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A Miniszteri Bizottsag az Europai Tanacs Szabalyzatanak 15.b. torvénycikke
alapjan,

Szem el6tt tartva, hogy az Eurdpai Tanacs célja a tagok kozotti nagyobb mértékii
egységesség elérése, és ez a cél egyebek kozott az egészségiigy teriiletén sziiletd
koz0s szabalyok elfogadasaval is elésegitheto;

Felidézve az Eurdpai Szocialis Charta 11. torvénycikkét az egészségvédelemre
valo jogrol és felidézve, hogy az Emberi Jogok és Biomedicina Konvenci6 3.
torvénycikke (ETS No. 164) eldirja, hogy a szerz6dé felek a megfeleld mindségii
egészségligyi ellatashoz jogszerli hozzaférést kell, hogy biztositsanak, valamint a 4.
torvénycikk eldirja, hogy az egészségiigy teriiletén barmilyen beavatkozast,
ideértve a kutatast is, a relevans szakmai megszoritasok és standardok értelmében
kell elvégezni, valamint a 10. térvénycikk hangsulyozza, hogy mindenkinek joga
van az egészségével kapcsolatban barmely informaciot tudni;

Elismerve, hogy az egészségiigyi rendszernek beteg-orientaltnak kell lennie, és az
allampolgaroknak sziikségszerlien részt kell vallalniuk az egészségligyi
ellatasukkal kapcsolatos dontésekben;

Felidézve ebben az 6sszefliggésben a Miniszteri Bizottsag No.R (2000) 5 jelzetii, a
tagorszagokhoz intézett ajanlasat, amely az egészségiigyi ellatast érinté dontési
folyamatban val6 allampolgari és betegrészvétel strukturalis fejlesztését célozta;

Meggyodzddve, hogy a termindlis allapoti vagy haldokldé ember méltosaganak
tisztelete és védelme mindezeken feliil magaban foglalja megfeleld ellatas
biztositasat alkalmas kérnyezetben, ami lehetévé teszi, hogy az egyén méltosaggal
halhasson meg;

Felidézve ebben az 6sszefiiggésben a Parlamentaris Gytilés 1418 (1999) jelzetii
ajanlasat az emberi jogok és a terminalis allapotu illetve haldokl6 beteg
méltosaganak védelmérol;

Felidézve tovabba a No. R (89)13 jelzetli ajanlast a daganatos betegek
multidiszciplinaris ellatasanak szervezésérol;

Elismerve, hogy a palliativ ellatas az eurdpai orszagokban tovabbi fejlesztésre
szorul;

Felidézve ebben a tekintetben a kelet-eurdpai palliativ ellatasrol szo6lo, 1998. évi
Poznani Deklaraciot;
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Elismerve, hogy az egészségiigyi ellatasra valo jog a betegnél elérhetd
legkifejezettebb jollétet célozza, korra, etnikumra, gazdasagi vagy tarsadalmi
statusra valamint a betegség vagy karosodas természetére vald tekintet nélkiil;

Figyelembe véve, hogy egyre nagyobb szamu ember szorul palliativ ellatasra;

Figyelembe véve, hogy a palliativ ellatas hozzaférhetdségének és mindségének
Eur6pan beliili kiilonbségein az orszagok kozotti egyiittmitkodés fokozasaval
nyilik lehet6ség enyhiteni;

Annak tudataban, hogy a palliativ ellatas az el6rehaladott stadiumu, progressziv
betegségekben szenvedo betegek aktiv, teljes ellatasa, amely a fajdalom és egyéb
tiinetek csillapitasat célozza, valamint pszicholdgiai, szocidlis és spiritudlis
tamogatast nyujt;

Tudatositva, hogy a palliativ ellatas célja a lehetd legjobb életmindség elérése a
betegeknél és csaladtagjaiknal;

Tudataban annak, hogy a palliativ ellatas célja elérehaladott stadiumq, progressziv
betegségben szenvedd férfiak, ndk és gyermekek szamara a lehetd legjobb
életmindség biztositasa a végsokig, és nem szandéka sem a halal siettetése, sem
annak késleltetése;

Figyelembe véve, hogy a palliativ ellatas az életet timogatja, és a haldoklast
normalis folyamatnak tekinti, és nem reménytelenség vagy fatalizmus vezérli;

Figyelembe véve, hogy a palliativ ellatds az egészségiigyi rendszer integrans része
¢és az allampolgar egészségiigyi ellatdshoz vald joganak elidegenithetetlen eleme,
¢és emiatt a kormanyzat feleldssége annak biztositasa, hogy minden raszorulo
palliativ ellatasban részesiilhessen;

Figyelembe véve, hogy sziikség van a humdnusan kivitelezett mindségi ellatas
fejlesztésére, hogy az élet végéhez kozeledd betegek egészségiigyi ellatasanak
Iényeges részét képezhesse;

Elismerve, hogy minden, az élete végén 1év0 beteg megérdemli, hogy az
egeészségiigyi szakembergarda értékes emberként kezelje, és a méltosag
fenntartasara, a fliggetlenség eldsegitésére, a tlinetek enyhitésére és a kényelem
maximalizalasara iranyuld szakképzett torédésben részesiiljon;
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Elismerve, hogy a palliativ ellatasnak - minden egészségiigyi ellatashoz hasonldan
- beteg-orientaltnak kell lennie, amelyet a beteg igényei iranyitanak, figyelembe
véve az 0 értékrendjét és preferenciait, valamint hogy a méltosag és az autonoémia a
palliativ ellatast igényl6 betegek esetében kozponti kérdések;

Javasolja, hogy a tagorszagok kormanyzatai:

1. fogadjanak el olyan célkitlizéseket, torvénykezési és egyéb intézkedéseket,
melyek a palliativ ellatas Osszefiiggd és atfogd nemzeti térvényi keretéhez
sziikségesek;

2. hajtsak végre e célbdl, amennyiben keresztiilvihetd az ezen ajanlés
fiiggelékében leirt intézkedéseket, szamitasba véve adott nemzeti
koriilményeiket;

3. segitsék el6 a szervezetek, kutatointézetek és egyéb, a palliativ ellatas terén
aktiv képviseletek kozotti nemzetkdzi halozatok kiépiilését;

4. tamogassak ezen ajanlas és a magyarazatul szolgalé6 memorandumanak aktiv,
célzott terjesztését, amennyiben lehetséges, forditassal egyiitt.

A Rec (2003) 24. jelzetii ajanlas fiiggeléke
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Foto: Valuska Laszl6, Magyarorszag

Altalanos szempontok

Mig szamos orszagban az egészségiigyi koltségvetés nagyobb részét forditjak az
életiik utolsd éveiben 1évé emberekre, ezek a betegek nem mindig részesiilnek az
igényeiknek leginkabb megfeleld ellatasban.

A palliativ ellatas nem egy specifikus betegséget céloz meg, és az eldrehaladott
stadiumu betegség diagnozisatol a gyasz végéig tartd idétartamot 6leli fel, amely
évekig vagy hetekig, esetleg (ritkan) napokig tart. Nem azonos a terminalis
ellatassal, de magaban foglalja azt.

Dont6 jelentdségii a tagorszagokban olyan 1€gkdr megteremtése, melyben a
palliativ ellatas jelent6sége felismerhetd.

Sziikséges a nagykdzonség, koztiik a betegek és csaladtagjaik tdjékoztatasa a
palliativ ellatas jelentGségérdl, és arrol, hogy mit nyujt ezt az ellatas.
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Szamos, a kozelmiltban késziilt tanulmany - amely Eurdpa-szerte harmincot
orszagbol szarmazo adatokat ismertet - ramutat az orszagok kozotti kiillonbségekre
a palliativ ellatas terén, ezek kozott a koltségtérités (ahol alkalmazhato), az
egészségiigyi rendszer szervezddése €s a palliativ ellatas ezen beliili helyének
eltéréseire; a kiilonbozo etikai és kulturalis tényezdkre; a nemzeti szervezetek és a
palliativ ellatas fejlesztésére 1étrejott nemzetkdzi egyiittmiikodés szerepének, az
opiatok hozzaférhetdségének; valamint a munkaer6-képzés ¢és fejlesztés
kiilonbségeire.

L. Iranyelvek

A palliativ ellatas célkitiizéseinek az Eurdpai Tandcs altal javasolt értékeken kell
alapulnia: az emberi- és betegjogok, emberi méltosag, tarsadalmi kohézio,
demokrécia, méltanyossag, szolidarités, egyenld nemi lehetdségek, részvétel és a
valasztas szabadsagan.

A palliativ ellatas alapdimenziéi a kovetkezok:

- tilineti kezelés

- pszicholdgiai, spiritudlis €s érzelmi tdmogatas
- acsalad tAmogatasa

- gyasztamogatas

A kovetkezo alapelvek tamasztjak ala az ajanlast:

1. A palliativ ellatas az egészségiigyi szolgaltatasok létfontossagu €s integrans
egészségligyi stratégiak részét kell, hogy képezze.

2. Barmely embernek, aki palliativ ellatasra szorul, talzott késlekedés nélkiil
hozza kell jutnia ehhez a szolgéltatdshoz, amelynek az ésszerliség hatarain
beliil meg kell felelnie a beteg igényeinek és preferenciainak.

3. A palliativ ellatas célja a beteg lehetd legjobb életmindségének elérése és
fenntartésa.

4. A palliativ ellatas az eldrehaladott stadiumu betegségekhez tarsul6 fizikai,
pszichologiai és spiritualis kérdéskoroket célozza. Ennek érdekében magasan
képzett és megfelelden tdmogatott interdiszciplinaris €s multiprofesszionalis
csapat koordinalt részvételére van sziikség.
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5. A felmertil6 akut problémak kezelendék, amennyiben a beteg igy kivanja,
viszont a legjobb palliativ ellatas folytatasa mellett kezeletleniil hagyandok,
amennyiben a beteg igy dont.

A palliativ ellatashoz val6é hozzaférhetdségnek az igényeken kell alapulnia, és

*

nem befolyasolhatja a betegség tipusa, foldrajzi elhelyezkedés, tarsadalmi-
gazdasagi status vagy egyéb tényezok.

7. Palliativ oktatasi programokat kell beiktatni minden érintett egészségiigyi
szakember képzésébe.

8. Az ellatas minéségének javitasat célzo kutatdsokra van sziikség. Minden
palliativ ellatasi beavatkozast a lehet6 legnagyobb mennyiségben rendelkezésre
allo, relevans adattal kell alatamasztani.

9. A palliativ ellatasnak adekvat és méltanyos mértékil timogatasban kell
részesiilnie.

10. Az orvosi ellatas Osszes szektorahoz hasonldan a palliativ ellatasban résztvevo
egészségligyi szakembereknek is teljes mértékben tiszteletben kell tartaniuk a
betegek jogait, alkalmazkodniuk kell a szakmai eléirasokhoz és standardokhoz,
¢és ebben az Osszefiiggésben a beteg legjobb érdekének megfeleléen kell
viselkedniiik.

II. Keretek és szolgaltatasok

1. A palliativ ellatas interdiszciplinaris és multiprofesszionalis gondozas, amely a
beteg igényeit tartja szem eldtt, mikdzben nem hagyja figyelmen kiviil az
informalis gondozokat, igy a csaladtagokat.

2. A palliativ ellatasi szolgalatoknak a lehetdségek széles palettajat kell
biztositania, ezek kdzott otthoni ellatast, bentfekvo ellatast specidlis és
hagyomanyos osztalyokon, nappali szanatériumot és ambulanciat, siirgdsségi
szolgalatot és mentesitd gondozasi szolgaltatast. Ezeknek atfogdaknak
valamint az egészségiigyi rendszernek és kulturanak megfelel6eknek kell
lenniiik, és a betegek valtozo igényeire és kivansagaira kell 6sszpontositaniuk.

3. Az informalis (nem hivatasos, a szerk.) gondozokat timogatni kell a
gondozasban, és nem szabad, hogy nagymértékii tarsadalmi hatranyt
szenvedjenek, példaul elveszitsék az allasukat a gondozas kovetkeztében.
Kivanatos lehet a ,,gondozasi szabadsag” formalis joganak megalkotasa.
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Az elérehaladott stadiumu, progressziv betegségben szenved6 beteg
ellatasaban résztvevo Osszes szakembernek kdnnyen hozza kell férnie a
specifikus szak-segitséghez, amennyiben és amikor erre sziikség van.

Minden beteg szamara rendelkezésre kell allnia palliativ ellatasi szakembernek
barmely idépontban és barmely helyzetben.

A palliativ ellatas fejlesztésére nemzeti szinten vezetoséget €s az egyértelmiien
meghatarozott rendeltetéssel és felelosséggel rendelkezo szolgalatok megfeleld
koordinéciojat kell biztositani. A regionalis halozatok kialakitasa ajanlott e cél
elérésének modszereként.

A betegek szamara kiilonosebb anyagi akadalyok nélkiil kell biztositani a
palliativ ellatashoz valé hozzaférést. A financialis és egyéb rendelkezéseket oly
moddon kell megalkotni, hogy a palliativ ellatas folyamatossaga biztositva
legyen, és a beteg igényeihez alkalmazkodjon.

Elegendd mentesitd gondozasi intézményt kell 1étesiteni, hogy iddlegesen
levegye a terhet a talterheltté valt otthoni gondozok vallardl.

III. Célkituzés és szervezet

A palliativ ellatasnak az orszag egészségiigyi rendszerének integrans részévé
kell vélnia, és mint ilyennek szerepelnie kell az atfogd egészségiigyi
tervezetekben és a specifikus programokban, melyek példaul a daganatos
megbetegedések, az AIDS vagy a geriatria teriiletét érintik.

A kormanyzatoknak igényfelmérd tanulméanyok birtokaban kell lenniiik,
melyek a szolgaltatasok, a kiilonb6z6 szakmai szinteken miikodoé személyzet és
a kiilonbo6zo szakteriiletek (ideértve az dnkénteseket is) képzése iranti igényt
mérik fel.

Az igényfelmérés alapjan a nemzeti és regionalis dnkormanyzatoknak atfogo,
racionalis palliativ ellatasi stratégiakat sziikséges terveznie és kiviteleznie a
szakemberekkel, valamint a betegekkel és csaladtagjaikkal, illetve azok
képvisel6ivel szoros egyiittmiikodésben.
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10.

E stratégiak részeként a kormanyzatoknak azonositaniuk kell a palliativ
gondozasi szolgaltatdsok hozzaférhetéségének utjaban 4all6 jogi, tarsadalmi,
gazdasagi, kulturalis, adminisztrativ és/vagy fizikai akadalyokat.
Kezdeményezéseket és programokat kell 1étesiteni ezen — gyakran
egyenlOtlenségekhez vezetd - akadalyok lekiizdésére.

Torvénykezési uton hozzaférhetové kell tenni az opidtokat és egyéb
gyogyszereket a gyogyaszati felhasznalas szamara kiilonb6z6 kiszerelésekben
¢és adagolasi formakban. A visszaéléstol valo félelem nem szabad, hogy a
sziikséges és hatékony gyogyszeres kezelés itjaba alljon. Az egyes
orszagoknak fontolora kell venniiik, hogy ez 1j torvénykezést, vagy a fennallo
torvénykezés modositasat teszi-e sziikségessé.

Mind nemzeti, mind regiondlis s helyi szinten ajanlott a betegeket,
hozzatartozokat és masokat bevono, a palliativ ellatds irant elkotelezett
interdiszciplinaris fokuszcsoportok vagy bizottsagok feldllitdsa a politikai és
tarsadalmi figyelem fenntartdsa érdekében. Javasolt, hogy ezek a csoportok
mikddjenek egyiitt az Gnkormanyzatokkal és a sziikséges intézkedéseket
foganatositd egyéb testiiletekkel.

A palliativ ellatas mindségének monitorozasa eldsegitése érdekében egységes
,,minimalis adatbazis” (minimum data set; MDS) 1étrehozasa sziikséges,
legalabb nemzeti szinten.

A méltanyossag fontossaga miatt kiilonos figyelmet kell forditani a hatranyos
helyzetl csoportok (példaul rabok, tanulasi rendellenességgel €16k,
hajléktalanok, bevandorlok) palliativ ellatasara, valamint a betegek igényeivel
kapcsolatos kulturalis és etnikai kiillonbségekre. Ugyanilyen fontos, hogy
kiilonos figyelmet forditsanak a gyermekek palliativ ellatasara.

A professzionalis gondozok megfeleld dijazasra és elismerésre jogosultak
elvégzett munkajukért és szakértelmiikért.

A palliativ ellatas szervez6désérol és miikodésérdl nemzeti éves beszamold
kiadasa sziikséges.

IV. Minoéségfejlesztés és kutatas

1.

Ajénlott a palliativ ellatds minden vetiiletének a beteg szempontjabol jo
felmérésére alkalmas mutatok definialasa és alkalmazasa.
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2. A legjobb mindségii, rendelkezésre allo adatok alapjan, a betegek részvételével
szisztematikus modon kidolgozott palliativ ellatasi klinikai gyakorlati
utmutatok 1étrehozasara van sziikség.

3. A mindség-ellendrzés szempontjabodl elengedhetetlen a gyakorlat folyamatos
feliilvizsgalatabol szarmazo visszajelzés.

4. Bar a tudomanyos kutatas a palliativ ellatas terén kiillondsen erételjes etikai
problémakat vethet fel, a gondozasi szolgalatokat és gyogyaszati
beavatkozasokat mind kvalitativ, mind kvantitativ természetdi, igazolt
tudomanyos modszerekkel kell kiértékelni. E tanulmanyok kozéppontjaban a
betegnek kell allnia.

5. Javasolt az egylittmiikodésben végzett kutatds mind nemzeti, mind eurdpai
szinten.

6. Nemzeti és regionalis szinten megfigyeld allomasokat kell 1étrehozni a
palliativ ellatas fejlesztéseire és mindségére vonatkoz6 megbizhatd
informaciok osszegyljtése, feldolgozasa ¢€s terjesztése érdekében.

V. Oktatas és képzés

1. Fontos a palliativ ellatas tudomanyos elismerése mind a kutatas, mind az
oktatas szempontjabol.

2. A palliativ ellatdsnak az orvosok és ndvérek felsdoktatasi képzésének részét
kell képeznie. Standard tantervet valamint posztgradualis képzést és oktatast
kell 1étrehozni, és a palliativ ellatas szakértdi szamdara képzési programokat kell
1étesiteni.

3. Tamogatand6 a nemzetkozi egyiittmiikodés, példaul iranyitd kozpont
létrehozéséaval a csereprogramokban részt venni kivand palliativ ellatési
részlegek szamara.

4. A palliativ ellatasban résztvevo minden szakembernek és nem szakembernek
megfeleld képzésben kell részesiilnie a sajat feladatkdrében; a képzés minden
szintjén a palliativ ellatasrol egyértelmii, éleslato és kulturalisan érzékeny
tajékoztatast kell kapniuk.

e

A palliativ ellatas oktatdsdnak egyarant mono-diszciplinarisnak és
interdiszciplinarisnak kell lennie.
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6. A palliativ ellatas oktatasat rendszeresen feliil kell vizsgalni, példaul
szupervizi6 formajaban.

7. Minden orszagban referenciakdzpontokat kell felallitani a palliativ ellatasi
oktatasra és képzésre.

8. Idedlis esetben a szakemberek (folyamatos) oktatdsanak az alabbi harom
szintje van jelen: alap-, kdzép- és felsdszintii oktatas.

9. Javasolt, hogy az egyes orszagok forditsanak kiilonos figyelmet arra, hogy a
nagykdzonséget megismertessék a palliativ ellatds minden Iényeges
aspektusaval.

10. Az opiatokkal kapcsolatos, a betegek, hozzatartozok, szakemberek és a
kozvélemény korében meglévd, igazsagtalan negativ képzeteket ki kell
igazitani a klinikai alkalmazas és az esetleges visszaélés kozotti 1ényegi
kiilonbségek hangstlyozasaval, mind a nyilvanos kampanyok, mind a szakmai
oktatas keretein beliil.

VI. A csalad

1. A beteghez kozelallok (elsésorban a csaladtagok) segitésének célja
¢s alapelve, hogy hasznosséd tehessék magukat, és fejlodjenek azon
képességeik, melyekkel a beteget érzelmileg és a gyakorlatban is
tamogathatjak; alkalmazkodjanak a betegség folyamatahoz, ¢s meg
tudjanak kiizdeni gyaszukkal és veszteségiikkel. Kiilonds figyelmet
kell forditani a kimeriiltségbdl eredd depresszidé megelézésére és
kezelésére.
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VII. Kommunikacio a beteggel és csaladjaval

1. A palliativ ellatashoz a betegek €s csaladtagok tdjékoztatasanak nyitottsagat
lehetdvé tevo 1égkorre, hozzaallasra és gondozo-beteg kapcesolatra van sziikség.

2. A szakembereknek figyelembe kell venniiik, milyen mértékben kivan a beteg
tajékozodni sajat allapotarol, és ebben a tekintetben kiilondsen iigyelni kell a
kulturalis eltérésekre.

3. A szakembereknek a tajékoztatas modjat a beteghez kell igazitaniuk, valamint
mindazokhoz az érzelmi és kognitiv korlatokhoz, melyek gyakran az
elérehaladott stadiumu és progressziv betegség velejaroi.

4. Amennyiben akar sajat betegsége, akar a sziil6 betegsége okan gyermek is
érintett, az 6 igényeihez kell igazitani a kommunikacié formajat.

VIII. Teamek, team-munka és az ellatas tervezése

1. A palliativ ellatas interdiszciplinaris és multiprofesszionalis gondozasi forma,
melyben leggyakrabban orvos, névér, valamint olyan egészségiigyi dolgozok
vesznek részt, akik a betegek és csalddtagjaik fizikai, pszichés és spiritudlis
igényeinek kielégitéséhez sziikséges szakértelemmel rendelkeznek. E teamek
mitkodését minél zokkendmentesebbé kell tenni.

2. Amennyiben lehetséges és a beteg kivansaganak teljesen megfelel, a
dontéseket a betegnek, hozzatartozoéknak és a teamnek kozosen kell
meghoznia, kiillondsen az egyéni eldzetes gondozasi terv elkészitése,
felligyelete és rendszeres feliilvizsgalata soran. Biztositani kell az ebben részt
vevo kiilonbozd szolgélatok (kurativ és palliativ) kdzotti megfeleld
kommunikaciot.

3. Az onkéntesek a team fontos részét képezhetik. Nem vallaljak at a
szakemberek munkajat, viszont hozza tudnak jarulni ahhoz, és rendelkeznek
egyfajta szakértelemmel. Lehet6vé kell tenni 6nkéntes szolgalatok felallitasat
¢s az onkéntesek képzését.

4. A team minden tagjanak kompetensnek kell lennie sajat szerepkorében, és
tisztaban kell lennie a sajat és a tobbi team-tag szerepkorének lehetdségeivel és
korlataival.
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5.

A beteg és csaladja szamara dont6 fontossagu, hogy az ellatast végzo
kiilonb6zo személyektdl egybehangzo informacidkat kapjon. Ennélfogva a
félreértések €s ellentmondasok elkeriilése érdekében elengedhetetlen a
gondozast végzok kozotti optimalis informacidaramlas. Javasolt egy vezetd
koordinator kijeldlése, aki idealis esetben — a koriilményektdl fiiggden — a
beteg kezel6orvosa.

A szakemberek kozotti minden kommunikacid, amely a betegeket és
csaladtagjaikat érinti, a szakmai titoktartas targyat képezi, a beteg orvosi
titoktartashoz valo joganak és a csalad maganélethez val6 joganak maximalis
tiszteletben tartasaval.

A palliativ ellatas altalaban igen halds munka, de ugyanennyire megterhel? is.
A gondozok gondozasa tehat a palliativ ellatas elengedhetetlen része, és a
rendelkezések kdzéppontjaba kell allitani a palliativ ellatas terén dolgozok

munkaegészségligyi helyzetét.

IX. Gyasz

A gyaszgondoz6 szolgalatok igénybevételének lehetdségét fel kell ajanlani
mindazoknak, akik igénylik a tamogatast.

A palliativ ellatdsban dolgoz6 minden szakembernek figyelnie kell a
komplikalt vagy zavart gyaszfolyamat tiineteire.
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A Miniszteri Bizottsag Rec (2003) 24. jelzetii ajanlasa a
tagorszagok szamara a palliativ ellatas szervezésérol.
Magyarazo memorandum

Altalanos szempontok

1. A tarsadalmak az id6k kezdetétdl fogva tdmogatast és kényelmet igyekeztek
nyujtani a betegek és haldoklok szamara. Altalanos vonas, hogy a haldoklo
személyét félelem-teljes tisztelet s misztikum Ovezi. A halalt kdvetd idészakot
altalaban a bevett formalitasokhoz és ritusokhoz val6 szoros kotddés jellemzi.
A legtobb tarsadalom elismeri a szeretett személy elvesztésének
meggyaszolasara valo igényt, bar a gyasz megnyilvanulésai és a gyasz formalis
iddtartama kultaranként valtozo.

2. A betegség és halal most és mindig az emberi tapasztalat elvitathatatlan és
integrans része lesz. Az, hogy milyen modon téreksziink az elérehalado
veszteséggel megbirk6zo haldoklo és hozzatartozoi egyedi és személyes
igényeinek felismerésére €s teljesitésére, tarsadalmunk érettségének érzékeny
mutatoja. Amikor csak lehetséges, meg kell el6zniink a betegséget. Amikor a
betegség kifejlodik, meg kell probalnunk azt megsziintetni, vagy legalabbis
késleltetni a progressziot. E torekvésekkel parhuzamban minden beteg szdmara
a fajdalom- és tiinetkezelés optimalis szintjét kell biztositanunk a
pszichologiai, érzelmi és spiritualis tamogatassal egyidGben.

3. Az elmult két-harom évtizedben az életvégi gondozast a neki kijaro
figyelemben kezdték részesiteni. Specialis tudomanyos folyoiratok indultak,
mind szakemberek, mind laikusok szdmara szervezetek 1étesiiltek (példaul az
European Assocation for Palliative Care, a Palliativ Ellatas Europai
Szdvetsége), és nemzeti egészségpolitikai javaslatok jelentek meg; példaul az
Ir kormanyzat (Nemzeti Palliativ Ell4tasi Tandcsad6 Testiilet; 2001) és az
egyesiilt allamokbeli Orvostudomanyi Intézet (Field és Cassell, 1997) bocsatott
ki ilyet.
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Rovid torténeti attekintés

4. Az élet és a haldoklés kozotti kapcesolddasi pont olyan folytonossag, amely a
sziiletéstol a halalig tart. Az élet része a haldoklas; a haldoklas soran megvan a
lehetdségiink, hogy éljiink. Egészségiigyi és szocialis gondozasi programok
szillettek vildgszerte arra a célra, hogy tamogassak az egyéneket, csaladokat és
kozosségeket az optimalis életmindség elérésében és fenntartasaban. A
palliativ ellatas 6sszefiiggésében, ahol az életkilatasok egyértelmiien
korlatozottak, ezek a kérdések egyre siirgetobbekké €s kozvetlenebbekké
valnak, amint a rendelkezésre all6 6sszes id6t igyeksziink a legjobban
hasznositani.

5. A tarsadalmak az id6k kezdetét6] fogva megfeleld szintli timogatast és
gondozast igyekeztek nyujtani a beteg és haldokld tagjaik szamara. A mult
szazad kozepéig azonban az orvostudomany csupan kevés lehetdséget kinalt a
hatékony fajdalom- és tiinetkezelésre. Az 1950-es években a gydgyszeres
terapiak terén végzett fejlesztések a haldoklo betegek pszicho-szocialis és
spiritualis igényeinek jobb megértésével egyiitt kijelolte a palliativ ellatasi
szolgalatok fejlodésének utjat. A palliativ ellatas alapelveit az 1900-as évek
masodik felében szélesebb korben megértették és alkalmaztak.

6. A kozépkorban a ,,hospice” kifejezést a zarandokok és utazok szamara allitott
menedékhelyekre alkalmaztak. Europaban a ,,hospice” és a haldoklo betegek
gondozasa kozotti kapcsolat a Lyonban (Franciaorszag) tevékenykedé Mme
Jeanne Garnier munkassagaig nyulik vissza 1842-be. rorszagban a Mary
Aikenhead anya ltal alapitott Ir Irgalmas Névérek rendje nyitott hospice-okat
Dublinban és Corkban az 1870-es években, majd ezt kdvetden Londonban
1905-ben. Ezek az intézmények az elérehaladott stadiumu és gydgyithatatlan
betegségben szenvedd betegek ellatasara 1étesiiltek. A fajdalom és egyéb
tiinetek kezelésére valo torekvést azonban hatraltatta e tiinetek természetének
at nem latasa, és tovabb nehezitette a hatékony gyodgyszerek hianya.

7. Az 1950-es évek soran nagyszamu jelentds gyogyszert vezettek be, koztiik
pszichotrop szereket, fenotiazinokat, antidepresszansokat €s nem szteroid
gyulladascsokkentOket. Ebben az idészakban kezdték jobban atlatni a
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daganatos fajdalmak természetét és az opiatok szerepét a daganatos fajdalom
kezelésében. Ezen 0j gyogyszerek hozzaférhetdsége lehetOséget teremtett a
hatékonyabb fajdalom- és tiinetkezelésre.

Az opidtok alkalmazasaval szemben a betegek részérdl hatalmas ellenallas
mutatkozott az informaciokon alapuld és megalapozatlan félelmek
kovetkeztében. A fiiggdséggel, szenvedélybetegséggel, toleranciaval és
1égzésdepresszidval kapcsolatos tilzott aggodalmak hatraltattak az orvosi
gyakorlatba valoé megfeleld beiktatasukat. E félelmeket osztotta az
orvostarsadalom szamos tagja és a kozvélemény egyarant. Kormanyzati szinten
gyakorta jelentdsen 0sszezavarodtak a vélemények e hatdanyagok jotékony
terapids szerepével €s visszaélésre valo alkalmassagaval kapcsolatban. Néhany
orszagban az opiatok alkalmazasat torvényileg betiltottak. Mas orszagokban az
opiatok alkalmazésa legalis volt, azonban hozzaférhet6ségiiket a felirast,
tarolast és adagolast szabalyozo kiterjedt biirokratikus eldirasok
megnehezitették. Eletbevagoan fontos, hogy tanuljunk a malt hibaibél. Nem
szabad Osszetéveszteni az opiat-tartalmi gyogyszerek megfeleld, klinikai
alkalmazasat és ezek visszaélésre valo alkalmassagat.

A modern hospice ¢és palliativ ellatas fejlddése sokat koszonhet Dame Cicely
Saunders éleslatasanak, batorsaganak és elkotelezettségének. Novérként,
szocialis munkasként és orvosként a modern hospice mozgalom uttoréjeként
tartjak szamon ¢&s ismerik el. Miutdn néhany évig a St. Joseph Hospice-ban
(Hackney, London) dolgozott, Dame Cicely 1967-ben megnyitotta a St.
Christopher's Hospice-t Londonban. Ez volt az els6 modern oktato és kutato
hospice részleg. Dame Cicely szakmai- és maganéletét az elérehaladott
stadiumu és progressziv betegségben szenvedo betegek gondozasanak és a
betegségek tanulmanyozasanak szentelte. Felismerte a megdobbentd
hianyossagokat, amelyeket a haldokl6 betegek és csaladtagjaik igényeinek
kezelésében tanusitunk, és reagalt ezekre. Mindig az egyes beteg és csaladja
egyéni, sajatos igényeire dsszpontositott. Dame Cicely Saunders a totalis
beteggondozast, csaladgondozast, gydszgondozast és a valodi
interdiszciplinaris csapatmunka iranti igényt tanitotta meg nekiink. Figyelemre
méltdan rovid id6 alatt alakitotta at az egészségiigyi ellatas e teriiletét, és
dontott meg szamos berdgziilt negativ hozzaallast és elditéletet. Roviden:
forradalmasitotta a haldoklo betegek €s csaladjaik igényei kielégitésének utjat.
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10.

1.

12.

A St. Christopher's Hospice mindig is a palliativ ellatas alapelveinek
meghonositasara torekedett minden egészségiigyi rendszerben. E lelkesedés a
tudas és készségek terjesztésének terén nem csupan az Egyesiilt Kiralysagra
korlatozodott, hanem az egész vilagra kiterjedt. Minden foldrészrdl érkeztek
egészségligyi szakemberek a St. Christopher-be tanulni, és ujonnan elsajatitott
tudasukat és készségeiket sajat hazajukban alkalmaztak. A palliativ ellatas
biztositasanak nincs egyetlen olyan modellje, amely minden helyzetben
alkalmazhat6 volna. A palliativ ellatas kozponti alapelvei, melyek
kozéppontjaban az egyes betegek €s csaladjaik egyedi igényeinek kielégitése
all, azonban egyetemesek. E célok megvaldsitasanak modja valtozik orszagrol
orszagra, sOt régiorol régiora.

Amikor a palliativ ellatas fejlodését vizsgaljuk a vilag kiilonb6z6 orszagaiban,
szembeo6tld, hogy akar egyetlen motivalt ember is jelentds valtozast képes
elérni. Jellemzéen egy ember - aki felismeri, hogy van a gondozas
biztositasanak jobb modszere is - adja a valtozas kezdeti lendiiletét. Ez a
személy gyakran egy kozelmultbeli személyes tapasztalattol indittatva
katalizatorként viselkedik, és masokat is arra inspiral, hogy segitsenek a
valtozas megvalositasaban. Nem lehetséges és nem is helyénvalo a palliativ
ellatas fejlodésének orszagonkénti katalogizalasa. Elég annyit mondanunk,
hogy a palliativ ellatasi szolgalatok jelenleg minden foldrészen fejlédnek, bar
eltérd litemben és valtozo kifinomultsaggal.

A palliativ ellatds nem csupan intézményes gondozast jelent. Inkabb egy
gondozasi filozofianak felel meg, amely minden ellatasi formacioban
alkalmazhato. Altalaban kozosségen alapulé teamek felallitasat latjuk, melyek
a beteg sajat otthonaban vagy apolasi otthonokban végzik a gondozast.
Hasonloképpen a kozkorhazakon beliil a palliativ ellatas biztositasanak
kiilonb6z6 modelljeit 1atjuk. Idedlis esetben a betegeknek megvan a vélasztasi
lehetdségiik a gondozas preferalt helyszinének alapjan, igymint otthon,
hospice és korhaz. Ahol lehetséges, a betegek szamara lehetévé kell tenni,
hogy klinikai igényeik és személyes preferenciik alapjan kiilonbozo keretek
kozott vehessék igénybe az ellatast.
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13.

Az 1d6 mulasaval a hospice betegek és hozzatartozoik sajatos igényeire egyre
tobb figyelmet és megbeszélést forditanak minden f6ldrész egészségligyi
programjaiban. Mig a palliativ ellatas biztositasanak alapjaul szolgald kozponti
alapelvek egyetemesen alkalmazandok, a kitlizott célok megvalositasahoz
sziikséges modszerek orszagrol orszagra valtoznak. Minden orszagban az
egészségligyi gondozas tervezdinek a felelossége, hogy felmérjék a specialis
igényeket, és ennek megfeleléen tervezzenek. A palliativ ellatasi szolgalatok
jovobeli tervezésével kapcsolatban nagyon fontos dolgot tanulhatunk a
multbol. Minden eréfeszités kdzéppontjaban az egyes betegek €s csaladok
optimalis életmindségének elérése és fenntartasa kell, hogy alljon. Az egyéni,
intézményi és csoportos ligyeket a betegek és csaladjaik igényei ala kell
rendelni.

Néhany adat az eurdpai orszagokban végzett
palliativ ellatasrol

14. A kozelmultban szamos tanulmany szolgalt adatokkal a palliativ ellatas

15.

fejlédésének hasonlosagairol és kiilonbségeirél Eurdpaban. Egy tanulmanyban,
amely 28 orszagot vizsgalt Kelet-Eurépaban és Kozép-Azsidban tobbféle
kvantitativ és kvalitativ modszer alkalmazasaval, nyilvanvalova valt, hogy
figyelemremélto kiilonbségek vannak abban, hogy a palliativ ellatas mennyire
hozzaférhet6 a raszorulok szdmara, és figyelemreméltoak a hasonldsagok az
atfogo6 palliativ ellatasi szolgalatok 1étrehozasaban fektetett érdeklddés és
energia terén (Clark és Wright 2002).

Lengyelorszag és Oroszorszag rendelkezik a legtobb palliativ ellatasi
szolgalattal, a volt szovjet tagallamok koziil néhanynak egyaltalan nincs ilyen
szervezete. Kelet-Europaban az otthoni apolas a palliativ ellatasi szolgalat
legelterjedtebb formdaja, melyet sorrendben a bentfekvd palliativ ellatas, a
korhazi team, nappali szanatorium kovet. A legkevésbé elterjedt az apolasi
otthonokban miik6do team. A tanulmany 6t igynevezett vilagitotornyot
(referenciakdzpontot) nevezett meg négy orszagban (Romania, Magyarorszag,
Lengyelorszag (2) és Oroszorszag); ezek olyan kozpontok, melyek torténelmi
jelentdségli szerepet jatszottak a palliativ ellatas fejlodésében, és altalaban még
ma is jelentds szakmai kozpontokként funkcionalnak.
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16. A tanulmany szamos jelentés problémat megnevezett, amely a kelet-eurdpai
orszagokat érinti:

- a torvénykezési elismerés, tamogatas és fenntarthatosag hianya
- az opiatok elégtelen hozzaférhetdsége

- munkaer6étoborzas

- gyogyaszati és apolasi felszerelések hianya

- kutatasi lehetdségek hianya

- negativ kulturalis sztereotipidk

17. A ,Pallium” tanulmany, melyet az Europai Bizottsag timogatott, hét nyugat-
europai orszagban tekintette at a palliativ ellatas fogalmait és az ezekhez
kapcsolodo rendelkezéseket (Ten Have és Janssens 2002).

18. Hollandiaban az 1970-es években egy (a fent emlitett ,,vilagitétornyok™-hoz
méltd) uttdrd rotterdami apolasi otthonbol specidlis palliativ ellatasi projektek
indultak ki, e tanulmany szerint a palliativ ellatas 6 része Hollandidban a
hagyomanyos gondozok altal biztositott otthoni apolas és az apolasi
otthonokban végzett gondozés. A hospice-ok a palliativ ellatdsban csupan kis
szazalékot tesznek ki; megkiilonboztetnek alacsony- és magas-szintii gondozast
nyujté hospice-okat, az elébbit dontden onkéntesek vezetik, az utobbi
lényegesebb szakmai hattérrel rendelkezik.

19. 1998-ban a kormanyzat jovahagyott egy programot, amely minden egyetemi
klinikai kozpontban Palliativ Ellatas Fejlesztési Kozpont felallitasat rendelte el.
Hollandiaban a rendelkezések célja a hospice-ok hagyomanyos egészségiigyi
rendszerbe valo integralasa. E fejlodés részeként az orvostudomanyi
egyetemek részérol egyre nagyobb érdeklodés mutatkozik: szamos
posztgradualis képzési program és Folyamatos Orvosi Képzési Program indult.
Az apolasi otthonok egyre nagyobb szamban nyitnak meg palliativ ellatasi
részlegeket épiileteiken beliil vagy kiilon épiiletekben.

20. Az otthoni apolésra iranyuld, hagyomanyokon alapul6 figyelem miatt
Hollandiaban az er6feszitések nagy részét a csaladorvosok képzésére és
tamogatasara forditjak. Ez tobbek kozott mobil konzultacids teamek
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21.

22.

23.

24.

25.

halézatanak felallitasahoz vezetett az egész orszagban. 2000 6ta Iétezik egy
kormanyzati program az dnkéntesek tdmogatasara, amely elsésorban a
koordinaciot és képzést tartja szem el6tt.

A Pallium tanulmany azt talalta, hogy Belgiumban a kormanyzat jovahagyott
egy Kiralyi Rendeletsorozatot, amely eldirta tobbek kozott, hogy minden
korhazban és minden rehabilitacios vagy apolasi otthonban
multiprofesszionalis palliativ gondozé teamet kell 1étesiteni, tovabba, hogy
ezekben mely szakteriileteknek kell képviselve lenni. Mésrészrol a szakmai
szervezetek a regionalis és nemzeti kormanyzatokkal egylittmiikodtek a
palliativ ellatas elémozditasa érdekében, és hangsilyt helyeztek az
egészségligyi ellatasba vald integralasara. Az ellatas helyszineként az otthont
allitottak a kozéppontba.

Svédorszagban a palliativ szakellatas fejlesztése az otthon-kozponti hospice
programmal kezdddott az orszag déli részén 1977-ben; ez a modell a kovetkezd
évtizedben elterjedt az egész orszagban. Az 1979. évi kormanyzati
beszamoldban Svédorszag nyiltan visszautasitotta a haldoklok szamara
1étesitett fiiggetlen intézmények 1étesitését (lasd még Fiirst 2000).

Németorszagban a német tarsadalom érzékenységének fokozasat célzo
id6szakot kovetéen megkezd6dott a palliativ ellatas szervezése. Az elsé
palliativ korhazi osztaly 1983-ban nyilt meg, ezt kovetden szamos korhdz és a
korményzat kezdeményezésére 12 palliativ ellatasi intézet 1étesiilt.

Spanyolorszagban a Pallium tanulmany szerint a palliativ ellatas fejlddése nem
a hospice mozgalombol indult ki, hanem a nemzeti egészségiigyi rendszerbol
nétte ki magat; az egyetemi korhazakban uttor6 kozpontok alakultak. A 2000.
¢évi Nemzeti Palliativ Ellatasi Tervezet 241 palliativ ellatasi intézményrol tesz
emlitést, melyek fele otthoni apolas, és évente 6sszesen 23 000 beteg ellatasat
végzi. Ezek az intézmények azonban nem egyenletesen oszlanak meg az orszag
terliletén, igy nem fedik le a teljes lakossagot.

rendszeren beliil. A palliativ medicina tobb éve elismert orvosi szakagazat, és
akadémiai statusa erdsnek tiinik. A legtobb mas orszaghoz hasonléan azonban
a palliativ ellatas timogatasanak legnagyobb része a maganszektorbdl érkezik.
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26.

Olaszorszagban az 1970-es évek ota fejlédik a palliativ ellatas, ami nagyszamu
hospice létesiiléséhez vezetett orszagszerte; a kozelmultban az olasz kormany
kiemelked6 helyet biztositott a palliativ ellatdsnak a ,,Plano Sanitario
Nazionale”-ban.

27. 1999. végére a Pallium projektben szerepld hét orszag az alabbi képet mutatta:
|

Belgium Hollandia
Népesség
(milli6 f6) 10.1 81.9 57.4 15.6 40 8.8 57.1
Bentfekvd hospice | 1 64 3 16 1
Bentfekvd részleg 49 50 0 2 23 } 69 y219
Korhazi és apolasi
otthonban m{kod6é | 55 1 0 34 45 41 336
teamek
Otthoni dpolds 45 582 88 286 75 67 355
Nappali 2 9 0 0 0 13 248
szanatorium

28.

29.

30.

Svéjcban az egyes kantonok kozott eltérd az egészségiigyi szervezodés; a
francia nyelvii Svajc kormanyzata elkotelezett a palliativ ellatas felé, mig a
német vagy olasz nyelvii kantonokban a palliativ ellatas az egyéni
kezdeményezések terepe. 2000-ben az orszag 9 korhazi részleggel, 6 hospice-
szal, 6 mobil otthoni apolasi teammel és 5 mobil korhazi teammel rendelkezett
(ezek koziil 2 egyetemi korhazban miikodott). A Société de Médecine et des
Soins Palliatifs 2000. évi jelentése szerint a palliativ ellatasi képzés az apolok
€s az orvosok oktatasaban igen eltérd, mindossze egy orvosi egyetem végez
specialis palliativ ellatasi képzést 6sszesen 8 6ra iddtartamban; ebbdl a
targybol nem kell vizsgat tenni, és az oktatas igen valtozékony.

A fent emlitett svajci jelentés szamos specialis akadalyt emlit, ezek kozott
elsOként az orszag szovetségi szerkezetét, ami karos hatassal van a fejlesztési
torekvések megoszlasara és egyiittmiikodésére; masodikként a szakosodas
hianyat, mivel allitdlag ,,mi mindannyian tudjuk, mi az a palliativ ellatas”.
Harmadikként a koltségvetési megszoritasokat emliti, melyek
megakadalyozzak az egészségiigy teriiletén a palliativ ellatas mint 0j
szakteriilet fejlodéseét.

Az otthoni apolas kérdéskorével kapcsolatban az alabbiak meriiltek fel:
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31.

32.

33.

34.

35.

- a hagyomanyos csaladszerkezet szamos régidban megvaltozott; szamos id6s
ember ¢l egyediil, és nem szamithat csaladi tdimogatasra

- a sulyosan beteg emberek 50%-a szivesebben maradna otthonaban

- az anyagi forrasok hianya gyakran az egyik f6 akadaly

A jelentés szamos aggaszto jelenséget emlit: a kezdeti sikeres iddszakot
kovetden a palliativ ellatdsi mozgalom megallt Svajcban. Ennek oka
valészintileg az, hogy ez csupan néhany uttdré személyes aktivitasa volt, akik
nem talaltak kovetOkre. Néhany kantonban azonban (kiilondsen Vaud-ban) a
palliativ ellatas a résztvevd 0sszes szakember megegyezése alapjan fejlodik,
amely bar nem konny{, mégis dontd fontossagu. Az utolso aggaszto jelenség,
amely egyértelmiien nem csupan Svijcra jellemz0, az, hogy egészen mostandig
a nagykozonség tajékoztatasa elégtelen volt.

Magyarorszagon a kdzelmultban fontos fejlesztések torténtek a palliativ ellatas
terén. 1997-ben az Egészségligyi Torvény nyiltan utalt a palliativ ellatasra, és
formalisan feljogositotta a betegeket a tiineti kezelésre; arra, hogy a
hozzatartozoikkal éljenek, kimondta, hogy amikor lehetséges, otthoni ellatast
kell biztositani, valamint hogy a hozzatartozok tamogatasat és a csaladtagok és
hozzatartozok lelki tamogatasat mindenki szamara elérhet6évé kell tenni.

Az Egészségiigyi Minisztérium és a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet
szakmai ajanlasokat adott ki és terjesztett, melyek Osszefoglalt valtozatat a
kozelmultban publikaltak.

2001. szeptemberében egyéves hospice ndvér és koordinator képzési program
indult. 2001-ben az orszagban 4 hospice osztaly (6sszesen 55 aggyal), 14
otthoni dpolasi team, 2 nappali szanatérium, 2 mobil team (Budapest)
mikodott; és 5 apolasi otthonban 1étezett palliativ ellatasi részleg.

A fels6oktatasi képzés soran az orvosegyetemeken koriilbeliil 10 6ra forditodik
a fajdalom- ¢és tiinetkezelésre, és megkozelitdleg 30 ora a pszicho-szocialis
kérdésekre. Az apolasi oktatasban dsszesen 80 oras posztgradualis ndvérképzés
folyik, és az orvosok szdmara is 1étezik posztgradualis képzés.
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36.

37.

38.

39.

Ausztriaban az egészségiigyi rendelkezések 3 éve ismerték el a palliativ
ellatast, és fejlesztettek ki egy tervezetet, amely meghatarozta az igényelt
palliativ agyak szamat, melyek haromnegyed része 2005-re rendelkezésre fog
allni.

Ausztriaban nincs kiilon elismert palliativ ellatasi szakagazat, és nincs
figyelemremélto szakértelem. Osszesen 8 hospice részleg mitkodik, dsszesen
100 aggyal (2001).

A palliativ ellatasi képzés a névérképzés része 1998 ota, és 2002-t61 az
orvosképzési curriculumnak is részét képezi; a szakképzési programokban
nagyon kicsiny, de névekvo érdeklédés fordul a palliativ ellatas felé.

Mind a bentfekvo részlegek, mind az otthonépolasi teamek anyagi tdimogatasa
aggaszto, mivel nagymértékben fiigg az egyéni kiegészitd tdmogatas
viszonylag bizonytalan formaitol.

Definiciok és kozponti alapelvek

40.

41.

42.

Mint az ajanlasban megjegyeztiik, e dokumentumok a palliativ ellatdsnak a
WHO altal 1991-ben és 2002-ben kozzétett, és a palliativ ellatasi szakteriilet
altal széleskorben tamogatott definicioit és leirasait kovetik.

A definiciok és kozponti alapelvek targyalasa eldtt fontos megjegyezni, hogy a
palliativ ellatas nem tekintendd az egészségiigyi ellatas egyéb formaitdl és
teriileteitd] Iényegesen eltéronek. Az efféle 1ényegi eltérések a hagyomanyos

egészségligyi ellatasban valo integralasat bonyolulttd, ha nem lehetetlenné
tennék. A palliativ ellatas sarkalatos pontjai a kurativ orvoslasra is igazak;

masrészt viszont a palliativ ellatas fejlddése pozitiv hatast gyakorolhat az
egészségligyi ellatas egyéb formadira is néhany eddig alabecsiilt tényezd,
példaul a spiritualis problémak kdzéppontba allitasaval.
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Definiciok

43.

44,

45.

46.

A palliativ ellatas definicidja az évek folyaman alakult ki, amint a szakteriilet a
kiilonb6z6 orszagokban fejlodott. A palliativ ellatas nem a szerv, életkor,
betegségtipus vagy patoldgia alapjan definialhatd, hanem inkdbb a valdszinii
diagnozis felmérése és az adott beteg és csaladja igényeinek
figyelembevételével. Hagyomanyosan a palliativ ellatast kizardlag attol a
ponttol tartottak alkalmazhatonak, amikor a halal mar barmikor
bekovetkezhetett. Ma mar elfogadott, hogy a palliativ ellatas sokat nyujthat a
progressziv betegség lefolyasanak sokkal korabbi stadiumaban is.

A palliativ kifejezés a latin pallium szobol ered, amely ,,alcazast” vagy
,.koponyeget” jelent. Ez az etimologia jelzi, mirdl is szol 1ényegében a palliativ
ellatas: a gyogyithatatlan betegség hatasainak alcazasarol, vagy a hidegben
rekedtek szamara kdponyeg biztositasarol, mivel a kurativ gyogyaszattal mar
nem lehet segiteni rajtuk.

A palliativ ellatas magaban foglalja az 6sszes megfeleld palliativ beavatkozas
alkalmazasat, melyek kozott megtalalhatok a betegség-enyhité terapiak, mint a
mitét, sugarterapia, kemoterapia, hormonalis beavatkozasok stb. Mindeme
beavatkozasok végs6 célja a beteg lehetd legnagyobb mértéki rehabilitacioja,
és a lehetd legjobb életmindség elérése. Ennél fogva életbevagdan fontos, hogy
a palliativ ellatasi programok teljesen integralodjanak a korhazi és kozosségi
formaban miikdo, bevett egészségiigyi programokba. Minden ellatasi
megkdzelitésnek, mind a betegség-enyhitd, mind a tiineti kezelések relativ
érdemeit egyéni alapon és rendszeres idokozonként fel kell becsiilni, igy
megfeleld kezelési litemtervek készithetok.

Az Egészségiigyi Vilagszervezet definicidja szerint a palliativ ellatas ,,a
kurativ kezelésre nem reagald betegségben szenved6 betegek aktiv, teljes
ellatasa. Kiemelkedd jelentéségii a fajdalom és egyéb tiinetek, valamint a
pszichés, szocialis és spiritudlis problémak kezelése. A palliativ ellatas célja a
lehetd legjobb életmindség biztositasa a betegek €s csaladjaik szamara.”
(Egészségiigyi Vilagszervezet 1990).
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47. Ez a definicid betegkdzpontisaga, az emberi allapot tobboldalusaganak
hangstlyozasa és az életmindség végso célként valé megnevezése miatt
dicséretre mélto. A ,kurativ”’ sz6 alkalmazasa azonban nem helyénval6, mivel
szamos kronikus allapot nem gyogyithatd, mégis akar tobb évtizedes
¢letkilatassal is jarhat.

48. Doyle tisztazta a helyzetet, amikor leirta, hogy a ,,palliativ” ellatas az élet azon
utols6 éveire vagy honapjaira 0sszpontosit, amikor a halal el6relathatd, és nem
csupan lehetséges, és azokat a fizikai, érzelmi, szocialis és spiritualis
szenvedéseket tartja szem el6tt, amelyek ilyenkor jelen lehetnek, és amelyek
csillapitandok és csillapithatok.

49. Egy a kozelmultban a palliativ ellatasrol késziilt WHO definicié nagyobb
hangsulyt helyez a szenvedés megel6zésére:

A palliativ ellatas olyan megkdzelités, amely a szenvedés megeldzésével és
enyhitésével javitja az €letet fenyegetd betegséggel szembenézo betegek és
csaladtagjaik életmindségét, a korai felismerés valamint a fajdalom és egyéb,
pszichés, pszicho-szocialis és spiritualis problémak tokéletes felmérése és
kezelése révén.”

A palliativ ellatas alapelvei

50. A legutdbbi definici6 fliiggelékeként a WHO az alabbi kdzponti alapelveket
sorolta fel, melyek szerint a palliativ ellatas:

- a fajdalom és egyéb tiinetek megsziinését biztositja;

- megerdsiti az életet, minthogy a haldoklast normalis folyamatnak tekinti;

- nem szandékozik sem siettetni, sem késleltetni a halalt;

- magaban foglalja a betegellatas pszicholdgiai és spiritudlis aspektusait;

- tamogatasi rendszert biztosit, mellyel eldsegiti, hogy a betegek halalukig a
lehetd legaktivabban élhessenek;

- tamogatasi rendszert biztosit, hogy segitsen a csaladnak megkiizdeni a beteg
betegségével és a gyasszal;

- csapatszinti megkozelitést alkalmaz a betegek és csaladjaik igényeinek
kezelésére, ezen beliil sziikség esetén gyasztanacsadast is;

- javitja az életmindséget, és a betegség lefolyasat is pozitivan
befolyasolhatja;
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- a betegség folyaman mar koran alkalmazhat6 az élet meghosszabbitasat
célzd szamos egyéb terapiaval, igy kemoterapiaval, sugarterapiaval egyiitt,
és magaban foglalja a kedvezétlen klinikai sz6védmények jobb
megértéséhez és kezeléséhez sziikséges vizsgalatokat.

51. Hasznos a palliativ ellatas e kdzponti alapelveinek bovebb kifejtése.

- A palliativ ellatasban nagy jelentésége van a fajdalom- és tiinetkezelés
optimalis szintje elérésének és fenntartasanak. Ehhez minden egyes beteg
részletes értékelésére van sziikség, ezen beliil részletes kortorténet
felvételére, fizikalis vizsgélatra és sziikség szerint egyéb vizsgalatokra. A
betegeknek hozzaférést kell biztositani az dsszes sziikséges gyogyszerhez,
ezen beliil a tobbféle kiszerelési, kiillonb6z6 opiatokhoz. A betegség-
enyhitd terapiak szintén jotékony tiineti hatasokat eredményezhetnek, és
szlikség esetén ezeket is biztositani kell.

- A palliativ ellatas megerésiti az életet, és a haldoklast normalis folyamatnak
tekinti. Ez a kozponti alapelv a palliativ ellatassal kapcsolatos néhany
hozzaallasbeli nehézségre vonatkozik. Lényegében az egyetlen dolog,
amiben mindannyian osztozunk, a halalunk kérlelhetetlen realitdsa. A
palliativ ellatast igényld betegeket nem tekinthetjiik orvosi kudarcnak. A
palliativ ellatas arra torekszik, hogy a betegek szamara lehetévé tegye és
elésegitse, hogy életiiket hasznos, produktiv és kielégité modon éljék
egészen a halaluk pillanataig. A fizikai, pszichés és spiritudlis jollét
értelmében vett rehabilitacio jelentdsége elvitathatatlan.

- A palliativ ellatas nem szandékozik sem siettetni, sem késleltetni a halalt. A
palliativ ellatas beavatkozasai nem végezhetok gy, hogy id6 el6tt az élet
bevégzéséhez vezessenek. Hasonloképpen fontos, hogy a modern orvosi
gyakorlatban rendelkezésre allé technologiakat nem alkalmazza az élet
természetellenes meghosszabbitasara. Az orvosok nem kotelesek a
nyilvanvaldan felesleges ¢s a betegeket nagymértékben megterheld
kezeléseket folytatni. Hasonloképpen a betegnek joga van az orvosi
kezelések visszautasitasara. A palliativ ellatdsban a cél annak biztositasa,
hogy a betegek a lehetd legjobb életmindséget érjék el. Azon a ponton, ahol
a betegség folyamata az élet természetes végét idézi eld, a betegeknek hozza
kell jutniuk minden lehetséges modszerhez, ami fizikai, érzelmi és
spiritudlis komfortérzetiiket novelheti. Fel kell hivnunk a figyelmet arra a
tényre, hogy az eutandzia és az asszisztalt ongyilkossag a palliativ ellatas
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foglal allast ezekben a kérdésekben. (Lasd a VIII. fejezetet.)

- A palliativ ellatas magaban foglalja a betegellatas pszichologiai €s spiritualis
aspektusait. A fizikai ellatas magas szintje természetesen életbevagoan
fontos, de onmagaban nem elegendd. Nem szabad egy emberi 1ényt
egyszeru bioldgiai entitassa alacsonyitanunk.

- A palliativ ellatas tamogatasi rendszert biztosit, mellyel eldsegiti, hogy a
betegek halalukig a lehetd legaktivabban élhessenek. Ebben a
vonatkozasban fontos megjegyezni, hogy a beteg tiizi ki a célokat és a
prioritasokat. Az egészségiigyi szakember szerepe, hogy biztositsa és
elésegitse a beteg szamara a kitlizott cél elérését. Egyértelmti, hogy az
egyes betegek prioritasai az id6 elérehaladtaval dramai modon
valtozhatnak. Az egészségiligyi szakembereknek észlelniiik kell e
valtozasokat, és a megfelelé modon kell ezekre reagalni.

- A palliativ ellatas segit a csaladnak megkiizdeni a beteg betegségével és a
gyasszal. A palliativ ellatasban a csalad a gondozas egyik egysége. Ebben a
vonatkozasban a csaladtagoknak is megvannak a sajat személyes
problémaik és nehézségeik, melyeket fel kell ismerni, és el6 kell segiteni
megoldasukat. A gyaszgondozas munkajat nem elegendo a beteg halala utan
megkezdeni. (Lasd a VIII. fejezetet.)

- A palliativ ellatas koordinalt csapatszintli megkdzelitést igényel. A
fentiekbdl nyilvanvalova valik, hogy altalaban 6nmagaban egyetlen egyén
¢és egyetlen szakteriilet sem képes megfelel6 mddon kezelni a palliativ
ellatasi iddszakban felmeriil6 kiilonféle és dsszetett problémakat. Bar
gyakran az orvosbol, névérbdl és szocialis munkasbol allé alap-team képes
a szlikséges ellatast biztositani, gyakran all el6 az a helyzet, hogy az orvosi,
apolasi és tarsuld egészségiigyi szakteriiletek palettajarol kell bevonni
valakit a kezelésbe. Egy ilyen team Osszetarté munkajahoz dontden fontos,
hogy a célkitlizéseket megosszak egymas kozt, valamint hatékony és gyors
kommunikacioé folyjon a tagok kozott. (Lasd a VII. fejezetet.)
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Fotd: Paolo Kirn, Szlovénia

- A palliativ ellatas az élet mindségének javitasara torekszik. Az elmult
években az ,,életmindség” kérdéskore nagy kutatasi érdeklddésre tett szert.
Fontos felismerni, hogy az életmindség nem pusztan a fizikai komfortérzet
vagy a funkcionalis kapacitas mércéje. Inkabb valami olyasmi, amit
kizarolag az adott beteg képes definialni, és olyasvalami, ami az id6
elérehaladasaval meglehetésen jelentsen valtozhat.

- A palliativ ellatas a betegség folyaman mar koran alkalmazhat6 a betegség-
enyhito és az élet meghosszabbitasat célzo terapiakkal egyiitt.
Torténelmileg a palliativ ellatast azonositottak a rakbetegeknek a halal
kozeledte esetén nytjtott ellatassal. Felismerték, hogy a palliativ ellatas
sokat nyujthat a betegek és csaladjaik szdmara mar a betegség lefolyasanak
korai stadiumaban, legalabbis attol a pillanattol kezdve, amikor a betegség
elérehaladott stadiumba 1épett, és a progresszid hosszu tavon mar nem
elkertilhetd. Ez sziikségessé teszi, hogy a palliativ ellatasi szolgalatok
szorosan épiiljenck be a korhazi és kozdsségi szervezésben miikodod
egészségligyi ellatasba.
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52. Amint a fenti definiciokbol kideriil, a palliativ ellatas nem jellemezhetd egy
adott betegséggel vagy betegségtipussal. Potencidlisan mindenféle életkort
betegre alkalmazhat6 valoszinii progndzisuk €s egyedi igényeik felmérése
alapjan.

53. A terminalis ellatas a palliativ ellatas folytatasa, és a betegek gondozasat
jelenti akkor, amikor a halal mar kiiszobon all, és valosziniisithetden néhany
oran illetve legtdbbszor néhany napon beliil bekovetkezik. E kifejezés
alkalmazasa a palliativ ellatds minden dsszetevdjének leirdsara nem helyénvald
€s megtéveszto.

54. A palliativ medicina azon aktiv, progressziv és eldrehaladott stadiumu
betegségben szenvedd betegek megfeleld orvosi ellatasa, akik progndzisa
kedvezotlen, a gondozas kdzéppontjaban az életmindség all. A palliativ
medicina magaban foglalja a hozzatartozok igényeinek figyelembe vételét is a
beteg halala el6tt és az utan.

Palliativ ellatasi megkozelités. Minden egészségligyi szakembernek ismernie
kell a palliativ ellatas 1ényeges alapelveit, és gyakorlata soran megfeleléen kell
ezeket alkalmaznia.

Altaldnos palliativ ellitas. Ismeretes, hogy bizonyos egészségiigyi
szakemberek - bar nem kotelezik el magukat kizarélagosan a palliativ ellatas
gyakorlata mellett - kiegészitd képzést végeznek és gyakorlatot szereznek a
palliativ ellatas teriiletén, Az ,altalanos palliativ ellatas” kifejezés e
szakemberek tevékenységét irja le.

Palliativ szakellatas. A palliativ szakellatasi szolgélatok azok a szolgalatok,
melyek kdzponti tevékenysége a palliativ ellatas biztositasara korlatozodik.
Ezek a szolgalatok jellemzden Osszetett és megterhelé gondozasi igényeket
felvet6 gondozasi szolgaltatast végeznek, és ennek kovetkeztében magasabb
szintli képzésre, személyzetre és egyéb erdforrasokra van sziikség.

55. Amikor az tigynevezett aktiv, betegség-modosito kezelések mar nem
helyénvaloak tobbé, a palliativ ellatds a gondozas nagyon aktiv formaja, amely
néhany esetben egyenértékil Iehet az intenziv ellatassal, bar kiilonbozik attol,
ami egy intenziv osztalyon lathatd. K6zosek a két ellatasi formaban az aktiv
beavatkozasok, példaul a hypercalcaemia gyogyszeres kezelése, a fajdalom,
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56.

57.

58.

59.

vérzés vagy gerincvel6-kompresszid sugarterapiaja, a kezd6dé vena cava
superior elzar6das kemoterapidja valamint a torések és bélelzarddasok miitéti
kezelése. A progressziv veszteséggel jaro intenziv és idénként tulontal
megterheld szenvedést megéld betegekkel és csaladokkal valo egylittmiikodés
szintén fokozottan aktiv véllalkozas. Altaldnosan elismert, hogy a rehabilitacio
az aktiv palliativ ellatas jelentés forméaja (Doyle, Hanks és MacDonald 1998).

A palliativ ellatds azonban nem csupan aktiv, hanem pro-aktiv is: torekszik a
betegség folyamatanak lehetséges 0j problémait elére 1atni, amennyiben
lehetséges, megeldzni, de mindenképpen szamitasba venni..

A minden palliativ ellatasi szolgalat mikodését meghatarozé kozponti
alapelvek a Iehet6 legjobb életmindség elérésére dsszpontositanak minden
beteg €s hozzatartozoik szamara. Ez magéaban foglalja a szoros tiinetkezelést;
holisztikus megkdzelitést, amely figyelembe veszi a beteg élettapasztalatat és
aktualis helyzetét; gondozast, amely vonatkozik a haldoklora és mindazokra,
akik fontosak szdmara; valamint a nyitott és érzékeny kommunikaciot, amely
kiterjed a betegekre, gondozokra és munkatarsakra.

[rorszdgban az Egészségiigyi Minisztérium 1996-ban  rak-stratégiai
dokumentumot bocsatott ki. E dokumentum az alabbi alapelveket sorolta fel a
fejlodo palliativ ellatdsi szolgdlatokba beépitenddkként:

- A betegeknek lehetdséget kell adni, és batoritani kell 6ket arra, hogy
kifejezz¢k preferenciaikat arrdl, hogy hol kivanjak a gondozast és hol
kivanjak tolteni életiik utolsé idbszakat.

- A szolgélatoknak elegend6 rugalmassaggal és integracidval kell
rendelkezniiik, hogy lehetévé tehessék a betegek szamara az egyes
gondozasi formaciok kozotti atjarast a klinikai allapot és személyes
preferenciak fiiggvényében.

- A végso cél az kell legyen, hogy minden beteg igény szerint palliativ
szakellatasi szolgaltatashoz juthasson.

A palliativ ellatas olyan teriilet, ahol szamos etikai kérdés meriil fel, melyek
koziil a legtobb az egészségligyi ellatas egyéb teriiletein felmeriilékkel azonos.
Bizonyos kérdések, mint példaul az életvégi dilemmak, egyértelmiien
szembetlinébbek.
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60.

61.

62.

63.

A palliativ ellatasban érintett etikai alapelvek értelmezése azon a felismerésen
alapul, hogy a gyogyithatatlan és/vagy terminalis allapotu beteg nem pusztan
bioldgiai maradvany, akiért mar semmit sem lehet tenni, egy Iény, aki
fajdalomcsillapitasra szorul, akinek az életét nem szabad sziikségteleniil
meghosszabbitani, hanem egy ember és mint ilyen - a kapcsolatokon keresztiil
- képes életét a gyarapodas és nyereség €lményévé tenni egészen a
legvégsokig.

A szakembereknek fel kell ismerniiik az orvostudomany korlatait, és
ovakodniuk kell a tulkezeléstol. Fontos annak a tévhitnek a megdontése, mely
szerint a f4jdalom és szenvedés kezelésének csupan egyetlen modja van: azok
megsziintetése. Emlékezni kell arra is, hogy a teljes fajdalom (halalfélelem,
szeparacids szorongas, magany, egzisztencialis problémak; annak felismerése,
hogy terhet jelentiink masok szamara, stb.) nem kezelhet6 kizarélag
gyogyaszati uton. Ebbdl kovetkezik, hogy a teljes fajdalom esetében a
fajdalomcesillapitok hatékonysaga 6sszefligg annak lehet6ségével, hogy a
gyogyszeres kezelést egy fontos kapcsolatba sikeriil-e bevonni.

A Beauchamp és Childress altal meghatarozott négy alapelvet (az autonémia
tiszteletben tartasa, jotékonysag, ne arts elve és igazsagossag) (Beauchamp és
Childress 1994) kovetve, az egészségiigyi ellatas tobbi teriiletéhez hasonléan
az orvosoknak és egyéb gondozoknak tiszteletet kell tantsitaniuk a beteg
autondmiaja irant azaltal, hogy egyetértenek a beteggel és gondozdival az
ellatas prioritasainak és céljainak tekintetében, nem tartjak vissza a beteg
szamara sziikséges informaciokat, és tiszteletben tartjak a betegnek a kezelés
mellézésére vonatkozo kivansagat.

A gondozoknak gondosan ki kell egyenstlyozniuk a kezelés jotékony és
megterheld hatésait (,,j6tékonysag”), és fel kell mérniiik az egyes klinikai
dontések kockazatait és eldnyeit (,,ne arts”’) a megeldzés, gyogyitas, gondozas
és fajdalomcsillapitas céljainak egyikét sem szolgald hidbavalo kezelés
elkeriilése érdekében. El kell tovabba keriilnilik azokat a beavatkozasok,
amelyek - bar részleges eredményekre vezethetnek - a beteg altalanos jollétére
karosak.
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64.

65.

66.

67.

Az orvosi etika altalanos, szabalyokon alapulé megkozelitése, amint a fent
emlitett négy alapelv is mutatja, e teriileten elégtelennek bizonyulhat. A
koézelmultban kifejlesztett megkdzelitések, igymint a gondozas etikdja (Tronto
1993) és az erény etikdja (Maclntyre 1995), kiillondsen alkalmazhatonak
tlinnek a palliativ ellatasban. A gondozas etikéja az emberi Iények alapvetd
sebezhetdségét és fliggd természetét hangsulyozza. Ezért kimondja, hogy az
etikanak nem csupan a dontéshozatalra kell vonatkoznia, hanem a kapcsolatok
mindségére, igy a folyamatossagra, nyitottsagra, bizalomra és megbizhatdsagra
is.

Az erény etikdja a jellem allaspontjabdl kritizélja az etika dontésekre vald
Osszpontositasat: az erényes viselkedésre iranyulo allhatatos torekvés
jelentdségét hangsilyozza.

Az elérehaladott staidiumu és a haldokld betegek 1ényegében azonos jogokkal
rendelkeznek, mint a tobbi beteg, azaz az orvosi ellatasban és személyes
tamogatasban (példaul azaltal, hogy egy kozeli hozzatartozo jelen lehet a
betegagy mellett) valo részesiilés jogaval, a tajékoztatds jogaval, de az
informacio6 és/vagy diagnosztikus eljarasok és/vagy kezelés elutasitasanak
jogéval is. A kezelés visszautasitasat tiamogatni kell, kiilonosen olyankor,
amikor megfeleld orvosi kezelés mar nem képes megeldzni a halalt; a kezelés
visszautasitdsanak semmilyen médon nem szabad befolyasolnia a palliativ
ellatas mindségét. A legfontosabb, hogy a palliativ ellatasban részesiilo
betegeknek joguk van a maximalis elérheté emberi méltdésaghoz, a legjobb
hozzaférhet6 fajdalomcsillapitashoz és a szenvedés enyhitéséhez

Példaként bemutatjuk a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet palliativ ellatasi
etikai alapelveit (Hegediis 2000) :

1 A palliativ ellatast végz6 team tagjai tiszteletet tantisitanak a beteg
autonomiaja irant azaltal, hogy egyetértenek a betegek és gondozok
prioritasaival és céljaival, megbeszélik a kezelési lehetdségeket a beteggel,
¢és kozosen készitenek gondozasi tervet; nem tartjak vissza a beteg altal
megkivant informacidkat, teljesitik a beteg barmely, kezelésre vonatkozo

! Az itt felsoroltak jo része (3-6.pont) szerepel az Egészségiigyi Torvény betegjogi
fejezetében! (A szerk.)
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informacid iranti igényét, és tiszteletben tartjak a betegnek a kezelés
visszautasitasara vonatkozo kérését.

2.A palliativ ellatast végzo team tagjainak fel kell mérnilik a kezelés elényeit
és terheit (,,jotékonysag”), meg kell itélniiik minden egyes klinikai dontés
kockazatait és hasznat (,,ne arts”), el kell fogadniuk az egyes betegeknek a
legmagasabb szinvonalu ellatdshoz valo jogat a rendelkezésre allo
eréforrasok keretein beliil, és el kell fogadniuk az eréforrasok kihelyezésére
és felhasznalasara vonatkozo6 dontéseket.

3.A haldokl6 beteg alapvetd jogai a kdvetkezok: orvosi ellatashoz vald jog, az
emberi méltdsag joga, a személyes kapcsolattartas joga, a
fajdalomcsillapitashoz és a szenvedés enyhitéséhez vald jog, a tajékoztatas
joga, az 6nrendelkezéshez és a kezelés visszautasitdsdhoz valo jog.

4.A beteg jogosult egészségi allapotaval kapcsolatban részletes tajékoztatast
kapni, ideértve az 6sszes orvosi leletet; a javasolt vizsgélatokat és
beavatkozasokat; az adott vizsgalat és beavatkozés elvégzésének és el nem
végzésének lehetséges elonyeit és kockazatait; a vizsgalat és beavatkozas
tervezett idopontjat; a betegnek a vizsgalatokkal és beavatkozasokkal
kapcsolatos dontésre vonatkozo jogait; barmely alternativ eljarast és
mobdszert; a kezelés folyamatat és a vart eredményeket.

5.A betegnek joga van részt venni a vizsgalattal vagy kezeléssel kapcsolatos
dontésekben. Minden orvosi beavatkozasnak el6feltétele, hogy a beteg
informacidkon alapul6 beleegyezése rendelkezésre alljon.

6.A kezelés visszautasitdsanak joga: amennyiben a beteg olyan stlyos
betegségben szenved, amely az orvostudomany aktualis allasa szerint révid
id6étartamon beliil, megfeleld orvosi kezelés mellett is halalhoz vezet, az
¢életfenntartd vagy életmentd beavatkozasok visszautasithatok, ami lehetévé
teszi a betegség természetes lefolyasat. A cselekvoképes személy - késobbi
esetleges cselekvoképtelensége esetére — kdzokiratban (pl. €16 végrendelet)
visszautasithat egyes életfenntartd, életmentd beavatkozasokat egy jovobeli
helyzetre vonatkozoban, amikor gyogyithatatlan betegsége kovetkeztében
képtelenné valik a fizikai 6nellatasra, vagy olyan fajdalmai vannak, melyek
megfeleld kezelésre sem csillapithatok. A beteg jogosult megnevezni egy
masik személyt, aki a beteg cselekvoképtelensége esetén ezt a jogot
gyakorolja. A nyilatkozat barmikor visszavonhatd. A kezelést visszautasitd
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betegek maximalisan jogosultak a fajdalomcsillapitasra és a szenvedés
enyhitésére.

7 Minden cselekvést és dontést irasos formaban kell dokumentalni.

Szervezeti formak és szolgalatok

Szervezeti formak

67. Palliativ ellatasra az alabbi szervezeti formakban keriil sor:

- otthon

- apolasi otthon
- id6sek otthona
- korhaz

- hospice

68. A palliativ ellatas legnagyobbrészt otthon torténik, még akkor is, ha a beteg
végiil intézményben hal meg, altalaban ezt megeldz6en hosszi iddszakon
keresztiil részesiil otthonaban palliativ ellatasban. Ennek fontos
kovetkezményei vannak a palliativ ellatdsi szervezetekre nézve, melyeket aldbb
részleteziink.

69. Az elmult két évtizedben az Egyesiilt Kiralysagbol szdrmazo6 szamos jelentés
befolyasolta a palliativ ellatasi szervezetek fejlodését. A jelentések az ellatas
alabbi alapelveit nevezték meg:

A palliativ ellatas nélkiilozhetetlen alapelve, hogy a betegek klinikai
igényeiknek és személyes preferencidiknak megfelelé idépontban és szervezeti
formdban jussanak gondozéashoz. Lényegében a palliativ ellatdsnak minden
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70.

beteg szamara hozzaférhetdnek kell lennie, akarhol is van éppen. Amint a
definicidkrol sz6l6 fejezetben leirtuk, minden egészségiigyi szakember
felelossége, hogy megismerkedjen a palliativ ellatas fobb alapelveivel. E cél
elérése érdekében az orvostudomany és tarsszakmai alaptantervébe is
sziikséges beiktatni a palliativ ellatast. Az egészségligyi szakembereknek
ezenkiviil folyamatos szakmai fejleszté programok révén lehet6séget kell
biztositani készségeik és tudasuk frissitésére. igy amikor a beteg egészségiigyi
szakemberrel konzultal egy korhdzban, haziorvosi rendelében, apolasi
otthonban vagy barmely mas szervezeti formaban, biztositani kell szdmara,
hogy igényeinek megfeleld alapszint palliativ ellatasban részesiilhessen.

Elismert az is, hogy néhany ellatasi szervezeti forma - bar nem kizarélag a
palliativ ellatasi szolgalatok szakteriiletét képviseli - nagyobb szamu palliativ
ellatast igényld beteget vonz. Ebben a vonatkozasban nyilvanvald, hogy
néhany apolasi otthonban, idések otthonaban és jelentds onkologiai
tevékenységet kifejtd intézményben nagyobb az igény a palliativ ellatasi
szakértelemre. Az e szervezeti formakban dolgozo egészségiigyi szakemberek
koziil legalabb néhanynak lehetdséget kell adni, hogy tovabbi képzéseken
vegyenek részt, és tovabbi szaktudasra tegyenek szert a palliativ ellatas terén.
Az is elvarhato tovabba, hogy épitsenek ki szoros szakmai kapcsolatokat
palliativ szakellatast biztositd szolgalatokkal. E rétegzodés altalanos célja,
hogy a betegek szamara barmely id6pontban egyéni igényeiknek megfeleld
szintll szakellatast biztositson.

Szolgalatok

71.

72.

Kiilonbséget kell tenni a nem szakellato és palliativ szakellato szolgalatok
kozott. A nem szakellatdé vagy hagyomanyos szolgalatok tigy nytjtanak
palliativ ellatast, hogy nem ez képezi miikddésiik 1ényegét. Ilyenek: a kertileti
apolasi szolgalatok, csaladorvosok, otthoni apolasi teamek, altalanos
belgyodgyaszati osztalyok és apolasi otthonok.

A palliativ ellatas dontd tobbségét ma és valdszintileg mindig is a nem
szakellato szolgalatok nytjtjak. Szamos esetben nem szakosodott szakemberek
biztositjak az ellatast specialistak bevonasa nélkiil; szamos egyéb esetben nem
szakellatas keretein beliil szakellato beavatkozasara keriil sor, mig az esetek
egy kis szazalékaban a gondozast teljes egészében szakellatok veszik at.
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73.

74.

75.

76.

77.

78.

A nem szakellaté szolgalatok kozé tartoznak olyan szolgaltatasok is,
amelyeket csak esetenként vesznek igénybe, igy példaul radiologiai és
sugarterapias osztalyok, sebészet. E szolgalatok néha varolistat vezetnek, ami
kiilonosen megterheld lehet a palliativ ellatasra szoruld betegek szamara, mivel
¢letiik hatralévo szakasza, amelyben a kezelés jotékony hatasait élvezhetnék,
igen rovid. Emiatt felmeriilt a ,,palliativ busz-sav” gondolata, amely soron
kiviili hozzaférést biztositana a palliativ betegek szamara.

Az intenziv ellatas egy olyan specialis teriilet, ahol az elmult években a
palliativ ellatas egyre fokozodo figyelmet kapott.

A nem szakellatok elégséges tapasztalatra tesznek szert a viszonylag
komplikaciémentes palliativ ellatas terén, de az altaluk ellatott palliativ
betegek korlatozott szama miatt nem szereznek tapasztalatot a komplex
palliativ ellatas terén. (Hollandidban példaul a csaladorvosok atlagosan 2-6
palliativ ellatasra szorul6 beteggel talalkoznak évente.) A konnyen elérhetd
tanacsado szolgalatokkal kapcsolatos vizsgalatok szerint a nem szakellatok
ilyen tamogatasa jo lehet6ség, mikdzben a beteg nem keriil ki a gondozasuk
alol.

A szakellato szolgalatok kifejezetten palliativ ellatasi szolgaltatast nyujtanak,
teamjei pedig ezen ellatasi teriileten szakképesitéssel rendelkeznek. E
szolgélatok nem az els6-vonalbeli szakemberek 4altal nyujtott ellatds (otthoni
ellatas, korhazi és rehabilitacios osztalyok) keretein beliil helyezkednek el,
hanem ezen ellatasi formakat timogatjak és kiegészitik a felmeriil6 igények és
az adott helyzet komplexitasanak megfelelden. A betegeknek, akarhol is
legyenek, sziikség esetén barmely iddpontban késlekedés nélkiil hozza kell
jutniuk e szolgaltatasokhoz.

A legéaltalanosabb szolgalatok a szakellato bentfekvo osztalyok, a korhazi
palliativ ellatasi teamek, otthoni apolasi teamek, nappali szanatériumok,
otthoni hospitalizacio és ambulanciak.

Igen kevés hiteles bizonyiték all rendelkezésre arrol, hogy a betegek melyik
tipusu palliativ ellatasi szolgaltatast preferaljak. Egy attekintésben Wilkinson
€s munkatarsai a szakellato szolgalatokkal valé nagyobb megelégedettségre
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79.

80.

81.

utal6 tendenciat jeleztek, mind a korhazakban, mind a kdzosségben az
altalanos korhazakkal szemben (Wilkinson €s mtsai. 1999). Ismételjiik, ezeket
az eredményeket koriiltekintéssel kell értelmezni.

A nem szakellato szolgalatok k6zé az aldbbiak sorolhatok:

- informalis gondozdk;

- onkéntesek (?);

- korzeti n6vérek;

- csaladorvosok;

- nem palliativ ellatasi szakorvosok.

A palliativ szakellato szolgalatok olyan szolgalatok, melyek kozponti
tevékenysége a palliativ ellatas. A képzett szakembergarda részérél magas
szintli szakmai ismereteket és nagy szakember/beteg aranyt tesz sziikségessé. E
szolgalatoknak minden ellatasi szervezeti formaban hozzaférhetének kell
lenniiik, és barhol legyen is a beteg, képesnek kell lennilik a tdimogatasara:
otthon, korhazban, bentlakasos otthonban, apolasi otthonban, nappali
szanatoriumban, ambulancian vagy palliativ szakellatasi részlegen. A palliativ
szakellatasi szolgalatoknak fontos szerepe van mas egészségiigyi szakemberek
tamogatasaban korhazi vagy kozosségi szinten végzett palliativ ellatasi

szolgaltatas nyujtasa soran. Minden egészségligyi szakembernek lehetdséget
kell biztositani, hogy sziikség esetén palliativ szakellatok eléréséhez,
tanacsahoz vagy tamogatasahoz juthasson.

A palliativ szakellaté szolgalatok f6 jellemzdit az Egyesiilt Kiralysag Hospice
és Palliativ Ellatasi Szervezeteinek Nemzeti Tanacsa irta le, és a Nemzeti
Palliativ Ellatasi Tanacsado Bizottsag (frorszag) is alairta. Ezek az alabbiakban
foglalhatok dssze:

- fizikai, pszicholdgiai, szocialis és spiritualis timogatas nytljtasa
multiprofesszionalis, egyiittmiikodo team Osszesitett szakértelme révén;

- minden multiprofesszionalis csoportban legalabb a vezetdnek palliativ
ellatasi szakképzettséggel és jartassaggal kell rendelkeznie;

- a betegek ¢€s csaladtagjaik eldzetes kezelési terv alapjan kivitelezett
tamogatasban részesiilnek;
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- a betegeket timogatjak annak kinyilvanitasaban, hogy hol szeretnének
gondozasban részesiilni, és hol kivannak meghalni;

- a gondozokat és hozzatartozokat tamogatjak a betegség és a gyasz folyaman,

a gyaszolo igényeit felismerik és kielégitik;

a beteg tamogatasaban egyiittmiikdnek az alapellatast nyujtd egészségiigyi

szakemberekkel, korhazakkal és otthoni 4polasi szolgéalatokkal, akdrhol is

legyenek;

az onkéntesek munkajat elismerik és értékelik;

a szolgalat kdzvetetten vagy kozvetlentil kiilsé egyetemi oktatési és

szervezeten beliili oktatasi funkciot tolt be;

- az oktatas és képzés standardizalt;

- a mindségbiztositasi programok korszertiek, és a gyakorlat
feliilvizsgalatdban folyamatosan alkalmazzak azokat;

- a kezelések és eredményeik kiértékelésére klinikai feliilvizsgalat folyik és
kutatasi programok létesiilnek;

- a személyzet tamogatasara olyan rendelkezések sziiletnek, amelyek
megfelelnek a palliativ szakellatasban teljes- vagy részmunkaidében
dolgozok igényeinek.

A palliativ szakellatasi szolgadlat személyzetének alkalmazasi eléirasai

82.

&3.

Ismeretes, hogy a palliativ ellatds Eurdpa orszagaiban eltéré fejlettségi
szinten all. Szamos tényez0, koztiik gazdasagi megfontolasok befolyasoljak
az alkalmazas mértékét és szintjét. Azonban minden palliativ szakellatasi
szolgalatban sziikség van elismert szakképzettséggel €s szakértelemmel
rendelkezd orvosi- és névérszemélyzetre.

Az Egyesiilt Kiralysagban a Hospice és Palliativ Ellatasi Szervezetek
Nemzeti Tanacsanak ajanlasa szerint az alabbi személyzetnek kell
rendelkezésre allnia teljes- vagy részmunkaiddben, illetve rendszeres
id6kozonként:

- gyogytornasz;

- foglalkoztato terapeuta;

- szocialis munkas;

- a betegek, hozzatartozok és gondozok pszicho-szocidlis timogatasara
képzett személyzet;
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- a gyaszszolgaltatasokért felelés személyzet;

- a spiritualis gondozas koordinatora;

- beszéd- és nyelvterapeuta;

- dietetikus/klinikai élelmezésiigyi szakember;

- gyogyszerész;

- gyaszterapeuta

- az dnkéntesek koordinatora

- oktatasi felelds

- konyvtaros

- megfeleld szintli adminisztrativ, titkarsagi és altalanos timogat6 személyzet

84. Nem mindegyik palliativ szakellato szolgalat van olyan helyzetben, hogy az
Osszes fenti ajanlast teljesitse.

Iranyelvek

85. A palliativ szakellato szolgalatoknak a szervezeti formak széles skalajan kell

gondozasi lehetdséget kinalniuk. A szolgalatokat oly modon kell strukturalni,
hogy a betegek klinikai igényeiknek és személyes preferenciaiknak
megfelelden konnyedén 1éphessenek at egyik szervezeti formabol a masikba.
Az alabbiakban felsoroljuk azokat a szervezeti formakat, melyekben palliativ
ellatas biztosithato. Ezek nem kiilonallo, hanem koordinalt, integralt és
Osszefiiggd egységként funkcionalnak.

Palliativ ellatasi bentfekvo részleg

86.

E szervezeti formaban az agyak palliativ ellatasi célokra vannak fenntartva. E
részlegekben magasan képzett, interdiszciplinaris teamre van sziikség, és a
betegek és hozzatartozoik Osszetettebb fizikai, pszicho-szocialis és/vagy
spiritualis igényeinek kielégitésére alakultak. Ezek a részlegek szorosan
integralddnak kiilonb6z6 korhazi- és kozosség-kozpontl szolgéalatokkal. Ezek
gyakran az altalanos kérhazon belill vagy annak szomszédsagaban
helyezkednek el.
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Korhazi kézpontu palliativ ellatasi team

&7.

Ez a kifejezés arra a helyzetre vonatkozik, amikor a palliativ ellatasi team egy
kozkorhazon beliil tanacsado vagy tdmogatd szolgaltatasként mikodik. A
beteg ellatasa tovabbra is a kezelGorvos vagy sebész elsédleges feleldssége,
de palliativ szakellatd személyzet tamogatja és latja el tanacsokkal. Ez a
modell a palliativ ellatas alapelveinek terjesztését szolgalja a korhazban 1évo
tobbi orvosi szolgaltatas képviseldi kdzott.

Kozossegi kozpontu palliativ ellatasi team

88.

Szamos beteg azon kivansaganak ad hangot, hogy a gondozas otthonaban
vagy olyan helyen folyjék, amelyet otthonanak tekint, pl. apolasi otthonban,
bentlakasos otthonban stb. A palliativ szakellato team ebben a szervezeti
formaban meglatogatja a beteget, és tanacsot ad kezelésére vonatkozdan.
Néhany betegnél rovid palliativ szakellatasi részlegbe torténd felvételre van
sziikség, igy a kiilondsen Osszetett problémak is kezelhetdvé valnak. Eldre
lehet tudni ilyenkor azonban, hogy késébb olyan allapotba keriilnek, hogy
visszatérhetnek eredeti otthonukba.

Nappali szanatoriumok

&9.

Nappali szanatoériumot biztosithat palliativ szakellatasi bentfekvo részleg, de
apolasi otthon és mas intézmény is. A betegek megjelenhetnek ott a hét egy
vagy tobb napjan. Az altaluk biztositott szolgaltatas lehet orvosi
(vératdmlesztés, a fajdalom- és tiinetkezelés feliilvizsgalata, stb.), szocidlis
(zuhanyzas/fiirdés), rehabilitacio (fizioterapia/foglalkoztato terapia), relaxaciod
(masszazs) vagy egxz/éb (miivészeti) jellegl. Funkciojuk tovabba, hogy az
elsddleges gondozd szamara lehetdséget biztositanak egy kis szabadidore.

Ambulanciak

90.

A palliativ ellatasi programnak értékes eleme az ambulans rendel6k
biztositasa.

? Elsésorban a csaladtag (a szerk.)
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91.

92.

93.

[Wilkinson EK § Col. Patients and carer preferences for, and satisfaction
with, specialist models of palliative care: a systematic literature review.
Palliat Med 1999;13:197-216]

A bentfekvd szakellaté részlegek kapacitasa altaldban 10-15 agy, és olyan
betegeket vesznek fel, akik szenvedésének (fizikai/pszichés/szocialis)
mértéke interdiszciplinaris szakellatast tesz sziikségessé idélegesen vagy a
halalig. Képzési és kutatasi funkcioja is van. Elhelyezkedhet korhazon beliil,
igy mas szakemberekre is szamithat, és kihasznalhatja a rendelkezésre allo
egészségligyi technologiat, vagy lehet teljesen fliggetlen is. Az utobbi esetben
kivanatos, hogy megfeleld technologiaval rendelkez6 korhazzal alljon szoros
kapcsolatban.

A bentfekvd szakellaté részleg forgalmanak olyannak kell lennie, hogy
barmikor késlekedés nélkiil lehetdség nyiljon a betegek felvételére, kiillondsen
akkor, ha a beteget megeldz6en otthonaban gondoztak. Napjainkig a palliativ
ellatasi agyakra vald igény rakbetegek esetében egymillio lakosra
vonatkoztatva 50 koriil volt. Ez az adat azonban, amely nem veszi szamitasba
a nem onkologiai betegségben szenvedd betegek igényeit, valamint az
eurdpai populacidban az életkor emelkedésével novekvo prevalenciaju
kronikus betegségeket, valoszintlileg mintegy fele a valos igénynek.
Altaldnossagban az agyak szama egy adott régidban a demografiai és szocio-
okonomiai jellemzoktol €s a palliativ szakellatasi szolgalatok (mentesitd
agyak, otthoni hospitalizacid, stb.) hozzaférhetdségétol vagy hozza nem
férhetdségétdl fiigg.

A korhazi palliativ ellatasi teamek, melyek altalaban legalabb egy-egy
palliativ szakképesitéssel rendelkez6 orvosbol és névérbdl allnak, de gyakran
egyéb szakembereket (szocialis munkas, pszicholdgus, lelkész, stb.) is
magukban foglalnak, konzultansként szolgalnak a gondozé személyzet, a
korhazban levo beteg és hozzatartozoi szamara. Szorosan egyiittmitkodnek
szamos egyéb szakorvossal (korabbi kezeldorvosok, onkolégusok,
radiologusok, stb.) és egyéb egészségiigyi szakemberrel, csakiigy, mint
szocialis munkasokkal, pszichologusokkal és lelkészekkel. Képzési funkciot
is ellatnak.
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94.

95.

96.

97.

98.

Az otthoni apolasi teamek funkcidja és miikodési modja hasonlit a korhazi
teamekéhez. Az elsddleges gondozod kérésére segitenek az otthon, apolasi
otthonban vagy egyéb kozosségben €16 betegnek.

Szamos tanulmany leirta a nagyszami szervezeti, funkcionalis és financialis
akadalyt, melyekkel az izolalt korhazi és otthoni apolasi teamek
szembesililnek. Elengedhetetlen, hogy ezek a teamek bentfekvo részleghez
kapcsolddjanak, vagy legalabbis szoros kapcsolatot tartsanak fenn. Ezek a
kapcsolatok — akar formalisak, akar informalisak - amellett, hogy a
teameknek tamogatast és folyamatos képzést biztositanak, a betegellatas
folytonossagat erdsitik.

A nappali korhazak nappali ellatast biztositanak a hét egy vagy tobb napjan
azoknak a betegeknek, akik otthon laknak. Az ilyen tipusu szolgaltatasok
egyelore elsésorban az Egyesiilt Kiralysagban fejlodtek ki. A rendelkezésre
allo adatok nagy valtozékonysagot mutatnak funkcidikban és miikodési
modjukban. A nappali kérhdz célja lehet a tiinetek kiértékelése; kiilonb6zd
kezelések végzése jo hangulatii kdrnyezetben; pihenés biztositasa a betegek,
hozzatartozok és az elsédleges gondozd team szamara, ami altal konnyebben
megvaldsithatd a betegek otthon tartasa, és elkeriilhetd a sziikségtelen
hospitalizaci6; pszicholdgiai timogatas nytjtasa és a betegek és
hozzatartozoik életmindségét javitd egyéb kiegészitd modszerek (zeneterapia,
stb.) biztositasa.

Néhany orszagban, példaul Franciaorszagban és Finnorszagban az ,,otthoni
hospitalizaci6” vagy ,,otthoni kérhaz” nevii szolgaltatas orvosi és nvéri
ellatast is biztosit annak érdekében, hogy azok a betegek is otthonukban
maradhassanak, akik egyébként korhazba keriilnének. Ez tobb korhazszerii
ellatast biztosit, mint amire altaladban az otthoni dpolasi teamek fel vannak
késziilve. Az igényeknek megfelelden kiillonb6zo szervezeti modellek
léteznek, a rendelkezésre allo er6forrasok otthoni feljavitasatol kezdve a
szakellato team jelenlétének biztositasaig.

Az ambulanciak altalaban akut ellatast végzoé korhdzon beliil helyezkednek el,
¢és a konzultaciot leggyakrabban a korhdzi mobil team végzi, amely az otthon
€16 és a klinikara bejarni képes betegeknek tart alkalmanként fogaddorat.
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99.

100.

101.

102.

A telefonos segélyvonalak a palliativ betegeket ellatoé szakembereknek adnak
tanacsot, és szolgalatoknak nytjtanak lehetdséget arra, hogy a palliativ
szakellato szolgalatokkal, mobil teamekkel vagy bentfekvo részlegekkel
kapcsolatba 1épjenek. A tobbi szakemberrel és 6nkéntessel fenntartott
formalis kapcsolatokon keresztiil tandcsadast és az adott specidlis helyzetre
alkalmazott itmutatast biztositanak. Az ilyen tipust segélyvonalak altalaban
az adott teriileten miikodé szamos szakszolgalat egyiittmitkodésének
eredményeként jonnek létre.

Az egy adott régioban nytjtott ellatas mindsége nem csupan az egyes
szolgalatok altal biztositott ellatds mindségének fliggvénye, hanem a
szolgalatok kozotti egyiittmitkddés és a szakszolgalatok, valamint az
elsddleges gondozast biztositd intézmények kozotti egyiittmiikodés
fliggvénye is. A szolgélatok koordinalt regionalis halozatba szervezése javitja
a palliativ ellatas elérhet6ségét, és fokozza az ellatas mindségét és
folyamatossagat (Elsey és Mclntyre 1996; Mitchell és Price 2001; Schroder
és Seely 1998).

Egy ilyen halézat miikddtetéséhez koordinator testiilet vagy személy (ezt a
funkciot a haldzatba tartozo kiilonb6z6 szolgalatokban dolgoz6 szakemberek
interdiszciplinaris csoportja vagy bentfekvo részleg vallalhatja), a betegek
ellatasanak kiilonbo6zo szintjeit képviseld szamos szolgaltatas (bentfekvo
részleg, mentesitd agyak, otthon, otthoni hospitalizacio, nappali korhaz,
kronikus osztaly, akut ellatast végzo korhaz) és 6sszekotd szolgalatok (mobil
korhazi és otthoni teamek) sziikségesek (Zalot 1989). Egy ilyen tipusu halézat
szamos kiilonb6zd célt szolgal: az ellatas koordinacioja mellett kiértékelheti
annak eredményeit (revizid), és koordinalhatja a képzést és kutatast.

Egy olajozottan miikddd halozathoz az aldbbiak sziikségesek

- a célok és mindségi standardok egyiittes kijeldlése;

- az egyes szolgalatok felvételi és elbocsatasi kritériumrendszerének ismerete
az ellatas minden szintjén;

- kozos kiértékelési modszerek alkalmazasa;

- k6z0s terapias stratégiak bevezetése, melyek — amennyiben lehetséges — a
klinikai kutatas eredményein alapulnak.
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Egészségpolitika és szervezodés

103.

104.

105.

106.

107.

Az elmult évtizedekben az Eurdpa Tanacs szamos tagallama fejlesztett ki
atfogd nemzeti tervezetet a palliativ ellatas fejlesztésére és fenntartasara az
egeészségligyi ellatorendszer integrans részeként.

Példaként és a teljesség igénye nélkiil harom ilyen allamot mutatunk be. Lasd
még az altalanos megfontolasokrdl sz616 fejezetet.

Spanyolorszag kifejlesztett egy palliativ ellatasi tervezetet, melynek cime
Nacional de Cuidados Paliativos; Bases Para Su Desarrollo (2000. december
18.), és amelyet a nemzeti egészségligyi ellatorendszer régiokozi tanacsa is
elfogadott. A tervezet szerint a palliativ ellatas igény szerint biztositando,
lehet6ség szerint kozpénzbdl az egészségiigyi ellatas kiilonbdzo szintjei
koordinalasanak elésegitése, a méltanyossag biztositasa, a mindség,
hatékonysag és hatasfok fellenditése és a betegek, csaladok és szakemberek
elégedettségének biztositasa érdekében. Kozelebbrol a tervezet célja az
interdiszciplinaritas és az egyéb (nem egészségiigyi) szektorokkal vald
egylittmiikodés megkonnyitése, a figyelem rairanyitasa az otthonra mint a
palliativ ellatas legalkalmasabb helyszinére, az ajanlasok és standardok
fejlédésének biztositasa, €s a szakemberek és csaladok oktatasanak
elosegitése. Az oktatas tekintetében a tervezet megkiilonboztet alap-, k6zép-
¢és fels6fokt szaktudast. A spanyol tervezet tartalmazza az e célok eléréséhez
vezetd Ut kidolgozott leirasat is.

Magyarorszagon az 1997. évi Egészségiigyi Torvény explicit utal a palliativ
ellatasra, amely formalisan feljogositja a betegeket a tlinetkezelésre; arra,
hogy a hozzatartozoikkal élhessenek; a torvény eldirja a lehetdség szerinti
otthoni ellatas biztositasat, a hozzatartozok, valamint a betegek és csaladjaik
lelki tAmogatasat. A magyar Egészségiigyi Minisztérium és a Hospice-
Palliativ Egyesiilet szakmai ajanlasokat publikalt és terjesztett.

Utolso példaként frorszagban 1999-ben az egészség- és gyermekiigyi
miniszter Nemzeti Palliativ Ellatasi Tanacsado Testiiletet (National Advisory
Committee on Palliative Care) hozott 1étre, és ez kiadott egy utmutatast,
amely a palliativ ellatasi rendelkezések minden aspektusat érintette a
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108.

109.

110.

szervez6dés és a finanszirozas terén is. Ebben az itmutatasban azt javasoltak,
hogy a palliativ ellatas legyen elkiiloniilt teriilet a kormanyzati timogatéson
beliil (National Advisory Committee on Palliative Care, 2001)

A nemzeti és regiondlis rendelkezéseket targyalo legtobb dokumentum nagy
jelentéséget tulajdonit a kozvéleménynek és a kormanyzatok, szakmai
csoportok és nem kormanyzati szervezetek szerepének abban, hogy a halal,
haldoklés és az eldrehaladott gyogyithatatlan betegségben szenvedd betegek
ellatasanak megfeleld képét alakitsak ki. E rendelkezések egy példaja
Eurépan kiviil a ,,Halal Amerikaban” (Death in America) projekt, melyet a
Soros Alapitvany tdmogatott, és amelyben a halal és haldoklas tobbféle
férumon nyilvanos napirendre keriilt, a nyilvanos vitatdl kezdve a szinhazi
darabokig.

A palliativ ellatasi rendelkezések alapja nemzeti és regiondlis szinten is a
betegek igényeinek ismerete. A palliativ ellatast érintd nemzeti stratégiak
fejlesztésének és feliigyeletének érdekében az orszagoknak folyamatosan
gyljtenilik kell az alapvetd adatokat, a Minimalis Adatkészletet (minimum
data set; MDS), amely példaul epidemiologiai adatokat, a palliativ ellatasi
szervezetek kihasznalasdnak csoportokra lebontott adatait és az ilyen
szervezetek régionkénti hozzaférhetdségének adatait tartalmazza. Az MDS
tartalma részben a kiillonb6z6 orszagok specifikus informacidigényétol is

fligg.

Néhany tagallam igényfelméré tanulmanyt végzett. Hollandidban példaul
kormanyzati timogatassal késziilt tanulmany, amely az elérehaladott
betegségben szenvedod betegek aktualis és jovobeli igényeit mérte fel, és
ennek alapjan felbecsiilte a sziikséges ellatasi szolgaltatasok tipusait és
mennyiségét. Az ilyen igényfelmérések kivitelezéséhez és feliigyeletéhez
minimalisan sziikséges adatokat tartalmazo, igynevezett Minimalis
Adatkészlettel kapcsolatos tapasztalatok igen kedvezéek (National Advisory
Committee on Palliative Care, 2001).
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111. Bar nincs elég adat arr6l, hogy a tarsadalom hatranyos helyzetii tagjainak
milyen mértékben részestilnek palliativ ellatasban, az az érzésiink, hogy a
hajléktalanok, az értelmi fogyatékosok, bevandorlok és masok nehézségekbe
iitkdzhetnek a szamukra sziikséges palliativ ellatas elérése terén. Vannak arra
utal6 adatok, hogy az etnikai kisebbségekhez tartozok alulreprezentaltak a
palliativ ellatasban részesiil6 betegek korében. Ez az e betegek kulturalisan
meghatarozott, az életvégi ellatasra vonatkozod igényeire vald ,,raérzés”
hianyébol fakadhat.

112. A gyogyithatatlan és az életet veszélyeztetd betegségben szenvedd
gyermekek kiilonds kihivast jelentenek a palliativ ellatas biztositdsaban,
amely a leggyakrabban otthon torténik, azonban a rendelkezésre 4llo,
elégtelen mennyiségii adatok arra utalnak, hogy a palliativ ellatas gyermekek
szamara nem kelloképpen hozzaférhetd (Clark 2002; Mabrouk 2001). A
gyermekek specialis szolgaltatasokat igényelnek, melyet pedagdgiai
képesitéssel rendelkezd személyzet, elsdsorban névér képes biztositani. Ezt
otthoni ellatasnak kell kovetnie, amely tdmogatast nyujt a gyermeknek és
csaladjanak.

113. Szamos orszagban a palliativ ellatas vagy ismeretlen a kdzvélemény el6tt,
vagy negativ jelentéseket tarsitanak hozza, példaul fatalizmust. Ez a
kozfigyelem hianyahoz vezethet, amely végiil az érdeklédés elégtelenségét
eredményezheti példaul a kapcsolodo onkéntes szervezetekben. A nyilvanos
érdeklddés hianya a halal és haldoklas folyamatos marginalizalédasahoz is
vezethet.

114. Rendelkezésre allnak olyan adatok is, melyek arra utalnak, hogy a palliativ
ellatas hozzaférhet6sége a beteg betegségének tipusatol fiigg (rakbetegek
konnyebben hozzéjuthatnak), valamint tdrsadalmi-gazdasagi tényezoktol is.
Néhany orszagban tovabba az intenziv terminalis ellatas hozzaférhetdsége
korlatozott, példaul 3 honap tilélésre prognosztizalt betegekre korlatozodik.
Ez a megszoritds majdnem mindig nagy problémakhoz vezet, ha a beteg taléli
eredeti prognozisat, de tovabbra is magas szintii palliativ ellatasra szorul.
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115. A tiinetkezelés alapjat farmakologiai beavatkozasok képezik. A szenvedés
mas dimenzioi, példaul a stlyos betegséghez és haldoklashoz tarsul6 szocialis
atmenetek csakugy, mint a spiritualis igények sokkal kdnnyebben kezelhetok,
ha megfelel6 orvosi kezelés torténik. Néhany orszagban azonban a helyi
egészségligyi részlegek szintjén problémak adédhatnak a gyartassal és
utanpoétlassal kapcsolatban. A megfelelé farmakologiai kezeléshez sziikséges
gazdasagi tamogatasrol is nemzeti és helyi szinten dontést kell hozni.

116. A narkotikumok hozzaférhetdsége is jellemzd probléma, mivel a helyi
megszoritasok kovetkeztében mind az egyes opiatok, mind a kiillénb6z6
dozisu kiszerelések hozzaférhetdsége gyakran elégtelen. A morfium a
leggyakrabban alkalmazott opidt gydgyszer. A legtobb daganatos eredetii
fajdalom reagal morfiumra, de a legtobb fajdalomcesillapitd gyogyszertol
eltéréen a hatasa dozisfiiggd, ami azt jelenti, hogy nincs mindenki szamara
megfeleld fix adag, hanem napi tiz és tobb ezer mg kozott valtozhat (Foley
1995; Foley 1996). Kiilonb6z6 opiat-tartalmu gyogyszereknek kell
rendelkezésre allnia, mivel az egyéni kiilonbségek a hatdsok és mellékhatasok
tekintetében az egyik gyogyszer masikra cserélését tehetik sziikségessé
(Indelicato és Portenoy 2002).

117. Amennyiben az opiat-tartalmu gyogyszereket megfelelden alkalmazzak a
fajdalom kezelésére, semmi sem igazolja, hogy a visszaélés problémat
jelentene. A WHO ¢és a Palliativ Ellatas Eur6pai Egyesiilete (European
Association for Palliative Care, EAPC) ajanlasokat adott ki a fajdalom
kezelésére és csillapitasara (Hanks et al. 2001; Egészségiigyi Vilagszervezet
1990).

118. A szovetségi, nemzeti és regionalis tervezetekben kiilonos figyelmet kell
forditani a kisebbségi betegcsoportokra, igy az intézetben €16 fogyatékosokra,
gyermekekre, rabokra stb. Ezen emberek szamara barmely idépontban,
kivételezés nélkiil, azonnali hozzaférést kell biztositani a kiilonbdz6
szakellato szolgaltatdsokhoz, és az ellatast az 6 specidlis igényeikhez kell
igazitani.

50

CM(2003)130




Fotd: Jacob Forsell, Svédorszag

Minoségfejlesztés és kutatas
Mindségfejlesztes

119. Altaldnossagban a mindségfejlesztés a palliativ ellatasban nem kiilonbozik az
egészségiligyl mindségfejlesztéstol, amint azt az Eurdpai Tandcs R(97) 17.
jelzetli ajanlasa és mellékletei leirjak.

120. A palliativ ellatas néhany sajatos dimenzidja azonban (a beteg
preferenciainak elsdrendii fontossaga, a csalad mint az ellatas egysége, a
spiritudlis és egzisztencialis kérdések jelentOsége és a nem szakemberek
bevondsa, lasd az 1. fejezetet) a palliativ ellatasban a mindség javitasanak és
fenntartasanak specifikus tényezoit hozza 1étre.

121. Az orvoslasban a bizonyitékokon alapul6 klinikai ajanlasok fejlodése a f6
ujitasok egyike. Bar szamos orszagban kifejlesztettek palliativ ellatasi
ajanlasokat, a palliativ ellatasban alkalmazott szdmos altaldnos beavatkozés
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122.

123.

124.

125.

126.

viszonylag gyenge bizonyitékalapja az igazan jo ajanlasok kifejlesztésének
utjaba all. Szerencsére a bizonyitékokon alapuld ajanlasokat 1étrehozo
legjelent6sebb nemzetkozi testiilet, a Cochrane kollaboracioé rendelkezik
palliativ ellatasi szekcioval.

Az ellatas mindségének folyamatos javitasa a szolgaltatas értékelésének és a
mindség javitasanak szisztematikus folyamataként definialhato.

Az ellatas mindségének kiértékelésére szolgald eljardsok azonban tovabbra is
hianyoznak szamos, palliativ ellatasra szakosodott intézményben. Emiatt e
teriilet szakirodalmaban tovabbra is hianyos adatok jelennek meg.

A mindség-értékelés ilyen hianyossagainak szamos oka van. Egyebek kozott
a min6ség értékeléséhez modszertani készségekre és logisztikai erdforrasokra
van sziikség, melyek az altalaban kisméretli intézmények szdmara nem
mindig hozzaférhetok. Egy kiértékelési eljaras bevezetése a mindségi
standardok eldzetes meghatdrozasat, a kiértékelési modszerek palliativ
ellatashoz igazitott alkalmazasat, igy multidiszciplinaris ellendrzést és az
eredmények méréséhez alkalmas eszkozoket kivan.

Az elvégzett mérések allhatnak pusztan a betegek ellatasanak alapjat képezo,
standardizalt informéaciokat szolgaltaté demografiai, adminisztrativ és
diagnosztikai adatok 0sszegyiijtésébol. Ezek abrazolhatjak a
teljesitménymutatokat, igy a szolgalat reakcididejét vagy az ellatott nem
daganatos betegek aranyat, melyek lehetdséget biztositanak a kitlizétt célok
megvalositdsa mértékének felbecslésére. Lehetnek dsszetettebb mérések is,
melyek a kiilonb6z6é mindségdimenziok kiértékelésének eszkozeit
alkalmazzak. A jelenleg rendelkezésre allok koziil néhanyat kifejezetten a
palliativ ellatés teriiletén vald felhasznalasra fejlesztettek ki és hitelesitettek,
ilyen példaul a Tamogaté Team Felmérd Tablazat (Support Team Assessment
Schedule; STAS), az Edmonton Tiinetfelméré Rendszer (Edmonton
Symptom Assessment System; ESAS) vagy a Palliativ Ellatads Kimeneteli
Skala (Palliative Care Outcome Scale; POS). (Bruera et al. 1991; Hearn and
Higginson 1999; Higginson and McCarthy 1993).

Nem csupan a mindségértékelési folyamatban hasznosak, hanem a
mindennapi klinikai gyakorlatban is. Javasolt hitelesitett eszk6zoket
alkalmazni jak kifejlesztése helyett.
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127. Alapvetden lényeges mindségi standardok kifejlesztése és ezek terjesztése a
palliativ ellatasra szakosodott intézményekben. Szdmos klinikai és
szolgaltatasi értékeld ellendrzés ilyen standardok meglététdl fiigg, melyek
fényében lehetové valik a gyakorlat kiértékelése. A standard a ,,j6 gyakorlat”
leirasa az adott ellatasi teriileten.

128. A standardok kifejleszthetok nemzeti és regionalis/lokalis szinten. A nemzeti
szint 0sszefiiggd fejlesztési és feliigyeleti stratégiat, valamint id6- és energia-
megtakaritast tesz lehetévé, a regionalis/lokalis szint biztositja a nemzeti
standardoknak a régi6 vagy az adott intézmény egyedi jellemzdihez vald
alkalmazasat. A legjobb megkdzelités a kettdé kombinacioja.

129. A mindségi standardok bevezetését a lehetd legkiterjedtebb, az Gsszes érintett
partnert bevono konzultacionak kell megeldznie a hitelesség és relevancia
biztositasa érdekében. Szamos orszag fejlesztett ki olyan mindségi
standardokat, melyek targyalasi alapként alkalmazhatok azokban az
orszagokban, ahol még nincs ilyen.

130. Mint Higginson és masok munkaibdl kideriil, az audit technika kiilondsen
hasznos modszer a palliativ ellatés teriiletén, kiilondsen multidiszciplinaris
szakellato teamek esetén (Higginson 1993). Egy adott tevékenység
szisztematikus kiértékelése formajaban torténik, folyamatos periodikus
folyamat révén, amely alapul veszi a célok vagy standardok készletét,
megfigyeli egy adott idészakon beliil a folytatott gyakorlatot, ez utobbit a
célok és standardok fényében elemzi, és esetleges korrekcios intézkedéseket
vezet be.

131. Ez a modszer a betegekre és hozzatartozoikra 6sszpontositva lehet6vé teszi a
szolgalat dsszes - klinikai és nem klinikai - tevékenységének kiértékelését.
Célja nem csupan a folyamatos mindségjavitas, hanem az elemz6
folyamatban résztvevo szakemberek képzése is.

Kutatas a palliativ ellatas terén
132. Mivel a kutatas els6dleges célja (vagy az kellene, hogy legyen) a betegek

ellatasa minéségének javitasa, a mindség cimszo alatt targyaljuk ahelyett,
hogy 1 fejezetet nyitnank.
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134.

135.

136.

137.

A kutatas az els6 évektdl kezdve a palliativ medicina fejlesztésének integrans
részét képezte, és prioritast élvezett. A palliativ medicina is nem kevésbé
bizonyitékokon alapulé (vagy az kellene, hogy legyen), mint az
orvostudomany egyéb teriiletei.

A kutatasi eredményeknek hala, a fajdalom- és tiinetkezelés terén jelentds
elérehaladas kovetkezett be. A kutatds mind a medicina, mind az
egészségligyi szolgaltatasok terén gyorsan fejlodik, azonban a jelenlegi és
jovobeli igényeknek megfelelden tovabbi fejlédésre van sziikség a legtobb
egyéb teriileten. Szamos palliativ gyakorlat anekdotikus és/vagy torténeti
bizonyitékokon alapul, és szamos esetben nem tdmasztja ald tudomanyos
moddszer vagy tudomanyos bizonyiték. Anélkiil, hogy aldbecsiilnénk a
kreativitast és a nem hagyomanyos kezelési modszerek értékét, a bizottsag
ugy érzi, tovabbra is kiterjedt kutatasokra van sziikség a hatékony és a
haszontalan kiilonvalasztasa érdekében.

A tudomanyos kutats viszonylagos hidnya a palliativ ellatdsban egyebek
kozt olyan tényezokkel magyarazhatd, melyek korlatozzak a kutatasi munkat
e betegek csoportjaban. Kitériink a palliativ ellatasi kutatassal kapcsolatos
logisztikai és demografiai tényezdkre, akadémiai tényezdkre és specialis
etikai problémakra.

Egy adott vizsgélathoz a betegek toborzasa a palliativ ellatas természetébol
fakadéan bonyolult és id6igényes folyamat. Amennyiben a kutatas bentfekvo
részlegeken és hospice-okban folyik, ezen intézmények kis mérete hatraltatja
a kutatast. Azok a betegek tovabba, akik elég stabil allapotiiak ahhoz, hogy a
felmérésben részt vegyenek, ritkan maradnak sokaig ezeken az osztalyokon,
azok a betegek pedig, akik elég betegek ahhoz, hogy sokaig az intézményben
maradjanak, ritkan képesek elviselni azt a tobbletterhelést, amit a felmérés ro
rajuk. Emiatt 6nmagaban kevés részleg rendelkezik olyan szami beteggel,
hogy belathat6 idon beliil kutatast végezhessen.

Ehhez hozzajarul az is, hogy szamos klinikai jelenség tovabb neheziti a
kutatast ezen a teriileten. A betegek gyakran idés emberek, akik nem csupan
egy szervet, hanem testiik szadmos szervrendszerét érintd betegségben
szenvednek, ami altalaban stilyos, és szamos kisérd tiinettel jar. A betegség
progressziv, és tiinetei igen gyorsan valtozhatnak, kiilonosen a végso
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138.

139.

140.

141.

stadiumban. A talélési id6 korlatozott, és a betegek gyakran sok gyogyszert
szednek.

E kiilonféle tényezok Osszetett kutatasi modszertant igényelnek, amelybdl
kivalaszthatd a célnak legjobban megfeleld konstrukcid. A kivitelezés lehet
természetét tekintve mindségi és mennyiségi; a jelentésbeli kérdések és a
pszicho-szocialis €s érzelmi problémak palliativ ellatasban betoltott
jelentésége miatt a mindségi megkozelités gyakran alkalmasabb. Szerencsére
az orvostudomany egyre inkabb elfogadja a kvalitativ kutatasi modszereket.
A modszertani tudas azonban nem elegend6 egy ilyen kihivassal szemben.

A palliativ medicinat szamos orszagban még nem kiilon tudomanyteriiletként
ismerik el, hanem inkabb olyan ellatasi filozofiaként, amely az emberi
dimenzi6t hangsulyozza. Kevés a kapcsolata a tudomanyos testiiletekkel, és a
tudomanyos testiiletek kevéssé ismerik el a palliativ ellatast az
orvostudomany egyéb teriiletéhez hasonloan kozegészségiigyi prioritasként.
Emiatt a legtobb nemzeti kutatasi alap vagy nem tekinti a palliativ ellatast
kiilonallo kutatési teriiletnek, vagy nem tekinti prioritdsnak, és ezért nem
biztositja szamara a sziikséges timogatast.

A palliativ ellatas kutatasi kultiraja fejlodésének utjaban az alabbi lehetséges
akadalyok allhatnak még: a k6zos kiértékelési eljarasok hianya és a meglévok
nem megfeleld kihasznalasa; a palliativ ellatas pontatlan definicioja; a
gyogyszeripari cégek érdeklodésének hianya, eltekintve néhany, profittal
kecsegtetd teriilettdl, példaul a fajdalomcesillapitastol; és a kutatasban
résztvevo palliativ ellatasi kozpontok kozotti egylittmiikodés hianya.

Egyesek etikai alapon kérddjelezik meg a terminalis allapotu betegekkel
végzett kutatast, kiemelve e betegcsoport kiilonleges sebezhetoségét és
képtelenségét arra, hogy a dontéshozatalban részt vegyen (a kognitiv zavarok
magas el6forduldsi aranya miatt) és/vagy szabad és informalt beleegyezést
adjon (a gondozast végz0 intézménytdl vald fiiggés, hala érzete, stb.) (Grande
és Todd 2000; Hardy 1997; Kaasa és De Conno 2001). A nagy tobbség
azonban azt a nézetet osztja, hogy ezek a problémak nem specifikusak a
palliativ ellatasra, és az orvostudomany egyéb teriiletein is el6fordulnak
(geriatria, intenziv ellatas, stb.). Kovetkezésképpen semmi sem indokolja,
hogy a palliativ ellatasban részesiil6 betegeket kiilon kategoriaba soroljak, és
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Helsinki Deklaracioban foglaltakon kiviil esd etikai szabalyok alapjan
kezeljék dket (Crigger 2000). A palliativ ellatas terén végzett kutatasnak tehat
meg kell felelnie a minden betegek bevonasaval végzett klinikai kutatast
szabalyozo6 etikai alapelveknek, és fliggetlen regionalis vagy intézményi
etikai bizottsagnak kell azt jovahagynia.

142. Kiilonos figyelmet kell szentelni azonban az adott kutatasi projekt
kockdzatainak és elényds hatasainak kiértékelésére, melyek értelmezése
nagymértékben eltérd lehet a betegség progresszidja soran elért stadium
fliggvényében. Az ellatas célkitlizései altalaban valtoznak a terminalis
stadiumban, €s az életmindség elsébbséget élvez a tiléléssel szemben. A
kockazatok és elény0s hatasok szempontjabol fontos tehat figyelembe venni
azokat a - sok esetben nem bioldgiai - tényezoket, amelyek befolyasolhatjak a
beteg felfogoképességét.

143. Bar az EAPC minden t6le telhet6t elkovetett az egyiittmikddés érdekében,
mindmaig viszonylagos hidny tapasztalhat6 a kiilonb6z6 eurdpai orszdgokban
mikddo palliativ ellatasban kutatok kozotti egyiittmitkodés terén. Ha mas
miatt nem is, a palliativ ellatas klinikai vizsgalataihoz valé betegtoborzas
nehézségei miatt elengedhetetlentil fontosnak tlinik a nemzetek k6zotti
egylittmiikodés.

Szakemberek és onkéntesek oktatasa és képzése

144. A palliativ ellatas fejlodése szempontjabol dont6é fontossagh a szakemberek
¢és a nagykozonség oktatasa. Szamos orszagban az oktatas harom szintjét
kiilonitik el: alapszintet, melyet minden egészségiigyi szakembernek meg kell
tanitani; kozépszintet, melyet azoknak a szakmabelieknek kell elsajatitaniuk,
akik szakiranyu jartassagot kivannak szerezni a palliativ ellatas teriiletén
anélkiil, hogy palliativ szakképzést végeznének; és felso szintet, amely a
palliativ szakképesitést szerezni vagyok szamara ajanlott.

145. A szakemberek gradualis képzése az els6 olyan idészak, amelyben a palliativ
ellatasrol tanulhatnak. Szamos szakmai szervezet, példaul a Kiralyi Orvosi
Kollégium az Egyesiilt Kiralysagban, a Palliativ Ellatas Europai Egyesiilete
(EAPC) curriculum-javaslatokat dolgozott ki (Time for education for
palliative care 1997; Barzansky et al. 1999; Billings és Block 1997; Mularski,
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Bascom és Osborne 2001; Seely, Scott és Mount 1997). Az orvosok egyetemi
képzésével kapcsolatos tapasztalatok, bar korlatozottak, azt mutatjak, hogy
keresztiilvihet6 a palliativ ellatas 1ényegi jellemz6inek megtanitasa a
hallgatok szamara. Kevesebbet tudunk a felsdoktatasi képzési programok
keresztiilvihet6ségérdl a ndvéri szakteriileten és egyéb nem orvosi szakmak
terén.

Minden palliativ ellatasi oktatasi programban €s curriculumban jelentds tere
nyilik az etikai dilemmaknak és annak, hogy a professzionalis és nem
professzionalis gondozok miképpen kezelhetik e problémakat. E
programokban kiemelt figyelmet kap, hogy a hallgaté tudataban legyen
személyes értékeinek - példaul az életvégi kérdések tekintetében - és azoknak
az ellatasi helyzetre gyakorolt hatasaival. E szempontok nyitottsagot
igényelnek.

Az oktatasban targyalandé fontos pszicholdgiai szempontok k6zé tartozik a
rossz hirek kozlése, egyes pszichologiai problémak, igy a szorongas,
depresszio és zavartsag diagnozisa és kezelése. A megvaltozott kognitiv
allapot felismerése szintén a curriculum fontos része. Ugyanez all a beteg és
csaladja altal igényelt tamogatasra is.

A szocialis szempontok, igy a beteg és csaladja életkoriilményei és a szocialis
és gyakorlati timogatas megléte vagy hidnya az oktatas fontos kérdései kozé
tartoznak.

A palliativ ellatasi oktatés egyik legjellemzdbb targya a spiritualis és
kulturalis szempontokra forditott figyelem. A hallgatoknak el kell sajatitaniuk
e kérdések jelentdségét az életiik utolsd szakaszaban 1évé betegeknél, fel kell
ismerniiik igényeiket, és meg kell szervezniiik az igényelt segitséget.

Az elsajatitand6 szervezeti aspektusok kozé tartozik az egészségiigyi rendszer
¢és a rendelkezésre allo szolgaltatasok ismerete és a torvényes eldirdsok
valamint a team-munka lehetdségeinek €és korlatainak ismerete. A
felsGoktatasi curriculumnak az sszes fenti jellemz6t tartalmaznia kell. Ezek
koziil a legtobb integralhatd egyéb orvosegyetemi tananyagokba
(szeminariumok, képzések).
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151. Szamos orszagban a palliativ ellatas oktatasat alapszinten a folyamatos
orvosképzésben (continuing medical education; CME) végzik. A nemzeti
orvosszervezetek némelyike folytat vagy tdmogat ilyen kurzusokat az
altalanos orvosok szamara.

152. E rendszeres CME programok mellett és azokra épiilve néhany orszag
magasabb szintii oktatast is kifejlesztett, ami még mindig nem szakképzés
(kozépszint). Ennek a hosszu tavi palliativ ellatasi tanuldsi kurzusnak egy
forméajat a Walesi Egyetemen fejlesztették ki, egy masik példa a Holland
Csaladorvosi Kollégium altal, szakvizsgazott csaladorvosok szamara
kifejlesztett képzés. E kurzusok célja lehetdséget biztositani a résztvevoknek
arra, hogy szakértokké valjanak a palliativ ellatas terén, mikozben eredeti
szakteriiletiikon folytatjak tevékenységiiket. A magasabb szintli egyetemi
oktatasnak egy masik példaja az egyetemkozi diploma Belgiumban, melyet az
Université Libre de Bruxelles kezdeményezett. A hangstly az ellatas
folyamatossagan van a kurativ és palliativ ellatas kozotti dogmatikus hatar
nélkdl.

153. Ennél még magasabb szinten folyik a palliativ szakorvosok képzési
programja, amely eléggé fejlett azokban az eurdpai orszdgokban, ahol a
palliativ medicina 6nall6 szakteriiletként elismert.

Kommunikacio

154. A jo kommunikacids készségek az egészségiigyi ellatas minden teriiletének
Iényeges részét képezik, és mint ilyenek, nem specifikusak a palliativ
ellatasra. A gyenge mindségi ellatassal kapcsolatos panaszoknak gyakran az
elégtelen kommunikacid, és nem a nem megfeleld ellatas az oka. A
kommunikacié sokkal tobb, mint az informacié kozlése. Olyan, szamos
embert bevono folyamat, ahol a cél az informacio kozlése, a kdlcsonos
megértés és tamogatas, nehéz és néha fajdalmas kérdések targyaldsa és az e
kérdésekkel jard érzelmi terhek kezelése. 1dot, elkotelezettséget és a masik
allaspontjanak meghallgatasara vald valos vagyat igényel. Részben
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valaszadast jelent; nagyobb részben a masik emberrel valo egytittlétet, amikor
nincsenek valaszok; valamint az beteg fajdalmaval val6 egyiittérzést. Nem
,valaszthat extra”, hanem az egészségiigyi ellatas Iétfontossagu,
elidegenithetetlen és sziikséges eleme. Régebben sok egészségligyi
felsGoktatéasi curriculum nem targyalta a kommunikacio témakorét. Ezt a
hianyossagot mara felismerték, és a legtobb curriculum ma mar foglakozik a
kommunikacié targykorével.

155. A kommunikacié nem csak az egészségiigyi szakemberre €s a betegre
vonatkozik. Ide tartozik az egészségiigyi szakember és a hozzatartozok, a
betegek és hozzatartozdik (vagy a beteg szamara fontos személyek) és a
kiilonbozo egészségiigyi szakemberek kdzotti kommunikacid, kiillonbdzo
formakban. Az 6sszes fél helyénvalo és hatékony kommunikaciojanak
elésegitése érdekében az alabbi intézkedések sziikségesek:

- kommunikacids készségek oktatasa és képzés minden egészségiigyi
szakember szamara;

- a kérhazaknak és klinikdknak kényelmes és megfeleld helyszint kell
biztositaniuk, ahol sor keriilhet a betegekkel és hozzatartozokkal folytatott
személyes talalkozokra;

- az egészségligyi szakembereknek minden héten, eldre kijelolt iddpontban
szabadda kell tennilik magukat, hogy talalkozzanak a betegekkel és
hozzétartozokkal és kommunikaljanak mas egészségligyi szakemberekkel;

- az egészségligyi szakembereknek hozza kell férnitik a modern informéacio-
technoldgiai szolgaltatasokhoz

A beteg és az egészségiigyi szakember kozotti kommunikdcio

156. A betegek betegségiik folyaman szdmos egészségiigyi szakemberrel
talalkoznak. Mindegyik talalkozas lehet6ség a kommunikaciora. A
kommunikacionk egy része a nyelv tjan torténik, legnagyobb része pedig
non-verbélis. Altalanossagban a betegek 6szinte, lelkiismeretes, érthetd és
kovetkezetes informaciot varnak betegségiikkel és annak kovetkezményeivel
kapcsolatban. Nemritkan az egészségligyi szakemberek €s a csaladtagok ugy
érzik, hogy félre kell vezetniiik a beteget a remény fenntartasa érdekében. Ez
a jo szandéku stratégia nagy nehézségekhez vezethet, amikor a betegség
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folyamata elérehalad. A rossz hir mindig rossz hir marad, azonban a k6zlés
mobdja és a beteg altal megélt timogatottsag, elfogadas és megértés mértéke
jelentds hatassal van arra, hogyan kiizd meg az 0j valosaggal.

157. Tovéabba egyértelmi érzelmi-pszicholdgiai korlatai vannak az emberek altal -
egy parbeszéd soran - befogadhaté felkavard informacioknak: amint a rossz
hir kdzlése megtortént, a tovabbi informaciokat a valdban rossz hirek
sodrasaban altalaban egyaltalan nem halljadk meg. Bizonyitottan
elengedhetetlen tehat az informacid beosztasa, és ido biztositasa a betegek €s
hozzatartozok szamara a rossz hirek feldolgozasara. A rossz hirek
elmondasanak 1étezd 1épés-protokolljai (pl. Buckman 3 1épésben) nagyon
hatékonynak bizonyultak.

158. Altaldnos szabaly, hogy a betegekkel a betegségiikre, a kezelési lehetdségekre
és progndzisra vonatkozd tajékoztatast érzékenyen, tamogatdn és Gszintén
kell k6z6lni. A beteg autonomidja és a beteg dontésének tiszteletben
tartdsanak értelmében létfontossagl, hogy a beteg minden sziikséges
informacié birtokaba jusson, igy képes informalt dontést hozni. A kulturalis
hatasok nagymértékben befolyasoljak ezt a folyamatot, igy néhany beteg
kevesebb jelentOséget tulajdonit a teljes informacidokdzlésnek, és konnyebben
ruhazza 4t a fontos dontéseket masokra.

159. A kognitiv karosodas a palliativ ellatés teriiletén kiilonosen megnehezitheti a
kommunikaciot. Fontos az esetlegesen valtozo kognitiv karosodast
szamitasba venni, és rendszeresen ellendrizni a megértés mértékét.

A beteg és a hozzdtartozok kozotti kommunikdcio

160. A palliativ ellatas szervezeti formaiban a betegek és hozzatartozo6ik gyakran
stresszes allapotban vannak. Nemritkan minimalis vagy nincs is
kommunikacié az érintett felek kozott. Ilyen koriilmények kozott hatalmas
tere nyilik a félreértéseknek és sértddéseknek. Az érintettek uigy érezhetik,
hogy aranytalanul nagy részt kell vallalniuk a gondozasbol. Régi sérelmek és
féltékenységek keriilhetnek a felszinre, és az egész folyamat gyorsan
elfajulhat.
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161. Az egészségiigyi szakemberek kotelessége, hogy felismerjék ezt a jelenséget,
¢és reagaljanak ra. Legalabbis példat kell mutatniuk, hogy az informéacio
megoszthato, és az embereknek érzéseik €s érzelmeik terén Oszintéknek kell
lennitik magukkal és masokkal szemben. Egyetlen csaladi talalkozo nagy
valtozast eredményezhet, és kiutat jelenthet abbdl a helyzetbdl, ami
egyébként gyorsan diih, keserliség €s sértdédés olvasztotégelyévé valhat.

162. Figyelmet kell forditani a gyermekek és kamaszok sajatos igényeire. Nagyon
fesziilt csaladi helyzetekben a gyermekeket néha kirekesztik a folyamatbol
azzal a jo szandéku, de szerencsétlen megfontolasbol, hogy ,,megvédjék”
Oket. A felnéttekhez hasonléan a gyerekeknek is lehetdséget kell biztositani
arra, hogy meghallgassak és megértsék Oket, és a lehet6 legnagyobb
mértékben be kell 6ket vonni a csaladi kozosségbe. Nagymértékii tamogatasra
és magyarazatra szorulnak, de ugyanakkor a gyermekek jo érzést és
tamogatast jelenthetnek sziileik és egyéb felndttek szamara.

Az egészségiigyi szakemberek kozotti kommunikdcio

163. Egy beteg ellatdsdban nagyszam, kiilonbozé szakteriileten és eltérd
szervezeti formaban dolgoz6 egészségiigyi szakember vehet részt.
Kovetkezésképpen abszolut sziikséges, hogy lehetéség nyiljon a pontos,
aktudlis és relevans informacidk gyors kicserélésére. Az id6 korlatai mellett a
kommunikacié gyakori problémai a szerep-definiciok, a hatarteriiletek és a
kiilonbozo ellatasi filozofidk. A csaladokhoz hasonldan a feladat nem pusztan
az informéaciocsere. Sziikséges egymas nézOpontjanak megértése, kiilondsen,
amikor véleménykiilonbség alakul ki a megfeleld kezelési stratégidval
kapcsolatban. Ilyen koriilmények kozott egy ,.esetkonferencia” lehetdséget
biztosithat a kdlcsonds megértésre és arra, hogy a beteg szamara kdzos
megegyezéssel alkotott lehetéség kinalhato fel. Javasolt lehetdséget
biztositani a vélemények szabad kicserélésére, idealis esetben kiilsd
moderator segitségével. Tovabbi informacidért 1asd a kdvetkezd fejezetet.
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Teamek, team-munka és az ellatas tervezése

164. Az elérehaladott betegségben szenvedd betegeket €s hozzatartozoikat érintd

165.

166.

problémak gyakran bonyolult jellege miatt mind az altalanos, mind a
szakellatast legtobbszor interdiszciplinaris teamben kell biztositani, amely
fizikai, pszicholdgiai, szocialis és spiritudlis timogatast biztosit szdmos
kiilonb6zo szaktudas elegyitésével, interdiszciplinaris, egylittmikodo
csoportszellemben. Ez nem specifikus a palliativ ellatasra: a komplex ellatas
minden form4ja - mind az akut, mind a krénikus - multidiszciplinaris team-
munkat igényel. A team-munkanak a palliativ ellatdsban azonban van néhany
sajatos jellemzdje: nem szakemberek, példaul onkéntesek és csaladtagok
bevondsa, a gondozdk gondozasanak igénye valamint az érzelmi és spiritualis
kérdések fontossaga (Cummings 1998). Bar a rendelkezésre allo bizonyitékok
még elégtelenek, szamos jel mutat arra, hogy a betegek szadmara hasznos a
team-munka palliativ ellatasban.

A team kiterjedése valtozékony, és a beteg igényei hatarozzak meg; igy a
minimalis valtozat egy csalddorvosbdl és egy korzeti névérbdl 4ll, de a
teamekben altaldban jelen van szocialis munkas, pszicholdgus ¢€s dnkéntesek
is. Elenyész6 mennyiségili parbeszéd folyt arrdl, hogy mindezek a
szakemberek és Onkéntesek lehetdséget kapjanak-e arra, hogy részt vegyenek
a team dontéseinek meghozataldban; azonban tovabbra is vita targya, hogy a
csaladtagok a palliativ ellatasi team tagjainak tekintend6k-e. Az a tény, hogy
a csaladtagok vesznek részt gyakran a legfolyamatosabban a gondozasban, a
bevonas mellett sz6l; az a tény viszont, hogy a csalad ugyanakkor az ,.ellatas
egysége”, inkabb ellene.

Gyakran kiilonbséget tesziink az interdiszciplinaris és multidiszciplinaris
team kozott. Az elébbi kisebb jelentdséget tulajdonit a szakteriiletek
elkiiloniilésének, mint az utdbbi — lényegében az ellatast a teljes team nyljtja,
igy a feladatok nem mindig a szakmaknak megfelel6en oszlanak el. Az, hogy
ki vezeti az interdiszciplinaris teamet, az elvégzendo feladattol fiigg, és nem a
szakmai hierarchiatdl, mint a multidiszciplindris team esetében. Néhany
szerz6 egyértelmiien az interdiszciplinaris teameket részesiti eldnyben a
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multidiszciplinarissal szemben. A bizottsagnak nincs altalanos preferencigja,
¢s hiszi, hogy a team tipusat a helyi viszonyok és a megoldand6 probléma
alapjan kell eldonteni.

167. Bar nem késziilt kutatds az orvos és a masok 4ltal vezetett teamek
kiilonbségeinek megallapitasara, a bizottsag ugy érzi, hogy a szakellato
teameken beliil legalabb az egyes szakmai csoportok vezeté emberének
képzett és tapasztalt palliativ ellatasi szakorvosnak kell lennie.

168. Minthogy a betegek szamara egyértelmiien dont6 fontossagu, hogy a team
kiilonboz0 tagjaitdl azonos, egybehangzo informacidkat kapjanak, a
kommunikacié a team-munkanak fontos részét képezi. A teameknek nyilt
kommunikacids csatornakat kell 1étrehozniuk, hogy a team minden tagja
szamara lehetdség nyiljon hozzajarulni az ellatas folyamatahoz, és a lehetd
leghamarabb értesiilni a fejleményekrol

Az ellatas tervezeése és az elozetes utasitasok

169. A palliativ ellatas jelent6sen javul, ha el6zetesen megtervezik (Cummings
1998). Az ellatasi tervezetek kitérnek a f6 és a varhato tiinetekre, de a
fennalld és a jovobeli pszicho-szocialis és spiritudlis problémakra is.
Amennyiben modszeresen €s folyamatosan késziil, lehetdség nyilik a
sziikségtelen krizishelyzetek és korhazi tartdzkodasok elkeriilésére.

170. Az ellatas elézetes tervezése altalaban magaban foglalja az élet vége koriil
felmeriild orvosi dontésekkel kapcsolatos elézetes utasitasokat, igy a
hidbaval6 orvosi kezelés visszautasitasat, az esetlegesen az életet megroviditd
fajdalom- és tiinetkezelés és életvégi szedalas (a nyugtatok életvégi adasa - a
szerk.) megtargyalasat. Amennyiben a beteg kitér erre a kérdésre, az orvosnak
fel kell késziilnie, hogy elmagyarazza az orvos altal elésegitett halal
(asszisztalt ongyilkossag és eutanazia) kilatasait. E témakor
részletesebbtargyaldsat és az Europai Tanacs ajanlasat az olvasok a 8421.
szamu, 1999. majus 21-én kelt Europai Tanacs dokumentumban talalhatjak

64

CM(2003)130




meg, melynek cime: A gy(’)gyithatatlan betegek és haldoklok emberi jogainak
és a méltosaganak védelme .

171. E memorandum szempontjabol elegendd annyit kiemelni, hogy bar az ilyen
dontések etikai megitélése orvosonként valtozo, altalanos a nézet, hogy a
professzionalis gondozoknak képesnek kell lennilik arra, hogy nyiltan
beszéljenek a betegekkel ezekrdl a kérdésekrdl (Quill 1996). Ez a nyitottsag
néhany esetben akar meg is akadalyozhatja a beteget abban, hogy orvos altal
elosegitett halalért folyamodjék . Fontos, hogy a szakemberek megfeleld
képzésben részesiiljenek az élet végén 1évé ember gondozasa soran felmeriil6
etikai dilemmakrol, hogy ezekkel a kérdésekkel kapcsolatban jol megfontolt
allaspontjuk alakuljon ki, és ezt az allaspontjukat megfelelé6 médon tudjak
koz61ni a betegekkel és hozzatartozokkal. Nyilvanvaloan felmeriilnek etikai
dilemmak, ha egy beteg eltantorithatatlanul meg akar halni, még akkor is, ha
rendelkezésre allnak tovabbi palliativ lehet6ségek is. A leggyakrabban
azonban a dilemmak az orvos altal eldsegitett halal teriiletén kiviil
jelentkeznek, igy a nagy d6zisu morfinnal végzett fajdalomterapia nem kivant
¢letet roviditd (vagy életet meghosszabbito!) hatasokkal rendelkezhet.

172. A betegek és csaladtagok bevonasa a kezelési tervezetek készitésébe és
feliigyeletébe egyértelmi etikai elényei mellett az ellatds mindségének
megitéléséhez is hozzajarul (erre bizonyitékok is utalnak).

173. Minthogy a professzionalis és nem professzionalis gondozdk szerint a
palliativ ellatas valtozo aranyban igen halas és ugyanakkor megterhel6
feladat, nem meglepd, hogy a szakirodalomban jelentds figyelem fordul a
»gondozok gondozasanak™ témakore felé. Bar nem all rendelkezésre
bizonyiték arrdl, hogy az ilyen gondozasnak mi a legjobb médszere,
foglalkozas-egészségiigyi szempontbol kétségtelen, hogy valamilyen
forméban hasznos odafigyelni az ellatast végzokre. A team értekezletein
érinteni lehet a gondozokra harulé terhek kérdését az 6sszeomlas megel6zése

? Megjelent a Kharon Thanatologiai Szemle 2001. 2-3.szaméban, valamint a Terminalis
allapot daganatos betegek palliativ ellatasa c. Szakmai iranyelvekben (2002). (a
szerk.)

* Ennek végrehajtasa Magyarorszagon nem lehetséges (a szerk.)
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174.

érdekében. Ez fokozottan all a csaladtagokra harulo terhek esetében, valamint
azokra, akik foglalkoztato és rendszeres ellatast is végeznek. Az erds csaladi
tamogatas fenntartasa és az elkeriilhetd krizishelyzetek megel6zése érdekében
hasznos lehet csaladi talalkozot tartani a beteg és egy vagy két professzionalis
gondozd jelenlétében.

Cumming leirja a team-munka egy fontos és gyakran elfelejtett sajatossagat: a
teameket fel kell épiteni, és fenn kell tartani (Cummings 1998). A teameknek,
kiilondsen a palliativ ellatasi teameknek - ugy mondjak - életciklusuk van,
ami némileg emlékeztet az egyén életciklusara: az elsd fazis az idealisztikus
lelkesedésé, melyet egylittmiikddés és karizmatikus vezetdség jellemez; a
masodik fazis az ligyvitel megerésodése, amikor a kezdeményezok egyre
kevésbé részesiilnek elismerésben a teamen beliil; és a harmadik fazis, ahol az
idealizmus a pragmatizmussal elegyedik.

Onkéntesek

175.

176.

177.

Fontos Iehet e memorandumban kiilonds figyelmet forditani a gondozdk azon
csoportjara, amely a palliativ ellatasra kiilonosen jellemzd: az onkéntesekre.
Az dnkénteseknek fontos, bar néha alabecsiilt a szerepiik a palliativ
ellatasban. Készen allnak arra, hogy meghallgassak a beteget. Mivel
nincsenek szakmai kotelezettségeik, teljesen a betegeknek szentelhetik
magukat, akik gyakran érzik annak sziikségét, hogy szenvedésiikrol
beszéljenek. Egy harmadik fél jelenléte (akiben kdnnyebb megbiznia),
lehetové teszi, hogy a beteg egyenldnek érezze magat valakivel, és olyan €16
embernek érezhesse magat, aki még mindig tagja a tdrsadalomnak.

Az dnkéntesek egy masik fontos feladata, hogy lehetdvé teszik a csaladtagok
id6leges felszabaduldsat a betegdpolas alol (ami gyakran enyhiti
blintudatukat), valamint azt, hogy kimutathassak érzelmeiket, és a beteg
halala utan tamogatashoz jussanak gyaszukban.

Az dnkéntesek a professzionalis gondozok szamadra is fontos szolgalatot
tesznek, mivel lehetévé teszik, hogy tamogatasukat igénybe vegyék, és azért
is, mert az Onkéntes segitdk idot biztositanak a professzionélis gondozdk
szamara, hogy feladataikat elvégezhessék. A professzionalis gondozok az
onkéntesek révén friss informaciokhoz juthatnak a beteggel kapcsolatban.
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178.

179.

180.

181.

182.

183.

Ahhoz, hogy hitelt érdeml6 partnerekké valhassanak, az dnkéntes segitok
szamara képzéseket, szoros feliigyeletet €s szervezeti jovahagyast kell
biztositani. A képzés elengedhetetlen, és gondos valogatasnak kell
megelOznie. A segitd szandék nem elegendd.

Az dnkéntes segitok egy koordinator iranyitasaval mitkdd csoportot
alkotnak, ez a koordinator szolgal sszekotoként az 6nkéntes segitdk és a
gondozodk kozott, valamint a korhaz és a szervezet kozott. Tamogatd csoport
keretein beliil részesiilnek szupervizidban.

Az dnkéntes szervezetek biztositjak azt a struktarat, amely az 6nkéntes
segitéknek a korhazba vald bevezetéséhez sziikséges. Az otthoni 6nkéntes
segitség biztositasahoz is elengedhetetlenek.

Egy interdiszciplinaris teamben az dnkéntesek nem veszik at senki szerepét:
kiegészitik masok munkajat, és nem avatkoznak bele. Egyszerlien elvégzik a
sajat feladatukat. Szerepiiket és elvégzendo feladataikat egyértelmiien
definialni kell. A professzionalis gondozoknak és adminisztratoroknak
tokéletesen el kell fogadniuk az ilyen, nem egészségiigyi szakemberek
jelenlétét.

Belgiumban egy Kiralyi rendelet alapjan 1991 6ta anyagi tamogatast
biztositanak kiilonféle palliativ ellatdsi szervezetek és egyesiiletek szdmara,
melyek intézményekben és otthon tevékenykednek.

Egy olyan korban, amikor a haldl tém4ja tabu, az 6nkéntes segitok jelenléte a
professzionalis gondozok mellett jelentds szimbolikus értékkel is bir.
Személyes elkotelezettségiik mellett és azon tul a haldoklot koriilvevo
tarsadalmat jelképezik. Munkéjuk a régi idok szomszédsagi szolidaritasat
idézik, amikor az emberek még otthon haltak meg. ,,Ujra szocializaljak” a
halalt, és megmutatjak, hogy az nem csupan az egészségiigyi szakemberek
iigye, hanem a tarsadalom - mint egész - problémaja.
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Gyasz

184.

185.

186.

A gyésztdmogatast a szakirodalom a palliativ ellatasi programok
elengedhetetlen részeként és olyan szolgaltatasként emliti, amelynek minden
olyan szervezeti formaban jelen kell lennie, melyben palliativ ellatas folyik: a
palliativ szakellatési részlegekben, altalanos kérhazakban, kozosségi
kérhazakban és az otthoni ellatasi formaban. Ennek oka kettds. El6szor is a
gyasz altalaban a beteg tényleges tdvozasat megel6zéen kezdddik, mivel a
betegség palliativ fazisa Iényegében a veszteség fokozodasanak idészaka
mind a beteg, mind a hozzatartozok szamara. Masodszor a palliativ ellatdsban
tevékenyked6 szakemberek a csaladot (amely nem feltétleniil vérrokonokbol
épiil fel) tekinti az ,,ellatas egységének”. Ez logikussa teszi a csaladdal valo
kapcsolat apolasat, amennyiben sziikséges, a beteg halalat kovetden is
(Doyle, Hanks és MacDonald 1998).

A gyasz-szolgalatok segitenek a betegeknek és hozzatartozoknak
megbirkozni a betegség soran és a beteg halalat kdvetden fellépd veszteségek
sokasagaval. A gyasz-szolgalatok igénybevétele szamos tényezd alapjan
ajanlhat6: a gyasz intenzitasa, a tulélok megkiizdési képessége és igénye
alapjan, amint az egyes csaladoknal megitélhetd. A gyasztdmogatas
hatékonysagat szamos - professzionalis gyaszszolgalat és szakmailag
tamogatott onkéntes szervezet vizsgalata alapjan késziilt - tanulmany
igazolta. E tanulmanyok vizsgalata alapjan Parkes arra a kovetkeztetésre
jutott, hogy a gyasz-szolgalatok ,,alkalmasak a gyaszbol eredd pszichiatriai és
pszichoszomatikus rendellenességek kockazatanak csokkentésére” (Parkes
1980).

A veszteséggel, banattal és gyasszal kapcsolatos kérdésekkel mar a palliativ
ellatas megkezdésekor el kell kezdeni foglalkozni (ezek kezdeti
felmérésével), és ezt az ellatds folyaman folytatni kell. Egy hozzétartozd, aki
ugy érzi, hogy az altala szeretett személy megfeleld ellatasban részesiil, és
lehetdsége van kinyilvanitani érzéseit, €s tamogatast kap, jo eséllyel néz a
gyasz nehéz feladata elé. Ezzel szemben az a csalddtag, akinek komoly
fenntartasai vannak a szeretett személy ellatasat és sajat magat illetGen,
nagyobb valosziniiséggel él at komplex gyaszreakciot, és a gyaszmorbiditas
iddtartama is hosszabba valik.
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187.

188.

189.

190.

A csaladok tdmogatasa a betegség folyaman és a gyasz soran nyujtott
segitségbdl all. A segitség e két formaja valdjaban szorosan
Osszekapcsoldodik: minden pozitiv élmény a szeretett személy halalat
megeldzden segiti a megkiizdést a halal utan. A veszteségre valo felkésziilés a
gyaszfolyamat része. A gyasztdmogatas tehat nyujthato a szeretett személy
halala el6tt, alatt és utan. Ez egy atfogd folyamat. Tarthat néhany 6ran vagy
tobb honapon keresztiil. A professzionalis gondozok tobbféleképpen
segithetnek: ugy, hogy a hozzatartozok egyértelmiibben felismerjék és
kommunikaljak érzéseiket és érzelmeiket (ambivalencia, bintudat,
frusztracio, stb.). Ezaltal a team segithet megoldani a megoldatlan vagy
konfliktusos helyzeteket. Az egészségligyi team tovabba a temetéssel és jogi
formasagokkal kapcsolatos ligyek elintézésében is segitséget nyujthat az
elhunyt akaratanak megfelelGen, stb.

Az elbretekintés és a hozzatartozo halalat kovetd iddszakra valo felkésziilés
anticipalt gyaszfolyamatnak tekinthetd.

Amennyiben az érzelmeket elfojtjak, a gydsz folyamata nehéznek igérkezik,
ezek szabadjara engedésének biztositasa megkonnyiti a gyasz folyamatat.
Elengedhetetlen, hogy erre id6 és hely nyiljon.

A kép, melyet a hozzatartozok magukkal visznek, fontos szerepet jatszik a
gyasz folyamataban. A halal utan, amikor gyakran nagy iiresség érzése valik
uralkodova, a gyaszolo elszigeteltnek, sebezhetonek érzi magat, és
képtelennek arra, hogy megbirkdzzon az 1ij helyzettel. A csalad és a baratok
kevés tAmogatast nyujtanak, a szocialis halo mar nem biztositja azt a megtartd
er6t, amit korabban. A palliativ ellatdsban biztositott gydsztamogatas betdlti
ezt az Urt: az emlékezd szertartasok, a tapasztalatcsere, a telefonos
segélyszolgalatok, egyéni megbeszélések és tdmogatd csoportok a
gyaszgondozas 1j formajanak megannyi megnyilvanulasai. A gyasz-
szolgalatoknak kiilonos figyelmet kell forditaniuk a gyermekek és serdiilok
igényeire, akiknél a gyasz megértése és az azzal valdé megkiizdés nagyban
kiilonbozhet a feln6ttekétdl. A gyasz-szolgalatoknak a kulturalis
kiilonbségeket is fel kell ismerniiik.
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Foté: Mihai Eréss, Romania

191. A gyésztdmogatas kiilonbozd formainak hatékonysagara vonatkozo

szisztematikus bizonyitékok igen hianyosak. A gyasz-szolgalatokat képzett,
professzionalis személyzet vezeti és koordinalja, végzettségiik és
képzettségiik megfelel feladatuknak. A gyaszgondozasban képzett dnkéntesek
gyasztamogatast nyujtanak, szuperviziojukat szakemberek végzik.

A gyasztamogatas szintjei

192. A gyasztamogatas harom szintre bonthaté (Worden 1999)

Az elso szint az altaldnos gyasztamogatas. Ezt jol képzett személyzet €s
feliigyelt onkéntesek biztosithatjak. Ez nem tanacsadas, bar a
gyasztdmogatasban képzett Onkéntesek megfeleld tandcsadasi készségekkel
rendelkeznek. Kiilonésen hasznos lehet azok szamara, akik nem részesiilnek
tarsadalmi tamogatasban, vagy elszigetelve érzik magukat a potencialis
tamogatasi forrasoktol. Ez a szint megfelelden kielégiti a gydsztdmogatasra
szorulok tobbségének az igényeit.
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A masodik szint a gyasztanacsadas, melyet megfelelden képzett személyzet
végez a palliativ szakellatd szolgéalathoz csatlakozva vagy a kozosségben. Ez
a tanacsadas megfeleld azok szamara, akiknek vesztesége komplikaltabb,
példaul az életiikben jelen 1évo egyéb stresszorok vagy a nem megfeleld
megkiizdési mechanizmusok miatt.

A harmadik szint intenzivebb pszichoterapiabol all, melyhez szakember
sziikséges. Ez olyan helyzetekben kovetkezik be, amikor a veszteség
diszfunkcionalis viselkedésekhez vagy kiterjedtebb érzelmi krizishez vezet.

193. A tamogatas e harom szintjében helyet kap a kockazatok felmérése, amely az
egyénekkel vagy csaladokkal folytatott megbeszélés soran utmutatoként
alkalmazhato a szamukra legmegfelelobb gyasztamogatasi szint
tisztdzasaban.
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Szojegyzék

Csalad: a palliativ ellatas szempontjabol a csalad mindazokat a nem professzionalis
személyeket jeloli, akik korabban fennallo érzelmi kotddés alapjan részt vesznek a
beteg ellatasaban. A csaladot gyakran nevezik ,,az ellatas egységének”, bar ez sz6
szerint nem feltétleniil igaz (a kdzéppontban a beteg marad, és kell is maradnia), de
megerdsiti a csalad jelentdségét mind gondozoként, mind gondozast igényldként.

Egyéni ellatasi tervezet: lasd az ,,ellatasi tervezet” cimszo6 alatt.

Ellatasi tervezet: a palliativ ellatasi team altal a beteggel és a csaladdal kdzosen
létrehozott és rendszeresen feliilvizsgalt dokumentum, mely a beteg és a csalad igényeit
és preferencidit, a varhato fejleményeket valamint a kiilonb6z6 professzionalis és nem
professzionalis gondozok feladatait irja le; az ellatasi tervezet, amennyire csak
lehetséges, eléretekintd, és a krizishelyzetek megel6zésére 6sszpontosit.

Eletminéség: a palliativ ellatas kozponti célja az optimalis életmindség biztositasa. Ez
a fogalom azonban megfoghatatlan és nehezen mérhetd az eldrehaladott betegségben
szenvedo betegeknél. A betegség-modosito kezelések vizsgalatara kifejlesztett mérési
modszerek altalaban nem alkalmazhatok a palliativ ellatasban, kiilondsen azért, mert
ezek nem forditanak figyelmet az €letvégi lelki kérdésekre. Az életmindségnek a beteg
preferenciai alapjan torténd mérése tlinik alkalmasnak a palliativ ellatasban.

Gondozok gondozasa: a palliativ ellatason beliil a haldoklo ellatasaval jaro, a
gondozora haruld nehézségek és terhek nyilt megbeszélése. Magaban foglalhatja a
gyaszgondozast is. Fontos elem a gondozok kiégésének megeldzésében.

Hiabavalosag: sokat vitatott fogalom, amely olyan egészségiigyi beavatkozasok
alkalmazasara utal, melyek nem jarnak 1ényegi elénnyel a beteg szamara a megel6zés,
diagnozis vagy kezelés szempontjabol. A francia ,,acharnement thérapeutique”
(gyogyitasi diih) kifejezéssel all kapcsolatban, amelyet foként a kurativ vagy az életet
meghosszabbito kezelésre alkalmaznak.

Hospice gondozas: a hospice gondozasnak nincs tokéletesen kielégitd definicioja.
Eredetileg ez a fogalom olyan ellatasi format jelolt, amelyet a f6 egészségiigyi ellatas
ellenpdlusaként fejlesztettek ki, és amelyben a munka nagy részét onkéntesek végzik,
¢és amely a kozéppontba az enyhet adé gondozast és a spiritualitast helyezi.
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Napjainkban szamos orszagban a hospice gondozast a palliativ ellatds szinonimajaként
alkalmazzak.

Hospice: jelolhet intézményt vagy otthoni ellatasi szolgalatot. Idénként
megkiilonboztetnek alapszintii és magasszintii gondozast nyjt6 hospice-okat.

Interdiszciplinaris: A team-munka tipusara utal, melyben az ellatast a team mint
egész végzi; a szakteriiletek és az ezek kompetenciaja kozotti hatarok kisebb
jelentéségiiek, mint a multidiszciplinaris elrendezésben miikodo teamek esetében.

Mentesito ellatas: az ellatas olyan formaja, amely id6legesen felszabaditja a
csaladtagokat a beteggondozas aldl; erre példaul a partner (gondozo, a szerk.) orvosi
nyujthato korhazban, apolasi otthonban, idések otthonaban vagy hospice-ban. A
mentesitd ellatas, nappali szanatorium és az egészségligyi okok miatt bekovetkezo,
iddleges korhazi tartozkodas kdzotti hatarvonalak iddnként nem tisztazottak.

Multiprofesszionalis: egynél tobb szakma jelenlétére utal a teamen beliill. Egy
multiprofesszionalis teamben részt vehetnek orvosok, névérek, és szamos egyeb
egészségiigyi szakember; mitkddhet akar interdiszciplinaris, akar multidiszciplinaris
modon.

Nappali szanatérium: altalaban bentfekvo palliativ szakellato részleghez csatlakozik.
A betegek megjelenhetnek ott a hét egy vagy tobb napjan. Az altaluk biztositott
szolgaltatas lehet orvosi (vératdmlesztés, a fajdalom- és tiinetkezelés feliilvizsgalata,
stb.), szocialis (zuhanyzas/fiirdés), rehabilitacio (fizioterapia/foglalkoztato terapia),
relaxacié (masszazs) vagy egyéb (miivészeti) jellegli. Funkcidja tovabba, hogy az
elsédleges gondozo szamara lehetdséget biztosit egy kis szabadidére.

Nemzeti/regionalis palliativ ellatasi tervezet: olyan, a térvényhozok, szakemberek és
betegek altal kifejlesztett stratégia, melynek célja és alapelve a palliativ ellatas
biztositasaban lefedettség, méltanyossag és mindség (hatékonysag, hatasfok és
elégedettség) elérése. Egy racionalis tervezet kozos elemei: az igények felmérése,
egyértelmil célok megfogalmazasa, specialis szolgaltatasok bevezetése, az
altalanos/hagyomanyos szolgalatokkal kapcsolatos intézkedések (kiilondsen ahol nagy
szdmban fordulnak el6 elérehaladott stadiumu betegek és a kozosségi kdzpontaak),
oktatas és képzés, az opiatok hozzaférhetdségének eldsegitése, specifikus torvénykezés,
finanszirozas, a standardok kidolgozasa, és az eredmények szisztematikus kiértékelése.
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Onkéntesek: azok a gondozok, akik idejiik egy részét a betegek palliativ ellatdsanak
szentelik fizetség és a beteggel korabban fennallé érzelmi kotédés nélkiil. Altalaban
onkéntes szervezet végzi koordinacidjukat és képzésiiket. Egészségiligyi szakemberek is
dolgozhatnak dnkéntesként.

Palliativ ellatas: a palliativ ellatasnak tobb kiilonboz6 definicidja 1étezik. Ez az ajanlas
¢és magyarazo memorandum a WHO altal 1990-ben megfogalmazott és 2002-ben
stadiumu, progressziv betegségben szenvedd betegek aktiv, teljes ellatasa. Kiemelkedd
jelentéségii a fajdalom és egyéb tiinetek valamint pszichés, szocialis €s spiritualis
problémak kezelése. A palliativ ellatas célja a lehetd legjobb életmindség biztositasa a
betegek és csaladjaik szdmara.

Palliativ medicina: azon aktiv, progressziv és elérehaladott stadiumu betegségben
szenvedd betegek specialis orvosi ellatasa, akiknek prognozisa kedvezdtlen, és a
gondozas kézéppontjaban az életmindség all. A palliativ ellatas része.

Palliativ szakellaté szolgalatok: olyan szolgalatok, melyek kdzponti szakteriilete a
palliativ ellatas, és amelyekben az ellatast interdiszciplinaris team végzi megfeleléen
képzett és tapasztalt palliativ szakorvos iranyitasaval.

Rehabilitacio: az elorehaladott betegségben szenvedod betegek funkcionalitasanak a
lehet6 legjobb helyreallitasa annak érdekében, hogy a lehetd legaktivabbak lehessenek,
¢és ¢életmindségiik optimalis legyen. Ehhez gyogytornasz és foglalkoztatd terapeuta
munkdjara lehet sziikség.

Spiritualis gondozas: az elérehaladott, progressziv betegséggel szembesiild
betegekben és hozzatartozokban gyakran felmeriil6 az élet értelmével kapcsolatos,
egzisztencialis és vallasi kérdésekre dsszpontosit. Nem csupén a vallasos betegekre
korlatozodik, hanem egyarant érinti a vallasos és nem vallasos betegeket €s
hozzatartozoikat, mind a halal el6tt, mind azt kovetden.

Terminalis ellatas: a palliativ ellatas folytatasa, és altalaban az €letiik utolso orait vagy
napjait €16 betegek ellatasat jelenti.
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Az Eurépa Tandcs jelentése a Palliativ Ellatasi Szervezetr6l

Az Eurdpa Tandcs szakért6i bizottsaganak a palliativ ellatasi szervezetr6l sziiletett
jelentését a Miniszteri Bizottsag 2003. november 12-én fogadta el hivatalosan. Ez a
beszamold nagyszamu, tobb orszadgbol szarmazo résztvevot bevond intenziv
egylittmiikodés eredményeképp jott 1étre. A végso ajanlasok a kiegészitd
memorandummal egylitt 0j palliativ ellatasi standardot irnak el6 a tagorszagok
szamara.

A tagallamok elsdsorban megegyeztek, hogy a palliativ ellatas atfogo és
Osszefiiggd nemzeti egészségpolitikai keretének kialakitasahoz rendelkezéseket,
torvénykezési és egyéb intézkedéseket alkotnak. A jelentés elismeri, hogy a
palliativ ellatas az egészségiigyi szolgaltatasok elengedhetetlen, integrans részét
képezi. Barmely embernek, aki palliativ ellatasra szorul, indokolatlan biirokratikus
eljarasok és késedelem nélkiil hozz4 kell jutnia ilyen ellatashoz, olyan forméban,
ami megfelel egyéni igényeinek és valasztdsanak. A beszamolo ravilagit a
strukturalt oktatasi, képzési és kutatasi programok sziikségességére.

A jelentés elfogadasardl sz616 dontés a tagorszagok elkotelezettségét jelzi a
palliativ ellatasi szolgalatok lehetd legmagasabb szinvonalava fejlesztése mellett.
A jelentés sikere az alapjan mérhetd majd le, hogy milyen mértékben lesziink
képesek kifejleszteni és keresztiilvinni az egyes betegek €s csaladok igényeit célzo
és kielégit6 palliativ ellatasi programokat a 45 tagorszagban.

A jelentés elfogadasakor a tagorszagok megegyeztek abban, hogy eldsegitik a
palliativ ellatasi szervezetek kozotti nemzetkdzi halozat kiépitését valamint abban,
hogy tamogatjak az ajanlasok aktiv, célzott terjesztését. Ennek fényében az EAPC-
Kelet Koordindcios Kdzpont szamos nemzeti szervezettel egyiittmiikodve ugy
dontott, hogy 2004. oktoberében a lehetd legtobb orszagban terjeszteni fogja a
jelentés alapelveit. Europaiakként egyiitt képesek vagyunk valtozast Iétrehozni, ha
az Eurdpa Tandcs jelentését sajat orszdgunkon belill terjesztjiik, és egylitt
dolgozunk; igy az dlom megvalosulhat. Te és én megvaltoztathatjuk a vilagot!

Stockholm, 2004. augusztus

Carl Johan Fiirst Sylvia Sauter
EAPC Kelet Koordinaciés Kozpont

Stockholm Sjukhem Alapitvany

112 35 Stockholm, Svédorszag
www.eapceast.org
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