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Szerz6k az IME szakfolyoirat el6z6 két szamaban [1,2]
megjelentettek egy két részes cikket az életvégi ellatas
jogi szabalyozasarol, lehetoségeirol, az egyhazak allas-
foglalasarol és az etikai normakrol is, valamint a felnétt
ellatasi lehet6ségekrol, a felmeriilé problémakrol és a
lehetséges megoldasokrol. Jelen cikk harmadik fejezet-
ként csatlakozik az el6zményekhez, k6zponti témaja az
életvégi ellatas gyermekkorban. Attekinti az eutanazia
nemzetk6zi és hazai gyakorlatat, valamint a palliativ, a
korhazi és a gyermekhospice-ellatast. Fontos kiilon kie-
melni a sziil6 szerepét mint a gyermekellatas tovabbi
specialitasat. A publikacio kilén kitér a gyermekhospice
hazai és kilfoldi alakulasara az elmult évtizedekben.
Targyalja az életvégi ellatas alapelveit, ellatasi formait, a
gyermekek kérhazi ellatasanak lehetoségeit és a szemé-
lyes tapasztalatokat a mindennapi munka soran. A cikk-
ben kitériink azokra a technikakra, amelyek emberkoze-
libbé teszik az ellatast, illetve arra, hogy az itt dolgozok
miként segithetnek a gyasz feldolgozasaban.

Kulcsszavak: életvégi ellatas, eutanazia, gyermekella-
tas, gyermek, palliativ, hospice

The authors published a two-part article in the pre-
vious two issues of the IME journal, summarizing the
legal framework and available options for end-of-
life care, the stance of churches and relevant ethical
standards, as well as the possibilities for adult care, the
challenges faced, and potential solutions. The present
article serves as Chapter 3 in continuation of the pre-
vious parts, focusing on end-of-life care in childhood. It
reviews international and national practices of euthana-
sia, as well as palliative, hospital and child hospice care.
It is important to highlight the role of the parent as a
further speciality of paediatric care. The paper also
makes a special reference to the development of child
hospice at home and abroad in recent decades. It dis-
cusses the principles of end-of-life care, forms of care,
options for hospital care of children and personal ex-
periences in everyday work. The article also discusses
techniques that make care more human and how those
working in this field can help people to cope with
bereavement.

Keywords: end-of-life care, euthanasia, paediatric care,
child, palliative, hospice
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A GYERMEKEUTANAZIA

Napjainkban megvaltozott a csaladok szerepe, részvétele
az apolasban, ellatasban, valamint a halal szemilélete, meg-
itélése. Az orvostudomany és az egészséglgyi ellatas fejlo-
dése az élettartamot képes lehet meghosszabbitani, de egy
€életet megréviditd, gyogyithatatlan betegség esetén gyégyu-
last nem tud biztositani. A gyermekeknél minden esetben id6
el6tti az élet elvesztése, és semmiképpen sem a természetes
elmulas része.

+Az eutanazia nem a halottak szamat gyarapitja, hanem
a szenveddk szamat csokkenti” — irja az Euronews egy 2021-
es cikkében, amely hosszan foglalkozik az eutanazia téma-
kérével. Szamomra ez a legelgondolkodtatébb mondat az
eutanaziaval kapcsolatosan.

Amikor eutanaziarél beszéliink, akkor az aktiv és passziv
eutanazia lehetdségeit kell megemliteniink.

Aktiv eutanaziardl akkor beszéliink, amikor a beteg —
vagy esetlinkben a térvényes képvisel6 — olyan beavatko-
zast kér, mely a beteg halélat okozza a betegségének termé-
szetes lefolyasa el6tt [3].

Passziv eutanaziarél abban az esetben beszéliink, ami-
kor a gyOgyithatatlan és kdzeli halallal fenyegetd betegség-
ben szenvedé beteg — vagy jelen esetben a térvényes képvi-
sel6 — a betegségének természetes lefolyasat meghosszab-
bito életmentd vagy életfenntart6 orvosi kezelést utasit vissza
[3].

Itt fontos megemliteniink az orvos éltal asszisztalt halalt
(PAD, physician-assisted dying), melynek a Iényege az, hogy
a beteg, illetve a tdrvényes képviselé szabad akaratabdl,
orvosi segitséggel roviditi meg az életét. Ez a fogalom ma-
gaba foglalja az eutanaziat és az asszisztalt 6ngyilkossagot
is [4]. Eutanazia esetén a betegeknek az orvos adja be a
halélos gyogyszert.

Asszisztalt dngyilkossag esetén a beteg maga veszi be a
halalos gyogyszert, amit az orvos ad at részére [5].

A GYERMEKEUTANAZIA NEMZETKOZI
GYAKORLATA

Europaban tobb helyen engedélyezett az 1-12 éves kor

kozottiek jogszerl és intézményes kereteken belll végzett
eutanaziaja és az asszisztalt 6ngyilkossag.
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Hollandidban a 12 év feletti gyermekek szamara mar
2002 6ta van lehet6ség a kérelmezésre. Szil6i beleegyezés-
sel a 12-16 év kozotti kiskoruaknak, szll6i beleegyezés nél-
kil a 16-18 év kdzotti fiataloknak is van lehetdséglik kérni az
eutanaziat, valamint kiterjesztették az eutanaziat (térvényi
szabalyozassal) az 1 és 12 év kodz6tti korosztalyra, amennyi-
ben valamilyen halalos betegség végs6 stadiumaba lépett,
az allapotaban javulas nem varhat6 és a betegsége nagy
szenvedéssel jar. Jogilag nem biintetend6k azok az édes-
anyak és édesapak sem, akik halalos betegséggel sziletett
UjszUlbttek esetén élnek ezzel a lehetéséggel [8]. A szaba-
lyozés ellenére vagy inkabb mellett, 2022-ben Hollandiaban
egyetlen 12-16 év kozétti kiskorl esetében hajtottak végre
eutanaziat [5].

Belgiumban a csaladok a nagykoruak esetében 2002-16l,
a kiskortiaknal pedig 2004-t6l élhetnek a kegyes halal lehe-
téségével a halalos betegségben szenvedd gyermekeik
vonatkozasaban, akik sulyos fajdalmakat élnek at. 2016-ban
és 2017-ben alkalmaztak is egy 9 és egy 11 éves gyogyitha-
tatlan beteg gyermek esetében [9].

Luxemburgban mindkét életvégi dontési forma engedé-
lyezett 2009 6ta [10].

Kanadaban pedig 2016 6ta van mod mind a két életvégi
dontés lehetéségével élni [10].

Spanyolorszagban 2021 6ta a kronikus és Onellatasra
képtelen, gyogyithatatlan betegségben szenvedd és elvisel-
hetetlen szenvedést okoz6 allapotokban mindkét életvégi
dontési lehetéség valasztasat engedi a szabalyozas [10].

Portugaliaban az eutanaziat és az asszisztalt dngyilkos-
sagot is legalizaltak 2023-ban [10].

Ausztralia 2022-t6l az asszisztalt 6ngyilkossagot tette
lehet6vé (2021-t6l Tasmaniaban), de két allamaban — Viktoria
és Nyugat Ausztrélia — lehet6ség nyilik mindkét életvégi don-
tési lehetéségre [10].

Kolumbiaban jogszer(inek csak az eutanazia szamit
2015-t6l [10]. Kizarolag asszisztalt 6ngyilkossag engedélye-
zett.

Finnorszag az 6ngyilkossagban valo6 részvétel blintetdjogi
feloldasaval tette lehetévé ezt 2012-t6l1 [10].

Németorszagban altruisztikus (masokra tekintettel 1&v6)
indittatasbol 2015 6ta az 6ngyilkossagban val6é segédkezés
jogszerd [10].

Olaszorszagban az asszisztalt 6ngyilkossag buintetdjogi
tilalmanak megszuntetése egy 2019-es Alkotmanybirdsagi
hatarozatnak kdészénhet6 [11].

Svéjcban a leginkabb kidolgozott formaban van lehetéség
az asszisztalt 6ngyilkossagra [10].

Uj-Zélandon a 18 éven feliili allampolgaroknak, amennyi-
ben 6 honapon belll varhatd a halélos kimenetel az allapo-
tukban, 2021 6ta van lehet6séguk igénybe venni [12].

Egyesiilt Allamokban 10 tagallam és Washington DC
engedélyezi ezen ellatasi forma igénybevételét: Kalifornia
(2015), Colorado (2016), Hawaii (2018), Maine (2019), New
Jersey (2019), Uj-Mexiko (2021), Oregon (1994), Vermont
(2013), Montana (2009), Washington (2008), Washington DC
(2016) [13].
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Magyarorszagon a gyermekellatasban sem engedélye-
zett az eutanazia. Ezzel szemben az életvégi, palliativ ella-
tasra van lehet6ségunk.

MAGYARORSZAGI HELYZET

Hazéankban blntetendd mind a halalba segités, mind az
asszisztalt 6ngyilkossag, ebbél adéddan az erre vonatkozo
nyilatkozat sem tekinthet6 érvényesnek. Az 1997. évi CLIV.
egészségugyrél szolo térveny 20-22. §-aiban szabalyozza
(az életmentd, életfenntartd kezelések visszautasitasanak
lehetéségét) az ellatas visszautasitasanak joga cimszo6 alatt.
A 117/1998. (VI1.16.) Korm. rendelet pedig az egyes egész-
séglgyi ellatasok visszautasitasanak részletes szabalyairol
ad felvilagositast [1]. A szabalyozas kotelez6vé teszi, hogy
amennyiben kiskoru az érintett, az életmentd, életfenntartd
kezelés lemondasa soran birésaghoz kell fordulni. Egy 2019-
es adat szerint a Karia Polgari Kollégiumanak felmérésének
eredménye szerint két alkalommal ker(lt sor birésagi elja-
rasra [6].

Ezen adatok is mutatjak, hogy nem eléggé elterjedt gya-
korlat a bir6saghoz fordulés, és feltételezhetd, hogy a min-
dennapokban gyakrabban kerll sor az életfenntart6 kezelé-
sek korlatozasara, mint ahogy ezek a magyarorszagi adatok
mutatjak [4]. Viszont a nemzetkdzi gyakorlat a birésaghoz
valo6 fordulast akkor teszi nem kételezévé (az 6nrendelkezési
jog kérében), amikor a beteget ellat6 team és a csalad min-
den egyéni és szakmai szempontot figyelembe véve kézds
doéntést tud hozni az alkalmazott kezelés intenzitasarol és
adott esetben a kezelés korlatozasardl, beleértve az életfenn-
tart6 kezelés visszavonasat, illetve annak meg nem kezdését
is. A gyermekek ellatasaban ilyen esetekben a korhazak eti-
kai bizottsagi vizsgéalatot kezdeményeznek a déntés megho-
zatalara [7]. Megemlitendd, hogy a hazai szabalyozas nem
ad egyértelmi Utmutatast a birésag bevonasanak kotelezett-
ségérdl, illetve arrél, hogy minden esetben elegenddnek bizo-
nyul-e az etikai bizottsag vizsgalata.

A PALLIATIV ELLATAS LEHETOSEGEI

A palliativ gondozas a WHO definicidja szerint:

+A palliativ gondozés olyan megkdzelités, amely az életet
fenyegetd betegségekkel szembeslild betegek és csaladta-
gok életmindségének javitasara térekszik a szenvedés meg-
eld6zése és enyhitése révén, a fajdalom és egyéb fizikai, pszi-
cho-szocialis és spiritudlis problémak korai felismerésével,
kifogastalan értékelésével és kezelésével.”

Azt, hogy ez pontosan mit is jelent a mindennapokban,
talan a kdpenyével az elesettet betakaré Szent Marton cse-
lekedete példazza jol, aki a hospice- és a palliativ ellatas jel-
képe lett [14].

A gyermekhospice nemzetkozi torténeti attekintése

A koévetkez0 részben a teljesség igénye nélkil azokat a
kilfoldi példakat mutatjuk be, amelyek jél mintazzak a gyer-
mekhospice-ellatas fejlédését, mérféldkoveit, és jol kdvetik a
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van Gennep altal megallapitott harom szakasz (elkllonulés,

atmenet, beilleszkedés) menetét:

+ az elkulénulés, hogy miként jelenik meg az egyes tarsa-
dalmakban az a felismerés, hogy kitlintetett figyelmet
kapjanak a termindlis allapotu betegek,

+ az atmenet, hogy hogyan er6sddik meg ez az ellatasi
forma, illetve

+ abeilleszkedés, hogy hogyan illeszkedik az egészségugy
egészébe ez az ellatasi forma és hogyan fejlédik vagy
stagnal [15].

A virginiai Suffolkban 1978-ben hozték létre Dr. W. Allan
és Mrs. Joan Hogge az Edmarc Children’s Hospice-t, itt
kezelték fiukat, Marcost is, aki egy ritka, progressziv termi-
nalis neurologiai betegségben szenvedett [16].

Az Egyesiilt Kirdlysagban, Londonban 1967-ben kerlt
megnyitasra a St. Christopher Hospice haz, mely Cicely
Saunders nevéhez fliz6dik. Oxfordban hoztak létre az els6
gyermekhospice-szolgalatot, amely Frances Dominica nevé-
hez flizédik, aki apaca és gyermekapold volt az 1980-as
években, és a gyogyithatatlan beteg gyermekekkel a keze-
Iések befejezése utan is szorosan tartotta a kapcsolatot, és
az otthonukban is latogatta ket [16].

Az 6 nevéhez fliz6dik az 1982-ben megnyilt Helen
House, majd Londonban a Richard House 2000-ben és a
Douglas House 2004-ben, melyek megnyitasuktél fogadtak
a raszorul6 betegeket [16].

Az USA-ban 1996-t6l indult meg a fejlédés a gyermek-
hospice-ellatas terlletén, és ennek hatasara 2020-ra mar
tébb mint 3000 ellatoé fogadott gyermekeket, valamint 450
hivatalos gyermekhospice mikodott [16].

Németorszagban Olpe varosaban 1988-ban, Ausztridban
1999-ben nyilt meg az azb6ta is folyamatosan miikédé
Sterntalerhof hospice-haz [15].

Svédorszagban 2010-ben kezdte meg mikodését a Lilla
Erstagarden gyermekhospice-haz [15].

Lengyelorszagban pedig az els6 gyermekeket befogado
ellatd 2006-ban kezdte meg miikddését Podkarpatian gyer-
mekhospice-haz néven, majd ezt kdvette a Podkarpatian
gyermekhospice-haz 2008-ban [15].

Kilén emlitést érdemel Kina, ahol t6bb okbdl is nagy
hangsulyt fektetnek a hospice-ellatasra, nem csak azért, mert
a vilag legnagyobb id8s lakossaga ott él, hanem azért is, mert
a hospice- ellatas szorosan egybefonédik a vallassal. Az egyik
alapja a hires nyolc erény tananak els6 és legfontosabb eré-
nye: a ,gyermeki jamborsag”, mely alfaja és omegaja minden
jocselekedetnek. A Tavol-Kelet egyik legjelentésebb orszaga-
ban a hospice-ellatas kezdete 1982-re datalhato, Xie Mei
nevéhez kotédden, a gyermekek vonatkozasaban a késdbbi-
ekben fejl6dott az orvoslas és a szemlélet abba az iranyba,
hogy mar tdbb helyen is fogadnak csecseméket és gyerme-
keket, féként daganatos és kronikus betegségekkel [17].

Az az oka a ,gyermeki jamborsag” erénye kilén kieme-
Iésének, hogy ez az a tarsadalom, ahol a palliativ ellatas
mogo6tt ott huzédik a hagyomanyos kinai kultara, ahol sokkal
inkabb a csalad egésze kerll el6térbe az egyénnel szemben
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[17]. Ennek a fenti ténynek kulénleges szerepe van a gyer-
mekek palliativ ellatasa soran, hiszen mélyen hordozza azt
a mondanivalét, ami alapja a jelen cikkben leirt 6sszes orsza-
gos gyakorlat Iényegének.

Gyermekhospice-ellatas Magyarorszagon

Magyarorszagon az els6 gyermekhospice—palliativ rész-
legnek a Magyarorszagi Reformatus Egyhaz Bethesda
Gyermekkérhaza adott otthont 1996-2005 koz6tt, Dr. Békési
Andrea vezetésével. A kérhazi palliativ modellt valositotta
meg a hospice-részleg az onko-hematologiai betegellatas
plusz szolgaltatasaként otthonapolassal, mely 6nkéntes mun-
kan alapult. Az ellatocsapatban részt vettek szakképzett
orvosok, apolok, gyogytornaszok, pszichologusok, gyermek-
foglalkoztatok és koérhazi lelkészek. K6zds munkajukkal biz-
tositottak a multidiszciplinaris ellatast a beteg gyermekek és
hozzatartozéik részére. A Bethesda Gyermekkoérhaz otthon-
apolasi szolgaltatasa a napjainkban is mikédik, szoros
Osszefliggésben a korhazi betegellatassal [18].

A Magyar Hospice Alapitvany 2010-ben az els6 gyermek-
otthonapolasi format inditotta a ,Fogd a kezem” gyermekhos-
pice- és palliativ otthonapolasi program néven Dr. Muszbek
Katalin orvosigazgaté és Dr. Gergely Anita szakmai veze-
tésével, a végstadiumos daganatos gyermekbetegek ellata-
sat segitve Budapesten és Pest megye egyes telepilésein
[19].

Az alapitvany egy tamogaténak kdszdnhetéen 2011
majusaban Pécsett megnyitotta a Déri hazat, majd nem sok-
kal késdbb, 2011 szeptemberében Térdkbalinton a Tabitha
héazat.

A pécsi onkologiai osztaly vezetdje, Dr. Ottoffy Gabor
2012-ben létrehozta az Eurakvilo Gyermekonkolégiai és
gyermekhospice Koézhasznu Alapitvanyt az osztalyukon
kezelt onkolégiai betegek otthonapolasa és az otthoni élet-
végi ellatas tamogatéasara.

Torékbalinton 2012 novemberétél Dr. Benyd Gabor
orvosigazgaté iranyitasaval a Tabitha Nonprofit Kft. mikodik,
ahol egy magas szinvonall ellatast nyujté6 szakmai csapat
segiti a hospice-gyermekellatast [18].

A gyermekpalliativ ellatas terén kilénb6zd alapitvanyok,
mint a fentiekben leirt Tabitha Gyermekhospice Haz, az
Eurakvilo Gyermekonkologiai és Gyermekhospice Alapitvany
segitik a mindennapokban a beteg gyermekeket és a szlile-
iket, csaladjukat.

Fontos tény a hazai ellatas finanszirozasaban, hogy
2023-t6l a gyermekhospice-ellatas finanszirozasa 3,0-as
szorzbval torténik, a gyermekek specialis igényeire reagélva,
valamint a sziikséges kezelések koltségeinek kildnbségét
lefedve, ez lényegesen magasabb a felnétt ellatashoz
képest, ahol a szorz6 1,9 [20].

Ezzel egyltt lathatéan érinti a gyermekellatast is az alul-
finanszirozottsag és a szakemberhiany. A behatarolt szamu
szakdolgoz6 és az ellatas specialis volta okan gyakori az
Onkéntesek bevonasa, azonban ezekre a koltségekre (pl.
utazasi koltség) sem mindig all rendelkezésre a szikséges
fedezet [20].
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Hazankban a szakmai minimumfeltételeket e diszciplina
tekintetében a 2015-6s rendelet és a 2023-as meguijitott
szakmai iranyelvek hatarozzak meg [20].

Az elmult évek soran is azt lattuk, hogy a nagyvarosokra
Osszpontosul az ellatas, a vidéki teriileteken sajnos még mindig
korlatozott a hozzaférés. Ennek valtoztatasara a csapatok fej-
lesztésén tul szikséges egy szemléletbeli fejlédés is. A kulféldi
és a hazai gyakorlat is azt mutatja, hogy a legtébb orszag vala-
milyen modon elismeri és evidenciaként kezeli, hogy a gyer-
mekellatas kapcsan sajatos szlikségletekrdl beszéllink, és nem
allithaté parhuzamba a felnétt palliativ ellatas gyakorlataval.

Egy cambridge-i kutatas azt is kiemeli a gyermekellatas
hospice-szolgaltatasaival kapcsolatosan, hogy komoly hoz-
zaférési egyenlétlenségekrél beszélhetink, kiildnds tekintet-
tel a nem daganatos betegségben szenved® gyermekek ese-
tében (pl. sziv- és légzbszervi, vese-, majelégtelenség stb.),
ahol a hospice-ellatas igénybevétele alacsonyabb. De hoz-
zaférési eltérést okoz az etnikai és a tarsadalmi-gazdasagi
hovatartozas is [21].

Akinai példa szemlélteti talan leginkabb azt, hogy legyen
sz0 hazai vagy kulféldi palliativ gyermekellatasrol, a csalad
szerepe mindenhol kiemelten fontos, a team szerves tagja,
aki/akik nélkul az ellatas nem képes megvalosulni. Ezt erésiti
az a cikk is, ami a gyermekgyoégyaszati palliativ ellatas szak-
mai dinamikéajat és a csapatmunkat vizsgélja. A cikk hangsu-
lyozza, hogy a gyermekgyogyaszati palliativ ellatas komple-
xitasa miatt fontos szempont a csaladok érzelmi és praktikus
szukségleteinek felmérése. Kardinalis jelentéségi a multi-
diszciplinaris team szoros egyuttmikddése, hogy kézbdsen
talaljak meg a legjobb megoldasokat a kihivast jelent6 hely-
zetekre, és biztositsak a gyermekek és csaladjaik tamogata-
sat a nehéz idészakokban [22].

A gyermekhospice-ellatas alapelvei
A gyermek palliativ-hospice ellatas soran a vilagszerte

elfogadott kifejezés a Life Limiting Conditions (LLC), az életet

réviditd betegségek gondozasba vétele ebben az ellatéasi for-
maban. A National Hospice and Palliative Care Organization

(NHPCO) 2022-ben megfogalmazta az eurdpai gyermek pal-

liativ ellatas standardjait. A megfogalmazott diagnosztikai

kategoériakat 4 csoportban foglalta 6ssze, e szerint kell a

betegek ellatasa soran palliativ ellatast vagy hospice-szol-

galtatast nydjtani [23].

1. csoport: Eletveszélyes allapotok, amelyek esetében a
gyogyitd kezelés megvaldsithato, de sikertelen lehet, ahol
a palliativ ellatashoz valé hozzaférés elényds lehet az
élethosszabbito kezelési kisérletek mellett és/vagy ha a
kezelés sikertelen.

2. csoport: Olyan allapotok, amikor elkerllhetetlen a korai
halal, ahol hosszu ideig tart6 intenziv kezelésre lehet
szukség, amelynek célja az élet meghosszabbitasa, a
normal tevékenységekben valo részvétel és az életminé-
ség megobrzése (pl. életkorlatozo allapotok).

3. csoport: Progressziv allapotok gyogyitd kezelési lehetd-
ségek nélkil, ahol a kezelés a diagnozist kbvetben kiza-
rolag palliativ jellegl, és hosszu évekig is eltarthat.
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4. csoport: Visszafordithatatlan, de nem progressziv allapo-
tok Osszetett egészségligyi ellatasi igényekkel, amelyek
szOv8dményekhez és a korai haldlozas valoszinliségé-
hez vezetnek [23].

Az eurbpai gyermek palliativ ellatas legfébb standardjai
k6zott olyan fontos momentumok keriltek megfogalmazasra,
mint a hospice-szolgéaltatasoknak a nap huszonnégy (24)
orajaban, a hét hét (7) napjan valé rendelkezésre allasa. igy
a személyzetnek a gyermekkel és a csaladdal folytatott kom-
munikacioja nyilt és 6szinte, minden gyermek megértési
szintjének megfeleld. Fontos, hogy a hospice-palliativ sze-
mélyzet és az 6nkéntesek a hospice- és palliativ ellatasban
részes(il6é gyermekek, valamint csaladjaik, kozdésségeik spe-
cialis szilkségleteihez igazodjanak, vagy hogy a gyermek-
gybgyaszati programok a perinatélis id6szakban, csecsem6-
korban, gyermekkorban, serdulékorban és fiatal felnéttkorban
lévd betegeket, valamint a gyermekkori betegségek felnétt
tuléléit is szolgaljak ki [23].

Ellatasi formak

Mentesitd ellatas: Ez az ellatasi forma inkabb a csaladot,
hozzatartozdkat mentesiti az apolasi feligyelet alél. A men-
tesitd ellatasi formaban a kronikus betegségben szenvedd
gyermekeket tudjak fogadni a Tabitha hazban. Elére meg-
beszélt idépontban, meghatarozott ideig, évente maximum
28 napig vehetik igénybe ezt az ellatasi format az érintettek
[24].

Nappali ellatas: A gyermekek otthonaban és a hospice
hazban is igénybe vehetd segitség a csaladok részére gon-
dozasban és gondozasszervezésben [24].

Tranzitellatas: Ezt az ellatasi format akkor veszik igény-
be a szUlék, amikor a gyermeket hosszabb kérhazi tartozko-
das utan, megvaltozott ellatasi igényekkel engedik ki a kor-
hazbol. A Tabitha hazban a sziildk ,otthoni” kérilmények
kozott tudjak elsajatitani a megvaltozott igényl gyermekik
ellatasahoz sziikséges ismereteket [24].

Eletvégi ellatas: Ez az ellatasi forma elsébbséget élvez a
tébbivel szemben, mivel ebben az esetben a végallapotban
levé gyermekek ellatasaban és a csalad tamogatasaban
nyujt segitséget a Tabitha haz. A palliativ ellatas soran (ter-
minalis palliativ medicina) biztositjak a betegek fajdalmanak
és egyéb testi, pszichés tlineteinek enyhitésére iranyuld
tamogatd kezeléseket, és felkészitik a csaladot gyermekik
halélara, valamint a halal utani kegyeleti és hivatalos teen-
dokre. A kezelés része az életvégi gondozasi terv készitése
is [24].

Gyaszcsoport: A csoportot pszichologus és gyaszterape-
uta vezeti azon szlilék, csaladtagok szamara, akik elvesztet-
ték gyermekiket vagy hozzatartozojukat. Ez a folyamat segit-
séget nyujt a résztvevoknek a fajdalmuk, veszteségulk elfo-
gadasaban és feldolgozasaban [24].

Otthoni ellatas: A beteg gyermekeket és a csaladokat ott-
honukban, a megszokott kérnyezetben segitik a multidiszcip-
linaris team tagjai. Rendszeresen latogatnak el az ezt a szol-
galtatast igénybe vevd csaladokhoz. A vizitek alkalmaval
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figyelemmel kisérik a gyermekek allapotat, és biztositjak a
magas szintl ellatast. Célja az ellatasnak, hogy biztositva
legyen a lehetd legjobb életmin6ség megtartasa és a haldok-
I6val val6 egydttélést segitse. Ezt az ellatasi format 50 napig
vehetik igénybe az érintettek, de szakorvos javaslataval 2
alkalommal meghosszabbithato, igy az igényekhez mérten
maximum 150 alkalommal vehetd igénybe a csaladok sza-
mara [24].

Tabitha Gyermekhospice Haz

A Tabitha Gyermekhospice Haz 2011 szeptemberében
nyilt meg. A hazat 2012 novemberétél nonprofit kft. miikéd-
teti, Dr. Beny6 Gabor vezetésével. Ez az egyetlen ,free stan-
ding”, azaz 6néll6an, mas intézményektdl fuggetlendl mi-
koédé gyermekhospice-haz. Ot allamilag finanszirozott féré-
hellyel rendelkezik. Az egész orszéag terlletérél fogadnak
gyermekeket. A Tabitha Haz a legnagyobb betegforgalmu
gyermek palliativ ellaté intézmény Magyarorszagon.
Csapatuk féallasu szakemberek mellett részmunkaidds és
munkaszerzédéses kollégakkal egészul ki.

A GYERMEK PALLIATIV ELLATASBAN
RESZESULOK

Készllt egy mindharom gyermekellato kézpontot felleld
felmeérés 2010. januar és 2021. szeptember kdzotti idészak-
ban a gyermek-fiatal palliativ ellatasban részesuld betegek-
rél. A végeredmény szerint ebben az iddintervallumban 346
gyermek részesult palliativ ellatasban, kéziulik 163 gyer-
meket veszitettek el. A ledfiatalabb gyermek masfél hona-
pos, a legidésebb 25,6 éves volt [24].

A halal oka leggyakrabban onkolégiai megbetegedés volt,
de el6fordult veleszuletett vagy genetikai, perinatélis eredetd,
illetve neuromuscularis eredetli megbetegedés is. A gyer-
mekek nagyobb részét korhazi kezelborvos utalta be, kisebb
részben a csalad kereste fel az ellatot [24].

A gyermek palliativ ellatasban részt vevd hospice-hazak
nagy jelentdséggel birnak. A sziil6k és a gyermekek szamara
is segitség az ellatasban részt vevok mindennapos munkaja.
A hospice-haz egy olyan hely, ahol szinte otthoni kérilmé-
nyeket biztositva tudjak végigkisérni, segiteni ezt az dsszes
résztvevd szamara nehéz folyamatot. Ezek a helyek, ahol
megfeleléen szakképzett, csapatban dolgoz6 szakemberek
biztositjak az ellatast, a tanacsadast, és tamogatjak az érin-
tetteket. Az informéaciéaramlas és a kommunikaci6é fontos
tényez6. Mivel nem csak a daganatos betegek, illetve a pal-
liativ ellatasra szorulok vehetik igénybe a hospice-hazakat,
a kronikus betegek koérében is j6 lenne, ha ez a lehetéség
ismertté valna/valhatna [24]. ,Nem az szamit, hogy mennyit
adunk, hanem hogy mekkora szeretetet fektetink az
adasba.” (Teréz anya)

ELETVEGI ELLATAS GYERMEKKORHAZBAN

Eletvégi dontésekkel kapcsolatosan nem szabad elmen-
nink a gyermekintenziv és a neonatélis intenziv ellatasban
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részt vevOk szerepe, részvétele mellett sem. Az életvégi ella-

tast kora- és Ujszuldttek esetében harom f6 kategodriaba

sorolhatjuk:

1. Extrém koraszUléttek: azok a csecsemdk, akik nagyon
korai szliletésbdl fakadban kiilbndsen sérilékenyek.

2. Szlletési rendellenességekkel kiizdék: életfontossagu
funkcidkat fenyeget6 rendellenességeik vannak.

3. Intenziv ellatasra szorulok, amely nem segit: az intenziv
orvosi beavatkozas mar nem hasznos, csak a szenvedé-
stket nyujtja meg [25].

Mindharom esetben kardinalis jelentéségil az, hogy az
életmindséget helyezzik fokuszba, mely szorosan 6sszefligg
a hatékony fajdalomcsillapitassal. Az apolok szerepe ebben
kulcsfontossagu, egy tanulmany vizsgalja a névérek fajda-
lomkezeléssel kapcsolatos percepcidit a neonatélis palliativ
ellatasban [26].

Atanulmany alapja, hogy a CINAHL és a PubMed adat-
bazisokban szisztematikus keresést végeztek (2017-2024),
melynek soran 10 kvalitativ tanulmanyt talaltak, amelyeket
attekintés soran Watson transzperszonalis gondoskodas
elméletét hasznaltak elméleti keretként. Két f6 téma merdailt
fel az elemzés soran: egyrészt az elébb emlitett mddon az
apolok fajdalomkezeléssel kapcsolatos percepcidi, mas-
részt azok a befolyasol6 tényezdk, melyek a hatékony pal-
liativ ellatast nehezithetik, mint példaul az elégtelen kép-
zettség miatti a tudashiany, a tulzé6 munkaterhelés, a kevés
dolgozé, illetve az iranyelvek és protokollok hianya vagy
hianyossaga [26].

A megoldas a fentiekben mar t6bbszér kiemelt holiszti-
kus, csaladcentrikus megkdzelités a neonatalis palliativ ella-
tasban. Az el6z6 bekezdésben felsorolt szempontokon tul
kulcsfontossagl az interprofesszionalis kommunikacio toké-
letesitése, hogy egyttérzd és hatékony fajdalomkezelést
tudjanak nydjtani a haldokld Gjszlléttek szamara [26]. Egy
tovabbi tanulmany is azt igazolja, a magas szinvonalu, koor-
dindlt ellatas érdekében a neonatalis és palliativ ellatok team-
ben valé egyuttmikddésére, az eréforrasok harmonizalasara
van szlkseég [27]. EImondhatjuk tehat, hogy a palliativ ellatas
fejlédésével eljutunk oda, hogy nem csupan a termindlisan
beteg csecsemd&k gondozasat végzik, hanem proaktiv, holisz-
tikus megkozelitést alkalmazva segitik a csecsemdk és csa-
ladjaik fizikai, érzelmi, lelki és szocidlis szlkségleteit ebben
a kritikusan nehéz helyzetben.

A Semmelweis Egyetem Gyermekgyogyaszati Klinikaja-
nak Neonatélis Intenziv Osztalyan (NIC) is jelen van a min-
dennapokban az életvégi ellatas. Gyermekellatasrol beszél-
ve, a szllének joga van a gyermeke mellett lenni. Tehat
ennek a fajdalmas folyamatnak a szild is résztvevdje.
Amennyiben éppen nincs jelen az osztalyon, és a végleges
allapotromlas folyamata elindul, akkor értesitik a sziil6ket,
hogy legyen lehet6ségulk végigkisérni gyermekuket ezen a
nehéz és szivszoritd Gton, hiszen egy intenziv osztalyon sok-
kal gyorsabban zajlanak a visszafordithatatlan események,
mint kronikus betegségek esetén. Ezek a gyermekek az ese-
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tek nagy részében valamilyen gyogyithatatlan alapbetegség,
sulyos egészségkarositd folyamat kdvetkeztében jutnak el,
sokszor igen rovid id6 alatt, a termindlis allapotig. llyenek
lehetnek a velesziletett kardiologiai betegségek, sulyos mér-
tékl oxigénhianyos allapot (asphyxia), az élettel 6ssze nem
egyeztethetd szliletési fejlédési rendellenességek, idegrend-
szeri megbetegedések vagy genetikai korképek, anyagcsere-
betegségek. Az ellatasi folyamat egésze alatt Iényeges eleme
az alkalmazott terapianak a fajdalomcsillapitas, amelynek
alkalmazasa mind a beteg, mind a hozzatartozéja, mind az
apolészemélyzet szamara megnyugvast ad.

SZULOK A GYERMEK ELETVEGI ELLATASABAN

A szll6 szamara biztositani kell a kapcsolattartast.
Nemcsak a jelenlétet, hanem azt is, hogy igény szerint kézbe
vehessék gyermekiket, meséljenek, énekeljenek neki. A
szakemberek igyekeznek megfeleld kdrnyezetet biztositani
a lehetéségekhez mérten: cstkkentett vilagitas, gépek jelz6-
hangjainak lehalkitasa, illetve, ha modjukban all, akkor kilén
szobaba helyezik a csaladot. Ebben a helyzetben az egész-
ségligyi ellatdék probalnak benséséges, nyugodt, csendes
kérnyezetet biztositani a csalad utols6 kézdés utjan. Az elke-
rilhetetlen végkifejlet bekdvetkezése és a halal megallapi-
tasa utan a szildknek lehetéséglk van (amennyiben igénylik)
a kezlkben fogva bucsut venni gyermekuktdl.

Emiékdoboz (Memory box)

NIC-osztalyon egy emlékdobozt készitenek a szll6knek
minden ilyen alkalommal. Tartalma:

+ egy kartya a baba kéz- és lablenyomataval,

* egy hajtincs,

+ ababa puha takargja,

+ sajat polipja: minden Ujszilétt/koraszul6tt az osztalyra
érkezéskor kap egy sajat kis horgolt polipot, ami az egész
kezelés alatt végig vele van, majd a hazamenetelnél
magaval viheti az otthonaba, vagy jelen esetben a szl
kapja meg.

A gyermekhospice-ellatasban részt vevék mindamellett,
hogy a gyermekek végsd utjat szeretnék megkdnnyiteni,
amellett a szul6kre is igyekeznek nagy figyelmet forditani.
Nem szabad elfelejtentink, hogy a szll6k tervezték, vartak a
gyermekuk érkezését, majd végigkisérték, segitették az éle-
tének ezt a nehéz atjat. Ezért fontos, hogy ameddig lehet,
minél nagyobb békében egyltt lehessenek. A gyermekik
elvesztésének hatalmas fajdalmaval kell megbirk6zniuk, a
gyasz 0sszes lépésén végighaladva. Nemcsak a sziléknek
nagy lelki megterhelés egy termindlis allapot elkisérése, de
a jelenlévd dolgozokat is megviseli egy gyermek elvesztése,
akiért dolgoztak, harcoltak, de a csatat elveszitették. Ezért
szlikség van a dolgozok lelki tamogatasara, megerésitésére
is. Tapasztalatok, visszajelzések alapjan azt a kbvetkeztetést
vonhatjuk le, hogy a koraszul6tt osztalyon ez az életvégi ella-
tas a szll6ket is segiti az elengedés és a feldolgozas folya-
matéaban is.
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KOVETKEZTETESEK

Gyermekkorban az életvégi dontések nagy kihivas elé
allitjak a szlldket, mivel nem a sajat életlkrél, hanem mint
térvényes képviseld a gyermekik életérdl kell sokszor fajdal-
mas és nehéz dontéseket meghozniuk. A torténelem sorra
szulte/szlli azokat az eseteket, amikor ezek a dontések
néhol 6nhatalmulag ugyan, de egy adott ponton megsziilet-
tek. Példa erre a Binder Gyorgyi-lgy, aki 1993-ban kadba foj-
totta 11 éves, gyogyithatatlan kislanyat, vagy a Fekete Angyal
térténete, aki tébb mint 30, idés, zémében végstadiumu rakos
betegnek adott be halalt okozd gyogyszert/injekciét. Az ellen-
kezb6jének pedig tankdnyvi példaja akar Terri Schiavo esete,
aki 15 évig feklidt éber kbmaban, férje hét éves jogi proce-
ddra utan érte el, hogy a mesterséges taplalasat felfliggesz-
szek, és aki ra két hétre halt meg. Itt lehet megemliteni Diane
Pretty Ugyét is, aki izomsorvadasban szenvedett, eszméle-
ténél volt, de mozogni méar nem tudott, férje kézremikddeé-
sével szeretett volna meghalni, erre vonatkoz6 kérelmét
sorra utasitottak el a birosagok. © 43 évesen természetes
halallal halt meg.

A gyermekhospice-szolgalatban dolgozok a beteg, gyoé-
gyithatatlan gyermek, valamint a szll6k, csaladok szamara
nyujtanak segitséget. A hospice-ellatasban, hospice-hazak-
ban dolgozok csapatban, nagy felkésziltség mellett és
mindig a gyermek érdekét nézve végzik feladatukat. A test
fajdalmat, a szenvedést csdkkentik, a lélek fajdalmat eny-
hitik.

Az elmult években nagy fejl6dés kdvetkezett be a gyer-
mek palliativ ellatas tertletén. Mind a korhazi ellatérendszer-
ben, mind a kronikus betegellatasban, illetve az otthoniella-
tas-tamogato rendszerben is egyre nagyobb hangsulyt fordi-
tanak a gyermekek hospice-, palliativ ellatasara. Nagyon
fontos lenne a finanszirozas bdvitése és a kiilénb6z6 ellatasi
lehetOségek fejlesztése, ndvelése, hiszen a betegellatas kap-
csan egyre nagyobb igény meril fel ezen ellatasi formara.
Mindemellett az orvosi és az apoléi szakképzések alaprend-
szerébe is beépitésre kellene hogy kerljon, segitve ezzel az
érintett gyermekek és csaladjuk mindennapjait ebben a
nehéz és elkerllhetetlen helyzetben.

+EQy anya szamara, aki elveszitette gyermekét, az els6
nap soha el nem mulik. Ez a fajdalom nem fonnyad el az id6-
vel. Hiadba fakul meg a gyaszruha, a sziv feketesége nem
oszlik el soha.” (Victor Hugo)

Szerz6i munkamegosztas

A publikacio alapjat a SE EKK EMK egészségligyi rend-
szerek mikddése tantargy vizsgaanyaga adta. Dr. Sinké
Eszter ttmavezet6ként segitette munkankat. Az életvégi don-
tésekkel kapcsolatos és hasznalt fogalmak, nemzetkézi kite-
kintés és Magyarorszagon az életvégi dontésekkel kapcso-
latos jogi kérnyezet témajat Dr. Toth Agnes Anita dolgozta
fel. Az életvégi dontésekkel kapcsolatos vallasi és etikai
dilemmak, a jelenlegi magyarorszagi gyakorlat és az 6ssze-
foglalas témakdre Dr. Lénart Anett anyaga. A problémak és
a megoldasi javaslatok Dr. Lénart Anett és Dr. Téth Agnes
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Anita k6z6s munkaja. ,Eutanazia és életvégi ellatas a gyer-
mekellatasban — torténelmi attekintés. Az ellatas magyaror-
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EGESZSEGPOLITIKA HELYZETERTEKELES SZAKCIKK

A SZERZOK BEMUTATASA

Nagy Edit 1990-ben kezdett el dol-
gozni, az akkor SE I. sz. Gyermekgyo-
gyaszati Klinika intenziv terapias osz-
talyan. 1992-ben gyermekapold, 1994-
ben Ujszllott-csecsemb-gyermek inten-
ziv terapias szakapold és 2013-ban kli-
nikai neurofiziolégiai szakasszisztens
végzettséget szerzett Budapesten. Ezt

Czira Anita 2006-ban mérndkinforma-
tikus végzettséget szerzett, ezutan a
Szent Ferenc Korhazban dolgozott,
majd 2017-ben apol6 BSc oklevelet vett
at a Semmelweis Egyetemen. 2016-ban
kezdett dolgozni a Semmelweis Egye-
tem Gyermekgyogyaszati Klinikajan,

Szabo Attila 1994-ben végzett a
Semmelweis Orvostudomanyi Egyete-
men éaltalanos orvosként, PhD-fokozatot
2000-ben szerzett. 2000-ben csecse-
mo- és gyermekgyogyaszat, 2006-ban
nefrologia szakvizsgat tett, 2012-ben
egészségugyi szakmenedzser oklevelet

kévetden az EEG-laborban szakasszisztensként és a klinika
koraszUl6tt intenziv osztalyan dolgozott szakapoloként. 2020-
ban a SE Egészségtudomanyi Karan diplomas apolé képzett-
séget szerzett, jelenleg a SE EMK Egészségligyi menedzser
mesterképzésének hallgatéja. 2020-t6l oktatasért felelés és
klinikai vezet6apold helyettes a SE Gyermekgybgyaszati
Klinikan, 2023-t6l a Bokay részleg részlegvezetéi feladatai-
val bévilt a munkakore.

2019-t6l klinikai vezetd apoléhelyettes, majd 2020-t6l klinikai
vezetd apol6. 2022-ben szerzett egészségiigyi menedzser
MSc diplomat a Semmelweis Egyetem Egészséglgyi Me-
nedzserképzé Kézpontjaban. 2023. januar 1-je 6ta az 6ssze-
vont BOkay és Tlizoltdé részleggel mikédd Gyermekgyo-
gyaszati Klinika vezet6 apoloja.

vett at a Semmelweis Egyetemen. 2013 6ta az I. sz. Gyer-
mekgyogyaszati Klinika igazgatoja, 2016 és 2018 kozoétt a
Semmelweis Egyetem Klinikai Kézpont megbizott elnok-
helyettese, 2018-t6l a Semmelweis Egyetem klinikai rektor-
helyettes, a Klinikai K6zpont elndke, 2023. januar 1-jétél a
Semmelweis Egyetem Gyermekgyogyaszati Klinika (Bokay
és Tlzolté utcai részleg) igazgatdja.

Téth Agnes Anita, Lénart Anett és Sink6 Eszter szerzéi bemutatasa az IME 2024/4. szam 13-14. oldalan jelent meg, az
Eletvégi déntések lehetdségei Magyarorszagon 1. rész c. cikk végén.

38 IME - EGESZSEGUGYI VEZETOK SZAKLAPJA — TUDOMANYOS FOLYOIRAT

XXIV. EVFOLYAM 2025/2. SZAM



