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AZ EUROPA TANACS AJANLASA A PALLIATIV ELLATAS SZERVEZESEROL
(2003)

(Megjelent a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet kiadasaban, 2004. oktdéber)

A Miniszteri Bizottsag Rec (2003) 24. jelzetii ajanldsa a tagorszagok szamara a palliativ
ellatas szervezésérdl

(A Miniszteri Bizottsag elfogadta 2003. november 12-én, a Miniszteri Kiildottek 860.
talalkozojan)

A Miniszteri Bizottsag az Europai Tanacs Szabalyzatanak 15.5. torvénycikke alapjan,

Szem elott tartva, hogy az Eurdpai Tanacs célja a tagok kozdtti nagyobb mértékil egységesség
elérése, ¢és ez a cél egyebek kozott az egészségiigy teriiletén sziileté kozds szabalyok
elfogadasaval is elosegithetd;

Felidézve az Eurdpai Szocialis Charta 11. torvénycikkét az egészségvédelemre valo jogrol és
felidézve, hogy az Emberi Jogok és Biomedicina Konvencié 3. térvénycikke (ETS No. 164)
eldirja, hogy a szerz6dé felek a megfeleld mindségli egészségiligyi ellatashoz jogszeri
hozzaférést kell, hogy biztositsanak, valamint a °4. térvénycikk eldirja, hogy az egészségiigy
teriiletén barmilyen beavatkozast, ideértve a kutatdst is, a relevans szakmai megszoritasok ¢és
standardok értelmében kell elvégezni, valamint a 10. térvénycikk hangsulyozza, hogy
mindenkinek joga van az egészségével kapcsolatban barmely informéciot tudni;

Elismerve, hogy az egészségligyi rendszernek beteg-orientaltnak kell lennie, ¢és az
allampolgéaroknak sziikségszerien részt kell vallalniu8k az egészségiigyi ellatasukkal
kapcsolatos dontésekben;

Felidézve ebben az Osszefiiggésben a Miniszteri Bizottsdg No°R (2000) 5 jelzetl, a
tagorszagokhoz intézett ajanlasat, amely az egészségligyi ellatast érinté dontési folyamatban
val6 allampolgari és betegrészvétel strukturalis fejlesztését célozta;

Meggy6zddve, hogy a terminalis allapotii vagy haldoklé ember méltosaganak tisztelete és
védelme mindezeken felil magéban foglalja megfeleld ellatds biztositasat alkalmas
kornyezetben, ami lehetové teszi, hogy az egyén méltosaggal halhasson meg;

Felidézve ebben az Osszefiiggésben a Parlamentaris Gyitilés 1418 (1999) jelzetii ajanlasat az
emberi jogok ¢és a terminalis allapotu illetve haldoklo 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 szolo, 1998. évi Poznani
Deklaraciot;

Elismerve, hogy az egészségiigyi ellatasra valdo jog a betegnél elérhetd legkifejezettebb
jollétet célozza, korra, etnikumra, gazdasagi vagy tarsadalmi statusra valamint a betegség
vagy karosodas természetére valo tekintet nélkiil;
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Figyelembe véve, hogy egyre nagyobb szdmu ember szorul palliativ ellatasra;

Figyelembe véve, hogy a palliativ ellatas hozzaférhetdségének és mindségének Europan beliili
kiilonbségein az orszagok kozotti egyiittmiikodés fokozasaval nyilik lehetdség enyhitenti;

Annak tudatdban, hogy a palliativ ellatds az elérehaladott stadiuma progressziv
betegségekben szenvedd betegek aktiv, teljes ellatasa, amely a fajdalom és egyéb tiinetek
csillapitasat célozza, valamint pszichologiai, szocialis és spiritualis timogatast nyujt;

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

Tudataban annak, hogy a palliativ ellatds célja elorehaladott stadiumi progressziv
betegségben szenvedd férfiak, nék és gyermekek szamara a lehetd legjobb ¢letmindség
biztositasa a végsokig, €s nem szandéka sem a halal siettetése, sem annak késleltetése;

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

Figyelembe véve, hogy a palliativ ellatas az egészségligyi rendszer integrans része és az
allampolgéar egészségiigyi ellatashoz vald joganak elidegenithetetlen eleme, és emiatt a
kormanyzat feleléssége annak biztositdsa, hogy minden raszoruld palliativ ellatasban
részesiilhessen;

Figyelembe véve, hogy sziikség van a humanusan kivitelezett mindségi ellatas fejlesztésére,
hogy az ¢let végéhez kozeledd betegek egészségiigyi ellatdsdnak esszencialis részét
képezhesse;

Elismerve, hogy minden, az élete végén 1év0 beteg megérdemli, hogy az egészségiigyi
szakembergarda értékes emberként kezelje, és a méltosag fenntartasara és a fliggetlenség
elosegitésére, a tlinetek enyhitésére és a kényelem maximalizalasara iranyuld szakképzett
torédésben részesiiljon;

Elismerve, hogy a palliativ ellatasnak, minden egészségiigyi ellatishoz hasonldéan beteg-
orientaltnak kell lennie, amelyet a beteg igényei irdnyitanak, figyelembe véve az &
értékrendjét és preferencidit, valamint hogy a méltésag és az autonomia a palliativ ellatast
igényld betegek esetében kdzponti kérdések;

Javasolja, hogy a tagorszagok kormanyzatai:

1. fogadjanak el olyan célkitiizéseket, torvénykezési és egyéb intézkedéseket, melyek a
palliativ ellatas koherens és atfogd nemzeti torvényi keretéhez sziikségesek;

2. hajtsdk végre e célbol, amennyiben keresztiilvihetd az ezen ajanlas fiiggelékében leirt
intézkedéseket, szamitasba véve adott nemzeti koriilményeiket;

3. segitsék elé a szervezetek, kutatdintézetek és egyéb, a palliativ ellatds terén aktiv
képviseletek kozotti nemzetkodzi halozatok kiépiilését;

4. tamogassak ezen ajanlas €és magyardzatul szolgdlé memoranduménak aktiv, célzott
terjesztését, amennyiben lehetséges, forditassal egyiitt.
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A Rec (2003) ... jelzetii ajanlas fiiggeléke
Altalanos megfontolisok

Mig szamos orszagban az egészségiigyi koltségvetés nagyobb része forditédik az életiik
utols6 éveiben 1évé emberekre, ezek a betegek nem mindig részesiilnek az igényeiknek
leginkabb megfelelo ellatasban.

A palliativ ellatas nem egy specifikus betegséget céloz, ¢és az elérehaladott stadium betegség
diagnozisatol a gyasz végéig tartd idotartamot Oleli fel, amely évekig vagy hetekig, esetleg
(ritkan) napokig tart. Nem azonos a terminalis ellatassal, de magaban foglalja azt.

Donto jelentdségli a tagorszagokban olyan légkdr megteremtése, melyben a palliativ ellatas
jelentésége felismerhetd.

Sziikséges a nagykozonség, koztiik a betegek és csaladtagjaik tajékoztatasa a palliativ ellatas
jelent6ségérol, és arrdl, hogy mit nyujt ezt az ellatas.

Szamos a kozelmultban késziilt tanulmany, amely Eurdpa-szerte harminctt orszagbol
szarmazo6 adatokat mutat be, ramutat az orszagok kozotti kiilonbségekre a palliativ ellatas
terén, ezek kozott a koltségtérités (ahol alkalmazhato), az egészségiigyi rendszer szervezodése
¢s a palliativ ellatds ezen beliili helyének eltéréseire; a kiilonbozo etikai és kulturalis
tényezokre; a nemzeti szervezetek és a palliativ ellatds fejlesztésére létrejott nemzetkozi
kollaboraci6 szerepének, az opioidok hozzaférhetdségének; valamint a munkaerd-képzés és
fejlesztés kiilonbségeire.

L Iranyelvek

A palliativ ellatas célkitlizéseinek az Eurdpai Tanacs altal javasolt értékeken kell alapulnia:
emberi és betegjogok, emberi méltosag, tarsadalmi kohézid, demokracia, méltanyossag,
szolidaritas, egyenld nemi lehetOsége, részvétel és a valasztas szabadsaga.

A palliativ ellatas alapdimenzioi a kdvetkezok:
- tlineti kezelés
- pszichologiai, spiritualis és érzelmi timogatas
- acsalad tAmogatasa
- gyasztamogatas

A kovetkezo alapelvek tamasztjak ala az ajanlast:

1. A palliativ ellatds az egészségiigyi szolgaltatasok létfontossagn €s integrans része.

crcr

stratégiak részét kell, hogy képezze.

2. Barmely embernek, aki palliativ ellatasra szorul, tulzott késlekedés nélkiil hozza kell
jutnia ehhez a szolgaltatashoz, amelynek az ésszeriiség hatarain belill meg kell felelnie a
beteg igényeinek és preferenciainak.

3. A npalliativ ellatasnak célja a lehetd legjobb életmindség elérése és fenntartiasa a
betegeknél.

4. A palliativ ellatas az eldrehaladott stadiumu betegségekhez tarsul6 fizikai, pszichologiai
¢s spiritudlis kérdéskordket célozza. Ennek érdekében magasan képzett és megfeleléen
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tamogatott interdiszciplindris €s multiprofessziondlis csapat koordinalt részvételére van
sziikség.

A felmeriilé akut problémak kezelend6k, amennyiben a beteg igy kivanja, viszont a
legjobb palliativ ellatas folytatasa mellett kezeletleniil hagyandok, amennyiben a beteg igy
dont.

A palliativ ellatdshoz vald hozzaférhetdségnek az igényeken kell alapulnia, és nem
befolyasolhatja a betegség tipusa, foldrajzi elhelyezkedés, tarsadalmi-gazdasagi status
vagy egyéb tényezok.

Palliativ oktatasi programokat kell iktatni minden érintett egészségiigyi szakember
képzésébe.

Az ellatas mindségének javitasat célzo kutatasokra van sziikség. Minden palliativ ellatési
beavatkozast a leheté legnagyobb mennyiségli rendelkezésre allo relevans adattal kell
alatdmasztani.

A palliativ ellatasnak adekvat és méltanyos mértékli taimogatasban kell részestilnie.

Az orvosi ellatds Osszes szektordhoz hasonldéan a palliativ ellatdsban résztvevo
egészségiigyi szakembereknek is teljes mértékben tiszteletben kell tartaniuk a betegek
jogait, alkalmazkodniuk kell a szakmai el6irasokhoz és standardokhoz, és ebben az
Osszefiiggésben a beteg legjobb érdekének megfelelden kell viselkednitik.

Keretek és szolgalat

A palliativ ellatds interdiszciplinaris és multiprofesszionalis gondozas, amely a beteg
igényeit tartja szem el6tt, mikdozben nem hagyja figyelmen kiviil az informalis
gondozokat, igy a csaladtagokat.

A palliativ ellatasi szolgalatoknak a lehetdségek széles palettdjat kell biztositania, ezek
kozott otthoni ellatast, bentfekvd ellatast specialis és hagyomanyos osztalyokon, nappali
szanatoriumot és ambulanciat, siirgdsségi szolgalatot ¢s mentesitdé gondozasi szolgaltatast.
Ezeknek atfogoaknak valamint az egészségligyi rendszernek ¢és  kultiranak
megfeleléeknek kell lenniiik, és a betegek valtozé igényeire ¢és kivansagaira kell
Osszpontositaniuk.

Az informalis gondozokat tamogatni 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.

Az eldrehaladott stadiumt progressziv betegségben szenvedd beteg ellatasaban résztvevo
Osszes szakembernek konnyen hozza kell férnie a specifikus szaksegitséghez, amennyiben
¢s amikor erre sziikség van.

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

A palliativ ellatas fejlesztésére nemzeti szinten vezetdséget és az egyértelmiien
meghatarozott rendeltetéssel és felelosséggel rendelkezé szolgalatok megfeleld
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koordinacigjat kell biztositani. A regionalis halozatok kialakitasa ajanlott e cél elérésének
modszereként.

7. A betegek szamara kiilonosebb anyagi akadalyok nélkiil kell biztositani a palliativ
ellataishoz vald hozzaférést. A financialis és egyéb rendelkezéseket oly modon kell
megalkotni, hogy a palliativ ellatds folyamatossdga biztositva legyen, és a beteg
igényeihez alkalmazkod;jon.

8. Elegendd mentesitd gondozasi intézményt kell 1étesiteni, hogy id6legesen levegye a terhet
a talterheltté valt otthoni gondozok vallarol.

III. Célkitiizés és szervezet

1. A palliativ ellatasnak az orszag egészségiigyi rendszerének integrans részévé kell valnia,
¢s mint ilyennek szerepelnie kell az atfogo egészségiigyi tervezetekben ¢€s a specifikus
programokban, melyek példaul a daganatos megbetegedések, az AIDS vagy a geriatria
teriiletét érintik.

2. A kormdanyzatoknak igényfelméré tanulmanyok birtokdban kell lenniiik, melyek a
szolgaltatasok, a kiilonbozd szakmai szinteken mikodd személyzet és a kiilonbozo
szakteriiletek (ideértve az dnkénteseket is) képzése iranti igényt mérik fel.

3. Az igényfelmérés alapjan a nemzeti és regionalis 6nkormanyzatoknak atfogo, racionalis
palliativ ellatasi stratégidkat sziikséges terveznie és kiviteleznie a szakemberekkel
valamint a betegekkel és csaladtagjaikkal, illetve azok képviseldivel szoros
egyiittmiikodésben.

4. E stratégidk részeként a kormanyzatoknak azonositaniuk kell a palliativ gondozasi
szolgaltatasok hozzaférhetdéségének utjaban allo jogi, tarsadalmi, gazdasagi, kulturalis,
adminisztrativ és/vagy fizikai akadalyokat. Kezdeményezéseket és programokat kell
létesiteni ezen — gyakran egyenl6tlenségekhez vezetd - akadalyok lekiizdésére.

5. Torvénykezési uton hozzaférhetové kell tenni az opioidokat és egyéb gyodgyszereket a
gyogyaszati felhasznalas szamara kiilonb6zo kiszerelésekben és adagolasi formakban. A
visszaéléstol valo félelem nem szabad, hogy a sziikséges és hatékony gyogyszeres
kezelés utjaba 4alljon. Az egyes orszagoknak fontolora kell venniiik, hogy ez 1j
torvénykezést, vagy a fennallo tdrvénykezés modositasat teszi-e sziikségessé.

6. Mind nemzeti, mind regionalis ¢és helyi szinten ajanlott betegeket, hozzatartozokat és
masokat bevono, a palliativ ellatas irant elkdtelezett interdiszciplinaris fokuszcsoportok
vagy bizottsagok felallitasa a politikai és tarsadalmi figyelem fenntartasa érdekében.
Javasolt, hogy ezek a csoportok miikodjenek egyiitt az onkormanyzatokkal és a sziikséges
intézeteket foganatosito egyéb testiiletekkel.

7. A palliativ ellatdis mindségének feliigyeletének megkonnyitése érdekében egységes
,minimalis adatkészlet” (minimum data set; MDS) létrehozasa sziikséges, legalabb
nemzeti szinten.

8. A meéltanyossag fontossaga miatt kiilonos figyelmet kell forditani a hatranyos helyzeti
csoportok palliativ ellatasara (példaul rabok, tanuldsi rendellenességgel ¢élok,
hajléktalanok, bevandorlok) valamint a betegek igényeivel kapcsolatos kulturalis és
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etnikai kiilonbségekre. Ugyanilyen fontos, hogy kiilonds figyelmet forditsanak a
gyermekek palliativ ellatasara.

A professziondlis gondozok megfeleld dijazasra és elismerésre jogosultak elvégzett
munkéjukért és szakértelmiikért.

A palliativ ellatds szervezddésérél és miikodésérél nemzeti éves beszamold kiadasa
sziikséges.

Mindségfejlesztés és kutatas

Ajanlott a palliativ ellatds minden vetiiletének a beteg szempontjabol jo felmérésére
alkalmas mutatok definialasa és alkalmazasa.

A legjobb mindségli rendelkezésre allo6 adatok alapjan, a betegek részvételével
szisztematikus modon kidolgozott palliativ ellatdsi klinikai gyakorlati utmutatok
létrehozasara van sziikség.

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

Bér a tudomanyos kutatas a palliativ ellatas terén kiilondsen erdteljes etikai problémakat
vethet fel, a gondozasi szolgalatokat és gyogyaszati beavatkozasokat mind kvalitativ,
mind kvantitativ természetli, igazolt tudomanyos modszerekkel kell kiértékelni. E
tanulmanyok kozéppontjaban a betegnek kell allnia.

Javasolt a kollaboracioban végzett kutatas, mind nemzeti, mind eurdpai szinten.

Nemzeti és regiondlis szinten megfigyelé allomasokat kell 1étrehozni a palliativ ellatas
fejlesztéseire és mindségére vonatkozd megbizhatd informaciok Osszegyiijtése,
feldolgozasa és terjesztése érdekében.

Oktatas és képzés

Fontos a palliativ ellatas akadémiai elismerése mind a kutatds, mind az oktatas
szempontjabol.

A palliativ ellatasnak az orvosok és novérek felsdoktatasi képzésének részét kell
képeznie. Standard tantervet valamint posztgradualis képzést és oktatast kell 1étrehozni,
¢s a palliativ ellatas szakért6i szamara képzési programokat kell 1étesiteni.

Tamogatandd a nemzetkdzi egyiittmikodés, példaul {igyiroda Ilétrehozasaval a
csereprogramokban részt venni kivano palliativ ellatasi részlegek szamara.

A palliativ ellatasban részt vevé minden szakembernek és nem szakembernek megfeleld
képzésben kell részesiilnie a sajat feladatkorében; a képzés minden szintjén a palliativ
ellatasrol egyértelmi, éleslato és kulturalisan érzékeny instrukciokat kell kapniuk.

A palliativ  ellatds  oktatdsdnak egyarant kell —monodiszciplinarisnak — ¢és
interdiszciplinarisnak lennie.
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6. A palliativ ellatds oktatasat rendszeresen felill kell vizsgalni, példaul szupervizid
formajaban.

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

8. Idedlis esetben a szakemberek (folyamatos) oktatasanak az alabbi harom szintje van
jelen: alap-, kozép- és felso szintii oktatas.

9. Javasolt, hogy az egyes orszagok forditsanak kiilonds figyelmet arra, hogy a
nagykozonséget megismertessék a palliativ ellatas minden relevans aspektusaval.

10. Az opioidokkal kapcsolatos, a betegek, hozzatartozok, szakemberek és a kdzvélemény
fejében ¢l0 igazsagtalan negativ képzeteket ki kell igazitani, a klinikai alkalmazas és az
esetleges visszaélés kozotti 1ényegi kiilonbségek hangsulyozasaval, mind a nyilvanos
kampanyok, mind a szakmai oktatas keretein beliil.

VI. A csalad

1. A beteghez kozelallok (elsG6sorban a csaladtagok) segitésének célja és alapelve, hogy
hasznossa tehessék magukat, és fejlodjenck azon képességeik, melyekkel a beteget
érzelmileg és a gyakorlatban is tdmogathatjdk, alkalmazkodjanak a betegség
folyamatdhoz, és meg tudjanak kiizdeni gyaszukkal és veszteségiikkel. Kiilonos figyelmet
kell forditani a kimeriiltségb6l ered6 depresszié megelozésére €s kezelésére.

VII. Kommunikici6 a beteggel és csaladjaval

1. A palliativ ellatashoz a betegek és csaladtagok tajékoztatasanak nyitottsagat lehetévé tevo
légkdrre, hozzaallasra és gondozo-beteg kapcsolatra van sziikség.

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

3. A szakembereknek a tdjékoztatds 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 sziilo betegsége okan gyermek is érintett, az 6
igényeihez kell igazitani a kommunikacio formajat.

VIII. Teamek, team-munka és az ellatas tervezése

1. A palliativ ellatas interdiszciplinaris és multiprofesszionalis gondozasi forma, melyben
leggyakrabban részt vesz orvos, nOvér valamint a betegek és csaladtagjaik fizikai,
pszichés és spiritualis igényeinek kielégitéséhez sziikséges szakértelemmel rendelkezd
egyeb egészségiigyi dolgozok. E teamek mitkddését minél zokkendmentesebbé kell tenni.

2. Amennyiben lehetséges €s a beteg kivansaganak teljesen megfelel, a dontéseket a
betegnek, hozzatartozoknak és a teamnek kozosen kell meghoznia, kiilondsen az egyéni
elozetes gondozasi terv elkészitése, feliigyelete és rendszeres feliilvizsgdlata soran.
Biztositani kell az ebben részt vevd kiilonbozd szolgalatok (kurativ és palliativ) kozotti
megfeleld kommunikaciot.
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3. Az Onkéntesek a team fontos részét képezhetik. Nem vallaljak 4t a szakmabeliek
munkajat, viszont hozza tudnak jarulni ahhoz, ¢és rendelkeznek egyfajta szakértelemmel.
Lehetéve kell tenni dnkéntes szolgalatok felallitasat és az onkéntesek képzését.

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

5. A beteg ¢és csaladja szamara dont6 fontossagl, hogy az ellatast végzd kiilonbozo
személyektol egybehangzo informacidkat kapjon. Ennélfogva a félreértések ¢és
ellentmondasok elkeriilése érdekében elengedhetetlen a gondozast végzok kozotti
optimalis informaciéaramlés. Javasolt egy vezetd koordinator kijelolése, aki idealis
esetben — a koriilményektdl fiiggden — a beteg kezeldorvosa.

6. 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 vald joganak maximalis tiszteletben tartasaval.

7. A palliativ ellatds altaldban igen halas munka, de ugyanennyire megterheld is. A
gondozok gondozasa tehat a palliativ ellatas elengedhetetlen része, és a rendelkezések
kozéppontjaba kell allitani a palliativ ellatds terén dolgozok munkaegészségligyi
helyzetét.

IX. Gyasz

1. A gyaszgondozo szolgalatok igénybevételének lehetdségét fel kell ajanlani mindazoknak,
akik igénylik a timogatast.

2. A palliativ ellatdsban dolgozé 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

Magyaraz6 memorandum

Altalanos megfontolisok

1. A tarsadalmak az idok kezdetétdl fogva tdmogatast és kényelmet igyekeztek nyujtani a
betegek és haldoklok szamara. Altalanos vonas, hogy a haldokl személyét félelemteljes
tisztelet és misztikum 6vezi. A halalt kovetd iddszakot altalaban a bevett formalitdsokhoz
¢s ritusokhoz valo szoros kotddés jellemzi. A legtobb tarsadalom elismeri a szeretett
személy elvesztésének meggydszolasara valo igényt, bar a gyasz megnyilvanulasai €s a
gyasz formalis id6tartama kultaranként valtozo.

2. A betegség €s haldl most és mindig az emberi tapasztalat elvitathatatlan és integrans része
lesz. Az, hogy milyen modon toreksziink az elérehaladd veszteséggel megbirk6zo
haldoklé és hozzatartozoi egyedi €s személyes igényeinek felismerésére €s teljesitésére,
tarsadalmunk érettségének érzékeny mutatdja. Amikor csak lehetséges, meg kell
eléznlink a betegséget. Amikor a betegség kifejlodik, meg kell probalnunk azt
megsziintetni, vagy legalabbis késleltetni a progressziot. E torekvésekkel parhuzamban
minden beteg szamara a fajdalom- és tiinetkezelés optimalis szintjét kell biztositanunk a
pszichologiai, érzelmi és spiritualis tdmogatassal egyidoben.

3. Az elmult 2-3 évtizedben az életvégi gondozas elkezdett a neki kijard figyelemben
részesiilni. Specialis tudomanyos folyoiratok indultak, mind szakemberek, mind laikusok
szdmara szervezetek létesiiltek (példaul a Palliativ Ellatds Eurdpai Szdvetsége), és
nemzeti célkitiizés javaslatok jelentek meg; példaul az ir kormanyzat (Nemzeti Palliativ
Ellatasi Tanacsado Testiilet; 2001) és az egyesiilt allamokbeli Gyogyaszati Intézet (Field
¢s Cassell, 1997) bocsatott ki ilyet.

Rovid torténeti Attekintés

4. Az élet és a haldoklas kozotti kapcsolodasi pont olyan kontinuum, amely a sziiletéstdl a
halalig tart. Az ¢letben — haldoklunk; a haldoklas soran — megvan a lehetOségiink, hogy
¢ljiink. Egészségligyi és szocidlis gondozasi programok sziilettek vilagszerte arra a célra,
hogy tamogassak az egyéneket, csaladokat és kozosségeket az optimalis életmindség
elérésében és fenntartasaban. A palliativ ellatas Osszefiiggésében, ahol az életkilatasok
egyértelmiien korlatozottak, ezek a kérdések egyre siirgetobbekké és kozvetlenebbekké
valnak, amint a rendelkezésre allo Osszes 1d6t igyeksziink a legjobban hasznositani.

5. A tarsadalmak az idok kezdetétél fogva megfeleld szintii tdmogatast és gondozast
igyekeztek nyujtani a beteg €s haldoklo tagjaik szamara. A mult szazad kozepéig azonban
az orvostudomdny csupan kevés lehetoséget kinalt a hatékony fajdalom- és
tiinetkezelésre. Az 1950-es években a gyogyszeres terapiak terén végzett fejlesztések a
haldokloé betegek pszicho-szocidlis €s spiritualis igényeinek jobb megértésével egyiitt
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kijelolte a palliativ ellatasi szolgalatok fejlodésének utjat. A palliativ ellatas alapelveit az
1900-as évek masodik felében szélesebb korben megértették és alkalmaztak.

A kozépkorban a ,hospice” kifejezést a zardndokok és utazok szamara allitott
menedékhelyekre alkalmaztak. Eurépaban a ,,hospice” és a haldoklo betegek gondozasa
kozotti kapcsolat a Lyonban (Franciaorszag) tevékenykeddé Mme. Jeanne Garnier
munkassagaig nyulik vissza 1842-be. frorszagban a Mary Aikenhead anya altal alapitott
fr Irgalmas NGvérek rendje nyitott hospice-okat Dublinban és Corkban az 1870-es
¢vekben, majd ezt kovetéen Londonban 1905-ben. Ezek az intézmények az elérehaladott
stadiumu és gyogyithatatlan betegségben szenvedd betegek ellatasara létesiiltek. A
fajdalom ¢és egyéb tiinetek kezelésére vald torekvést azonban hatraltatta e tiinetek
természetének at nem latasa, és tovabb nehezitette a hatékony gyogyszerek hianya.

Az 1950-es évek soran nagyszamu jelentos gyogyszert vezettek be, koztiik pszichotrop
szereket, fenotiazinokat, antidepresszansokat és nem szteroid gyulladascsokkentoket.
Ebben az id6szakban kezdték jobban atlatni a daganatos fajdalmak természetét és az
opioidok szerepét a daganatos fajdalom kezelésében. Ezen uj gyodgyszerek
hozzéaférhetdsége lehetdséget teremtett a hatékonyabb fajdalom- és tiinetkezelésre.

Az opioidok alkalmazasaval szemben a betegek részérdl hatalmas ellenallas mutatkozott
az informaciokon alapuld és megalapozatlan félelmek kovetkeztében. A fliggdséggel,
szenvedélybetegséggel, toleranciaval ¢és 1égzésdepresszioval kapcsolatos —tulzott
aggodalmak hatraltattdk az orvosi gyakorlatba valo megfelel6 beiktatasukat. E félelmeket
osztotta az orvostarsadalom szdmos tagja és a kozvélemény egyarant. Kormanyzati
szinten gyakorta jelentésen Osszezavarodtak a vélemények e hatéanyagok jotékony
terapias szerepével és visszaélésre vald alkalmassagaval kapcsolatban. Néhany orszagban
az opioidok alkalmazasat torvényileg betiltottdk. Mas orszdgokban az opioidok
alkalmazasa legalis volt, azonban hozzaférhetéségiiket a felirast, tarolast és adagolast
szabalyozo kiterjedt biirokratikus el8irasok megnehezitették. Eletbevagoan fontos, hogy
tanuljunk a mult hibaibol. Nem szabad Osszetéveszteni az opioid gyogyszerek megfeleld,
klinikai alkalmazasat és ezek visszaélésre valo alkalmassagat.

A modern hospice és palliativ ellatas fejlodése sokat koszonhet Dame Cicely Saunders
¢leslatasanak, batorsaganak és elkotelezettségének. Novérként, szocialis munkasként és
orvosként a modern hospice mozgalom uttéréjeként tartjadk szamon és 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 elsé modern oktatd
¢s kutato hospice részleg. Dame Cicely szakmai és maganéletét az eldrehaladott stadiumu
és progressziv betegségben szenvedd betegek gondozasanak és a betegségek
tanulmanyozasanak szentelte. Felismerte a megdobbenté hianyossagokat, amelyeket a
haldoklé betegek és csaladtagjaik igényeinek kezelésében tanusitunk, és reagalt ezekre.
Mindig az egyes beteg ¢s csaladja egyéni, sajatos igényeire dsszpontositott. Dame Cicely
Saunders a totdlis beteggondozast, csaladgondozast, gyaszgondozast ¢és a valddi
interdiszciplinaris csapatmunka irdnti igényt tanitotta meg nekiink. Figyelemre méltoan
rovid id6 alatt alakitotta at az egészségiigyi ellatas e tertiletét, és dontott meg szdmos
berogziilt negativ hozzaallast és elditéletet. Roviden: forradalmasitotta a haldoklo betegek
¢s csaladjaik igényei kielégitésének utjat.

A St. Christopher's Hospice mindig is a palliativ ellatas alapelveinek meghonositasara
torekedett minden egészségiigyi formacioban. E lelkesedés a tudas és készségek
terjesztésének terén nem csupan az Egyesiilt Kiralysagra korlatozodott, hanem az egész
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vilagra kiterjedt. Minden f6ldrészrél érkeztek egészségiigyi szakemberek a St.
Christopher-be tanulni, és ujonnan elsajatitott tudasukat ¢és készségeiket sajat hazajukban
alkalmaztak. A palliativ ellatas biztositdsanak nincs egyetlen olyan modellje, amely
minden helyzetben alkalmazhatdé volna. A palliativ ellatas kozponti alapelvei, melyek
kozéppontjaban az egyes betegek és csaladjaik egyedi igényeinek kielégitése all, azonban
egyetemesek. E célok megvalositasanak modja valtozik orszagrdl orszagra, s6t régiorol
régiora.

11. Amikor a palliativ ellatds fejlodését vizsgaljuk a vildg kiilonbozé orszagaiban,
szembeotlo, hogy akar egyetlen motivalt ember is jelentds valtozast képes elémi.
Jellemzden 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 madasokat is arra inspiral, hogy
segitsenek a valtozas megval6sitdsaban. Nem lehetséges €s nem is helyénval6 a palliativ
ellatas fejlodésének orszagonkénti katalogizalasa. Elég annyit mondanunk, hogy a
palliativ ellatasi szolgélatok jelenleg minden foldrészen fejlddnek, bar eltérd iitemben és
valtozo kifinomultsaggal.

12. A palliativ ellatds nem csupan intézményes gondozast jelent. Inkdbb egy gondozasi
filozofianak felel meg, amely minden ellatisi formacidban alkalmazhato. Altalaban
kozosségen alapuld teamek felallitasat latjuk, melyek a beteg sajat otthondban vagy
apolasi otthonokban végzik a gondozast. Hasonloképpen a kozkorhazakon belil a
palliativ ellatas biztositasanak kiilonbozé modelljeit latjuk. Idedlis esetben a betegeknek
megvan a valasztasi lehetésége a gondozas preferalt helyszinének alapjan, um. otthon,
hospice és korhaz. Ahol lehetséges, a betegek szamara lehetové kell tenni, hogy klinikai
igényeik és személyes preferenciaik alapjan kiillonbozo keretek kozott vehessék igénybe
az ellatast.

13. Az id6 mulasaval a hospice betegek és hozzatartozoik sajatos igényeire egyre tobb
figyelem és megbeszélés forditddik minden foldrész egészségiigyi programjaiban. Mig a
palliativ ellatas biztositasanak alapjaul szolgaldo kozponti alapelvek egyetemesen
alkalmazandok, a kitizott célok megvalositasahoz sziikséges modszerek orszagrol
orszagra valtoznak. Minden orszagban az egészségiigyi gondozas tervezdinek a
felelossége, hogy felmérjék a specialis igényeket, és ennek megfelelden tervezzenek. A
palliativ ellatasi szolgalatok jovobeli tervezésével kapcsolatban nagyon fontos dolgot
tanulhatunk a multbol. Minden eréfeszités kdzéppontjaban az egyes betegek és csaladok
optimalis ¢életmindségének elérése és fenntartasa kell, hogy alljon. Az egyéni, intézményi
€s csoportos ligyeket a betegek €s csaladjaik igényei alé kell rendelni.

Néhany adat az eurdpai orszagokban végzett palliativ ellatasrol

14. A kozelmultban szdmos tanulmany szolgalt adatokkal a palliativ ellatas fejlédésének
hasonlosagairdl és kiilonbségeirdl Eurdpaban. Egy tanulméanyban, amely 28 orszagot
vizsgalt Kelet-Eurépaban és Kozép-Azsidban tobbféle kvantitativ és kvalitativ modszer
alkalmazasaval, nyilvanvalova valt, hogy figyelemreméltd kiilonbségek vannak abban,
hogy a palliativ ellatds mennyire hozzaférhetd a raszorulok szamara, és figyelemremélto
hasonlosagok az atfogod palliativ ellatasi szolgalatok létrehozasaban fektetett érdeklodés
¢s energia terén (Clark és Wright 2002).

15. Lengyelorszag és Oroszorszag rendelkezik a legtobb palliativ ellatasi szolgalattal, a volt
Szovjet tagallamok koziil néhanynak egyaltalan nincs ilyen szervezete. Kelet-Europaban
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az otthoni &polas a palliativ ellatasi szolgalat legelterjedtebb formaja, melyet sorrendben
a bentfekvd palliativ ellatas, a korhazi team, nappali szanatorium kovet, A legkevésbé
elterjedt az 4polasi otthonokban miikodé team. A tanulmany Ot ugynevezett
vilagitotornyot  (referenciakdzpont) nevezett meg négy orszagban (Romania,
Magyarorszag, Lengyelorszag (2) és Oroszorszag), ezek olyan kozpontok, melyek
torténelmi jelent0ségli szerepet jatszottak a palliativ ellatas fejlodésében, és altalaban még
ma is jelentOs szakmai kézpontokként funkcionalnak.

A tanulmany szamos jelentds problémat megnevezett, amely a kelet-eurdpai orszdgokat
érinti:

- atdrvénykezési elismerés, timogatas és fenntarthatosag hianya
- az opioidok elégtelen hozzaférhetdsége

- munkaerdtoborzas

- gybgyaszati és apolasi felszerelések hianya

- kutatasi lehetségek hidnya

- negativ kulturalis sztereotipiak

A ,Pallium” tanulmany, melyet az Eurdpai Bizottsag tdmogatott, hét nyugat-eurdpai
orszagban tekintette 4t a palliativ ellatds fogalmait ¢és az ezekhez kapcsolddo
rendelkezéseket (Ten Have és Janssens 2002).

Hollandidban az 1970-es években egy (a fent emlitett ,,vilagitotornyok™-hoz mélto) tttérd
rotterdami apoldsi otthonbdl specidlis palliativ ellatasi projektek indultak ki, e tanulmany
szerint a palliativ ellatds f0 részét Hollandidban a konvenciondlis gondozok altal
biztositott otthoni apolas és az apolasi otthonokban végzett gondozas teszi ki. a hospice-
ok a palliativ ellatdsban csupan kis szazalékot tesznek ki; megkiilonboztetnek kis-
gondozo és nagy-gondozo hospice-okat, az elébbit dontden onkéntesek vezetik, az utobbi
lényegesebb szakmai hattérrel rendelkezik.

1998-ban a kormanyzat jovahagyott egy programot, amely minden akadémiai
gyogyaszati kozpontban Palliativ Ellatas Fejlesztési Kozpont felallitasat rendelte el.
Hollandiaban a rendelkezések célja a hospice-ok hagyomanyos egészségiigyi rendszerbe
vald integralasa. E fejlodés részeként az orvostudomanyi egyetemek részérdl 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 kiilén épiiletekben.

Az otthoni apolasra iranyul6, hagyomanyokon alapulé figyelem miatt Hollandidban az
erdfeszitések nagy része a csaladorvosok képzésére és tdmogatasara forditodik. Ez tobbek
kozo6tt mobil konzultacios teamek halozatanak felallitasahoz vezetett az egész orszagban.
2000. ota létezik egy kormanyzati program az Onkéntesek tdmogatisara, amely
els6sorban a koordindciot és képzést tartja szem eldtt.

A Pallium tanulmany azt talalta, hogy Belgiumban a korményzat jovahagyott egy Kiralyi
Rendeletsorozatot, amely el6irja tobbek kozott, hogy minden korhazban és minden
pihend vagy dapolasi otthonba multiprofessziondlis palliativ gondozo teamet kell
létesiteni, tovabba eldirta, hogy ezekben mely szakteriileteknek kell képviselve lenni.
Masrészrol a szakmai szervezetek a regiondlis és nemzeti kormanyzatokkal miikodtek
egyiitt a palliativ ellatds elémozditdsa érdekében, és hangsulyt helyeztek ennek a
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konvencionalis egészségiigyi ellatasban valo integralasara, és az ellatas helyszineként az
otthont allitottak a kozéppontba.

22. Svédorszagban a palliativ szakellatas fejlesztése az otthon-kézponti hospice programmal
kezdddott az orszag déli részén 1977-ben; ez a modell a kovetkezd évtizedben elterjedt az
egész orszagban. Az 1979. évi kormanyzati beszamoloban nyiltan visszautasitotta a
haldoklok szamara létesitett fiiggetlen intézmények létesitését (1asd még Fiirst 2000).

23. Németorszagban a német tarsadalom érzékenységének fokozasat célzo iddszakot
kovetden megkezdodott a palliativ ellatas szervezése, az elsd palliativ korhazi osztaly
1983-ban nyilt meg, ezt kovetden szamos korhaz és a kormanyzat kezdeményezésére 12
palliativ ellatasi intézet 1étesiilt.

24. Spanyolorszagban a Pallium tanulmany szerint a palliativ ellatas fejlddése nem a hospice
mozgalombdl indult ki, hanem a nemzeti egészségiigyi rendszerbdl 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 Osszesen 23000 beteg ellatasat végzi. Ezek az intézmények azonban nem
egyenletesen oszlanak meg az orszag teriiletén, igy nem fedik le a teljes lakossagot.

25. Eurdpaban nagymértékben az Egyesiilt Kirdlysag volt a specifikus palliativ ellatasi
szolgalatok bolcsdje. E tanulmany angol szerz6i megjegyzik, hogy az erds brit hospice
mozgalom mindig kiviil maradt a Nemzeti Egészségiigyi Rendszeren, ami csorbitotta
azon képességét, hogy ,.evangelizalja” ezt a megkdzelitést a rendszeren beliil. A palliativ
medicina tobb éve elismert orvosi szakagazat, ¢s akadémiai statusa masszivnak tiinik. A
legtobb mas orszaghoz hasonléan azonban a palliativ ellatds tiamogatasanak legnagyobb
része a maganszektorbol érkezik.

26. Olaszorszagban az 1970-es évek ota fejlodik a palliativ ellatds, ami nagyszdmu hospice
létesiiléséhez vezetett orszagszerte; a kozelmultban az olasz kormany kiemelkedd helyet

biztositott a palliativ ellatdsnak a ,,Plano Sanitario Nazionale”-ban.

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

Belgium Nem’et- Olas’z ~ Hollandia Span,yol- Sved,- Egy’esul,t
orszag  orszag orszag orszag Kiralysag

Nepesscg 101 819 | 574 156 40 8.8 57.1
(millio £6)
Bentfekvo hospice 1 64 3 16 1
Bentfekvo részleg 49 50 0 2 23 b 69 y219
Korhazi és apolasi
otthonban miikddo 55 1 0 34 45 41 336
teamek
Otthoni apolas 45 582 88 286 75 67 355
Nappali 2 9 0 0 0 13 248
Szanatorium

28. Svajcban az egyes kantonok kozott eltérd az egészségiigyi szervezddés; a francia nyelvi
Svéjc kormanyzata elkotelezett a palliativ ellatas felé, mig a német vagy olasz nyelvi
kantonokban a palliativ ellatas az egyéni kezdeményezések terepe. 2000-ben az orszag 9
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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
Meédecine et des Soins Palliatifs 2000. évi jelentése szerint a palliativ ellatasi képzés az
apolok és az orvosok oktatdsaban igen eltér6, minddssze egy orvosi egyetem végez
specialis palliativ ellatasi képzést sszesen 8 ora idétartamban; ebbdl a targybol nem kell
vizsgat tenni, €s az oktatas igen valtozékony.

A fent emlitett svajci jelentés szamos specialis akadalyt emlit, ezek kozott els6ként az
orszag szOvetségi szerkezetét, ami karos hatassal van a fejlesztési torekvések
megoszlasara és egyiittmikodésére; masodikként a szakosodas hidnyat, mivel allitolag
»-mi mindannyian tudjuk, mi az a palliativ ellatds”. Harmadikként akoltségvetési
megszoritasokat emliti, melyek megakadalyozzak az egészségiigy teriiletén a palliativ
ellatas mint uj szakteriilet fejlodését.

Az otthoni apolas kérdéskorével kapcsolatban az alabbiak mertiltek fel:

- a hagyomanyos csaladszerkezet szamos régioban megvaltozott; szamos idds ember ¢l

egyediil, és nem szamithat csaladi timogatasra

- asulyosan beteg emberek 50%-a szivesebben maradna otthonaban
- az anyagi forrasok hidnya gyakran az egyik f0 akadaly

A jelentés szamos aggasztd jelenséget emlit: a kezdeti sikeres iddszakot kdvetden a
palliativ ellatasi mozgalom megallt Svajcban, ennek oka valdsziniileg az, hogy ez csupan
néhany uttoré személyes aktivitasa volt, akik nem talaltak kdvetdkre. Néhany kantonban
azonban (kiilonosen Vaudban) a palliativ ellatds a résztvevd Osszes szakember
megegyezése alapjan fejlddik, amely bar nem konnyti, mégis donté fontossagu. Az utolsod
aggaszto jelenség, amely egyértelmiien nem csupan Svéjcra jellemzd, az, hogy egészen
mostandig a nagykozonség tajékoztatasa elégtelen volt.

Magyarorszagon a kozelmultban fontos fejlesztések torténtek a palliativ ellatas terén.
1997-ben az Egészségiligyi 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 spiritudlis tdmogatasat
mindenki szamara elérhetévé kell tenni.

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

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

A felsdoktatasi képzés soran az orvosegyetemeken koriilbeliil 10 6ra forditodik a
fajdalom- és tiinetkezelésre, és megkozelitdleg 30 ora a pszicho-szocialis kérdésekre. Az
apolasi oktatasban Osszesen 80 oras posztgradualis ndvérképzés folyik, és az orvosok
szamara is létezik posztgradualis képzés.
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36. Ausztridban az egészségiligyi rendelkezések 3 éve ismerték el a palliativ ellatast, és
fejlesztettek ki egy tervezetet, amely meghatarozta az igényelt palliativ dgyak szamat,
melyek haromnegyed része 2005-re rendelkezésre fog allni.

37. Ausztriaban nincs kiilon elismert palliativ ellatasi szakagazat, és nincs figyelemremélto
szakértelem. Osszesen 8 hospice/részleg miikodik, 6sszesen 100 aggyal (2001).

38. A palliativ ellatasi képzés a novérképzés tanmenetének része 1998 ota, és 2002-t0l az
orvosképzési curriculumnak is részét képezi; a szakképzési programokban nagyon
kicsiny, de novekvo érdeklddés fordul a palliativ ellatas fele.

39. Mind a bentfekvo részlegek, mind az otthonapolasi teamek anyagi tdmogatasa aggaszto,
mivel nagymértékben fiigg az egyéni kiegészitd tamogatas viszonylag bizonytalan
formaitol.

Definiciok és kdzponti alapelvek

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

41. A definiciok és kozponti alapelvek targyaldsa eldtt fontos megjegyezni, hogy a palliativ
ellatas nem tekintendd az egészségiigyi ellatas egyéb formaitol €s teriileteitdl 1ényegesen
eltéronek. Az efféle esszencidlis eltérések a hagyomanyos egészségiigyi ellatasban valo
integralasat bonyolulttd, ha nem Iehetetlenné tennék. A palliativ ellatas sarkalatos
aspektusai a kurativ gydgyaszatra is igazak; masrészt viszont a palliativ ellatas fejlodése
pozitiv hatast gyakorolhat az egészségligyi ellatds egyéb formaira is néhany eddig
alabecsiilt tényezd, példaul a spiritudlis problémak kézéppontba allitasaval.

Definiciok

42. A palliativ ellatds definicidja az évek folyaman alakult ki, amint a szakteriilet a
kiilonb6zo orszdgokban fejlodott. A palliativ ellatds nem a szerv, életkor, betegségtipus
vagy patologia alapjan definialhato, hanem inkabb a valoészinii diagnézis felmérése és az
adott beteg és csaladjanak igényei figyelembevételével. Hagyomanyosan a palliativ
ellatast kizarolag 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.

43. A palliativ kifejezés a latin pallium szobol ered, amely ,,alcazast” vagy ,.koponyeget”
jelent. Ez az etimoldgia jelzi, mir6l is szol lényegében a palliativ ellatds: a
gyogyithatatlan betegség hatasainak alcazasarol, vagy a hidegben rekedtek szamara
koponyeg biztositasarol, mivel a kurativ gyogyaszattal mar nem lehet segiteni rajtuk.

44. A palliativ ellatds magaban foglalja az Osszes megfeleld palliativ beavatkozas
alkalmazasat, melyek kozott megtalalhatok a betegség-modositd terapidk, mint a mutét,
sugarterapia, kemoterapia, hormonalis beavatkozasok, stb. Mindeme beavatkozasok
végsO célja a beteg lehetd legnagyobb mértékli rehabilitacioja, és a lehetd legjobb
¢letmindség elérése. Ennél fogva életbevagodan fontos, hogy a palliativ ellatasi programok
teljesen integralodjanak a korhazi és kozosségi formaban milkodo, bevett egészségiigyi
programokba. Minden ellatasi megkdzelitésnek, mind a betegség-modositd, mind a tlineti
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kezelések relativ érdemeit egyéni alapon €s rendszeres idokdzonként fel kell becsiilni, igy
megfeleld kezelési litemtervek készithetok.

45. Az Egészségligyi Vilagszervezet definicidja szerint a palliativ ellatas ,,a kurativ kezelésre
nem reagald betegségben szenvedd betegek aktiv, teljes ellatasa. Kiemelkedd jelentOségii
a fajdalom és egyéb tiinetek valamint pszichés, szocidlis és spiritualis problémak
kezelése. A palliativ ellatas célja a lehetd legjobb ¢letmindség biztositdsa a betegek és
csaladjaik szamara.” (Egészségiigyi Vilagszervezet 1990).

46. Ez a definicio betegkdzpontisaga, az emberi allapot tobboldalusaganak hangsulyozasa és
az €letmindség végsd célként vald megnevezése miatt dicséretreméltd. A ,kurativ”’ szo
alkalmazasa azonban nem helyénval6, mivel szamos kronikus allapot nem gyogyithato,
mégis akar tobb évtizedes ¢letkilatassal is jarhat.

47. Doyle tisztazta a helyzetet, amikor leirta, hogy a ,,palliativ” ellatds az ¢let azon utolso
¢veire vagy honapjaira Osszpontosit, amikor a halal eldrelathatd, és nem csupan
lehetséges, €s azokat a fizikai, érzelmi, szocidlis és spiritudlis szenvedéseket tartja szem
elott, amelyek ilyenkor jelen lehetnek, és amelyek csillapitandok és csillapithatok.

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

»A palliativ ellatds olyan megkozelités, amely a szenvedés megeldzésével ¢és
enyhitésével javitja az életet fenyegetd betegséggel szembenézd betegek és
csaladtagjaik életmindségét, a korai felismerés valamint a fajdalom és egyéb, pszichés,
pszicho-szocidlis és spiritualis problémak tokéletes felmérése €s kezelése révén.”

A palliativ ellatas alapelvei

49. A legutobbi definicié fiiggelékeként a WHO az alabbi kozponti alapelveket sorolta fel,
melyek szerint a palliativ ellatas:

- afajdalom 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 pszichologiai és spiritualis aspektusait;

- tamogatasi rendszert biztosit, mellyel eldsegiti, hogy a betegek haldlukig a leheto
legaktivabban élhessenek;

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

- csapatszintli megkozelitést alkalmaz a betegek €s csaladdjaik igényeinek kezelésére,
ezen beliil sziikség esetén gyasztanacsadast is;

- javitja az életmindséget, €s a betegség lefolyasat is pozitivan befolyasolhatja;

- abetegség folyaman mar koran alkalmazhaté az élet meghosszabbitasat célzo szamos
egyéb terapiaval, igy kemoterapiaval, sugarterapiaval egylitt, é¢s magaban foglalja a
kedvezétlen klinikai szovoédmények jobb megértéséhez ¢s kezeléséhez sziikséges
vizsgalatokat.

50. Hasznos a palliativ ellatas e kdzponti alapelveinek b6vebb kifejtése.
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A palliativ ellatdsban nagy jelent0sége van a fajdalom- és tiinetkezelés optimalis
szintje elérésének és fenntartasdnak. Ehhez minden egyes beteg részletes
kiértékelésére van sziikség, ezen beliill részletes kortorténet felvételére, fizikalis
vizsgalatra ¢és sziikség szerint egyéb vizsgalatokra. A betegeknek hozzaférést kell
biztositani az Osszes sziikséges gyogyszerhez, ezen beliil a tobbféle kiszerelésii
kiilonb6zé opioidokhoz. A betegség-moddositd terdpids szintén jotékony  tlineti
hatasokat eredményezhetnek, és sziikség esetén ezeket is biztositani kell.

A palliativ ellatds megerdsiti 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 realitasa. A palliativ ellatast igényl6o betegeket
nem tekinthetjiik orvosi kudarcoknak. A palliativ ellatas arra torekszik, hogy a betegek
szamara lehetové tegye €s eldsegitse, hogy életiiket hasznos, produktiv és kielégitd
moddon ¢éljék egészen a halaluk pillanatdig. A fizikai, pszichés és spiritudlis jollét
értelmében vett rehabilitacio jelentdsége elvitathatatlan.

A palliativ ellatas nem szandékozik sem siettetni, sem késleltetni a halalt. A palliativ
ellatdas beavatkozasai nem végezheték tgy, hogy id6 eldtt az élet bevégzéséhez
vezessenek. Hasonloképpen fontos, hogy a modern orvosi gyakorlatban rendelkezésre
allo technologidkat nem alkalmazza az élet természetellenes meghosszabbitasara. Az
orvosok nem kotelesek a nyilvanvaléan felesleges és a betegeket nagymértékben
megterheld kezeléseket folytatni. Hasonloképpen a betegnek joga van az orvosi
kezelések visszautasitisdra. A palliativ ellatasban a cél annak biztositasa, hogy a
betegek a lehetd legjobb ¢letmindséget érjék el. Azon a ponton, ahol a betegség
folyamata az ¢let természetes bevégzodését idézi eld, a betegeknek hozza kell jutniuk
minden lehetséges modszerhez, ami fizikai, érzelmi és spiritualis komfortérzetiiket
novelheti. Fel kell hivnunk a figyelmet arra a tényre, hogy az eutanazia ¢és az

crer

kifolyolag a bizottsag nem foglal allast ezekben a kérdésekben. Lasd a VII. fejezetet.

A palliativ ellatds magaban foglalja a betegellatds pszichologiai és spiritualis
aspektusait. A fizikai ellatds magas szintje természetesen életbevagoéan fontos, de
onmagaban nem elegendd. Nem szabad egy emberi 1ényt egyszerli biologiai entitassa
alacsonyitanunk.

A palliativ ellatas tdmogatasi rendszert biztosit, mellyel elOsegiti, hogy a betegek
halalukig a lehetd legaktivabban ¢élhessenek. Ebben a vonatkozasban fontos
megjegyezni, hogy a beteg tlizi ki a célokat és a prioritasokat. Az egészségiigyi
szakember szerepe, hogy biztositsa és elOsegitse a beteg szamara a kitlizott cél
elérését. Egyértelmil, hogy az egyes betegek prioritasai az id6 elérehaladtaval dramai
moddon valtozhatnak. Az egészségiigyi szakembereknek észlelniiik kell e valtozasokat,
¢s a megfeleld 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 utdn megkezdeni. Lasd a VII. fejezetet.
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e A palliativ ellatds koordindlt csapatszinti megkdozelitést igényel. A fentiekbdl
nyilvanvalova valik, hogy altalaban 6nmagaban egyetlen egyén és egyetlen szakteriilet
sem képes megfelelo modon kezelni a palliativ ellatasi idészakban felmeriil6 kiilonféle
és Osszetett problémakat. Bar gyakran az orvosbol, névérbol és szocialis munkasbol
allo alapteam képes a sziikséges ellatast biztositani, gyakran all eld az a helyzet, hogy
az orvosi, apolasi és tarsuld egészségligyi szakteriiletek palettajarol kell bevonni
valakit a kezelésbe. Egy ilyen team Osszetart6 munkajadhoz dontéen fontos, hogy a
célkitizéseket megosszak egymas kozt, valamint hatékony ¢és gyors kommunikacio
folyjon a tagok kozott. Lasd a VII. fejezetet.

o A palliativ ellatds az élet mindségének javitdsara torekszik. Az elmult években az
»eletmindség” kérdéskdre 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 meglehetdsen jelentésen valtozhat.

e A palliativ ellatas a betegség folyaman mar koran alkalmazhat6 a betegség-modosito
¢s az ¢let meghosszabbitasat célzo terapidkkal egyiitt. Torténelmileg a palliativ ellatast
azonositottak a rakbetegeknek a halal kdzeledte esetén nyujtott ellatassal. Felismerték,
hogy a palliativ ellatas sokat nyujthat a betegek €s csaladjaik szamara mar a betegség
lefolyasanak korai stadiumaban, legalabbis attol a pillanattdl kezdve, amikor a
betegség elorehaladott stddiumba Iépett, és a progresszid hosszil tavon mar nem
elkeriilhetd. Ez sziikségessé teszi, hogy a palliativ ellatasi szolgalatok szorosan
épiiljenek be a korhazi és kozosségi formaciokban miikodo egészségiigyi ellatasba.

51. Amint a fenti definiciokbol kideriil, a palliativ ellatds nem jellemezhet6 egy adott
betegséggel vagy Dbetegségtipussal. Potenciadlisan mindenféle életkori betegre
alkalmazhat6 valoszinii prognoézisuk és egyedi igényeik felmérése alapjan.

52. A terminalis ellatas a palliativ ellatas folytatasa, és a betegek gondozasat irja le akkor,
amikor a halal mar kiiszobon all, és valoszintsithetden néhany oran illetve legtobbszor
né¢hany napon beliil bekovetkezik. E kifejezés alkalmazasa a palliativ ellatds minden
Osszetevojének leirasara nem helyénvalo és megtéveszto.

53. A palliativ medicina azon aktiv, progressziv és elérehaladott stadiumi betegségben
szenvedd betegek megfeleld orvosi ellatasa, akik prognézisa kedvezétlen, a gondozas
kozéppontjaban az életmindség 4all. A palliativ medicina magaban foglalja a
hozzétartozok igényeinek figyelembe vételét is a beteg halala elott és az utan.

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

Altalanos palliativ ellatds: Ismeretes, hogy néhany egészségiigyi szakember, bar nem
kotelezi el magat kizarolagosan a palliativ ellatas gyakorlata mellett, kiegészit6 képzést végez
¢és gyakorlatot szerez a palliativ ellatas teriiletén, Az ,,altalanos palliativ ellatas” kifejezés e
szakemberek tevékenységét irja le.

Palliativ szakellatas: A palliativ szakellatasi szolgalatok azok a szolgalatok, melyek kdzponti
tevékenysége palliativ ellatas biztositasara korlatozodik. Ezek a szolgalatok jellemzoen
Osszetett és megterheld gondozasi igényeket felvetd gondozasi szolgaltatast végeznek, és
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ennek kovetkeztében magasabb szinti képzésre, személyzetre és egyéb erdforrasokra van
sziikség.

54. Amikor az ugynevezett aktiv, betegség-modositod kezelések mar nem helyénvaloak tobbeé,
a palliativ ellatds a gondozas nagyon aktiv forméja, amely néhany esetben egyenértékil
lehet az intenziv ellatassal, bar kiilonbozik attol, ami egy intenziv osztalyon lathato.
Kozosek a két ellatasi formaban az aktiv beavatkozasok, példaul a hypercalcaemia
gyogyszeres kezelése, a fajdalom, vérzés vagy gerincveld-kompresszid sugarterapiaja, a
kezd6do vena cava superior elzarédas kemoterapiaja valamint a torések és bélelzarodasok
mitéti kezelése. A progressziv veszteséggel jaro intenziv és idonként talontul megterheld
szenvedést megélo betegekkel és csaladokkal vald egyiittmitkddés szintén fokozottan
aktiv vallalkozas. Altalanosan elismert, hogy a rehabilitacio az aktiv palliativ ellatés
jelentos formaja (Doyle, Hanks és MacDonald 1998).

55. A palliativ ellatds azonban nem csupan aktiv, hanem pro-aktiv is: torekszik a betegség
folyamatanak lehetséges 1j problémait elére latni, amennyiben lehetséges, megel6zni, de
mindenképpen szamitasba venni..

56. A minden palliativ ellatasi szolgalat mikodését meghatarozé kdzponti alapelvek a lehetd
legjobb életmindség elérésére dsszpontositanak minden beteg és hozzatartozoik szamara.
Ez magaban foglalja a szoros tiinetkezelést; holisztikus megkdzelitést, amely figyelembe
veszi a beteg élettapasztalatat és aktudlis helyzetét; gondozast, amely vonatkozik a
haldokléra és mindazokra, akik fontosak szamara; valamint a nyitott és ¢érzékeny
kommunikéciot, amely kiterjed a betegekre, gondozokra €s munkatarsakra.

57. Irorszagban az Egészségiigyi Minisztérium 1996-ban rakstratégiat bocsatott ki. Ez a
dokumentum az alabbi alapelveket sorolta fel a fejlodd palliativ ellatasi szolgalatokba
beépitenddkként:

— A betegeknek lehetdséget kell adni, és batoritani kell arra, hogy kifejezzék
preferenciaikat arrdl, hogy hol kivanjak a gondozast és hol kivanjak tolteni életiik
utolso iddszakat.

— A szolgalatoknak elegend6 rugalmassaggal és integracioval kell rendelkezniiik,
hogy lehetévé tehessék a betegek szamara az egyes gondozasi formaciok kozotti
atjarast a klinikai allapot és személyes preferencidk fiiggvényében.

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

58. A palliativ ellatas olyan teriilet, ahol szamos etikai kérdés meriil fel, melyek koziil a
legtobb az egészségligyi ellatas egyeb teriiletein felmeriilokkel azonos. Ezek a kérdések
azonban, az ¢életvégi dilemmak példaul, egyértelmiien feltiindbbek.

59. A palliativ ellatasban érintett etikai alapelvek értelmezése azon a felismerésen alapul,
hogy a gyodgyithatatlan és/vagy termindlis allapoti beteg nem pusztan bioldgiai
maradvany, akiért mar semmit sem lehet tenni, egy 1ény, aki fajdalomcsillapitasra szorul,
akinek az ¢életét nem szabad sziikségteleniil meghosszabbitani, hanem egy ember és mint
ilyen egy kapcsolaton beliil képes életét a gyarapodas és nyereség élményévé tenni
egészen a legvégsokig.

60. A szakembereknek fel kell ismerniiik az orvostudomany korlatait, és 6vakodniuk kell a
talkezeléstol. Fontos annak a tévhitnek a megdontése, mely szerint a fajdalom és
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szenvedés kezelésének csupan egyetlen modja van: azok megsziintetése. Emlékezni kell
arra is, hogy a teljes fajdalom (halalfélelem, szeparacidos szorongds, magany,
egzisztencialis problémak, annak felismerése, hogy terhet jelentiink méasok szamara, stb.)
nem kezelhetd kizardlag gyogyaszati uton. Ebbdl kovetkezik, hogy a teljes fajdalom
esetében a fajdalomcsillapitok hatékonysaga Osszefligg annak lehetdségével, hogy a
gyogyszeres kezelést egy szignifikans kapcsolatba sikeriil-e bevonni.

A Beauchamp ¢és Childress altal meghatarozott négy alapelvet (az autonoémia tiszteletben
tartasa, jotékonysag, ne arts elve és igazsagossdg) (Beauchamp és Childress 1994)
kovetve a gyogyaszati ellatds tobbi teriiletéhez hasonléan az orvosoknak és egyéb
gondozoknak tiszteletet kell tanusitaniuk a beteg autonomidja irant azaltal, hogy
egyetértenek a beteggel és gondozoival az ellatas prioritasainak és céljainak tekintetében,
nem tartjadk vissza a beteg szamara sziikséges informaciokat, és tiszteletben tartjak a
betegnek a kezelés mell6zésére vonatkozo kivansagat.

A gondozoknak gondosan ki kell egyensulyozniuk a kezelés jotékony és megterheld
hatésait (,,jotékonysag”), és fel kell mérniiik az egyes klinikai dontések kockazatait és
jotékony hatasait (,,ne arts”) a megeldzés, gyogyitas, gondozas és fajdalomcsillapités
céljainak egyikét sem szolgald hidbavalo kezelés elkeriilése érdekében. El kell tovabba
kertilniiik azokat a beavatkozasok, amelyek bar részleges eredményekre vezethetnek, a
beteg altalanos jollétére karosak.

Az orvosi etika altalanos, szabalyokon alapuld megkozelitése, amint a fent emlitett négy
alapelv is mutatja, e teriileten elégtelennek bizonyulhat. A kozelmultban kifejlesztett
megkozelitések, ugymint a gondozas etikaja (Tronto 1993) és az erény etikaja (Maclntyre
1995), kiilondsen alkalmazhatonak tinnek a palliativ ellatasban. A gondozas etikdja az
emberi lények alapvetd sebezhetdségét és fliggd természetét hangstlyozza. Ezért
kimondja, hogy az etikanak nem csupan a dontéshozatalra kell vonatkoznia, hanem a
kapcsolatok mindségére, igy a folyamatossdgra, nyitottsdgra, bizalomra ¢és
megbizhatosagra is.

Az erény etikdja a jellem allaspontjabol kritizalja az etika dontésekre valo
Osszpontositasat: az erényes viselkedésre iranyuld 4llhatatos torekvés jelentOségét
hangsulyozza.

Az elorehaladott stadiumt betegek és a haldokld betegek lényegében azonos jogokkal
rendelkeznek, mint a tobbi beteg, azaz az orvosi ellatasban és személyes tdmogatasban
(példaul azaltal, hogy egy kozeli hozzatartozd jelen lehet a betegagy mellett) valo
részesiilés jogaval, a tdjékoztatds jogaval, de az informacid és/vagy diagnosztikus
eljarasok és/vagy kezelés elutasitasanak jogaval is. A kezelés visszautasitasat oltalmazni
kell, kiilonosen olyankor, amikor megfeleld orvosi kezelés mar nem képes megeldzni a
halélt; a kezelés visszautasitdsanak semmilyen moédon nem szabad befolyasolnia a
palliativ ellatds mindségét. A legfontosabb, hogy a palliativ ellatasban részesiild
betegeknek joguk van a maximalis elérhetd emberi méltosaghoz, a legjobb hozzaférhetd
fajdalomesillapitashoz €s a szenvedés enyhitéséhez.

Példaként bemutatjuk a magyar hospice és palliativ ellatasi egyesiilet palliativ ellatasi
etikai alapelveit (Hegediis 2000):

1. A palliativ ellatast végzo team tagjai tiszteletet tantsitanak a beteg autonomidja irdnt
azaltal, hogy egyetértenek a betegek és gondozok prioritdsaival és céljaival,
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megbeszelik a kezelési lehetdségeket a beteggel, €s kdzosen készitenek gondozasi
tervet, nem tartjak vissza a beteg altal megkivant informaciokat, kiszolgaljak a beteg
barmely kezelésre vonatkozo informacidk iranti igényét, és tiszteletben tartjdk a
betegnek a kezelés visszautasitasara vonatkozo kérését.

2. A palliativ ellatast végzo team tagjainak fel kell mérniiik a kezelés elonyeit és terheit
(,jotékonysag”), meg kell itélniiilk minden egyes klinikai dontés kockazatait és
hatékonysagat (,,ne arts”), el kell fogadniuk az egyes betegeknek a legmagasabb
szinvonalu ellatashoz val6 jogat a rendelkezésre allo er6forrasok keretein beliil, és el
kell fogadniuk az er6forrasok kihelyezésére és felhasznalasara vonatkozo dontéseket.

3. A haldoklé beteg alapvetd jogai a kdvetkezok: orvosi ellatasra vald jog, emberi
meéltosag joga, személyes tAmogatasra vald jog, fajdalomcsillapitasra és a szenvedés
enyhitésére vald jog, tajékoztatas joga, onrendelkezésre €s a kezelés visszautasitdsara
valo jog.

4. A beteg jogosult egészségi allapotaval kapcsolatban részletes tajékoztatast kapni,
ideértve az 0sszes orvosi leletet; a javasolt vizsgalatokat és beavatkozasokat; az adott
vizsgalat és beavatkozas elvégzésének és el nem végzésének lehetséges eldnyeit és
kockazatait; a vizsgalat és beavatkozas tervezett id6pontjat; a betegnek a
vizsgalatokkal ¢és beavatkozasokkal kapcsolatos dontésre vonatkozd jogait; barmely
alternativ eljarast és modszert; a kezelés folyamatat és a vart eredményeket.

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

6. A kezelés visszautasitasanak joga: amennyiben a beteg sulyos betegségtdl szenved,
amely az orvostudomany aktualis allasa szerint rovid id6tartamon beliil még megfeleld
orvosi kezelés mellett is halalhoz vezet, az életet tamogatdé vagy életmentd
beavatkozasok visszautasithatok, ami lehetové teszi, hogy a betegség természetes titon
progredialjon. A cselekvOképes személy - késobbi esetleges cselekvoképtelensége
esetére — kozokiratban (pl. ¢él6 végrendelet) visszautasithat egyes életfenntarto,
¢letmentd beavatkozasokat egy jovObeli helyzetben, amikor gyogyithatatlan
betegségben szenved, és a betegség kovetkeztében képtelenné valik a fizikai
Onellatasra, vagy olyan fajdalmai vannak, melyek megfeleld kezelése nem
csillapithatok. A beteg jogosult megnevezni egy masik személyt, aki a beteg
cselekvOképtelensége esetén ezt a jogot gyakorolja. A nyilatkozat barmikor
visszavonhatd. A kezelést visszautasitd betegek maximalisan jogosultak a
fajdalomcsillapitasra és a szenvedés enyhitésére.

7. Minden cselekvést és dontést irdsos formaban kell dokumentalni.
Szervezeti formak és szolgalatok
Szervezeti formak
67. Palliativ ellatasra az alabbi szervezeti formakban kertil sor:

— otthon
— apolasi otthon
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— 1d0dsek otthona
— korhaz
— hospice

68. A palliativ ellatas legnagyobbrészt otthon torténik, még akkor is, ha a beteg végiil
intézményben hal meg, altalaban ezt megel6zden hosszi iddszakon keresztiil részesiil
otthonaban palliativ ellatasban. Ennek fontos kovetkezményei vannak a palliativ ellatasi
szervezetekre nézve, melyeket alabb részleteziink.

69. Az elmult két évtizedben az Egyesiilt Kirdlysagbol szarmazo szamos jelentés befolyasolta
a palliativ ellatasi szervezetek fejlodését. A jelentések az ellatds alabbi alapelveit
nevezték meg:

A palliativ ellatds nélkiilozhetetlen alapelve, hogy a betegek klinikai igényeiknek és
személyes preferencidiknak megfeleld idopontban és szervezeti formaban jussanak
gondozashoz. Lényegében a palliativ ellatdsnak minden beteg szamara hozzaférhetonek
kell lennie, akarhol is vannak éppen. Amint a definiciokrdl szold fejezetben leirtuk,
minden egészségiigyi szakember feleldssége, hogy megismerkedjen a palliativ ellatas
fobb alapelveivel. E cél elérése érdekében az orvostudomany ¢és tarsszakmai
alaptantervébe is sziikséges beiktatni a palliativ ellatast. Az egészségiigyi
szakembereknek ezenkiviil folyamatos szakmai fejleszté programok révén lehetoséget
kell biztositani készségeik és tudasuk frissitésére. Igy amikor a beteg egészségiigyi
szakemberrel konzultal egy korhazban, haziorvosi rendelében, apolasi otthonban vagy
barmely mas szervezeti formaban, biztositani kell szamara, hogy igényeinek megfeleld
alapszintii palliativ ellatasban részesiilhet.

70. Elismert az is, hogy néhany ellatasi szervezeti formak, bar nem kizarolag a palliativ
ellatasi szolgalatok szakteriiletét képviselik, nagyobb szamu palliativ ellatasi tamogatast
igénylé beteget vonzanak. Ebben a vonatkozasban nyilvanvald, hogy néhany apolasi
otthonban, iddsek otthonaban ¢és jelentds onkologiai tevékenységet kifejtd intézményben
nagyobb az igény a palliativ ellatasi szakértelemre. Az e szervezeti formékban 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 elvarhatd tovabba, hogy épitsenek ki szoros szakmai kapcsolatokat palliativ
szakellatast biztositd szolgalatokkal. E rétegzddés altalanos célja, hogy a betegek szamara
barmely id6pontban egyéni igényeiknek megfeleld szintl szakellatast biztositson.

Szolgadlatok

71. Kiilonbséget kell tenni a nem szakellato és palliativ szakellatod szolgalatok kozott. A nem
szakellatoé vagy konvenciondlis szolgalatok Ggy nytjtanak palliativ ellatast, hogy nem ez
képezi mukddésiik lényegét. Ilyenek: a keriileti apoldsi szolgalatok, csalddorvosok,
otthoni apolasi teamek, altalanos belgyogyaszati osztalyok és apolasi otthonok.

72. A palliativ ellatds dontd tobbségét ma és valdszinlileg mindig is a nem szakellatd
szolgalatok nytjtjak. Szamos esetben nem szakosodott szakemberek biztositjak az ellatast
specialistak bevonasa nélkiil; szdmos egyéb esetben nem szakellatas keretein beliil
szakellatd beavatkozasara keriil sor, mig az esetek egy kis szdzalékaban a gondozast
teljes egészében szakellatok veszik at a gondozast.
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. A nem szakellatdé 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 szdmara, mivel életiik hatralévd szakasza, amelyben a kezelés
jotékony hatésait élvezhetnék, igen rovid. Emiatt felmeriilt a ,palliativ buszsav”
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 komplikacidémentes
palliativ ellatds terén, de az altaluk ellatott palliativ betegek korlatozott szama miatt
(Hollandidban példaul a csaladorvosok atlagosan 2-6 palliativ ellatasra szoruld beteggel
talalkoznak évente) nem szereznek tapasztalatot a komplex palliativ ellatas terén. A
konnyen elérhetd tanacsadd szolgalatokkal kapcsolatos vizsgélatok a nem szakellatok
tamogatasaban jo lehetOséget igazoltak, mikozben a beteg nem keriil ki a gondozasuk
alol.

A szakellatd szolgalatok kifejezetten palliativ ellatasi szolgaltatast nyujtanak, teamjei
pedig ezen ellatasi teriileten szakképesitéssel rendelkeznek. E szolgalatok nem az elso-
vonalbeli szakemberek altal nyujtott ellatds (otthoni ellatas, korhazi és rehabilitacios
osztalyok) keretein beliil helyezkedik el, hanem ezen ellatdsi formakat tdmogatja és
kiegésziti a felmeriild igények és az adott helyzet komplexitasanak megfeleléen. A
betegeknek, akarhol is legyenek, sziikség esetén barmely idépontban késlekedés nélkiil
hozz4 kell jutnia e szolgaltatasokhoz.

A legaltalanosabb szolgéalatok a szakellatdo bentfekvd osztalyok, a korhazi palliativ
ellatasi teamek, otthoni apolasi teamek, nappali szanatériumok, otthoni hospitalizacio és
ambulancidk.

Igen kevés hiteles bizonyiték all rendelkezésre arrol, hogy a betegek melyik tipusu
palliativ ellatasi szolgaltatast preferaljak. Egy attekintésben Wilkinson és mtsai. a
szakellaté szolgalatokkal valé nagyobb megelégedettségre utald tendenciat jeleztek, mind
a korhazakban, mind a kozdsségben az altalanos korhdzakkal szemben (Wilkinson és
mtsai. 1999). Ismételjiik, ezeket az eredményeket koriiltekintéssel kell értelmezni.

A nem szakellato szolgalatok kéz¢ az alabbiak sorolhatok:

- informalis gondozok;

- Onkéntesek (?);

- korzeti névérek;

- csaladorvosok;

- nem palliativ ellatasi szakorvosok.

A palliativ szakellaté szolgalatok olyan szolgalatok, melyek kozponti tevékenysége a
palliativ ellatas. A képzett szakembergarda részér6l magas szintii szakmai ismereteket és
nagy szakember/beteg ardnyt tesz sziikségessé¢. E szolgalatoknak minden ellatasi
szervezeti formaban hozzaférhetonek kell lenniiik, és barhol legyen is a beteg, képesnek
kell lennitik a tAmogatasara: otthon, korhazban, bentlakasos otthonban, apolasi otthonban,
nappali szanatoriumban, ambulancidn vagy palliativ szakellatasi részlegen. A palliativ
szakellatasi szolgalatok fontos szereppel birnak mas egészségiigyi szakemberek
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tamogataséban korhazi vagy kozosségi szinten végzett palliativ ellatasi szolgaltatas
nyujtasa soran. Minden egészségiigyi szakembernek lehetdséget kell biztositani, hogy
sziikség esetén palliativ szakellatok eléréséhez, tanacsdhoz vagy tdmogatdsdhoz
juthasson.

81. A palliativ szakellatd szolgalatok f6 jellemzodit az Egyesiilt Kirdlysagbeli Hospice és
Palliativ Ellatasi Szeryezetek Nemzeti Tanacsa irta le, és a Nemzeti Palliativ Ellatasi
Tanacsado Bizottsag (Irorszag) is alairta. Ezek az alabbiakban foglalhatok 6ssze:

- fizikai, pszichologiai, szocidlis €s spiritudlis tdmogatds nyujtdsa multi-
professzionalis, egylittmiikddo team Osszesitett szakértelme révén;

- minden multi-professzionalis csoportban legalabb a vezetonek palliativ ellatasi
szakképzettséggel ¢és jartassaggal kell rendelkeznie;

- a betegek ¢és csaladtagjaik eldzetes kezelési tervezet alapjan kivitelezett
tamogatasban részesiilnek;

- a betegeket tamogatjdk annak kinyilvanitdsdban, hogy hol szeretnének
gondozasban részesiilni, €s hol kivannak meghalni;

- a gondozokat ¢és hozzatartozokat tdmogatjak a betegség €s a gyasz folyaman, a
gyaszolo igényeit felismerik és kielégitik;

- a beteg tamogatasaban egylittmikodnek az elsddleges egészségiigyi
szakemberekkel, korhazakkal €s otthoni éapolasi szolgalatokkal, akarhol is
legyenek;

- az Oonkéntesek munkajat elismerik és értékelik;

- a szolgalat kozvetetten vagy kozvetleniil kiilsé egyetemi oktatdsi és
szervezeten beliili oktatasi funkciot tolt be;

- az oktatas és képzés standardizalt;

- a mindségbiztositasi programok korszerliek, és a gyakorlat feliilvizsgalataban
folyamatosan alkalmazzak azokat;

- a kezelések és eredményeik kiértékelésére klinikai reviziok ¢€s kutatasi
programok létesiilnek;

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

A palliativ szakellatasi szolgadlat alkalmazasi eldirasai

82. Ismeretes, hogy a palliativ ellatds Eurdpa orszagaiban eltérd fejlettségi szinten all.
Szamos tényezd, koztiik gazdasagi megfontolasok befolyasoljak az alkalmazas mértékét
¢s szintjét. Azonban minden palliativ szakellatasi szolgalatban sziikség van elismert
szakképzettséggel és szakértelemmel rendelkez6 orvosi és névérszemélyzetre.

83. Az Egyesiilt Kiralysagban a Hospice ¢és Palliativ FEllatasi Szervezetek Nemzeti
Tanacsanak ajanlasa szerint az alabbi személyzetnek kell rendelkezésre allnia teljes vagy
részmunkaidében vagy rendszeres idokozonként:

- gybégytornasz;

- foglalkoztato terapeuta;

- szocialis munkas;

- a betegek, hozzatartozok és gondozok pszicho-szocilis tAmogatasara képzett
személyzet;

- agyaszszolgaltatasokért felelds személyzet;
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- aspiritualis gondozas koordinatora;

- beszéd- és nyelvterapeuta;

- dietetikus/klinikai élelmezésiigyi szakember;

- gyogyszerész;

- gyaszterapeuta

- az Onkéntesek koordinatora

- oktatasi felelds

- konyvtaros

- megfeleld szintli adminisztrativ, titkarsagi és altalanos tamogat6 személyzet

84. Nem mindegyik palliativ szakellatd szolgalat van olyan helyzetben, hogy az 6sszes fenti
ajanlast teljesitse.

Ceélkitiizések

85. A palliativ szakellatd szolgalatoknak szervezeti formak széles skalajan kell gondozasi
lehet6séget kinalniuk. A szolgalatokat oly mddon kell strukturdlni, hogy a betegek
klinikai igényeiknek és személyes preferencidiknak megfeleléen konnyedén léphessenek
at egyik szervezeti formabol a masikba. Az alabbiakban felsoroljuk azokat a szervezeti
formakat, melyekben palliativ ellatds biztosithaté. Ezek nem izolalt entitasok, hanem
koordinalt, integralt és sszefiiggd egységként funkcionalnak.

Palliativ ellatasi bentfekvé részleg

86. E szervezeti formédban az 4gyak palliativ ellatadsi 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 integralodnak kiilonbozoé korhdz- és
kozosség-kozpontii szolgalattal. Ezek gyakran altalanos koérhazon beliil vagy annak
szomszédsagaban helyezkednek el.

Korhazi kozpontu palliativ ellatasi team

87. Ez a kifejezés olyan helyzetet ir le, amelyben a palliativ ellatasi team egy kozkorhazon
beliil tanacsadd vagy tdmogatd szolgaltatasként miikodik. A beteg ellatasa tovabbra is a
kezeldorvos vagy sebész elsddleges felel0ssége, 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.

Kozosségi kézpontu palliativ ellatadsi team

88. Szamos beteg azon kivansaganak ad hangot, hogy a gondozas otthondban vagy olyan
helyen folyjék, amelyet otthonuknak tekintenek, pl. apolasi otthonban, bentlakdsos
otthonban, stb. A palliativ szakellatd team ebben a szervezeti formaban meglatogatja a
beteget, ¢és tandcsot ad kezelésére vonatkozdan. Néhany betegnél rovid palliativ
szakellatasi részlegbe torténd felvételre van sziikség, igy a kiillondsen Osszetett problémak
is kezelhetové valnak. Eldre lehet tudni ilyenkor azonban, hogy késébb olyan allapotba
kertilnek, hogy visszatérhetnek eredeti otthonukba.

Nappali szanatoriumok
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89. Nappali szanatériumot biztosithat palliativ szakellatasi bentfekvd részleg, de apolasi
otthon és mas intézmény is. A betegek megjelenhetnek ott a hét egy vagy tobb napjan. Az
altaluk biztositott szolgaltatas lehet orvosi (vératomlesztés, a fajdalom- és tiinetkezelés
feliilvizsgalata, stb.), szocialis (zuhanyzas/fiirdés), rehabilitacio
(fizioterapia/foglalkoztatd terapia), relaxacio (masszazs) vagy egyéb (milvészeti) jellegii.
Funkciéjuk tovabba, hogy az elsddleges gondozd szamara lehetdséget biztositanak egy
kis szabadiddre.

Ambulancidak
90. A palliativ ellatasi programnak értékes eleme az ambulans rendeldk biztositasa.

[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]

91. A bentfekvd szakellatdo részlegek kapacitasa altalaban 10-15 agy, és olyan betegeket
vesznek fel, akik szenvedésének (fizikai/pszichés/szocialis) mértéke interdiszciplinaris
szakellatast tesz sziikségessé iddlegesen vagy halalukig. Képzési és kutatasi funkcidjuk is
van. Elhelyezkedhet korhdzon beliil, igy mas szakemberekre is szamithat, ¢és
kihasznalhatja a rendelkezésre allo6 gyogyaszati technologiat, vagy lehet teljesen
fiiggetlen is. Az utobbi esetben kivanatos, hogy megfeleld technologiaval rendelkezd
korhazzal alljon szoros kapcsolatban.

92. A bentfekvo szakellaté részleg forgalmanak olyannak kell lennie, hogy barmikor
késlekedés nélkiil lehet6ség nyiljon a betegek felvételére, kiillondsen akkor, ha a beteget
megelézden otthondban gondoztak. Napjainkig a palliativ ellatasi agyakra vald igény
rakbetegek esetében egymillié lakosra vonatkoztatva 50 koriil volt. Ez az adat azonban,
amely nem veszi szamitasba a nem onkologiai betegségben szenvedd betegek igényeit
valamint az eurdpai populacioban az életkor emelkedésével névekvd prevalencidju
kronikus betegségeket, valdsziniileg mintegy fele a valos igénynek. Altalanossagban az
agyak szama egy adott régioban a demografiai és szocio-6kondémiai jellemzoktol és a
palliativ szakellatasi szolgalatok (mentesitd agyak, otthoni hospitalizacio, stb.)
hozzaférhet6ségétdl vagy hozza nem férhetdségétdl fiigg.

93. A korhazi palliativ ellatasi teamek, melyek altalaban legalabb egy palliativ
szakképesitéssel rendelkezd orvosbol és novérbol allnak, de gyakran egyéb
szakembereket (szocialis munkas, pszichologus, lelkész, stb.) is magukban foglalnak,
konzultansként szolgalnak a gondozd személyzet, a hospitalizalt beteg és hozzatartozoi
szamara. Szorosan egyiittmiikddnek szamos egyéb szakorvossal (korabbi kezeldorvosok,
onkologusok, radiologusok, stb.) és egyéb egészségiigyi szakemberrel, csakigy, mint
szocialis munkasokkal, pszichologusokkal és lelkészekkel. Képzési funkciot is ellatnak.

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

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

96. A nappali korhazak nappali ellatast biztositanak a hét egy vagy tobb napjan azoknak a
betegeknek, akik otthon laknak. Az ilyen tipusi szolgaltatasok egyeldre elsdsorban az
Egyesiilt Kiralysagban fejlodtek ki. A rendelkezésre allo adatok nagy valtozékonysagot
mutatnak funkcidikban és miikddési modjukban. A nappali korhdz célja lehet a tiinetek
kiértékelése; kiilonbozo kezelések végzése jo hangulati kdrnyezetben; pihenés biztositasa
a betegek, hozzatartozok és az elsédleges gondozo team szamara, ami altal konnyebben
megvalosithatd a betegek otthonukban tartdsa, és a sziikségtelen hospitalizacio
elkeriilése; pszichologiai tamogatds nyujtasa; ¢és a betegek ¢és hozzatartozoik
¢letmindségét javitd egyeb kiegészité modszerek (zeneterapia, stb.) biztositasa.

97. Néhany orszagban, példaul Franciaorszagban ¢s Finnorszagban az ,otthoni
hospitalizacié” vagy ,,otthoni koérhaz” nevii szolgaltatas orvosi €s noévéri ellatast is
biztosit annak érdekében, hogy azok a betegek is otthonukban maradhassanak, akik
egyébként korhazba keriilnének. Ez tobb korhazszerii ellatdst biztosit, mint amire
altalaban az otthoni apolési teamek fel vannak késziilve. Az igényeknek megfelelden
kiillonboz6 szervezeti modellek léteznek, a rendelkezésre alld erdforrasok otthoni
feljavitasatol kezdve szakellato team jelenlétének biztositasaig.

98. Az ambulanciak altalaban akut ellatast végzd korhazon belill helyezkednek el, és a
konzultaciot leggyakrabban a korhazi mobil team végzi, amely az otthon €16 és a
klinikara bejarni képes betegeknek tart alkalmanként fogadoorat.

99. A telefonos segélyvonalak a palliativ betegeket ellaté szakembereknek adnak tandcsot, és
szolgaltatasoknak nyujtanak lehetdséget, hogy palliativ szakellatd szolgalatokkal, mobil
teamekkel vagy bentfekvd részlegekkel 1épjenek kapcsolatba. A tobbi szakemberrel és
onkéntessel fenntartott formalis kapcsolatokon keresztiil tanacsadast és az adott specialis
helyzetre alkalmazott itmutatast biztositanak. Az ilyen tipust segélyvonalak altalaban az
adott teriileten mitkddo szamos szakszolgalat egyiittmiikodésének eredményeként jonnek
1étre.

100.Az egy adott régioban nyujtott ellatds mindsége nem csupan az egyes szolgalatok altal
biztositott ellatas mindségének fiiggvénye, hanem a szolgalatok kozotti egylittmiikodés és
a szakszolgalatok ¢és az elsddleges gondozast biztositdé intézmények kozotti
egyiittmiikodés fliggvénye is. A szolgalatok koordinalt regionalis halozatba szervezése
javitja a palliativ ellatas elérhetoségét, ¢s fokozza az ellatas mindségét €s folyamatossagat
(Elsey és McIntyre 1996; Mitchell és Price 2001; Schroder €s Seely 1998).

101.Egy ilyen haldézat miikodtetéséhez koordinator testiilet vagy személy (ezt a funkciot a
haloézatba tartozo kiillonbozd szolgalatokban dolgozd szakemberek interdiszciplinaris
csoportja vagy bentfekvd részleg vallalhatja), a betegek ellatasanak kiilonbozé szintjeit
képviseld szamos szolgaltatds (bentfekvd részleg, mentesité agyak, otthon, otthoni
hospitalizacio, nappali korhdz, kronikus osztaly, akut ellatast végzé korhdz) és 6sszekotd
szolgalatok (mobil koérhazi és otthoni teamek) sziikségesek (Zalot 1989). Egy ilyentipust
halézat szamos kiillonbozd célt szolgal: az ellatds koordinacioja mellett kiértékelheti
annak eredményeit (revizio), és koordinalhatja a képzést és kutatast.

102.Egy olajozottan miikodé halozathoz az alabbiak sziikségesek:
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- acélok és mindségi standardok egyiittes kijelolése;

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

- kozos kiértékelési modszerek alkalmazasa;

- kozos terapias stratégiak bevezetése, melyek — amennyiben lehetséges — a klinikai
kutatas eredményein alapulnak.

Rendelkezések és szervezodés

103.Az elmult évtizedekben a COE szamos tagallama fejlesztett ki atfogd nemzeti tervezetet a
palliativ ellatas fejlesztésére és fenntartiasara az egészségiigyi ellatorendszer integrans
részeként.

104.P¢ldaként és a teljesség igénye nélkiil harom ilyen allamot mutatunk be. Lasd még az
altalanos megfontolasokrol szol6 fejezetet.

105.Spanyolorszag kifejlesztett egy palliativ ellatasi tervezetet, melynek cime Nacional de
Cuidados Paliativos; Bases Para Su Desarrollo (2000. december 18.), melyet a nemzeti
egészségligyi ellatorendszer régiokozi tanacsa is elfogadott. A tervezet szerint a palliativ
ellatas igény szerint biztositando, lehetdség szerint kdzpénzbdl az egészségligyi ellatas
kiilonb6z6 szintjei koordinalasanak eldsegitése, a méltanyossag biztositasa, a mindség,
hatékonysadg ¢s hatasfok fellenditése ¢és a betegek, csalddok és szakemberek
clégedettségének  biztositasa  érdekében. Kozelebbrél a  tervezet célja az
interdiszciplinaritas ¢s az egyéb (nem egészségiigyi) szektorokkal vald egyiittmiikodés
megkonnyitése, a figyelemnek az otthonra mint a palliativ ellatds legalkalmasabb
helyszinére valo iranyitdsa, az ajanldsok és standardok fejlodésének biztositasa, és a
szakemberek és csaladok oktatasanak eldsegitése. Az oktatas tekintetében a tervezet
megkiilonboztet alap-, kdzép- és felsdfoku szaktudast. A spanyol tervezet tartalmazza az
e célok eléréséhez vezetd it kidolgozott leirasat is.

106.Magyarorszagon az 1997. évi Egészségiigyi Torvény explicit utal a palliativ ellatasra,
amely formalisan feljogositja a betegeket a tiinetkezelésre, arra, hogy hozzatartozoikkal
¢lhessenek; a Torvény eldirja lehetdség esetén otthoni ellatas biztositasat, a hozzatartozok
tamogatasat valamint a betegek ¢és csaladjaik spiritudlis tdmogatasat. A magyar
Egészségiigyi Minisztérium ¢és a Hospice-Palliativ Egyesiilet szakmai ajanlasokat
publikalt és terjesztett.

107.Utolsé példaként frorszagban 1999-ben az egészség- és gyermekiigyi miniszter Nemzeti
Palliativ Ellatasi Tanacsado Testiiletet hozott 1étre, €és ez kiadott egy itmutatast, amely a
palliativ ellatasi rendelkezések minden aspektusat érintette, a szervezddés ¢€s a
finanszirozas terén is, ebben az Utmutatasban azt javasoltak, hogy a palliativ ellatas
legyen elkiiloniilt teriilet a kormanyzati tdmogatason beliill (Nemzeti Palliativ Ellatasi
Tanacsado Testiiletet 2001).

108.A nemzeti és regionalis rendelkezéseket targyalo legtobb dokumentum nagy jelentéséget
tulajdonit a kdzvéleménynek és a kormanyzatok, szakmai csoportok és nem kormanyzati
szervezetek szerepének abban, hogy a halal, haldoklas és az elérehaladott gydgyithatatlan
betegségben szenvedd betegek ellatasanak megfelelo képét alakitsak ki. E rendelkezések
egy példaja Europan kiviil a ,,Haldl Amerikaban” projekt, melyet a Soros Alapitvany
tamogatott, é¢s amelyben a halal és haldoklas tobbféle forumon nyilvanos napirendre
keriilt, a nyilvanos vitatol kezdve a szinhdzi darabokig.
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109.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 gytjteniik kell az alapvetd
adatokat, Minimalis Adatkészletet (minimum data set; MDS), amely példaul
epidemiologiai adatokat, a palliativ ellatasi szervezetek kihasznalasanak csoportokra
lebontott adatait €s az ilyen szervezetek régionkénti hozzaférhetdségének adatait
tartalmazza; az MDS tartalma részben a kiilonb6z6 orszagok specifikus
informacioigényétol is fiigg.

110.N¢éhany tagallam igényfelméré tanulmanyt végzett. Hollandidban példaul kormanyzati
tamogatassal késziilt tanulmany, amely az eldrehaladott betegségben szenvedd betegek
aktualis és jovobeli igényeit mérte fel; és ennek alapjan felbecsiilte a sziikséges ellatasi
szolgaltatasok tipusait €s mennyiségét. Az ilyen igényfelmérések kivitelezéséhez és
felligyeletéhez sziikséges minimalisan sziikséges adatokat tartalmazé twgynevezett
Minimalis Adatkészlettel kapcsolatos tapasztalatok igen kedvezéek (Nemzeti Palliativ
Ellatasi Tanacsado Testiiletet 2001).

111.Béar elégtelen adatok allnak rendelkezésre, arrdl, hogy a tarsadalom hatranyos helyzeti
tagjainak milyen mértékben részesiilnek palliativ ellatasban, az az érzésiink, hogy a
hajléktalanok, az értelmi fogyatékosok, bevandorlok és masok nehézségekbe litkozhetnek
a szamukra sziikséges palliativ ellatas elérése terén. Vannak arra utald adatok, hogy az
etnikai kisebbségekhez tartozok alulreprezentaltak a palliativ ellatasban részesiil6 betegek
korében. Ez az e betegek kulturalisan meghatarozott, az életvégi ellatdsra vonatkozo
igényeire valo ,,raérzés” hianyabol fakadhat.

112. A gyogyithatatlan és az ¢életet veszélyeztetd betegségben szenvedd gyermekek kiilonds
kihivast jelentenek a palliativ ellatas biztositasaban, amely a leggyakrabban otthon
torténik, azonban a rendelkezésre allo elégtelen mennyiségli adatok arra utalnak, hogy a
palliativ ellatds gyermekek szamdra nem kelloképpen hozzaférheté (Clark 2002;
Mabrouk 2001). A gyermekek specialis szolgaltatasokat igényelnek, melyet pedagdgiai
képesitéssel rendelkezd személyzet, elsdsorban ndvér képes biztositani. Ezt otthoni
ellatasnak kell kovetnie, amely tamogatast nyujt a gyermeknek és csalddjanak.

113.Szamos orszagban a palliativ ellatas vagy ismeretlen a kdzvélemény elétt, vagy negativ
konnotaciokat tarsitanak hozza, példaul fatalizmust. Ez a kozfigyelem hianyahoz
vezethet, amely végiil az érdeklodés elégtelenségét eredményezheti példaul a tarsulo
onkéntes szervezetekben. A nyilvanos érdekl6dés hianya a halal és haldoklas folyamatos
marginalizalodasahoz is vezethet.

114.Rendelkezésre allnak olyan adatok is, melyek arra utalnak, hogy a palliativ ellatas
hozzaférhetésége a beteg betegségének tipusatol fiigg (rakbetegek konnyebben
hozzéjuthatnak) valamint tarsadalmi-gazdasagi tényezoktol is. Néhany orszagban tovabba
az intenziv termindlis ellatds hozzaférhetdsége a korlatozott, mondjuk 3 hoénapos
prognozisi betegekre korlatozoédik. Ez a megszoritds majdnem mindig nagy
problémakhoz vezet, ha a beteg tuléli eredeti prognozisat, de tovabbra is magas szintli
palliativ ellatasra szorul.

115.A tlinetkezelés alapjat farmakologiai beavatkozdsok képezik. A szenvedés mas
dimenzioi, példaul a stlyos betegséghez és haldoklashoz tarsuld szocialis atmenetek
csaktigy, mint a spiritudlis igények sokkal konnyebben kezelhetdk, ha megfeleld orvosi
kezelés torténik. Néhany orszagban azonban a helyi egészségiigyi részlegek szintjén



30 CM(2003)130 Addendum

problémak adodhatnak a termeléssel ¢és utanpoétlassal kapcsolatban. A megfeleld
farmakologiai kezeléshez sziikséges gazdasagi tdmogatasrol is nemzeti és helyi szinten
dontést kell hozni.

116.A narkotikumok hozzaférhetdsége is jellemz6 probléma, mivel a helyi megszoritasok
kovetkeztében mind az egyes opioidok, mind a kiilonb6z6 dozisu kiszerelések
hozzaférhetosége gyakran elégtelen. A morfium a leggyakrabban alkalmazott opioid
gyogyszer. A legtobb daganatos eredetii fajdalom reagal morfiumra, de a legtobb
fajdalomcsillapito gyogyszertdl eltéréen a hatasa dozisfiiggd, ami azt jelenti, hogy nincs
mindenki szdmara megfeleld fix dozis, hanem napi tiz és tobb ezer mg kozott valtozhat
(Foley 1995; Foley 1996). Kiilonb6z6 opioid gyodgyszereknek kell rendelkezésre allnia,
mivel az egyéni kiilonbségek a hatasok és mellékhatasok tekintetében az egyik gyogyszer
masikra cserélését tehetik sziikségessé (Indelicato és Portenoy 2002).

117.Amennyiben az opioid gyodgyszereket megfeleléen alkalmazzak a fajdalom kezelésére,
semmi sem igazolja, hogy a visszaélés problémat jelentene. A WHO és a Palliativ Ellatas
Europai Egyesiilete (EAPC) ajanlasokat adott ki a fajdalom kezelésére és csillapitasara
(Hanks et al. 2001; Egészségligyi Vilagszervezet 1990).

118.A szovetségi, nemzeti és regionalis tervezetekben kiilonds figyelmet kell forditani a
kisebbségi betegcsoportokra, igy az intézetben ¢él6 fogyatékosokra, gyermekekre,
rabokra, stb. Ezen emberek szamara barmely idépontban, kivételezés nélkiil, azonnali
hozzaférést kell biztositani a kiilonb6zd szakellatd szolgaltatdsokhoz, és az ellatast az 6
specialis igényeikhez kell igazitani.

Mindségfejlesztés és kutatas
Mindségfejlesztés

119.Altalanossagban a mindségjavitas a palliativ ellatisban nem kiilonbozik az egészségiigyi
mindségjavitastol, amint azt az Eurdpai Tanacs R(97) 17. jelzetli ajanlasa és mellékletei
leirjak.

120.A palliativ ellatas néhany sajatos dimenzidja azonban (a beteg preferenciainak elsdrendi
fontossaga, a csalad mint az ellatds egysége, a spiritudlis €s egzisztencialis kérdések
jelentOsége és a nem szakemberek bevonasa, lasd az 1. fejezetet) a palliativ ellatasban a
mindség javitasanak és fenntartasanak specifikus aspektusait hozza létre.

121.Az orvosi szakteriiletben mint egészben a bizonyitékokon alapuld klinikai ajanlasok
fejlodése a {6 ujitasok egyike. Bar szamos orszdgban kifejlesztettek palliativ ellatasi
ajanlasokat, a palliativ ellatasban alkalmazott szamos altalanos beavatkozas viszonylag
gyenge bizonyitékalapja az igazan jo ajanlasok kifejlesztésének utjaba all. Szerencsére a
bizonyitékokon alapulé ajanlasokat létrehozd legjelentdsebb nemzetkozi testiilet, a
Cochrane kollaboracio6 rendelkezik palliativ ellatasi szekcioval.

122.Az ellatds mindségének folyamatos javitasa a szolgaltatas kiértékelésének és a mindség
javitasanak szisztematikus folyamataként definialhato.

123. Az ellatas mindségének kiértékelésére szolgald eljarasok azonban tovabbra is hidnyoznak
szamos, palliativ ellatasra szakosodott intézményben. Emiatt e teriilet szakirodalmaban
tovabbra is hianyos adatok jelennek meg.
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124. A mindség-értékelés ilyetén hianyossagainak szdmos oka van. Egyebek kdzott a mindség
értékeléséhez metodologiai készségekre és logisztikai eréforrasokra van sziikség, melyek
az altaldban kisméretli intézmények szdmara nem mindig hozzaférhetok. Egy kiértékelési
eljaras bevezetése a mindségi standardok eldzetes meghatarozasat, a kiértékelési
modszerek palliativ ellatashoz igazitott alkalmazasat, igy multidiszciplinaris reviziokat és
az eredmények méréséhez alkalmas eszkdzoket kivan.

125.Az elvégzett mérések allhatnak pusztan a betegek ellatasanak alapjat képezo standardizalt
informaciokat szolgéltatd demografiai, adminisztrativ és diagnosztikai adatok
Osszegyljtésébol. Ezek abrazolhatjdk a teljesitménymutatokat, igy a szolgalat
reakcioidejét vagy az ellatott nem daganatos betegek aranyat, melyek Ilehetdséget
biztositanak a kitizott célok megvalositasa mértékének felbecslésére. Lehetnek
Osszetettebb mérések is, melyek a kiilonb6z6 mindségdimenziok kiértékelésének
eszkozeit alkalmazzak. A jelenleg rendelkezésre allok koziill néhanyat kifejezetten a
palliativ ellatas teriiletén vald felhasznaldsra fejlesztettek ki €s hitelesitettek, ilyen a
Tamogaté Team Felméré Tablazat (Support Team Assessment Schedule; STAS), az
Edmonton Tiinetfelméré Rendszer (Edmonton Symptom Assessment System; ESAS)
vagy a Palliativ Ellatas Kimeneteli Skala (Palliative Care Outcome Scale; POS) példaul
example.(Bruera et al. 1991; Hearn and Higginson 1999; Higginson and McCarthy 1993).

126.Nem csupan a mindségértékelési folyamatban hasznosak, hanem a mindennapi klinikai
gyakorlatban is. Javasolt hitelesitett eszkdzoket alkalmazni Gjak kifejlesztése helyett.

127.Alapvetden lényeges mindségi standardok kifejlesztése ¢és ezek terjesztése a palliativ
ellatasra szakosodott intézményekben. Szamos klinikai €s szolgaltatasi értékeld revizid
ilyen standardok meglététol fiigg, melyek fényében lehetové wvalik a gyakorlat
kiértékelése. A standard a ,,j6 gyakorlat” leirdsa az adott ellatasi teriileten.

128.A standardok kifejleszthetok nemzeti és regionalis/lokalis szinten. A nemzeti szint
koherens fejlesztési és feliigyeleti stratégiat valamint id6- €s energia-megtakaritast tesz
lehetdveé, a regionalis/lokalis szint biztositja a nemzeti standardoknak a régi6 vagy az
adott intézmény egyedi jellemzdihez val6 alkalmazasat. A legjobb megkozelités a kettd
kombinécioja.

129.A mindségi standardok bevezetését a lehetd legkiterjedtebb, az Osszes 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 munkdibol kideriil, a revizids technika kiillondsen hasznos
modszer a palliativ ellatas teriiletén, kiilondsen multidiszciplinaris szakellatdé teamek
esetén (Higginson 1993). Egy adott tevékenység szisztematikus kiértékelése formajaban
torténik folyamatos ciklikus folyamat révén, amely alapul veszi a célok vagy standardok
készletét, megfigyeli egy adott iddszakon beliil a folytatott gyakorlatot, ez utdbbit a célok
¢és standardok fényében elemzi, és esetleges javito intézkedéseket vezet be.

131.Ez a modszer a betegekre és hozzatartozoikra Gsszpontositva lehetéveé teszi a szolgalat
Osszes tevekenységének kiértékelését, klinikaiaknak és nem klinikaiaknak egyarant. Célja
nem csupan a folyamatos mindségjavitds, hanem az elemzdé folyamatban résztvevod
szakemberek képzése is.
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Kutatas a palliativ ellatas terén

132.Mivel a kutatds elsddleges célja (vagy az kéne, hogy legyen) a betegek ellatasa
mindségének javitasa, a mindség cimszé alatt targyaljuk ahelyett, hogy 1j fejezetet
nyitnank neki.

133.A kutatas az els6 évektdl kezdve a palliativ medicina fejlesztésének integrans részét
képezte, és prioritast képezett. A palliativ medicina nem kevésbe bizonyitékokon alapuld
(vagy nem kellene annak lennie), mint az orvostudomany egy¢éb teriiletei.

134.A kutatasi eredményeknek hala a fajdalom- és tiinetkezelés terén jelentds eldrehaladas
kovetkezett be. A kutatds mind a gydgyaszat, mind az egészségiigyi szolgaltatasok terén
gyorsan fejlédik, azonban a jelenlegi és jovobeli igényeknek megfelelden tovabbi
fejlodésre van sziikség a legtobb egyéb teriileten. Szamos palliativ gyakorlat anekdotikus
és/vagy torténeti bizonyitékokon alapul, és szamos esetben nem tamasztja ala
tudomanyos modszer 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 €s a haszontalan kiilonvéalasztasa
érdekében.

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

136.Egy adott tanulmanyhoz a betegek toborzasa a palliativ ellatas természetébdl fakadoan
bonyolult és iddigényes folyamat. Amennyiben a kutatds bentfekvé részlegeken és
hospice-okban folyik, ezen intézmények kis mérete hatraltatja a kutatast. Azok a betegek
tovabba, akik elegendden stabil allapotuak ahhoz, hogy a tanulmanyban részt vegyenek,
ritkan maradnak sokaig ezeken az osztalyokon, azok a betegek pedig, akik elég betegek
ahhoz, hogy sokaig az intézményben maradjanak, ritkdn képesek elviselni azt a
tobbletterhelést, amit a tanulmany r6 rajuk. Emiatt onmagaban kevés részleg rendelkezik
olyan beteganyaggal, hogy belathat6 idén beliil tanulmanyt végezhessen.

137.Ehhez hozzajarul az is, hogy szamos klinikai jelenség tovabb neheziti a kutatast ezen a
teriileten. A betegek gyakran idds emberek, akik nem csupan egy szervet, hanem testiik
szamos szervrendszerét érintd betegségben szenvednek, ami altalaban sulyos, és szdmos
kisér6 tiinettel jar. A betegség progressziv, €s tiinetei igen gyorsan valtozhatnak,
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szednek.

138.E kiilonféle tényezok Osszetett kutatasi modszertant igényelnek, amelybdl kivalaszthato a
célnak legjobban megfeleld konstrukcid. A kivitelezés lehet természetét tekintve
kvalitativ és kvantitativ; a jelentésbeli kérdések és a pszicho-szocialis és érzelmi
problémak palliativ ellatdsban betoltott jelentdsége miatt a kvalitativ megkozelités
gyakran alkalmasabb. Szerencsére az orvostudomany egyre inkdbb elfogadja a
kvalitativkutatasi modszereket. A moddszertani tudas azonban nem elegendd egy ilyen
kihivéassal szemben.

139.A palliativ medicinat szamos orszagban még nem kiilon tudomanyteriiletként ismerik el,
hanem inkébb olyan ellatasi filozofiaként, amely az emberi dimenziét hangsulyozza.
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Kevés a kapcsolata az akadémiai testiiletekkel, és az akadémiai testiiletek kevéssé ismerik
el a palliativ ellatast az orvostudomany egyéb teriiletéhez hasonldan kdzegészségiigyi
prioritasként. Emiatt a legtobb nemzeti kutatasi alap vagy nem tekinti a palliativ ellatast
kiilonalld kutatasi teriiletnek, vagy nem tekinti prioritasnak, és ezért nem biztositja
szamara a sziikséges tamogatast.

140.A palliativ ellatas kutatasi kultaraja fejlodésének utjaban az alabbi lehetséges akadalyok
allhatnak még: a kozos kiértékelési eljarasok hianya és a meglévok nem megfeleld
kihasznalasa; a palliativ ellatds pontatlan definicidja; a gyogyszeripari cégek
érdeklodésének hianya, eltekintve néhany profittal kecsegtetd teriilett6l, példaul a
fajdalomcsillapitastol; és a kutatdsban résztvevd palliativ ellatasi kézpontok kozotti
egylittmiikodés hianya.

141.Egyesek etikai alapon kérddjelezik meg a terminalis allapotu betegekkel végzett kutatast,
kiemelve e betegcsoport kiilonleges sebezhetdségét és képtelenségét arra, hogy a
dontéshozatalban részt vegyen (a kognitiv rendellenességek magas incidenciaja) és/vagy
szabad ¢és informalt beleegyezést adjon (a gondozast végzd 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 egy¢b teriiletein is el6fordulnak (geriatria, intenziv ellatas,
stb.). Kovetkezésképpen semmi sem indokolja, hogy a palliativ ellatdsban részesiild
betegeket kiilon kategoriaba soroljak, és a Helsinki Deklaracioban foglaltakon kiviil es6
etikai szabalyok alapjan kezeljék oket (Crigger 2000). A palliativ ellatas terén végzett
kutatasnak tehat meg kell felelnie a minden betegek bevonasaval végzett klinikai kutatast
szabalyozo etikai alapelveknek, és fliggetlen regiondlis vagy intézményi etikai
bizottsagnak kell azt jovahagynia.

142.Kiilonos figyelmet kell azonban az adott kutatdsi projekt kockazatainak és eldnyos
hatasainak kiértékelésére, melyek értelmezése nagymértékben eltérd lehet a betegség
progresszidja soran elért stadium fliggvényében. Az ellatas célkitlizései altalaban
valtoznak a terminalis stddiumban, és az ¢életmindség elsObbséget élvez a taléléssel
szemben. A kockazatok és eldonyos hatasok szempontjabol fontos tehat figyelembe venni
azokat a sok esetben nem biologiai tényezOket, melyek befolyasolhatjadk a beteg
percepciojat.

143.Bar az EAPC minden t6le telhet6t elkovetett az egylittmiikddés érdekében, mindmaig
viszonylagos hidny tapasztalhatdo a kiilonb6z0 eurdpai orszagokban mitkddd palliativ
ellatasban kutatok kozotti egylittmiikddés terén. Ha mas miatt nem is, a palliativ ellatas
klinikai vizsgalataihoz vald betegtoborzas nehézségei miatt elengedhetetleniil fontosnak
tlinik a multinacionalis egytittmiikddés.

Szakemberek és onkéntesek oktatisa és képzése

144.A palliativ ellatds fejlodése szempontjabol dontd fontossagi a szakemberek és a
nagykozonség oktatdsa. Szamos orszagban az oktatds harom szintjét kiilonitik el:
alapszintet, melyet minden egészségligyi szakembernek meg kell tanitani; kozépszintet,
melyet azoknak a szakmabelieknek kell elsajatitania, akik szakiranyu jartassagot
kivannak szerezni a palliativ ellatds teriiletén anélkiil, hogy palliativ szakképzést
végeznének; és felsd szintet, amely a palliativ szakképesitést szerezni vagyok szamara
ajanlott.
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145.A szakemberek szamara a felsdoktatasi curriculum az elsé olyan idészak, amelyben a
hallgatok a palliativ ellatasrol tanulhatnak. Szamos szakmai szervezet, példaul a Kiralyi
Orvosi Kollégium az Egyesiilt Kirdlysagban, a Palliativ Ellatdas Eurdpai Egyesiilete
curriculum javaslatokat dolgozott ki (A palliativ ellatds oktatasanak ideje 1997,
Barzansky et al. 1999; Billings ¢s Block 1997; Mularski, Bascom és Osborne 2001;
Seely, Scott és Mount 1997). Az orvosok egyetemi képzésével kapcsolatos tapasztalatok,
bar korlatozottak, azt mutatjadk, hogy keresztiilvihetd a palliativ ellatds Iényegi
aspektusainak megtanitdsa a hallgatok szdmara. Kevesebbet tudunk a fels6oktatasi
képzési programok keresztiilvihetdségérdl a novéri szakteriileten €s egyéb nem orvosi
szakmak terén.

146.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
¢s azoknak az ellatasi helyzetre gyakorolt hatasaival. Ezen aspektusokban nyitottsagra
van sziikség.

147.Az oktatasban targyalandd fontos pszicholdgiai aspektusok kozé tartozik a rossz hirek
kozlése, egyes pszichologiai problémak, igy a szorongds, depresszié és zavartsag
diagnozisa és kezelése. A megvaltozott kognitiv allapot felismerése szintén a curriculum
fontos része. Ugyanez all a beteg ¢s csaladja altal igényelt tamogatasra is.

148.A szocialis aspektusok, igy a beteg és csaladja életkoriilményei és a szocidlis €s
gyakorlati timogatas megléte vagy hianya az oktatas fontos kérdései kdzé tartoznak.

149.A palliativ ellatasi oktatds egyik legjellemz6bb targya a spiritualis és kulturalis
aspektusokra forditott figyelem. A hallgatoknak el kell sajatitaniuk e kérdések
jelentdségét az életiik utolso szakaszaban 1évé betegeknél, fel kell ismerniiik igényeiket,
¢és meg kell szerveznilik az igényelt segitséget.

150.Az elsajatitandod szervezeti aspektusok kozé tartozik az egészségiigyi rendszer ¢s a
rendelkezésre allo szolgaltatasok ismerete és a torvényes eldirasok valamint a teammunka
lehetdségeinek és korlatainak ismerete. A felsGoktatasi curriculumnak az Osszes fenti
aspektust tartalmaznia kell. Ezek koziil a legtobb integralhaté egyéb orvosegyetemi
tananyagokba (szeminariumok, képzések).

151.Szamos orszagban a palliativ ellatas oktatasat alapszinten a folyamatos orvosképzésben
(continuing medical education; CME) végzik. A nemzeti orvosszervezetek némelyike
folytat vagy tamogat 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
tava palliativ ellatasi tanulasi kurzusnak egy formajat a Walesi Egyetemen fejlesztették
ki, egy masik példa a Holland Csalddorvosi Kollégium altal szakvizsgazott csaladorvosok
szamara kifejlesztett képzés. E kurzusok célja, hogy lehetdséget biztositsanak a
résztvevoknek, hogy szakértokké valjanak a palliativ ellatas terén, mikozben eredeti
szakteriiletiikon folytatjak tevékenységiiket. A magasabb szintii egyetemi oktatdsnak egy
masik példaja az egyetemkozi diploma Belgiumban, melyet az Universite Libre de
Bruxelles kezdeményezett. A hangstly az ellatds folyamatossdgdn van a krativ ¢és
palliativ ellatas kozotti dogmatikus hatar nélkdil.
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153.Ennél még magasabb szinten folyik a palliativ szakorvosok képzési programja, amely
azokban az eurdpai orszagokban, ahol a palliativ medicina 0nall6 szakteriiletként
elismert, Iényegében fejlett.

Kommunikacié

154.A j6 kommunikacios készségek az egészségiigyi ellatds minden teriiletének lényeges
részét képezik, és mint ilyenek nem specifikusak a palliativ ellatasra. A gyenge mindségii
ellatassal kapcsolatos panaszoknak gyakran az elégtelen kommunikacio, és nem a nem
megfeleld ellatas az oka. A kommunikacio sokkal tobb, mint az informacio kozlése.
Olyan szamos embert bevond folyamat, ahol a cél az informacié kozlése, a kdlesonds
megértés €s tamogatas, nehéz ¢s néha fajdalmas kérdések targyalasa és az e kérdésekkel
jar6 érzelmi terhek kezelése. Idot, elkotelezettséget és a masik allaspontjanak
meghallgatasara valo valds vagyat igényel. Részben a valaszok szolgaltatasat jelenti;
nagyobb részben a masik emberrel vald egyiittlétet, amikor nincsenek valaszok, és az 6
fajdalmaval valo egyiittérzést. Nem ,,valaszthato extra”, hanem az egészségiigyi ellatas
létfontossagn, elidegenithetetlen és sziikséges eleme. Hagyomanyosan szamos
egészségiigyi felsdoktatasi curriculum nem targyalta a kommunikacié témakorét. Ezt a
hianyossdgot mara felismerték, és a legtobb curriculum ma mar foglakozik a
kommunikacio6 targykorével.

155.A kommunikécié nem csak az egészségiigyi szakemberre és a betegre vonatkozik. Ide
tartozik az egészségligyi szakember ¢és a hozzatartozok, a betegeik és hozzatartozoik
(vagy a beteg szamara fontos személyek) és a kiilonbozd egészségligyi szakemberek
kozotti kommunikacié kiilonbdzo formakban. Az 6sszes fél helyénvald és hatékony

s

- kommunikaciés készségek oktatisa és képzés minden egészségiligyi szakember
szamara;

- a korhazaknak és klinikaknak kényelmes €és megfeleld helyszint kell biztositaniuk,
ahol sor keriilhet a betegekkel és hozzatartozokkal folytatott személyes talalkozokra;

- az egészségligyi szakembereknek minden héten eldre kijelolt idépontban szabadda kell
tennie magat, hogy a betegekkel és hozzatartozokkal talalkozhasson és egyéb
egészségiigyi szakemberekkel kommunikaljon;

- az egészségligyi szakembereknek hozza kell férniiik a modern informacidtechnolégiai
szolgéaltatasokhoz

A beteg és az egészségiigyi szakember kozotti kommunikdcio

156.A betegek betegségiik folyaman szdmos egészségiigyi szakemberrel talalkoznak.
Mindegyik taladlkozas lehetdség a kommunikaciora. A kommunikécionk egy része a nyelv
tjan torténik, legnagyobb része pedig non-verbalis. Altaldnossagban a betegek Oszinte,
lelkiismeretes, értheté és kovetkezetes informaciot varnak betegségiikkel és annak
kovetkezményeivel kapcsolatban. Nemritkdn az egészségiligyi szakemberek és a
csaladtagok ugy érzik, hogy félre kell vezetniilk a beteget a remény fenntartdsa
érdekében. Ez a jo szandéku stratégia nagy nehézségekhez vezethet, amikor a betegség
folyamata progredial. A rossz hir mindig rossz hir marad, azonban a kozlés modja és a
beteg altal megélt tAmogatottsag, elfogadas és megértés mértéke jelentds hatassal van
arra, hogyan kiizd meg az 0j valosaggal.
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157.Tovabba az emberek altal egy parbeszéd soran felvehetd felkavard informacioknak
egyértelmil érzelmi-pszichologiai korlatai vannak: amint a rossz hir kozlése megtortént, a
tovabbi informaciokat a valoban rossz hirek sodrasaban altalaban egyaltalan nem halljak
meg. Bizonyitottan elengedhetetlen tehat az informacio felosztasa, és id6 biztositasa a
betegek ¢és hozzatartozok szamara a rossz hirek feldolgozasara. A rossz hirek
feldarabolasanak létezo 1épés-protokolljai (pl. Buckman 3 1épésben) nagyon hatékonynak
bizonyultak.

158.Altalanos szabaly, hogy a betegekkel a betegségiikre, a kezelési lehetségekre és
prognozisra vonatkozé ilyetén informaciokat érzékenyen, tdmogaton és Oszintén kell
kozolni. A beteg autondmidja és a beteg dontésének tiszteletben tartasanak értelmében
létfontossagu, hogy a beteg minden sziikséges informacio birtokaba jusson, igy képes
informalt dontést hozni. A kulturalis hatdsok nagymértékben befolyasoljak ezt a
folyamatot, 1igy néhany beteg kevesebb jelentOséget tulajdonit a teljes
informaciokozlésnek, és konnyebben ruhdzza at a fontos dontéseket masokra.

159.A kognitiv kéarosodas a palliativ ellatds teriiletén kiilonosen megnehezitheti a
kommunikéciot. Fontos az esetlegesen valtozo kognitiv karosodast szdmitasba venni, és
rendszeresen ellendrizni a megértés mértékét.

A beteg és a hozzatartozok kozotti kommunikacio

160.A palliativ ellatas szervezeti formaiban a betegek €és hozzatartozoik gyakran stresszes
allapotban vannak. Nemritkan minimalis vagy nincs kommunikacido az érintett felek
kozott. Ilyen kortilmények kozott hatalmas tere nyilik a félreértéseknek €s sértédéseknek.
Az ¢érintettek gy érezhetik, hogy aranytalanul nagy részt kell véallalniuk a gondozasbol.
Régi sérelmek és féltekenységek keriilhetnek a felszinre, és az egész folyamat gyorsan
elfajulhat.

161.Az egészségiigyi szakemberek kotelességes, hogy felismerjék ezt a jelenséget, ¢€s
reagaljanak ra. Legalabbis példat kell mutatniuk, hogy az informacié megoszthatod, és az
embereknek érzéseik és érzelmeik terén Oszintéknek kell lennilik magukkal és masokkal
szemben. Egyetlen csaladi talalkozo nagy valtozast eredményezhet, és kiutat jelenthet
abbol a helyzetbdl, ami egyébként gyorsan diih, keserliség és sértddés olvasztotégelyévé
valhat.

162.Figyelmet kell forditani a gyermekek és kamaszok sajatos igényeire. Nagyon fesziilt
csaladi helyzetekben a gyermekeket néha kirekesztik a folyamatbol azzal a j6 szandéku,
de szerencsétlen megfontolasbol, hogy ,,megvédjék” Oket. A felnéttekhez hasonldoan a
gyerekeknek is lehetdséget kell biztositani arra, hogy meghallgassak és megértsék oket,
és a lehetd legnagyobb mértékben be kell Oket vonni a csaladi kozosségbe. Mig
nagymértékii tdmogatasra és magyarazatra szorulnak, a gyermekek hatalmas joérzés és
tamogatas forrasai lehetnek sziileik és egyéb felnéttek szamara.

Az egészségiigyi szakemberek kézotti kommunikdcio

163.Egy beteg ellatasaban nagyszamu, kiilonb6zo szakteriileten és eltérd szervezeti formaban
dolgozd egészségiligyi szakember vehet részt. Kovetkezésképpen abszolut sziikséges,
hogy a lehetdség nyiljon a pontos, aktudlis és relevans informaciok gyors kicserélésére.
Az 1d0 korlatai mellett a kommunikaciéo gyakori problémadi a szerepdefiniciok, a
hatarteriiletek €s a kiilonbozo ellatasi filozofidk. A csaladokhoz hasonldan a feleadat nem
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pusztan az informacidcsere. Sziikséges egymds nézdépontjadnak megértése, kiillonosen
amikor véleménykiilonbség alakul ki a megfelelé kezelési stratégiaval kapcsolatban.
Ilyen koriilmények kozott egy ,.esetkonferencia” lehetdséget biztosithat a kolcsonds
megértésre és arra, hogy a beteg szamara kozos megegyezéssel alkotott lehetdség
kinalhato fel. Javasolt lehetdséget biztositani a vélemények szabad kicserélésére, idedlis
esetben kiilsé moderator segitségével. Tovabbi informacioért lasd a kovetkezo fejezetet.

Teamek, team-munka és az ellatas tervezése

164.Az elérehaladott betegségben szenvedd betegeket és hozzatartozoikat érintd problémak
gyakran komplikalt jellege miatt mind az altaldnos, mind a szakellatast legtébbszor
interdiszciplinaris teamben kell biztositani, amely fizikai, pszichologiai, szocialis és
spiritudlis  tdmogatast  biztosit szamos  kiillonbozé  szaktudas  elegyitésével,
interdiszciplinaris, egyiittmiikodd csoportszellemben. Ez nem specifikus a palliativ
ellatasra: a komplex ellatds minden formaja, mind az akut, mind a kronikus,
multidiszciplindris team-munkat igényel. A team-munka a palliativ ellatdsban azonban
néhany specifikus tulajdonsaggal bir: nem szakemberek, példaul Onkéntesek ¢és
csaladtagok bevondsa, a gondozok gondozasanak igénye valamint az érzelmi és
spiritualis kérdések fontossdga (Cummings 1998). Bar a rendelkezésre all6 bizonyitékok
még elégtelenek, szamos jel mutat arra, hogy a betegek szamara hasznos a team-munka
palliativ ellatasban.

165.A team kiterjedése valtozékony, és a beteg igényei hatarozzak meg; igy a minimalis
valtozat egy csaladorvosbol és egy korzeti névérbdl all, de a teamekben altalaban jelen
van szocialis munkas, pszichologus és onkéntesek is. Elenyész6 mennyiségli parbeszéd
folyt arr6l, hogy mindezek a szakemberek és Onkéntesek lehetdséget kapjanak-e arra,
hogy részt vegyenek a team dontéseinek meghozatalaban; azonban tovabbra is vita
targya, hogy a csaladtagok a palliativ ellatasi team tagjainak tekintenddk-e. Az a tény,
hogy a csaladtagok vesznek részt gyakran a legfolyamatosabban a gondozasban, a
bevonas mellett szo6l, az a tény viszont, hogy a csalad ugyanakkor az ,ellatas egysége”,
ellene.

166.Gyakran kiilonbséget tesziink az interdiszciplinaris és multidiszciplinaris team kozott. Az
elobbi kisebb jelentdséget tulajdonit a szakteriiletek elkiiloniilésének, mint az utobbi —
lényegében az ellatast a teljes team nyujtja, igy a feladatok nem mindig a szakmaknak
megfelelden oszlanak el. Az, hogy ki vezeti az interdiszciplinaris teamet, az elvégzendo
feladattol fligg, és nem a szakmai hierarchiatol, mint a multidiszciplinaris team esetében.
Néhany szerzé egyértelmiien az interdiszciplinaris teameket részesiti elényben a
multidiszciplindrissal szemben. A bizottsdgnak nincs altalanos preferencidja, és hiszi,
hogy a team tipusat a helyi viszonyok €és a megoldandé probléma alapjan kell eldonteni.

167.Bar nem késziilt kutatds az orvos és a masok altal vezetett teamek kiillonbségeinek
megallapitasara, a bizottsag ugy érzi, hogy a szakellato teameken beliil legalabb az egyes
szakmai csoportok vezetd emberének képzett €s tapasztalt palliativ ellatasi szakorvosnak
kell lennie.

168.Minthogy a betegek szamara egyértelmiien dontd fontossagu, hogy a team kiilonb6zo
tagjaitol azonos egybehangzé informacidkat kapjanak, a kommunikacié a teammunkéanak
fontos részét képezi. A teameknek nyilt kommunikacios csatornakat kell 1étrehozniuk,
hogy a team minden team tagja szamara lehetdség nyiljon hozzajarulni az ellatas
folyamatahoz, €s a lehet6 leghamarabb értesiilni a fejleményekrol.



38 CM(2003)130 Addendum

Az ellatas tervezése és eldzetes utasitasok

169.A palliativ ellatas jelentésen javul, ha elézetesen megtervezik (Cummings 1998). Az
ellatasi tervezetek kitérnek a fo és a varhato tlinetekre, de a fennallo és a jovobeli
pszicho-szocialis ¢€s spiritualis problémakra is. Amennyiben szisztematikusan és
folyamatosan késziil, lehetéség nyilik a sziikségtelen krizishelyzetek ¢és korhazi
tartdzkodasok elkertilésére.

170.Az ellatas elozetes tervezése altalaban magédban foglalja az élet vége koriil felmeriild
orvosi dontésekkel kapcsolatos eldzetes utasitdsok, igy a hiabavald orvosi kezelés
visszautasitdsa, az esetlegesen az ¢letet megroviditd fajdalom- és tlinetkezelés és az
¢életvégi szedalas megtargyalasat; amennyiben a beteg kitér erre a kérdésre, az orvosnak
fel kell késziilnie, hogy elmagyarazza az orvos altal eldsegitett halal (asszisztalt
ongyilkossag és eutanazia) kilatasait. E témakor részletesebb targyalasa és az Eurdpai
Tanacs ajanlasat az olvasok a 8421. szamu, 1999. majus 21. kelt Eurdpai Tanacs
dokumentumban talalhatjadk meg, melynek cime Az emberi jogok és a méltosag védelme
végstadiumu betegek és haldoklok esetében.

171.E memorandum szempontjabdl elegendé annyit kiemelni, hogy bar az ilyen dontések
etikai megitélése orvosonként valtozo, altalanos nézet, hogy a professzionalis
gondozoknak képesnek kell lenniiik 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 eldsegitett halalért folyamodjék. Fontos, hogy a
szakemberek megfeleld képzésben részesiiljenck az élet végén 1évoe gondozasa soran
felmeriil6 etikai dilemmakrol, hogy ezekkel a kérdésekkel kapcsolatban jol megfontolt
allaspontjuk alakuljon ki, és ezt az allaspontjukat megfeleld6 modon tudjak kozolni a
betegekkel és hozzatartozokkal. Nyilvanvaloan felmeriilnek etikai dilemmak, ha egy
beteg eltantorithatatlanul meg akar halni, még akkor is, ha rendelkezésre allnak tovabbi
palliativ lehetségek is. A leggyakrabban azonban a dilemmak az orvos altal eldsegitett
halal teriiletén kiviil jelentkeznek, igy a nagy doézisu morfinnal végzett fajdalomterapia
nem kivant életet roviditd (vagy életet meghosszabbito!) hatasokkal rendelkezhet.

172.A betegek ¢s csaladtagok kezelési tervezetek készitésébe ¢és feliigyeletébe valod
bevonasanak egyértelmi etikai eldonyei mellett bizonyitékok utalnak arra, hogy ez az
ellatas mindségének megitéléséhez is hozzajarul.

173.Minthogy a professzionalis és nem professzionalis gondozok szerint a palliativ ellatas
valtozo ardnyban igen halas és ugyanakkor megterheld feladat, nem meglepd, hogy a
szakirodalomban jelentds figyelem fordul a ,,gondozok gondozasanak” témakdre felé.
Bar nem all rendelkezésre bizonyiték arrdl, hogy az ilyen gondozasnak mi a legjobb
modszere, foglalkozas-egészségiigyi szempontbdl kétségtelen, hogy valamilyen formaban
hasznos odafigyelni az ellatast végzékre. A team értekezletein érinteni lehet a
gondozokra haruld terhek kérdését az dsszeomlds megeldzése érdekében. Ez fokozottan
all a csaladtagokra harul6 terhek esetében valamint azokra, akik foglalkoztatd ellatast és
rendszeres ellatast is végeznek. Az erds csaladi tdmogatds fenntartasa és az elkeriilhetd
krizishelyzetek megel6zése érdekében hasznos lehet csaladi talalkozot tartani a beteg €s
egy vagy két professzionalis gondozo6 jelenlétében.

174.Cumming leirja a team-munka egy fontos és gyakran elfeledett aspektusat: a teameket fel
kell épiteni, és fenn kell tartani (Cummings 1998). A teameknek, kiilondsen a palliativ
ellatasi teameknek, ugy mondjak, életciklusa van, ami némileg emlékeztet az egyén
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¢életciklusara: az els6 fazis az idealisztikus lelkesedésé, melyet egylittmiikodés és
karizmatikus vezetdség jellemez; a masodik fazis az ligyvitel meger6sddése, amikor a
kezdeményezok egyre kevésbé részesiilnek elismerésben a teamen beliil; és a harmadik
fazis, ahol az idealizmus a pragmatizmussal elegyedik.

Onkéntesek

175.Fontos lehet e memorandumban kiilonos figyelmet forditani a gondozok azon csoportjara,
amely, bar nem teljesen, a palliativ ellatasra jellemz6: az onkéntesekre. Az dnkéntesek
fontos, bar néha aldbecsiilt szereppel birnak a palliativ ellatdsban. Készen allnak arra,
hogy meghallgassak a beteget. Mivel nincsenek szakmai kotelezettségeik, teljesen a
betegeknek szentelhetik magukat, akik gyakran érzik annak sziikségét, hogy
szenvedésiikrdl beszéljenek. Egy harmadik fél jelenléte (akiben konnyebb megbiznia),
lehetdve teszi, hogy a beteg egyenlonek érezze magat valakivel, és olyan ¢é16 embernek
érezhesse magat, aki még mindig tagja a tarsadalomnak.

176.Az onkéntesek egy masik fontos feladata, hogy lehetévé teszik, hogy a csaladtagok
iddlegesen felszabaduljanak a betegapolads alol (ami gyakran enyhiti biintudatukat),
valamint azt, hogy kimutathassak érzelmeiket, és a beteg haldla utdn tadmogatashoz
jussanak gyaszukban.

177.Az onkéntesek a professziondlis gondozok szdmara is fontos szolgalatot tesznek, mivel
lehetévé teszik, hogy tamogatasukat igénybe vegyék, és azért is, mert az dnkéntes segiték
1ddt biztositanak a professzionalis gondozok szamara, hogy feladataikat elvégezhessék. a
professzionalis gondozok az dnkéntesek révén friss informaciokhoz juthatnak a beteggel
kapcsolatban.

178.Ahhoz, hogy hitelt érdemld partnerekké valhassanak, az Onkéntes segitok szdmara
képzése, szoros feliigyeletet és szervezeti jovahagyast kell biztositani. A képzés
elengedhetetlen, és gondos valogatasnak kell megeléznie. A segitd szandék nem
elegendo.

179.Az onkéntes segitok egy koordindtor iranyitasaval miikodo csoportot alkotnak, ez a
koordinator szolgal 6sszekdttetoként az onkéntes segitok és a gondozok kozott, valamint
a korhaz és a szervezet kozott. Tamogatd csoport keretein beliill részesiilnek
szupervizioban.

180.Az oOnkéntes szervezetek biztositjak azt a struktarat, amely az Onkéntes segitOknek a
koérhazba vald bevezetéséhez sziikséges. Az otthoni onkéntes segitség biztositasahoz is
elengedhetetlenek.

181.Egy interdiszciplinaris teamben az 6nkénteseké nem veszik at senki szerepét: kiegészitik
masok munkajat, és nem avatkoznak abba bele. Egyszertien elvégzik a sajat feladatukat.
Szerepiiket és elvégzendd feladataikat egyértelmiien definidlni kell. A professzionalis
gondozoknak ¢€s adminisztratoroknak tokéletesen el kell fogadniuk az ilyen nem
egészségiigyi szakemberek jelenlétét.

182.Belgiumban a Kiralyi rendelkezés 1991 ota anyagi tAmogatast biztosit kiilonféle palliativ
ellatasi szervezetek ¢és egyesiiletek szdmara, melyek intézményekben ¢és otthon
tevékenykednek.
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183.Egy olyan korban, amikor a haldl témaja tabu, az Onkéntes segitok jelenléte a
professzionalis gondozok mellett jelentds szimbolikus értékkel is bir. Személyes
elkotelezettségiik mellett és azon tal a haldoklot koriilvevo tarsadalmat jelképezik.
Munkajuk a régi idok szomszédsagi szolidaritasat idézik, amikor az emberek még otthon
haltak meg. ,,Ujraszocializaljak” a halalt, és megmutatjik, hogy az nem csupan az
egészségiigyi szakemberek iigye, hanem a tarsadalom mint egész problémaja.

Gyasz

184.A gyasztamogatast a szakirodalom a palliativ ellatdsi programok elengedhetetlen
részeként emliti, és olyan szolgaltatasként, amelynek minden olyan szervezeti formaban
jelen kell lennie, melyben palliativ ellatas folyik: a palliativ szakellatasi részlegekben,
altalanos korhazakban, kozosségi korhazakban és az otthoni ellatasi formaban. Ennek oka
kett6s. El6szor is a gyasz altaladban a beteg tényleges tdvozasat megel6zden kezdodik,
mivel a betegség palliativ fazisa lényegében a veszteség fokozodasanak odészaka mind a
beteg, mind a hozzatartozok szdmara. Masodszor a palliativ elldtasban tevékenykedd
szakemberek a csalddot (amely nem feltétleniil vérrokonokbol épiil fel) tekinti az ,.ellatas
egységének”. Ez logikussa teszi a csaladdal valé kapcsolat apolasat, amennyiben
sziikséges, a beteg halalat kovetden is (Doyle, Hanks és MacDonald 1998).

185.A gyaszszolgalatok segitenek a betegeknek és hozzatartozoknak megbirkdzni a betegség
soran ¢s a beteg halalat kovetden fellépd veszteségek sokasdgaval. A gyaszszolgalatok
igénybevétele szamos tényezd alapjan ajanlhatd, igy egyéni megitélés, a gyasz
intenzitasa, a talélok megkiizdési képessége és igénye alapjan, amint az egyes
csaladoknal megitélhetd. A gydsztdmogatds hatékonysagat szdmos a professzionalis
gyaszszolgalatokat és szakmailag tamogatott Onkéntes szervezet vizsgalata alapjan
késziilt tanulmany igazolta. E tanulmanyok vizsgalata alapjan Parkes arra a
kovetkeztetésre jutott, hogy a gyaszszolgalatok ,alkalmasak a gydszbol eredd
pszichiatriai és pszichoszomatikus rendellenességek kockazatanak csokkentésére”
(Parekes 1980).

186.A veszteséggel, banattal és gyasszal kapcsolatos kérdésekkel mar a palliativ ellatas
megkezdésekor el kell kezdeni foglalkozni ezek kezdeti felmérésével, és ezt az ellatas
folyaman folytatni kell. Egy hozzatartozo, aki ugy érzi, hogy az altala szeretett személy
megfeleld ellatasban részesiilt, és lehetdsége van kinyilvanitani érzéseit, és timogatasban
részesiil, jo eséllyel néz a gyasz nehéz feladata elé. Ezzel szemben az a csaladtag, akinek
komoly fenntartasai vannak a szeretett személy ellatasat és sajat magat illetéen, nagyobb
valoszintiséggel ¢l at komplex gyaszreakciot, és a gydszmorbiditds iddtartama is
hosszabba valik.

187.A csaladok tdmogatasa a betegség folyaman €s a gyasz soran nyujtott segitségbdl all. A
segitség e két formaja valdjaban szorosan Osszekapcsolddik: minden pozitiv élmény a
szeretett személy halalat megel6zden segiti a megkiizdést a halal utan. A veszteségre valod
felkésziilés a gyaszfolyamat része. A gyasztadmogatas tehat nyljthatd a szeretett személy
haléla elé6tt, alatt és utan. Ez egy atfogd folyamat. Tarthat néhany 6ran vagy tobb honapon
keresztiil. A professzionalis gondozok tobbféleképpen segithetnek: segithetnek, hogy a
hozzatartozok egyértelmiibben felismerjék és kommunikaljak érzéseiket és érzelmeiket
(ambivalencia, blintudat, frusztracid, stb.). Ezaltal a team segithet megoldani a
megoldatlan vagy konfliktusteljes helyzeteket. Az egészségiigyi team tovabba a
temetéssel és jogi formasagokkal kapcsolatos tigyek elintézésében is segitséget
nyujthatnak az elhunyt akaratanak megfelelden, stb.
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188.Az eldretekintés és a hozzatartozd halalat kovetd idészakra vald felkésziilés anticipalt
gyaszfolyamatnak tekinthetd.

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

190.A kép, melyet a hozzatartozok magukkal visznek, fontos szerepet jatszik a gyasz
folyamatdban. A halal utdn, amikor gyakran nagy fliresség érzése valik uralkodova, a
gyaszolo elszigeteltnek, sebezhetdonek érzi magat, ¢és képtelennek arra, hogy
megbirk6zzon az 1j helyzettel. A csalad és a baratok kevés tamogatast nyujtanak, a
szocialis halé mar nem biztositja azt a megtart er6t, amit kordbban. A palliativ ellatasban
biztositott gyasztamogatas betolti ezt az lirt: az emlékez6 szertartasok, a tapasztalatcsere,
a telefonos segélyszolgalatok, egyéni megbeszélések ¢és tamogatd csoportok a
gyaszgondozas 1j formajanak megannyi megnyilvanulasai. A gyaszszolgalatoknak
kiilonos figyelmet kell forditaniuk a gyermekek ¢és serdiilok igényeire, akiknél a gyasz
megértése ¢€s az azzal vald megkiizdés nagyban kiilonbozhet a felnéttekétdl. A
gyaszszolgalatoknak a kulturalis kiilonbségeket is fel kell ismernitik.

191.A gyasztamogatas kiilonb6z6 formainak hatékonysagara vonatkozd szisztematikus
bizonyitékok igen hidnyosak. A gyaszszolgalatokat képzett, professziondlis személyzet
vezeti €s koordinalja, akik végzettsége ¢és képzettsége megfelel feladatuknak. A
gyaszgondozasban képzett Onkéntesek gyasztdmogatdst nyujtanak, szupervizidjukat
szakemberek végzik.

A gyasztamogatas szintjei
192.A gyéasztdmogatds harom szintre bonthaté (Worden 1999)

Az elsé szint az altalanos gyasztdmogatas. Ezt jol képzett személyzet és feliigyelt onkéntesek
biztosithatjadk. Ez nem tanacsadas, bar a gyasztdmogatasban képzett dnkéntesek megfeleld
tanacsadasi készségekkel rendelkeznek. Kiilondsen hasznos lehet azok szamara, akik nem
részesiilnek tarsadalmi tamogatasban, vagy elszigetelve érzik magukat a potencidlis
tamogatasi forrasoktol. Ez a szint megfeleléen kielégiti a gyasztdmogatasra szorulok
tobbségének az igényeit.

A masodik szint a gyasztanicsadas, melyet megfelelden képzett személyzet végez a palliativ
szakellatd szolgalathoz csatlakozva vagy a kozosségben. Ez a tanacsadas megfeleld azok
szamara, akik vesztesége komplikaltabb, példaul az életiikben jelen 1év0 egyéb stresszorok
vagy a nem megfelelé megkiizdési mechanizmusok miatt.

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

193.A tdAmogatas e harom szintjében helyet kap a kockéazatok felmérése, amely az egyénekkel
vagy csaladokkal folytatott megbesz¢élés soran utmutatoként alkalmazhaté a szamukra
legmegfelelobb gyasztamogatasi szint tisztazasaban.
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Szojegyzék

Csalad: a palliativ ellatds szempontjabol a csalad mindazokat a nem professzionalis
személyeket jeloli, akik kordbban fennalld érzelmi kotddés alapjan részt vesznek a beteg
ellatdsaban. A csaladot gyakran nevezik ,,az ellatds egységének™; bar ez sz6 szerint nem
feltétleniil igaz (a kdzéppontban a betegnek marad, és kell is maradnia), meger6siti a csalad
jelentdségét mind gondozokként, mind gondozést igénylokként.

Egyéni ellatdsi tervezet: 1asd az ,,cllatasi tervezet” cimszo alatt.

Ellatasi tervezet: a palliativ ellatasi team altal a beteggel €s a csaladdal kozdsen 1étrehozott és
rendszeresen feliilvizsgalt dokumentum, mely a beteg és a csalad igényeit és preferencidit, a
varhat6 fejleményeket valamint a kiilonb6z0 professzionalis €és nem professzionalis gondozok
feladatait ija le; az ellatasi tervezet, amennyire csak Ilehetséges, eldretekintd, és a
krizishelyzetek megel6zésére 6sszpontosit.

Eletmindség: a palliativ ellatas kozponti célja az optimalis életmindség biztositasa. Ez a
fogalom azonban megfoghatatlan és nehezen mérhet6 az elérehaladott betegségben szenvedd
betegeknél. A betegség-modositd kezelések vizsgalatara kifejlesztett mérési modszerek
altalaban nem alkalmazhatok a palliativ ellatasban, kiilondsen azért, mert ezek nem forditanak
figyelmet az életvégi spiritudlis kérdésekre. Az életmindségnek a beteg preferenciai alapjan
torténd mérése tlinik alkalmasnak a palliativ ellatasban.

Gondozok gondozdsa: a palliativ ellatdson beliill a haldoklo ellatdsaval jard, a gondozora
harulé nehézségek és terhek explicit targyalasa. Magaban foglalhatja a gyaszgondozast is.
Fontos elem a gondozdk kiégésének megeldzésében.

Hiabavalosag: sokat vitatott fogalom, amely olyan egészségligyi beavatkozasok
alkalmazasara utal, melyek nem jarnak lényegi elénnyel a beteg szamara amegel6zés,
diagnozis vagy kezelés szempontjabol. A francia ,,acharnement thérapeutique” (gyogyitasi
diih) kifejezéssel all kapcsolatban, amelyet foként a kurativ vagy az életet meghosszabbitd
kezelésre alkalmaznak.

Hospice gondozas: a hospice gondozasnak nincs tokéletesen kielégité definicidja. Eredetileg
ez a fogalom olyan ellatasi format jelolt, amelyet a f6 egészségiigyi ellatas ellenpolusaként
fejlesztettek ki, €s amelyben a munka nagy részét dnkéntesek végzik, és amely a kézéppontba
az enyhet ad6 gondozast és a spiritualitast helyezi. Napjainkban szamos orszagban a hospice
gondozast a palliativ ellatas szinonimajaként alkalmazzak.

Hospice: jelolhet intézményt vagy otthoni ellatasi szolgalatot. Idonként megkiilonboztetnek
kis-gondozo és nagy-gondozo hospice-okat.

Interdiszciplindris: A team-munka tipusara utal, melyben az ellatast a team mint egész végzi,
a szakteriiletek és az ezek kompetencidja kozotti hatarok kevesebb jelentoséggel birnak, mint
a multidiszciplinaris elrendezésben miikddo teamek esetében.

Mentesito ellatas: az ellatas olyan formédja, amely id6legesen felszabaditja a csaladtagokat a

crer

érdekében lehet sziikség. Mentesitd ellatds nytjthaté korhazban, apoldsi otthonban, idosek
otthonaban vagy hospice-ban. A mentesitd ellatas, nappali szanatdrium és a gyogyaszati okok
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miatt bekovetkez0 id6leges korhati tartozkodas kozotti hatarvonalak idénként nem
tisztazottak.

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

Nappali szanatorium: altalaban bentfekvo palliativ szakellatdé részleghez csatlakozik. A
betegek megjelenhetnek ott a hét egy vagy tobb napjan. Az altaluk biztositott szolgaltatas
lehet orvosi (vératomlesztés, a fajdalom- és tiinetkezelés feliilvizsgalata, stb.), szocialis
(zuhanyzas/fiirdés), rehabilitacid (fizioterapia/foglalkoztatd terdpia), relaxdcid (masszazs)
vagy egyéb (miivészeti) jellegli. Funkcidjuk tovabba, hogy az elsddleges gondozd szdmara
lehetdséget biztositanak egy kis szabadidére.

Nemzeti/regionadlis palliativ ellatdsi tervezet: olyan a térvényhozok, szakemberek €s betegek
altal kifejlesztett stratégia, melynek célja és alapelve a palliativ ellatas biztositasaban fedezet,
méltanyossag ¢és mindség (hatékonysag, hatasfok és elégedettség) elérése. Egy racionalis
tervezet kozos elemei az igények felmérése, egyértelmii célok megfogalmazasa, specialis
szolgaltatasok  bevezetése, az altalanos/konvencionalis szolgalatokkal kapcsolatos
intézkedések (kiilondsen ahol nagy szamban fordulnak eld elérehaladott stadiumu betegek és
a kozosségi kozpontuak), oktatds és képzés, az opioidok hozzaférhetdségének eldsegitése,
specifikus torvénykezés, finanszirozas, a standardok kidolgozasa, és az eredmények
szisztematikus kiértékelése.

Onkéntesek: azok a gondozok, akik idejiik egy részét a betegek palliativ ellatasanak szentelik
fizetség és a beteggel korabban fennallé érzelmi kotédés nélkiil. Altaldban dnkéntes szervezet
végzi koordinacidjukat ¢és képzésiiket. Egészségligyi szakemberek is dolgozhatnak
onkéntesként.

Palliativ ellatas: A palliativ ellatasnak tobb kiilonb6z6 definicioja létezik. Ez az ajanlas és
magyarazd memorandum a WHO altal 1990-ben megfogalmazott ¢s 2002-ben moddositott
betegségben szenvedd betegek aktiv, teljes ellatasa. Kiemelked6 jelentdségli a fajdalom és
egyéb tiinetek valamint pszichés, szocialis €s spiritudlis problémak kezelése. A palliativ
ellatas célja a lehetd legjobb életmindség biztositasa a betegek és csaladjaik szamara.

Palliativ medicina: azon aktiv, progressziv €s elérehaladott stidiumu betegségben szenvedo
betegek specifikus orvosi ellatdsa, akik prognozisa kedvezétlen, és a gondozas
kozéppontjaban az életmindség all. A palliativ ellatas része.

Palliativ szakellato szolgdlatok: olyan szolgalatok, melyek kdzponti szakteriilete a palliativ
ellatas, és amelyekben az ellatast megfelelden képzett €s tapasztalt palliativ szakorvos
iranyitasa alatt interdiszciplindris team végzi.

Rehabilitacio: az elérehaladott betegségben szenvedd betegek funkcionalitdsanak a lehetd
legjobb helyreallitasa annak érdekében, hogy a lehetd lagaktivabbak lehessenek, ¢és
¢letmindségiik optimalis legyen. Ehhez gyodgytornasz és foglalkoztatd terapeuta munkajara
lehet sziikség.

Spiritudlis gondozds: az clérehaladott, progressziv betegséggel szembesiilé betegekben és
hozzatartozokban gyakran felmeriilé jelentéstani, egzisztencialis és vallasi kérdésekre
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Osszpontosit. Nem csupan a vallasos betegekre korlatozddik, hanem egyarant érinti a vallasos
és nem vallasos betegeket és hozzatartozoikat, mind a halal eldtt, mind azt kovetoen.

Terminalis ellatds: a palliativ ellatds folytatdsa, és altalaban az életiik utolsd ordit vagy
napjait ¢l6 betegek ellatasat jelenti.
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