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hozzatartozok tamogatasat is.
Kulcspontok

2006. marciusaban eur6pai, kanadai és
Egyestilt Allamokbeli egészségligyi
szakemberek egy csoportja talalkozott az
Trento-ban (Olaszorszag), hogy
megvitassak az eurépai
gyermekgyogyaszati palliativ ellatas
aktualis helyzetét. A csoport a Nemzetkozi
Talalkoz6 a Gyermekek Palliativ
Ellatasaért, Trento (International Meeting
for Palliative Care in Children, Trento
[IMPaCCT]) (lasd 1. tabldzat) nevet viseli,
tamogatja a Maruzza Lefebvre d’Ovidio
Alapitvany (Roéma), a Livia Benini
Alapitvany (Firenze) és a Gyermekek
Fajdalommentességéért Egyestilet (No
Pain for Children Association; Trento).

A szakemberek a haromnapos talalkozo
soran Osszehasonlitottak a kulénbo6zd
orszagokban mukoédé gyermekgyodgyaszati
palliativ ellatast, definialtak a
gyermekgyogyaszati palliativ ellatas
fogalmat, egyezségre jutottak a legjobb
gyakorlat terén és azonositottak a
minimum standardokat. Ennek
eredményeként megszlletett egy eurdpai
dokumentum, amely megfogalmazza és
definialja az élettartamot korlatozo, illetve
terminalis betegséggel ¢€l6 gyermekek
ellatasanak standardjait. Az IMPaCCT
ajanlasa, hogy e standardokat vezessék be
minden eurépai orszagban.

A gyermekgyogyaszati palliativ ellatas
definiciéja

Az IMPaCCT a gyermekgyogyaszati

és ennek alapelveit alkalmazza a rak és

egyéb gyermekgybégyaszati kronikus

betegségek esetében(1).

e A gyermekek palliativ ellatasa a
gyermek  testének, lelkének  és
szellemének aktiv, teljes gondozasat
jelenti, és magaban foglalja a

2006. marciusaban europai, kanadai és
Egyestilt Allamok-beli egészséglgyi
szakemberek egy csoportja talalkozott az
Trento-ban, hogy megvitassak az eurépai
gyermekgyogyaszati palliativ ellatas
aktualis helyzetét.

Ennek eredményeként megszlletett egy
europai dokumentum, amely megnevezi és
definialja a  gyermekek ellatasanak
standardjait
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e A betegség diagnosztizalasakor veszi
kezdetét, és attol flggetlentil
folytatodik, hogy a gyermek részestl-e
a betegség gyogyitasat célzo
kezelésben.

o Az egészséglgyi személyzetnek fel kell
mérnie a gyermekre harulo fizikai,
pszichés és szocialis terhelés
mértékét, és enyhitenie kell azt.

e A hatékony palliativ ellatas széles
kor, multidiszciplinaris megkozelitést

igényel, amely bevonja a
hozzatartozékat, és felhasznalja a
rendelkezésre allé kozosségi

forrasokat is; sikeresen alkalmazhato

még korlatozott forrasok esetén is.
Palliativ ellatas biztosithaté kalénbozé
szintl ellaté intézményekben, kozdsségi
egészséglgyi  kozpontokban, sét, a
gyermek otthonaban is. Az életet
megrovidité betegségnek nevezik definicio
szerint azokat az allapotokat, melyekben
gyakori az idé elétti halalozas, ilyen
példaul a Duchenne-féle izomdisztrofia és
a cisztas fibrozis. Eletet veszélyezteté
betegség az, amelyben a sulyos betegség
kovetkeztében nagy az idé eldtti halalozas
valoszinlisége, azonban van esély a
hosszii tava tulélésre, a felndttkor
megérésére. Ide tartoznak példaul a
rakellenes terapiaban részesuld, illetve az
akut egészségkarosodast kovetéen
intenziv osztalyra kerulé gyermekek.
A yterminalis betegség” kifejezés
alkalmazasa gyakran megtévesztd lehet.
Leggyakrabban életet korlatozo
betegségben szenvedé gyermekek esetében
alkalmazzak, valamint életet veszélyeztetd
betegeknél olyankor, amikor a halal
elkertilhetetlenné valik. Egyes csoportok a
yJterminalis betegség” kifejezést csak a
haldoklas folyamataban 1évé gyermekek
esetében alkalmazzak, mivel egy jo
allapott, cisztas fibrézisban vagy Batten-
kérban szenveddé gyermeknél példaul
nehéz annak az eldéntése, hogy terminalis
betegség all-e fenn.
A palliativ ellatasra szorulo
gyermekek
Az Egyestilet az Eletet Veszélyeztetd illetve
Terminalis Betegségben Szenvedd
Gyermekekeért és Csaladjaikeért
(Association for Children with Life-
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1. tablazat: A Nemzetkozi Talalkoz6 a Gyermekek Palliativ Ellatasaért, Trento tagjai

B Huda Abu-Saad Huijer —
Bejrat, Libanon
B Ann Armstrong-Dailey —
Alexandria, USA

B Sefan Freidrichsdorf —
Minneapolis, USA

B Brian Greffe — Denver,
Colorado, USA

B Luca Manfredini —
Genova, Olaszorszag
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Monza, Olaszorszag

B Franca Benini —
Padova, Olaszorszag

B Maria Jasenkove —
Stupova, Szlovakia

B Maeve O’Reilly —
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Vancouver, Kanada
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Parizs, Franciaorszag
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B Gioulia Mammis —
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B Boris Zernikow —
Datteln, Németorszag

threatening or Terminal Conditions and their

Families; ACT) és az Egyestlt Kiralysag-beli

Gyermekgyogyaszati és Gyermekegészségligyi

Kiralyi Kollégium altal kidolgozott Utmutaté a

gyermekek palliativ ellaté szolgdlatainak

fejlesztéséhez ciml kiadvany szerint ezek a

gyermekek négy kategoriaba sorolhatokp).

e 1. csoport — olyan életet veszélyeztetd
allapotok, melyekben a kurativ kezelés
eredményes illetve sikertelen is lehet, és
amelyekben a palliativ ellaté szolgalat
igénybevétele a kurativ kezelés
megkisérlése mellett és/vagy annak
sikertelensége esetén sztikségessé valhat.

e 2. csoport — olyan allapotok, melyekben
az id6 el6tti halal elkertilhetetlen, és
amelyekben sor kertilhet az élet
meghosszabbitasat és a normal
tevékenységekben valo részvétel
elésegitését célzo, hosszan tarté intenziv
kezelésre. Ilyen példaul a cisztas fibrozis.

e 3. csoport — progressziv allapotok kurativ
kezelési lehet6ség nélkil, melyekben a
kezelés kizardlag palliativ, és amelyek
altalaban tébb éven kereszttil
elhtzodnak. Ilyen példaul a Batten-kor
és az izomdisztrofia.

e 4. csoport - irreverzibilis de nem
progressziv allapotok komplex
egészségligyi ellatasi igénnyel, melyek
szovédményekkel jarhatnak, és fennall
az idé elétti halalozas valdszintisége. Ide
tartoznak példaul a sulyos kozponti
idegrendszeri bénulasok és az agy- illetve
gerincvel6-sérulést  koveté  tobbszoros
fogyatékossagok.

A palliativ ellatasra valéo igény
felismerése

Az elmult évek soran szamos nemzeti
palliativ ellatasi igényfelmérés készllts-o).

Originally published in the European Journal of Palliative Care, 2007, vol. 14, n® 3 109-114

Ezek fontos adatokkal szolgaltak a mortalitas
és a haladlozas helyének vonatkozasaban,
valamint a gyermekek, hozzatartozok, ellato
személyek  és  szolgaltaték  specifikus
igényeinek azonositasa terén. Tovabbi
igényfelmérésre valoszintileg nincs sztkség,
mivel a mar elvégzett felmérések eredmeényei
figyelemreméltéan egybehangzoak.

¢ A gyermekek gyakran otthon szeretnének
maradni, és altalaban a hozzatartozok is
otthon akarjak Oket tartani a betegség
soran és a halal idején.

o A jelenleg rendelkezésre allo kozodsségi
forrasok elégtelenek ahhoz, hogy ezt a
csaladoknak lehet6évé tegyék.

e A mentesité szolgalatok — bar alapvetd
jelentéségltiek - tovabbra sem
biztositanak elégséges szolgaltatast.

o A gyermekek szamara rendelkezésre allo
szolgaltatasok gyakran a lakohely és a
diagnézis faggvényében eltéréek; a
rakbeteg gyermekek altalaban fejlettebb
szintl szolgaltatashoz juthatnak.

o Az életet korlatozo betegségben szenvedd
gyermekek  ellatasaban  részt vevd
szakemberek kozti kommunikacié rossz
mindségl; lényeges javulasra van
szlikség ezen a téren.

e Surgésen szukség volna az ellatasban
résztvevd Osszes szakember és 6nkéntes
képzésének javitasara.

A halalozasi mutatok orszagonként

valtoznak. Az életet korlatozo és terminalis

betegségek halalozasa példaul 1,2/10 000 az

Egyestlt Kiralysagbane), és 3,6/10 000 az Ir

Koztarsasagbans. Mind a mai napig egyetlen

orszagban sem all rendelkezésre olyan

nemzeti adatbazis, amely az Osszes, életet
korlatoz6 betegségben szenvedd gyermeket

magaban foglalja. Elképzelheté, hogy a
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korabbi felmérések alulbecstilték az életet
korlatozo allapotok prevalenciajate.4).

Definiciok

Fontos, hogy standardizalva legyenek azok a

modszerek, melyek segitségével informaciot

szerezhetiink a gyermekgybgyaszati palliativ

ellatas Osszes teruletével kapcsolatban. A

Betegségek Nemzetk6zi  Osztalyozasaban

(BNO) szereplé kédok alkalmazasa kedvelt

modszer a gyermekkori halalozassal

kapcsolatos adatgytijtésben, bar
nehézségekkel jarhat, ha ezeket az adatokat
akarjuk felhasznalni az életet korlatozo
allapotok prevalencidjanak becslésében. Az

ACTp altal leirt kategoéridakat elészeretettel

alkalmazzak az életet korlatozo allapotok

osztalyozasaban. A gyermekgyogyaszati
palliativ ellatas részletezésében harom szintet
javasolnakg).

e 1. szint — a palliativ szemlélet. A palliativ
ellatas alapelveit minden egészségligyi
szakembernek megfeleléen kell
alkalmaznia.

e 2. szint - altalanos palliativ ellatas. A
betegek és hozzatartozok egy része
szamara ezen a Kkozbees6 szinten
hasznos lehet olyan  egészségligyi
szakemberek segitsége, akik — bar nem
kotelezédtek el teljes munkaidében a
palliativ ellatas mellett - képzéseket
végeztek és tapasztalatokat szereztek
ezen a téren.

e 3. szint — palliativ szakellatas. Palliativ

szakellato szolgalatoknak nevezzik
azokat a szolgaltatékat, melyeknek
alaptevékenysége a palliativ ellatas
biztositasa.

Alapvet6 standardok
Az IMPaCCT az alabbi alapveté minimum
standardokat javasolja Eurépaban.

Az ellatas biztositasa

e A gyermekgyogyaszati palliativ ellatas
célja a gyermekek és hozzatartozoik
életmindségének javitasa.

e Lehetévé kell tenni, hogy a csaladok
bekertilhessenek a gyermekgyédgyaszati
palliativ programokba.

e A palliativ ellatast akkor kell megkezdeni,
amikor kidertl az életet korlatozé vagy
életet veszélyeztetd allapot diagnoézisa.

e A  Dpalliativ ellatas részét képez6
szolgaltatasokat mar a  diagnozis
megsziletésétél kezdve rendelkezésre

kell bocsatani, és a betegség folyaman
végig fenn kell tartani.
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o A palliativ ellatas végezhetd a gyogyulast
vagy az élet meghosszabbitasat célzé
kezelés mellett is.

e A palliativ ellatast ott kell biztositani,
ahol a gyermek és a hozzatartozok azt
kivanjak (példaul otthon, kérhazban vagy
hospice-ban).

e Lehetévé kell tenni, hogy a csaladok
szabadon valthassanak a helyszinek
kozott anélkil, hogy a gyermek ellatasa
ezt megsinylené.

Az ellatas egysége

e Az ellatas egysége a gyermek és
hozzatartozéi. Hozzatartozék definicio
szerint mindazok, akik a gyermek fizikai,
pszichés, spiritualis és szocialis jollétérol
gondoskodnak, fliggetlentl attél, fennall-
e genetikai rokonsag.

e A gyermek és hozzatartozoi szamara
teljes  kortt  klinikai és  oktatasi
forrasanyagokat kell biztositani az
életkoruknak, kognitiv és tanulasi
képességiknek megfelelé formaban és
megfelelé kulturalis kontextusban.

e A gyermeket és hozzatartoz6it, miutan a
betegség és a kezelési lehetéségek
tekintetében a kivant —mennyiségu
informaciét megkaptak, be kell vonni az
ellatasi igények és prioritasok
azonositasaba.

Az ellato team

o Az ellato teamnek szem el6tt kell tartania
az adott gyermek és csalad egyedi
mivoltat, tamogatnia kell értékrendjtket,

kivansagaikat és hiedelmeiket,
mindaddig, amig ezek a gyermeket vagy
gondoz6it nem sodorjak egyébként

elkertilhet6 veszélybe.

e A palliativ ellat6 teamnek megfeleld
szakértelemmel kell rendelkeznie ahhoz,
hogy a gyermek és a hozzatartozok
fizikai, pszichés, érzelmi, spiritualis és
szocialis igényeit kielégitse.

e A teamben minimalisan részt kell vennie
egy  orvosnak, névérnek, szocialis
munkasnak, gyermekterapeutanak vagy
pszicholégusnak és spiritualis
tanacsadonak.

e Amennyiben lehetséges, igénybe kell
venni a gyermek sajat kézosségében jelen
levé professzionalis forrasokat is.

e A gyermek és hozzatartozéi szamara napi
24 oéraban, évi 365 napon keresztil
rendelkezésre kell bocsatani a
gyermekgybogyaszati palliativ szakellatas,
tamogatas és tanacsadas lehetéségét.
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Alapveté, hogy az ellat6 team a
tervezésen, a stratégidk és célok
megosztasan keresztill biztositsa az
ellatas folytonossagat otthon, a
koérhazban és a hospice-ban.

A kozvetlen gondozok szamara pszicho-
szocialis tamogatast és szupervizios
lehetéséget kell biztositani.

Az ellatas koordinatora/Kulcsszemély

A palliativ ellaté teambdl egy szakembert

ki kell jelolni a csalad gondozasi
koordinatoranak illetve
kulcsszemélyének.

A gondozasi koordinator segit a
csaladnak egy szakemberekbdl allé
kompetens tamogatérendszer

kiépitésében és fenntartasaban. Ily
modon a csaladnak hozzaférése nyilik a
szocialis szolgaltatasokhoz, gyakorlati
tamogatashoz (ideértve a megfelel6
segélyeket és otthoni adaptaciot is),
spiritualis tamogatashoz és mentesité
gondozashoz.

A gondozasi koordinator elsédleges
Osszekotéként funkcional, biztositja a
folytonossagot, és lehetévé teszi, hogy az
ellatas a gyermek és a hozzatartozok
igényeinek megfeleléen menjen végbe.

A tiinetek kezelése

Minden gyermek szaméara napi 24
oraban, évi 365 napon keresztil
rendelkezésre kell bocsatani a fajdalom
és egyéb kinzé tlUnetek szakszeri
gyogyszeres, pszichologiai és fizikai
kezelésének lehetdségét.

Minden gyermeknél fel kell mérni a
tineteket, hogy megfeleld6 kezelést
kaphassanak, és ezaltal komfortérzetik
elfogadhaté szintli lehessen.

A fizikai tlUnetek mellett a pszichés,
szocialis és spiritualis tUnetekre is
figyelmet kell forditani.

A tinetek kezelését a Dbeteg, a
hozzatartozok és a szakemberek szamara
elfogadhat6é moédon kell megoldani.

Mentesité gondozas

A mentesités a csaladon belili gondozéok
és a gyermek szamara is alapvetd
fontossagt, legyen sz6 alkalmanként
néhany orarél vagy néhany naprol.

Lehetévé kell tenni, hogy a mentesitd

gondozas a csalad otthonaban és
otthontél tavol, példaul bentfekvé
gyermekhospice-ban is
megvalosulhasson.

Originally published in the European Journal of Palliative Care, 2007, vol. 14, n° 3 109-114

Gyasz

A gyasztamogatast mar a diagnozis
megsziletésekor meg kell kezdeni, és
folytatni kell a betegség folyaman végig, a
halal idején és azon tul is, ameddig csak
szliikséges.

Biztositani kell a hozzatartozok, a
gondozok és minden olyan személy
szamara, akit a gyermek betegsége és
halala érint.

Nagyon fontos, hogy a testvérek
tamogatasa a gyermekgyogyaszati
palliativ gondozas integrans része.

Az életkornak megfelel6é gondozas

A szuléknek kozponti szerepik van a
gyermek jolléte szempontjabol. Jelen kell
lennitik és részt kell vennitik a gyermek
gondozasanak minden tertletén, a
gyermek életkoranak és kivansaganak
megfeleléen.

Az egészségligyi teamnek és a gondozo6
kornyezetnek ki kell elégitenie a

ktlénbo6z6 életkorban, fejlédeési
stadiumban 1évo, kl6nbozé
kommunikacios és kognitiv
képességekkel rendelkezé gyermekek
igényeit.

A gyermekek és fiatal felnéttek szamara
életkoruknak és kognitiv képességeiknek
megfelelé rekreacios lehetdségeket kell
biztositani.

Oktatas és képzés

A gyermekgyogyaszati palliativ ellatasban
dolgozo Osszes szakembernek  és
onkéntesnek  atfogd6  képzésben és
tamogatasban kell részestlnie.

A gyermekgyoégyaszati palliativ ellatasrol

$2616 képzés az Osszes -
gyermekegészségligyben illetve
kapcsolodé tarsszakmaban dolgozé -

szakember képzésének alapvetd része
kell legyen.

Minden orszagnak ki kell dolgoznia a
gyermekgybogyaszati palliativ ellatasban

dolgozo szakemberek nemzeti
curriculumat.

e Ki kell jelolni olyan  szakért6i
koézpontokat, melyek a
gyermekgyogyaszati  palliativ  ellatas
minden vonatkozasaban oktatast és
posztgradualis képzést biztositanak.

A palliativ ellato szolgalatok

finanszirozasa

A palliativ ellaté szolgalatokat minden
raszorulo gyermek és csalad szamara
hozzaférhet6vé kell tenni, anyagi és
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egészségbiztositasi
fuggetlentil.

e A kormanyzatnak vallalnia kell a
megfelel6 mérték(i, tartés tamogatast a

helyzettiktol

holisztikus, multidiszciplinaris palliativ
ellatas megvalésulasa érdekében
ktlénbo6z6 helyszineken: otthon,
iskolakban, korhazakban és

gyermekhospice-okban.

e Elégséges tamogatast kell rendelkezésre
bocsatani a szolgalatokban dolgozék
oktatasara és képzésére.

Eutanazia

Az életet korlatozo, életet veszélyeztetd, illetve

terminalis betegségben szenvedd gyermekek

és  serdulék orvos  altal  asszisztalt
ongyilkossaga és eutanaziaja nem
tamogatando.

Fajdalom- és tiilnetkezelés a
gyermekgyogyaszati palliativ
gondozasban

A tiinetek felismerése és felmérése

e Minden gyermeknél rendszeresen fel kell
mérni a pszichés, szocialis, spiritualis és
fizikai tineteket, hogy megfelel6 kezelést
kaphassanak, és ezaltal komfortérzettik
elfogadhato szintd lehessen.

e Elengedhetetlen, hogy a  tunetek
felmérésében és kezelésében
multidiszciplinaris team vegyen részt. Az
egészsegugyi szakemberek  szamara
tamogatast és képzést kell biztositani a
megfelel6 kommunikacios technikak
alkalmazasahoz.

e Minden relevans forrasbél tudakozodni
kell a tlnetek feldl. Ezen beltl
informaciét kell szerezni:

— A gyermekt6l, megfeleld
technikak alkalmazasaval
— A szuloéktél és egyéb csaladtagoktol

kérdezési

(példaul testvérektol vagy
nagyszul6ktol)
— Egészségligyi szakemberektél és a
gyermekkel, valamint a
hozzatartozéival dolgozo6 egyéb
személyekt6l, példaul gondozéktél és
tanaroktol.

e A nem Dbeszéld és/vagy szellemi
fogyatékos gyermekkel valo
kommunikacié specialis tervezést és

koordinaciot igényel.

o Tiszteletben kell tartani a szenvedés
kifejezésének modjaban megnyilvanulé
kulturalis ktilonbségeket.
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A tiineti kezelés alapelvei

e A tlnet hatterében allo ok kezelése
ugyanolyan j6 hatasu lehet, mint a tlnet
kezelése.

e A megfelel6 gyoégyszeres kezelés mellett
gyakorlati, kognitiv, viselkedési, fiziko- és
szupportiv terapiakat is alkalmazni kell.

e A tartésan fennallé tineteket
rendszeresen adagolt gyoégyszerrel kell
kezelni.

e A sulyos és kontrollalhatatlan ttineteket
strgésségi helyzetként kell tekinteni, és
ilyen esetben idénként az aktiv invaziv
beavatkozas is elfogadhat6 lehet.

e Amennyiben lehetséges, kertilni kell a

talsagosan invaziv vagy fajdalmas
gyogyszeradagolasi modokat. Ha egy mod
van ra, lassu felszabadulasu

készitményeket kell hasznalni.
e A gyogyszerek mellékhatisaira fel kell
készilni, és aktivan kell kezelni ezeket.

A fajdalomkezelés alapelvei

A gyermekgybdgyaszati palliativ gondozas

soran az egyik f6 tlinet a fajdalom, mind a

rakbeteg gyermekeknéliog, mind azoknal,

akik nem malignus, de életet korlatozé vagy
életet veszélyeztet6 betegségben
szenvednek(ii-12).

e Kertlend6k a szlUkségtelentl fajdalmas
beavatkozasok. Az egyes
beavatkozasokkal jaré fajdalomra fel kell
készilni, és aktivan kell azt kezelni.

e A WHO ,analgetikus létra” megkdzelitését
kell alkalmazni, felismerve, hogy a
fajdalom patofiziologidjanak és

intenzitdsanak megfeleléen akar a

harmadik lépcséfoknal is indithaté a

kezelés.
e A megfeleld6 dézisa fajdalomcsillapitét
,ora szerint”, vagyis rendszeres

idékodzonként kell adagolni. Az attérési
fajdalom kezelésére ,sziikség szerint”
tovabbi dézisok adandok.

o Elégséges dozist és megfelel6
gyogyszerformulat (példaul lassu
felszabadulasu készitmény vagy

folyamatos inf1zid) kell valasztani, hogy a
gyermek és hozzatartoz6i ataludhassak
az éjszakat, és ne kelljen felébrednitik a
fajdalom hatasara vagy a gyogyszer
bevétele miatt.

e Az a megfelel6 opiatdozis, amely
hatékonyan csillapitja a fajdalmat.

e Az  életet korlatozé vagy @ életet
veszélyeztetd betegségben szenvedd

gyermekek opiat alapu fajdalomterapiaja
nem eredményez flggdséget, azonban
fizikai hozzaszokashoz vezethet. Amikor
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a dozis csokkentésére van szukség, az

elvonas fizikai tiineteinek elkertilése
érdekében lassu doziscsokkentés
javasolt.

e A nem gybégyszeres terapiak is a
fajdalomkezelés integrans részét képezik.

Etika és a  gyermekgyogyaszati
palliativ gondozasban részesiilo
gyermekek torvényes jogai

Az IMPaCCT az ACT Chartat atvette, és
néhany tovabbi etikai és torvényes joggal
kibévitette(o).

I. Egyenléség

e Minden gyermeknek a csalad anyagi

képességeitdl figgetlentil egyenld
hozzaférést kell biztositani a palliativ
ellatashoz.

II. A gyermek legfébb érdeke

e A dontéshozas soran a gyermek legfébb
érdeke legyen az elsédleges szempont.

e A gyermekek nem teheték ki olyan
kezeléseknek, melyek megterhelék, am
elényds hatast nem hoznak.

e Minden gyermeknek joga van ahhoz,
hogy megfelelé fajdalomcsillapitasban és
tineti kezelésben részestljon
gyogyszeres és integrativ moédszerek
révén, a nap 24 o6rajaban, minden nap,
amikor csak sztikséges.

e Minden gyermeket -  fizikai és
intellektualis képességeitdl fliggetlentil —
méltosaggal és tisztelettel kell kezelni, és
biztositani kell szamara a maganélet
lehet6ségét.

e A serduldk és fiatal felnéttek igényeit fel
kell ismerni, és jo elére szamitani kell
ezekre.

III. Kommunikacio és dontéshozas

e Minden kommunikaciot 6szinte és nyilt
hozzaallassal kell lefolytatni; a
kommunikacio legyen érzékeny,
O0sszhangban a gyermek életkoraval és
felfogoképességével.

e A szlléket elsédleges gondozéknak kell
tekinteni, és partnerként koézponti
szerepben be kell 6ket vonni az ellatasba
és a gyermekuket érinté Osszes dontés
meghozatalaba.

e A szluiléket, a gyermeket és a testvéreket
életkoruknak és felfogoképességiiknek
megfeleléen tajékoztatni kell. Szikség
lehet mas hozzatartozok igényeinek
kielégitésére is.

e Minden gyermeknek lehetdéséget kell adni
arra, hogy életkoranak és
felfogoképességének megfeleléen részt

Originally published in the European Journal of Palliative Care, 2007, vol. 14, n° 3 109-114

vegyen az  ellatasaval  kapcsolatos
dontésekben.
e Elére fel kell ismerni azokat a

helyzeteket, melyekben nagy a konfliktus
kockazata, és meg kell teremteni ezekben
a korai kommunikacio, terapias
beavatkozas illetve etikai konzultacié
lehetdéségét.

e Minden csaladnak lehetdéséget kell adni
arra, hogy olyan gyermekgyogyasz
szakorvossal konzultaljon, aki pontosan
tisztdban van a gyermek allapotaval,
valamint a rendelkezésre all6 kezelési és
gondozasi lehetéségekkel.

IV. Az ellatas menedzsmentje

e Amikor csak Ilehetséges, a gondozas
koézpontja a csalad otthona maradjon.

e Amennyiben a gyermek korhazba vagy

bentfekvd hospice-ba kertl,
gyermekellatasban képzett személyzet
gondoskodjon réla, gyermekkdzpontu

kornyezetben, hasonldé fejlédési igényu
gyermekek kozott. A gyermekek nem
kertilhetnek felnétt korhazakba vagy
felnétt hospice-ba.

e A gyermekekrol olyan
gyermekegészségligyi  szakembereknek
kell gondoskodniuk, akik képzésik és
képességeik alapjan megfeleléen
reagalnak a gyermekek és hozzatartozoik
fizikai, érzelmi és fejlédési igényeire.

e Minden csaladnak otthonaban hozza kell
jutnia multidiszciplinaris, holisztikus
palliativ gondoz6 teamhez, melynek tagjai
kozott van névér, gyermekorvos, szocialis
munkas, pszichologus és
spiritualis/vallasi gondoz6.

e Minden csalad szamara ki kell jelolni egy
kulcsszemélyt, aki segit a csaladnak a
megfelelé tamogatorendszer kiépitésében
és fenntartasaban.

V. Mentesité gondozas

e Minden csaladnak rugalmas mentesitd
gondozast kell hozzaférhetévé tenni sajat

otthonaban vagy otthonszeru
kornyezetben, megfelel6
gyermekgyogyaszati  multidiszciplinaris

ellatas formajaban.
VI. Csaladtamogatas

e A testvérek gondozasa a diagnézis
megsziletésétol kezdéddéen a
gyermekgyogyaszati  palliativ = ellatas

integrans része kell legyen.

e A teljes csalad szamara lehetévé kell
tenni a gyasztamogatas igénybevételét,
olyan hossza ideig, ameddig csak
sziikséges.
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e Minden gyermek és csalad szamara
lehetévé kell tenni spiritualis és/vagy
vallasi gondozas igénybevételét.

e Minden csaladnak szakértéi segitséget

Koszonetnyilvanitas
Rendkiviil sokra értékeljiuk Prof. Vittorio Ventafridda
tanacsait és tamogatasat e dokumentum elkészitésében.
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segédeszk6z0k és anyagi tamogatas A forditas a Hayward Kiadé engedélyével
megszerzéséhez, és stresszes otthoni késziilt.

helyzetekben hazi segitséget is lehetévé
kell tenni.

VII. Oktatas

¢ Minden gyermeknek lehetévé kell tenni,
hogy oktatasban részesiilhessen, és

Finella Craig, gyermekgyégydszati palliativ
szakorvos, Great Ormond utcai
Gyermekkoérhdz, London, Egyestilt Kirdlysdg;
Huda Abu-Saad Huijer, az dpoldastudomdanyok

segiteni kell, hogy megszokott iskolajaba professzora, Bejruti Amerikai Egyetem,
bejarhasson. Libanon; Franca Benini, gyermekgyoégydszati

e Minden gyermek szamara lehetévé kell fajdalomkezelési és palliativ  szakorvos,
tenni, hogy jatszhasson, és Padovai Egyetem, Olaszorszdg; Leora Kuttner,
gyermektevékenységekben részt klinikai pszicholégus és gyermekgydgydsz
vehessen. professzor, British Columbiai Gyermekkorhdz

és British Columbiai Egyetem, Vancouver,

Osszefoglalas Kanada; Chantal Wood, gyermekgydgydszati

Az életet korlatozo és életet veszélyeztetd betegséggel
¢él6 gyermekek és hozzatartozoik igényei Europa-szerte

fdjdalomkezelési és palliativ  szakorvos,
Hopital Robert Debré, Parizs, Franciaorszdg;

hasonloak. Ezen igények kielégitéséhez atfogd ¢s Paolo Cornaglia  Feraris, tudomanyos

integrativ. megkozelitésre van szikség, képzett igazgato, Maruzza Lefebure d’Ovidio

multidiszciplinaris gyermekgyogyaszati team Alapitvany,  Réma, Olaszorszdg;  Boris

részvételével. Elengedhetetleniil fontos, hogy a jelen Zernikow), a Vodafon Alapitvany

dokumentumban javasolt alapvetd standardok mar Gyermekgydgydaszati  Fdjdalomkezelési és

most bevezetésre keriiljenek egész Eurdpaban. Palliativ Intézetének igazgatdja, Datteln,
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