindségi élet
élhetd. (Pl.: cisztas fibrozis; stlyos velesziiletett vagy szerzett immunhidnyos allapotok;
kronikus vagy stlyos 1égzési betegségek; izom dystrophidk, myopathidk, neuropathidk;

sulyos, teljes parenteralis taplalas (TPN) fiiggd rovidbél —szindromas betegek).
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3. csoport: progressziv allapotok kurativ kezelési lehetdség nélkiil, melyekben a kezelés a
diagnozis felallitdsa utdn kizarolag palliativ, és amelyek altaldban tobb éven keresztiil
elhizédnak. (Pl.: progressziv silyos anyagcsere rendellenességek / pl.: metakromazids
leukodystrophia, X-hez kotott adrenoleukodytrophia, silyos mitokondrialis valamint 1é€gzési
lanc betegségek/; kromoszéma rendellenességek sulyos formai /pl.: 13 valamint 18-as
triszomia/; silyos osteogenezis imperfectas betegek).

4. csoport: irreverzibilis, de nem progressziv allapotok komplex egészségiigyi ellatasi
igénnyel, amelyek szovodményekkel jarhatnak, és fenndll az id6 el6tti haldlozés
valoszintisége. ( Pl.: Silyos kozponti idegrendszeri bénuldsok; sériilést vagy fertézést
kovetden jelentkezO, anoxids vagy hypoxids karosodas; silyos agyi malformécidk (pl.:

holoprosencephalia, anencephalia).

A gyermekgyogyaszati palliativ ellatas eurdpai standardjai

2006. marciusaban Trento-ban (Olaszorszag), egy nemzetkozi talalkoz6 soran alapoztak meg
az eurOpai gyermek palliativ ellatas standardjait (International Meeting for Palliative Care in
Children, Trento [IMPaCCT]). Az IMPaCCT a gyermekgydgyészati palliativ ellatdis WHO-
definicidjat vette at, és ennek alapelveit alkalmazza a rosszindulati daganatos és egyéb
gyermekgyogyaszati kronikus betegségek esetében.

A gyermekek palliativ ellatdsa a gyermek testének, lelkének és szellemének aktiv,
teljes gondozasat jelenti, és magéaban foglalja a hozzatartozok tdmogatisat is. A betegség
diagnosztizalasakor veszi kezdetét, és attdl fiiggetleniil folytatodik, hogy a gyermek részesiil-e
a betegség gyogyitasat célzé kezelésben. A gyermekgydgyészati palliativ ellatas célja a
gyermekek és hozzitartozoik életmindségének javitasa. Az egészségligyl személyzetnek fel
kell mérnie a gyermekre harul6 fizikai, pszichés és szocidlis terhelés mértékét, és enyhitenie
kell azt (Bergstraesser E, 2013).

Az IMPaCCCT javaslata alapjan a palliativ ellatast ott kell biztositani, ahol a gyermek
€és a hozzatartozok azt kivanjak (példaul otthon, kérhazban vagy hospice-ban). Lehetové kell
tenni, hogy a csaladok szabadon vélthassanak a helyszinek kozott anélkiil, hogy a gyermek
ellatasa ezt megsinylené.

Az ellatas egysége a gyermek €s hozzatartozdi. A hozzatartozok — a definici6 szerint —
mindazok, akik a gyermek fizikai, pszichés, spiritudlis és szocialis jollétérdl gondoskodnak,
fiiggetleniil attol, hogy fennall-e genetikai rokonsidg. A gyermek és hozzatartozo6i szaméra a
betegségrol és az igénybe vehetd ellatas-szervezésrdl teljes korti klinikai és oktatasi

forrasanyagokat kell biztositani az életkoruknak, kognitiv és tanuldsi képességiiknek
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megfeleld formaban és megfeleld kulturalis kontextusban. A testvérek gondozésa a diagnozis
megsziiletésétol kezdoédden a gyermekgydgydszati palliativ ellatas integrans része. A teljes
csalad szaméara lehetové kell tenni a gyasztimogatas igénybevételét, olyan hosszi ideig,

ameddig csak sziikséges.

Az ellaté team

Az ellaté teamnek szem el6tt kell tartania az adott gyermek és csalad egyedi mivoltat,
tamogatnia kell értékrendjiiket, kivansagaikat és hiedelmeiket mindaddig, amig ezek a
gyermeket vagy gondozoit nem sodorjdk egyébként elkeriilhetd veszélybe. A palliativ ellatd
teamnek megfeleld szakértelemmel kell rendelkeznie ahhoz, hogy a gyermek és a
hozzatartozok fizikai, pszichés, érzelmi, spiritudlis és szocilis igényeit kielégitse.

A Tabitha Gyermekhospice Haz jelenlegi munkatérsai: 1 f6 orvos (gyermekgyogyasz,
onkologus, hematologus és palliativ szakorvos), 11 {6 4polé (diplomas 4apold,
aneszteziologus, ill. intenziv terdpids szakasszisztens, csecsemd €s gyermekapold, apold)
valamint teljes korti multidiszciplinaris team-tagok az ellatas igénye szerint (pszicholdgus,
gyogytornasz, jatékterapeuta, gyogypedagogus, tanitd, szocidlis munkas, lelkész), széles
szakmai gyakorlattal. Az egészségligyi teamnek, a pedagdgusoknak és a gondozd
kornyezetnek figyelemmel kell lennie a kiilonbozo életkorban, fejlddési stadiumban 1évo,
kiilonbozé kommunikéacids és kognitiv képességekkel rendelkezd gyermekek igényeire.

Munkénkat jelenleg kozel 20 Onkéntes segiti, de folyamatosan inditunk ujabb
képzéseket. Képzett onkénteseink a nemzetkozi gyakorlat szerinti oktatadsban részesiilnek, €s
aktiv szerepet kapnak mind a betegagy melletti, mind a fenntartassal €s mikodéssel
kapcsolatos feladatkorokben. A gyermek és hozzatartozdi szdmara szolgéltatasaink napi 24
ordban, évi 365 napon keresztiil rendelkezésre allnak. A kozvetlen gondozok szadmaéra
pszichoszocidlis tdmogatast ¢és szupervizids lehetdséget biztositunk, sajnos ennek

igénybevétele nem egyenletes €s a kivanatos alatt marad.

Oktatas és képzés

A Tébitha Hiz munkatarsai tobb mint 6t éve folyamatos és aktiv szerepet vallalnak a
gyermekgyogyaszati palliativ ellatas szemléletének terjesztésében. A gyermekgyogyaszatban
és szocialis szférdban dolgoz6 0Osszes szakembernek és oOnkéntesnek atfogd képzéseket,

tdmogatast nyudjtunk és biztositjuk sajat szakembereink, onkénteseink tovabbképzddését is.
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Igyeksziink hosszabb tavon elérni, hogy a gyermekgydgyaszati palliativ ellatis alapismeretei
az Osszes — gyermekegészségiigyben illetve kapcsol6dé tarsszakmaban dolgoz6 — szakember
ismeretanyagénak integrans részévé véljon. A tarsszakmak képviseldivel kozosen toreksziink
a neonatalis és perinatalis palliativ ellatis javitdsara és a magzati haldlozassal kapcsolatos
gyaszkezelés orszagos szinten elérhetové tételére. A Haz orvosigazgatdja sikeresen elvégezte
az Eurdpai Palliativ Akadémia VezetOképzését (EUPCA), munkink a nemzetkozi ellatasi
standardok keretében zajlik. Szervezetiink véleményformalo tagja a Magyar Hospice-Palliativ

Egyesiiletnek.

A Tabitha Haz elmilt 6t éve szamokban
Az elmult 6t év részletes statisztikai adatait attekintve, az ellatott betegek kb 1/3-a szenved
daganatos megbetegedésben, 2/3-a non-malignus koérképekhez tartozik. A non-malignus
kérképek kozott leggyakoribbak a kozponti idegrendszeri koérképek, melyeket a
neuromuscularis betegségek, kromoszoma rendellenességek és az anyagcsere betegségek
kovetnek. Csekélyebb, a nemzetkdzi adatokhoz képest csokkent szamban fordulnak el6
cardiovascularis €s neonatdlis betegségek. A haldlozasok kozel 72%-a daganatos betegekben
tortént, melyet a kozponti idegrendszeri betegségek illetve az anyagcsere betegségek kovetnek
és eldfordult két szivbetegség, s egy kromoszoma rendellenesség. Az életvégi gondozasba
keriilt betegeink 65%-a a hizban halt meg, 20%-uk otthondban és 15% keriilt vissza élete
végére korhazi ellatdsba. A Tabitha Hazban apolt, gondozott betegek diagnézisok szerinti
megoszlasa a fenti részletezés alapjan a nemzetkozi adatoknak megfeleld.

A haz munkatarsai az elmult 6t évben tobb mint 160 csaladnak segitettek, amelynek

2

soran a hiz ,paciens napjainak” szdma — a csaladtagok elhelyezését nem szdmitva —
meghaladta a 3500-at. A hazban illetve az otthonukban vagy kérhazban, a hazhoz koétddve
elhunyt gyermekek szdma 45 f6 volt. A gyaszcsoportokon eddig 22 {6 vett részt, ebbdl 12 f6 a
Tabitha Haz 4ltal ellatott sziild volt.

Munkank eddigi elismeréseképpen 2014-ben a MOTESZ (Magyar Orvostarsasagok €s
Egyesiiletek Szovetsége) , a Kérhazszovetség, valamint az orvosegyetemek altal is timogatott
Ev Orvosa dijat a Tabitha orvosigazgatéja, Dr. Benyé Gébor kapta meg a krénikus
betegellatdas és rehabilitaciés kategéridban, valamint a H&z munkéssaga is szakmai
kiilondijban részesiilt.

Magyarorszag teljes teriiletérdl fogadjuk a gyerekeket €s soha nem utasitunk vissza senkit, aki

jogosult a szolgaltatadsunkra.
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A Tabitha Hazban folyé multidiszciplinaris munka részleteit egy esetismertetéssel
szemléltetjiik.
Anamnesztikus adatok:
Megismerésekor 11 éves fiigyermek. Gondozasba vételét megeldzden 2 évvel vették észre
végbélnyilas-gylirli koriili, fijdalmatlan szovetszaporulatot. Daganatat szakmai eldirdsok
szerint stagingelték, mitétre elOkészitették. Felismerése utan 1,5 honappal tumor eltavolitd
mitét, szovettani vizsgalat tortént.
Diagnézis: Rhabdomyosarcoma. Kezelése: a miitétet kovetéen indulva a CWS (lagyrész
szarkoma) protokoll szerint. JO terapids valaszt kovetden rovidesen visszaesés tortént. A
sziilok a felajanlott salvage kezelést nem fogadjak el, Vietnamba utaztak alternativ kezelésre.
Hazatérés utdn a beteg felméré MRI vizsgalata a hasi nagy erek mentén és a végbél koriili
képletek megjelenését illetve progresszidjanak megfeleld képet mutatott, csontokban attét
meriil fel, nem sokkal késobb egyéb tavoli attétek is igazolddnak.

Kezel6orvosa javasolja szamukra a palliativ ellatst, el6szor palliativ ambulanciankon
jelentkeztek.

Gondozasba vételkor a vezetd tiinet a bal 1ab fijdalma és az altalanos nyugtalansag
volt. Fajdalomcsillapitok és szorongasoldok (Cataflam, Contramal és Frontin) beallitasa utn

atmeneti javulds kovetkezett be.

A beteg ambulans ellatasba val6 felvételekor az orvosi team feladatai:

- Allapotfelmérés, status rogzités

- tiinetnapld ismertetése

- terapias és tevékenységi terv felallitdsa

- gybgyszerek beallitasa, késObb az elért terapids effektus szerinti modositasa

- dokumentécid

- ellatasszervezés (klinika, hiziorvos, palliativ ambulancia) az optimalis lehetdségek
felismerésére és a megfeleld életmindség biztositisahoz, a gyermek és a csalad

dontése alapjan.

Az apolo feladata:
- sziild oktatasa
- ismerkedés a beteggel
- fajdalom felméro lap kitoltése

- higiénés szabélyok betartisa
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- gybgyszerek pontos beadasa.

A gyermeknél, bar az ambuldnsan beallitott gydgyszerekkel tiinetei tartdsan menedzselhetdek
voltak, a daganat progredidlt, epileptiform gorcsok jelentkeztek. Otthoni ellatdsa nem volt
megoldhat6, a csalad bekoltozott a Tabithdba. Ekkor a gyermeknek egy hete nem volt

bedntésre sem széklete.

Felvétel a Tabitha Gyermekhospice Hazba
A sziilok és a testvér felvétele a gyermekkel a hdzba. Fontos az allapotrogzités és az apolas,
gondozas igényeinek tisztazasa.
- Anamnézis felvétele, vizsgalat
- Felvételi beszélgetés (mentesités vs életvégi ellatas igényének tisztazasa)
Orvosi dokumentécid:
- korlap, apolési terv, gydgyszereldlap, decursus
- héziorvos és gondozo intézet értesitése

- gybgyszerigény felmérése, felirasa, javaslat beszerzése

A felvétel, a munkaterv kialakitiasa és a dokumentécid sordn az egész csaliddra figyelemmel
kell lenniink:
A gyermek orvosi és dpoldsi anamnézisének felvétele
- betegség
- étrend
- lelki tAimogatas
A sziilok sziikségleteinek felmérése:
- lelki tAmogatas
- szocialis helyzet timogatasa
Testvér sziikségleteinek felmérése:
- tanulas
- foglalkozasok biztositasa

- lelki tAmogatas.

Az orvosi dokumentacidval, tervezéssel parhuzamosan elindul az apolasi adminisztracié €s
betegfelvétel.

Apolisi diagnézisok a beteg panaszai alapjan:
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végtag fajdalom a tumor nyomdsa miatt
- alvasi nehézség a fajdalom €s a szorongas miatt
- aszékletiiritéskor jelentkez6 fajdalom
- amegvaltozott bélmikodés
- avégbélnyilas fajdalma
Apolasi diagnézisok az apolé megfigyelései alapjan:
- abdr karosodasanak fokozott kockéazata a székletcsorgas miatt
- fajdalom a tumor miatt
- szé€krekedés a tumor miatt
- decubitus kialakulasdnak nagyfoku kockédzata, melynek okai:
1. az immobilitas,
2. keringési zavar,
3. anem megfeleld taplalas (mindségi/mennyiségi)
- decubitus okozta fijdalom

- fert6zés nagyfoku kockazata a borsériilés miatt.

Apolasi terv:

Rovidtavi apolési terv (1 naptol-7 napig)
- akut életveszély elharitasa (fenyegetd bélelzarddas)
- allapot stabilizalasa
- koérhazi fertozések, artalmak kivédése

Kozéptavu apolasi terv (7 naptol-30 napig)

stabil allapot megtartisa

onellato-képesség fokozasa

otthoni életre valo felkészités

betanitas a gydgyszerek alkalmazaséara
- korhazi fert6zések, artalmak csokkentése
Onallé 4polasi tevékenységek:
- apolasi kompetencia hatarokon beliili feladatok megoldasa
- sziikségletek kielégitése
- életfunkciok megfigyelése
- akut beavatkozisok

- csalad tAmogatasa

11
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A gyermek 0Osszességében két é€s fél honapot toltott benn a hospice hizban, folyamatos
palliativ-hospice ellatasi igényelt. Ellatasa kapcsan gyakorlatilag valamennyi gyermek-
az attétek altal okozott kozponti idegrendszeri torténés (halmozott epilepszids gorcsallapot,
tudatzavar), taplalasi nehezitettség, 1égzészavar, felfekvés ellatdsa. A szomatikus tiinetek
mellett a gyermek és a csaldd pszichologiai és gyaszkezelése is a fokuszban volt. (Errdl
késoObb lesz sz6.)

Nagyon fontos része volt az ellatdsnak a beteg termindlis ellatisi fazisat kiilonb6z6
modon 14t6 sziilok véleményének Osszhangba hozasa és az otthoni ellatas feltételeinek is a
megteremtése, tekintettel a kozeledd kardcsonyra. Végiil a sziil0k egyiittes dontéssel vallaltik
az addigra egyértelmiien terminalis allapotd gyermekkel a hazamenetelt. Szallitasat karitativ
alapon sikeriilt biztositani.

Otthondban a gyermek tobb mint egy honapot toltott. Az otthondpolési szolgélat, a
haziorvos és a Tabitha Gyermekhospice Haz orvosa és ndvérei kijard segitsége mellett mind a
csalad, mind a gyermek minOségi életet éltek, egészen a gyermek otthondban, békében

bekovetkezett halalaig.

A tumoros életvégi gyermekbeteg és csaladja ellatasanak osszefoglalasa
Palliativ ambulancian végzett ellaitas (2 honap)
- fajdalomcsillapitas, tiinetmenedzselés
- beontés
- csalad tAmogatasa
Tabitha Gyermekhospice Hazban végzett életvégi ellatas (2,5 honap)
- fajdalomcsillapitas (terminalis szedacio)
- fenyegetd bélelzar6das megoldasa
- heveny agyi katasztrofa ellatasa
- felfekvés megel0zés és ellatas
- taplalas
- csaladtdmogatas, eldrevetitett gyasz kezelése
Otthonapolas menedzselése a haziorvos segitségével, 1,5 honap
- fajdalomcsillapités
- dekubitusz prevencio és ellatas
- csaladtdmogatas

Gyaszterapia a Tabitha Hazban; pszicholégiai utangondozas (12 hénap)

12



DR. BENYO - REVESZ - KLARIK ¢ A Tdbitha Gyermekhospice Hdz mitkodésének bemutatdsa ...

- gyaszkezelés

- csaladtdmogatas

A gyermek palliativ hospice ellatds multidiszciplindris csapatmunka eredménye, sokan,
sokfeldl kozelitink a gyermekhez és a csaladhoz. Munkankban néha azonos problémakat
oldunk meg tobb feldl, néha kiilonb6z6 problémak megoldiskeresése kapcsan jutunk
ugyanarra a gondolatmenetre.

Tanulmanyunk utolsé részében az orvosi és apolasi teendok bemutatdsa utan a pszicholdgiai
tdmasznyujtas folyamatat, nehézségeit, valamint a gyasztanacsadis lépéseit mutatjuk be

részletesen.

Gyaszterapias tapasztalatok a csaladdal

A gyermekkel az allapotatdl és a kedvétdl fiiggden folyt pszicholdgiai timogatas, legtobbszor
mesélés, amit szivesen hallgatott. Az esetleges félelmeit a szuggesztiv kommunikacios
megfontoldsoknak megfelelden (Varga, 2011) vezetett imaginacidval, mesés képek, torténetek
elmondasaval igyekeztiink oldani a csaladdal egyiitt. A kevésbé éber periddusaiban is lazitd,
kellemes, szavakkal igyekeztiink kapcsolatban maradni vele. Sziileivel és a testvérével is
rendszeresen, heti 1-2 alkalommal tematikus, de timogatd beszélgetések zajlottak, az aktualis
kérdéseket érintve. Ezek a kérdések altaldban arra vonatkoztak, tudhat-e az Aallapotardl,
oldhat6-e a félelme. Sokszor voltak a beteg gyermeknek aktiv, hallucinativ, irracionalis
gondolatai, amelyek a kornyezetet megijesztették és aggddtak miatta. Ennek megértéséhez is
tamogatast kellett nyujtani.

Sokszor a silyos beteg gyerekek haza akarnak menni vagy esetleg més tevékenységet
szeretnének végezni akkor is, ha az allapotuk semmiképpen nem teszi ezt lehetévé, mert
jaroképtelenek, vagy latdsukat is elvesztették. Erthetéen a sziilsk a gyermekiik minden
vagyat, kivansagat teljesiteni igyekeznek, a segitd kozeg pedig abban tud segiteni, hogy a
realitasban tartja a sziiloket. amit lehet, meg kell probalni teljesiteni.

Ebben az esetben pl. a kardcsonyt otthon tolthette a csalad, mert a gyermek allapota
lehetdvé tette!

A Tébitha Hazban toltott id6 alatt, mar a megeldlegezett gyasz id6szakaban is heti két
terapias beszélgetést nydjtottunk a sziildknek és a testvérnek is. Fel kellett késziilniiik a
kozelgd halélra, a serdiil0 testvér nagy érettséggel, empatidval és szeretettel, de el tudta
fogadni ezt, latva a testvére egyre romlo allapotat. A sziilok az utolsé pillanatig nem akartak

és nem tudtak elfogadni a halal kozeledtét és vartdk a csodat. A betegség kimenetelének, a

13
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kozelgd halal elfogadasanak képtelensége mindvégig megmaradt. A segitd beszélgetések
ellenére is fennmaradt, ami a késObbi gyaszt is nehezitette.

Mar az onkoldgiai kezelés folyaméan is alapvetd téma volt a blintudat, az 6nvad a
sziilok részérdl, mert egy id0 utdn elutasitottdk az tujabb kemoterapidt, ami mar nem
feltétleniil igért gydgyulast és amit a fiuk mar nem nagyon birt volna, mert az elézdek is
tilzottan megviselték. Ez nehéz, de kegyes dontés volt, és a gyisz iddszakaban is mint kinzé
blintudat, kétség és 6nvdd fennmaradt.

A temetésen a Tabitha Hazbdl tobben részt vettiink: fondvér, doktornd, novér €s
gyasztanacsadod/pszicholégus is. Ez a tadmogatdé jelenlét fontos volt a csaladnak. A
megelOlegezett gyasztanacsadas sordn sz0 esik nem csak az életvégi tervezésrOl, hanem a
temetésrol és arrdl is, hogy legyen-e halotti tor. Egy nemzetkdzi gyermekhospice gyakorlatot
bemutaté filmbdl meritve a sziillok maguk festettek fiuk hofehér koporsdjara olyan figuréakat,
melyek nagyon jellemzdek voltak ra, ezzel is egyedivé téve a biicstizast a testtol!

Az eldzetes segitd beszélgetésben sz6 esett a halotti torrdl, amit a sziilok el0szor
elutasitottak, majd késObb mégis elfogadhatonak tartottak, és meg is valdsitottak. Messzirdl
jottek a rokonok, baratok, ismerdsok, igy mindenki szamara érthetd is volt a tor a csaladi
hazban. A nappaliban ittak, ettek a résztvevok, a tv-ben egy video montazs ment a csaladrol
és az elhunyt kisfiurol. Szeretetteli és tdmogaté volt a sok jelenlévd! Utolag héalas volt a
sziillOpér ezért a tandcsért. Sz€p emlék maradt a temetés utani egyiittlét!

A gyész idOszakaban parterapids és kozos csaladi gyaszterapids iilések zajlottak. Itt a
fajdalom, a hidny, a biintudat enyhitése volt a fokuszban. A testvér szinte timaszul szolgélt a
sziilok gyaszaban, bar 0k folyamatosan aggddtak érte, mert a kamasz nagylany éretten
Oszintén, rendkiviil 0sszeszedetten gyaszolt. Arra a gyaszterapias kérdésre, hogy van-e valami
J6 a mostani helyzetiikben, a sziilok legnagyobb megdobbenésére azt vélaszolta. -”Van, még
pedig az, hogy mi harman sokkal jobban kimutatjuk a szeretetiinket, dszintébbek vagyunk
egymassal!”

A csalad részt vett aprilisban a Tabitha Haz Emlékezés napjan, ahol egyiitt nézegettiik
az elkésziilt fotéalbumot az elhunyt gyermekiikrél, ami egy fontos Iépés volt a
gyaszmunkaban.

Osztdl elindult a sziilék szdmara inditott gydszcsoport, amin rendszeresen és nagy
igyekezettel vett részt a csalad. Bevezették az emlékez6 ritusokat: évfordulokon,
karacsonykor megemlékeztek fiukrdl, a testvérrdl. Igény esetén tovabbra is rendelkezésre allt

a csaladd szamara a tdmogatd gyaszterapids beszélgetés. Az idei évben az 1j gyaszcsoport
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gyaszol6 sziild résztvevoinek mér 6k mutattak fontos mintat, és adtak tanacsokat, amelyeket

Ok hélasan fogadtak.
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