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GONDOZAS TAMOGATASARA

SZERZOK L _ MIvVEL | QLRI A V4o
« Gyermekek millidi szenvednek a vilagon életet veszelyeztetd vagy életet roviditd komoly betegségekben.

» Minden gyermek teljes értéki személy. Silvia Lefebvre D'Ovidio

« A gyermekek palliativ gondozasa olyan kotelezettseg, amely a gyermekek érdekében cselekszik azért, hogy javitsa a gyermek és
csaladja életmindsegét és meéltosagat, valamint megelozze vagy enyhitse fizikai, psziches, érzelmi és lelki szenvedésuket. Nem é /"’"”'}‘3"7‘ e
iranyul sem a halal siettetésére, sem pedig kesleltetésére. Anne Merriman

« A gyermekek megfelels palliativ gondozasat gyakran megtagadjak nemre, életkorra, etnikai hovatartozasra, vallasra, diagnozisra ; 1_34:___-—/
vagy egyeb okokra hivatkozva, mint példaul az anyagi forrasok hianya. 4([‘«.-»———' | |

« Avilag sok réeszén nehézségekbe Utkozik a palliativ gondozas biztositasa, ami gyermekek millidinak szukségtelen szenvedest okoz. Kshama Metre

A spiritualis és vallasi vezetbknek, illetve a hitéleti szervezeteknek felel6sséget kell vallalniuk abban, hogy a kultura, a szokasok és
arendelkezeések (lehetdségek) befolyasolasaval el0segitsék a palliativ ellatas nemzeti egészseégugyi rendszerbe torténo beépitéeset.

yi th Avoob L, , , Ve , , L e , s s s Mary Ann Muckaden
eenath Ayoo A gyermekek palliativ gondozasa (GYPG) célul tlzi ki a sulyosan beteg gyermekek és csaladjaik szenvedésenek enyhitéset és a

bﬂ«./\-() lehetséges legjobb életmindseg biztositasat a diagndzis idopontjatol élethosszon at, a halal idopontjaig es a gyasz alatt. ,,Sulyos ,405/, ' )LJL( ,QM.,‘
qumu ) 4 " 4 4 4 4 . 7 o .o 7 V24 . ’ !
betegsegek” azok, amelyek az életet korlatozzak vagy veszélyeztetik. A GYPG magaba foglalja a megszuletes elotti gondoskodast, A arcalii Bivale o
Maddalena Bano valamint a sulyosan beteg ujszulottek, gyermekek és fiatal felnottek gondozasat
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Mi, alairék kulonbo6zo élettapasztalattal, kilonb6zo nézGpontokkal és szakértelemmel, eltérd személyes, szakmai, kulturalis, vallasi
és spiritualis hattérrel, ma dsszegylltunk Romaban, hogy kijelentsuk a sulyosan beteg gyermekek és csaladjaik alapveto jogat a ; FT(’\P# 'P A\/{g' )
gyermekek megfeleld palliativ gondozasahoz. | H

Kulonb6z6 megkozelitésekbdl (a klinikusokébdl, a betegekéebdl es a csaladokeébdl, valamint emberi jogi, vallasi és spiritualis
szempontbol) erGs tamogatast nyujtunk a vallasi és egyhazi szervezetek képviselGinek: szolitsanak fel a gyermekpalliativ gondozas

lehet6 legszélesebb kor(i elterjesztésére. ‘\&:\Qﬁﬁ Kﬁﬁ- !
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Hisszuk, hogy mindenkinek, akik a gyermekek gondozasaban érdekeltek, vagyis a kormanyoknak, a jogalkotoknak, a vallasi és
spiritualis vezetoknek, egymasra kell tamaszkodniuk, és segitenitk kell a gyermekpalliativ gondozas elémozditasat, fejlesztéset
és elterjesztését annak érdekében, hogy a palliativ gondozas a vilag minden részén elérhetéveé valjon a gyermekek és csaladjaik
szamara.
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John Collins

A klinikusok nézépontja
A gyermekek és csaladok partnerek a gondozasban. Tiszteletben kell tartani és tamogatni kell meltésagukat, emberi jogaikat, kulturajukat, szemelyes
meggyOzodésuket, ertekeiket, preferenciajukat és az informacio iranti igenyuket.
AGYPGazeértjottlétre, hogy megnevezze a gyermekek és csaladjaik gondozasanak céljait. AGYPG altal hozott dontéseket és valasztasokat egyarant befolyasoljak
— a tarsadalmi értékek, az egészségugyi rendszerek, a rendelkezésre allo forrasok és az alapvetd gyogyszerekhez vald hozzaféres.

‘ A GYPG jOo szandéku és j6l mdkodd, interdiszciplinaris teamek hozzaférhetdvé tételével valdsithatd meg, amelyek munkajat dnkéntesek, hagyomanyos i .

Oh%a"\m és kozosségi egészségiigyi ellatdk tamogatjak. Mindenkinek, aki a stlyosan beteg gyermekek és csaladjaik gondozasaval foglalkozik, alapvet6 tudassal és Cheistina Puchalski
Mounir Farag kompetenciakkalkellrendelkeznie.SzUkséges ateamtagok folyamatos képzése amelynekrésze azdnreflexio, rendszeres értékelés, feltlvizsgalatés 6ngondozas.

Fedin Elzir

A paciensek és a csaladok nézépontja

/ ég Az életminbség az egyénbdl 6nmagatdl ered; a csaladi, kozosségi, tarsadalmi életét és szUkségleteit tiszteletben kell tartani, fuggetlentl a személy allapotatdl, Lukas Radbruch
& /fc(. ; / varhaté élethosszatol és életkoratdl. A méltosaggal teli életnek és ndvekedésnek ugyanazok a feltételei, mint altalaban a jo életmindségnek: lehetbvé tenni
thleen Foley az egyéni adottsagokhoz képest a legteljesebb életet, ugy, ahogyan ez masoknak is adott; a megvalasztott helyen szeretni és szeretve lenni; egy elfogad6 b/—(
és tamogatd nagyobb befogadd kdzdsség tagjanak lenni; megkapni a szikséges gondozast, fajdalomcsillapitast és csaladi tamogatast, tekintet nélkul a
£ kulturalis, vallasi, szellemi vagy tarsadalmi gazdasagi hattérre. Méltosaggal meghalni azt jelenti, hogy az egyén a halalaig mindségi és méltdsaggal teli életet él. Muttacaud R. N. Rajagopal
| A hitéleti, vallasi és tarsadalmi szervezeteknek fel kell ismerniuk, ha a beteg szamara a palliativ gondozas a legmegfeleldbb, és tamogatniuk kell a csaladot és a
runo Giussani gyermeket ennek elfogadasaban. EIS kell mozditaniuk a beteg gyermekek és csaladjaik mindennapjainak megkdnnyitéséhez szukséges gyakorlati tamogatast. /zf
ElS kell segitenitk a beteg gyermek kdzdsseégi és vallasi életbe, tevékenységbe vald bevonasat, és tokéletesiteni kell annak megértését, hogy a beteg gyermek ‘
6\61 Q S ugyanolyan személy, mint mindenki mas. A hitéleti, vallasi és tarsadalmi szervezeteknek el8 kell segiteniik annak megértését, hogy a betegség, a szenvedes
CA \ANAA ‘ és a halal olyan misztérium, amely senki szamara nem itélet, és amivel mindenkinek kélcsonds tisztelettel, egyuttérzéssel, szanalom nélkul szembe kell néznie.
Ann Goldman Gyermekjogi nézépont
A gyermekek palliativ ellatashoz vald joga, mint minden mas sulyosan beteg ember esetében, nélkllozhetetlen részét képezi az egészséghez vald jognak. tefano Semplici
(/\_ Mindez a nemzetkdzi emberi jogi torvényekben, kiléndsen az ENSZ-nek a gyermekek jogairdl sz616 rendelkezésében foglalt alapvetd elvekbdl ered. Ez a jog ‘
komoly kotelezettséget jelent, biztositja a gyermekek és csaladjaik specialis és hatékony palliativ gondozashoz és fajdalomcsillapitashoz valé hozzaférését, m
Richard Hain ezaltal a legvégs6 lehetdségig biztositva novekedésuket, fejlddéstket . Ez a felel8sség megoszlik a kormanyok, az egészségugyi rendszer szerepl6i, a civil \ o
szervezetek és a vallasi kozdsségek kozott., Marco Spizzichino
A nemzeti kormanyoknak palliativ gondozasi tervet kell kidolgozniuk a nemzeti stratégiai és altalanos egészségugyi ellatasi keretikon beltl, amely fokozatosan
biztositja a mindéségi programok rendelkezésre allasat, hozzaférhetbségét és igénybe vehetdségét.
Mia Hilborn Ez igazsagosan, megkuldnboztetés nélkul kell, hogy torténjen, minden olyan kérnyezetben, ahol gyermekek gondozasban részesulnek, beleértve a kozosségi
és otthonalapu gyermekgydgyaszati gondozast is. Szukséges, hogy a nemzeti kormanyok megkonnyitsék a gyermekek palliativ gondozasahoz szukséges
i % nélkulézhetetlen gyogyszerek hozzaférhetbségét, biztositva nemzeti gyogyszerlistajukon a gyermekgydgyaszati készitményeket. Aszabalyozo és szisztematikus
C/‘j’ }4 korlatokat fel kell szamolni. A gyermekek és csaladjaik palliativ ellatdsara vonatkozo6 ismereteket be kell illeszteni az egészséglgyi szakemberek képzési
Jyh-Gang Hsi programjaba. Az oktatas része kell legyen akulturanak és az életkornak megfelel6 kommunikacios képzésis. Anemzeti kormanyoknak 6sszehangolt eréfeszitést

kell tenniik minden fontos aktiv egészségugyi szakember folyamatos tovabbképzésére a gyermekpalliativ ellatas oktatasa terén.

Spiritualis és vallasi nézépont
Minden gyermek élete és ndvekedése valamennyi fejl6dési szakaszban és életkorban valddi érték.
= A spiritualitds az emberi mivoltunk lényegi, dinamikus aspektusa, amelyen keresztul az emberi lény végsd értelmet, célt, transzcendenciat keres, és
megtapasztalja a kapcsolatot onmagaval, csaladjaval, és masokkal, a kdzdsséggel, a tarsadalommal, a természettel, a példaképekkel vagy a megszentelt élet(
' emberekkel. A spiritualitas hiedelmekben, értékekben, hagyomanyokban és szokasokban fejezddik ki. Ez egy olyan egyetemes terulet, szukséglet, amely
ugyanazt a figyelmet és felkészlltséget kivanna meg a palliativ gondozasban, mint a fizikai és a pszichoszocialis teruletek, csak jelenleg azoknal sokkal kevésbé
fejlett. A gyermekgyogyaszati palliativ gondozasban szikséges ezt specialis kontextusba helyezni a gyermekkel, mint fejl6dé Iénnyel, akinek értelme allanddan
valtozik.
Avallas sok ember szamara a spiritualitas kifejezodése. A vallas egy sajatos hitrendszerhez tartozd szabalyok és ajanlasok gydjtemeényét javasolja (beleértve a U
ritualékatis), amely teret és szerkezetet biztosit az érzelmi energiaknak, nagyfoku fajdalmaknak, és emellett lehetdséget ad a tarsadalmilag k6zos szandékoknak [/

a kifejezésére és a kozosségi kotelékek megerdGsitésére. Valentina Vittadello

Al-Saye\' Margayet

A méltdsag azt jelenti, hogy minden gyermeknek egyéni, sajatos értéke van. Minden gyermek érdemes a tiszteletre, torédeésre, egyuttérzésre. A palliativ
M LL [ gondozas célja, hogy a sulyosan beteg vagy haldokldé gyermek megdrizhesse a méltdsagat. A vallasok szerint a gyermek méltésaganak megdrzeése moralis \b fi\ﬂwm
' AN e~ kdtelessége mindazoknak, akik 6t gondozzak. Az egyén életének mindségét minden egyes gyermek esetében Ujra kell értelmeznink. A sulyosan beteg S (
Diederick Lohman gyermek fuggd, védtelen és elveszitheti autondmiajat. A vilag sok részén a hitéleti szervezetek egészségugyi ellatast is biztositanak. Barmilyen egészségugyi

kdrnyezetben, még a nem vallasosban is, a lelki kisérék fontos tagjai lehetnek az egészségugyi csapatnak. Megfelel§ képzéssel a lelki kisérék szamos szerepet
~ W télthetnek be a sulyosan beteg gyermekek és csaladjaik gyakorlati gondozasaban. Harom szinten jarulhatnak hozza a gyermek gondozasahoz. Segithetnek
| az egyes gyermek gondozasaban, példaul konstruktivan megprobalni megértetni a gyermek szenvedésének természetét, és melységét. Fogekonnya tehetik
(J Joan Marston és nevelhetik az egészségugyi csapatot arra, hogy bizonyos kérdéseket spiritualis modon kozelitsenek meg. Tovabba kdzdsséguk és tarsadalmuk kulturajat

tudniuk kell és feladatuk is befolyasolni.

Ez igazsagosan, megkulonboztetés nélkul kell, hogy térténjen, minden olyan kérnyezetben, ahol gyermekek gondozasban részesulnek, beleértve a kozosségi
és otthonalapu gyermekgydgyaszati gondozast is. SzUkséges, hogy a nemzeti kormanyok megkdnnyitsék a gyermekek palliativ gondozasahoz sziukséges
nélkulézhetetlen gyogyszerek hozzaférhetbségét, biztositva nemzeti gyogyszerlistajukon a gyermekgyogyaszati készitményeket. Aszabalyozo és szisztematikus
korlatokat fel kell szamolni. A gyermekek és csaladjaik palliativ ellatasara vonatkozo ismereteket be kell illeszteni az egészségugyi szakemberek képzési
programjaba. Az oktatasrésze kell legyen akulturanak és az életkornak megfelel6 kommunikacios képzésis. Anemzeti kormanyoknak 6sszehangolt er6feszitést
kell tenniik minden fontos aktiv egészseégugyi szakember folyamatos tovabbképzésére a gyermekpalliativ ellatas oktatasa terén.
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