Hospice Hirek

A Magyar Hospice Egyesiilet kiadvanya
Il. évf. 3. szam
19986sz

MEGHIVO

A Magyar Hospice Egyesiilet és a Szombathelyi Hesplapitvany tisztelettel meghivja Ont
a soron kovetkey, Ill. Orszagos Hospice - Palliativ Terapias Tudogus Kongresszusra.

A kongresszus igpontja: 1999 aprilis 16-17

A kongresszus helyszine: Szombathely, BerzsenyidD@anarképé Foiskola, Karolyi G. tér
4. T.: 06-94-313892

A kongresszusiftémai:
- a haldoklas és a haldoklégondozas pszichoszeeidhiatkozasai

- a hospice és a palliativ terapia

A fenti témakorokbl varunk ebadasokat, posztereket. Az absztraktokat 1999. &t8-ig
kérjuk a Szombathelyi Hospice Alapitvany ciméreutddini - gépelt formaban és/vagy
floppyn.

Az absztraktok gépelésével kapcsolatban a kovétkisAnalmaink vannak:
-cim

- szerd(K) neve

- munkahely megjel6lése

- WinWord 6.0 (vagy korabbi) valtozatban gépelve



- teljes hossz 1800 karakter lehet (beleszamismbktzoket is).

betartasat.

Egyéb, altalanos tudnivalok:

Részvételi dijak:

1999. marcius1999 marcius

01-ig 01 utan
orvos 4000 Ft 5000 Ft
egészségugyl 2000 Ft 3000 Ft
munkatars
diak 500 Ft 500 Ft

All6fogadas dija: 1500 Ft

Szallas lehéiségek:

Péterfy Sandor Kollégium
Szombathely, Magyar Laszl6 u. 2. 500 &{ifeggeli kilén igényelhéj

T.: 06-94-312653

Hotel Liget
Szombathely, Szent Istvan park 15.

T.: 06-94-314168

2 agyas szoba + fusdzoba 4400 Ft



2 agyas szoba + fusdzoba + telefon 5200 Ft

Perintparti Panzio
Szombathely, Kunos Endre u. 3.

T.: 06-94-339265

2 agyas szoba + fusdzoba 5000 Ft
2 agyas szoba, kilon fiisslzoba 4500 Ft

A szdllashelyek arai tdjekoztatd jeliedk! A szallasok foglalasa és fizetése egyénileg
torténik!

Varjuk mindazon szakemberek - orvosokgvérek, pszicholégusok, mentélhigiénés
szakemberek, lelkészek, szocidlis munkasok, gyoggszok, dietetikusok, jogaszok -
tovabba onkéntesek és diakok jelentkezését, akdtdoklok gondozasa irant érdé#thek.

Az érdekbdok a kovetke# cimen igényelhetnek jelentkezési lapot €s csekket:
Némethné Németh Edit

Szombathelyi Hospice Alapitvany

9700 Szombathely, Semmelweis u. 2.

T./fax: 06-94-339993

Dr. Muszbek Katalin Dr. Ruzsa Agnes

a Magyar Hospice Egyesdulet elntke a Szombathelyi Hospice Alapitva
elnoke



Nyilt nap a Parlamentben

Az Orszaggiilés Egészségugyi és Szocidlis Bizottsaga 1998 eki@b.-an nyilt Glést tartott,
melyre kézel 200 civil szervezet képvigel kapott meghivast. A rendezvenydseleges célja
az allami szervek és a civil szféra egyiitkddési leheiségeinek attekintése volt.

Bevezebjében Dr. Kokény Mihdly, a Bizottsag elndke elma@diogy az ) egészségigyi
torvény végrehajtasanak elt@mése érdekében az Egészségugyi €s Szocialis sFigotBéky
Gabriella vezetésével - egy albizottsagot hoz |@relyhez a civil szervezetek is fordulhatnak
kéréseikkel, javaslataikkal.

Pulay allamtitkar Ur a Szocialis és Csaladigyi Bibérium képviseletében tajékoztatta a
jelenléwsket arrdl, hogy a Minisztérium rovidesen létrehozzeSzocialis Szolgaltatok és

Képzok Testlletét, amelynek célja a kormany és a cizérgezetek kozotti parbeszéd
elésegitése. Tovabbra is fennmarad a Szocialis Taaawsly a miniszterialis szervek és az
orszagos érdekképviseleti szervezetek évente egysesed foruma. A tovabbiakban is

mikodik majd a Civil Klub, amelyben az allami szenkadpvisebi egy-egy témakor kérdéseit

vitatjdk meg az abban érintett civil szervezeteklelMinisztérium emellett |étrehozta a

Tarsadalmi Kapcsolatokbdsztalyat is, amelyet Korbuly Gyérgyné vezet.

A civil szervezetek képvisél irasban (levélben, faxon, vagy a rendezvény kiezeétt)
jelezhették hozzészolasi szandékukat - ezzel adksdggel 48 szervezet élt.

Csatd Zsuzsa a Lanc Szovetség képviseletében tsiglglennek a szervezetnek tagja a
Magyar Hospice Egyesllet is), s - tobbek kozoterds hogy szervezetiiket vonjak be az
egészségkarosodott embereket érjogszabalyok ékeszitésébe.

Hegedis Lajos a Mozgaskorlatozottak Egyesul@téaz ebzé kormany altal bevezetni
szandékozott karitativ sorsjegy terékirérdekbdott - ez tdbb ezer hatranyos helyzet
embernek teremtene munkalelstget és (nem az allami koltségvetést téjhel
tobblettdmogatast. Mint az Kokény Mihaly valaszakiglerllt, a sorsjegy lUgyében érdemi
lépések nem torténtek, de a kezdeményezést hasdniast)ak, az otletet Ujra targyaljak.

Szamos civil szervezet képviég hangot adott elégedetlenségének azzal kapcaoldtiogy

a civil szférat nem vonjak be a jogszabalyokkébkzitésébe, legfeljebb utdlag adhatnak
hangot a véleményiknek - ha erre egyéltalan dskgiik nyilik. Ferge Zsuzsa pl.
hangsulyozta, hogy a parlamenti lobby lista jelgriermalis kezdeményezés - szervezetik
ezen szerepel, de soha semmilyen értesitést vaglyindst nem kaptak ennek alapjan.

A Magyar Hospice Egyesilet képviseletében e soroja iszolalt fel. Hozzaszolasomban
kiemeltem hogy a hospice tevékenység torvényi dyabdsa €s a haldokld betegek jogainak
deklaralasa az Uj egészségugyi torvényben mind Btagyzagon, mind kulfoldon jeldist
elismerést valtott ki. A térvény azonban tartalm@antatlan megfogalmazasokat, illetve
hianyossagokat is. A hospice gondozas (amely a&myrvmegfogalmazassal ellentétben nem
azonos a haldoklé betegek gondozasaval, hanem aneakzetk6zi alapelveken és
gyakorlaton nyugvé specidlis forméja) kiulonbéezervezeti keretek kozottimodik. Ezek
kozil a térvény csupan az otthoni ellatast nevesitiem tesz emlitést a hospice otthonrdl, a
palliativ részlegfl és a nappali szanatériumrol - melyek k6z6l mamgidaorszagon is tébb



mikodik. Féb, hogy - amennyiben a végrehajtasi utasitas edrgybssagot nem korrigalja -
a "torvényen kivuli" hospice ellatasi formak elledteeniinek. Tovabbi problémat jelent,
hogy az OEP a hazigondozasra vonatkozd jogszab&yekint finanszirozza a hospice
hazigondozo6i szervezeteket is. Ennek kovetkezt&e®OEP csak adwér tevékenységet
tamogatja (ezt is csak olyan keretek kozoétt, anaehaldoklé betegek gondozaséara gyakran
nem alkalmazhat®), a hospice egyik alapelvét jélémterdiszciplinaris team minden mas
tagja tehat ingyenesen dolgozik. Ez a tamogatédedsmer a mar tkods hospice
hazigondozd6i csoportokat is a mefyse&s hatarara juttatta. A Magyar Hospice Egyesitilet
titkaraként remeényemet fejeztem ki, hogy a torvéwdgrehajtasi utasitisa ezeket a
hianyossagokat és pontatlansagokat rendezi, afdddiam Egyesuletiink kozrékodéesét a
jogszabaly kidolgozasaban.

Kdkény Mihdly valaszaban elmondta, hogy az Egésmp@aes Szocidlis Bizottsag szivesen
fogad jogszabaly modosito javaslatokat.

A rendezvény végeén Kokény Mihaly 6sszegezte a NNaip ©bb tapasztalatait, s elmondta,
hogy a megbeszélés jedybnyvét mind az Egészségugyi, mind pedig a Szaciék
Csaladugyi Miniszternek eljuttatjak. Hasonlo rendewy ebrelathatdlag 2 év mulva lesz - s
az EInok Ur zarszava szerint ez mutatja majd megyHesznek-e eredményei az 1998-as
Nyilt Napnak.

Dr. Pilling Janos

HOSPICE HETKOZNAPOK ES UNNEPEK

A Szombathelyi Hospice Alapitvany torténete és tikkodési rendszere

Az alapitvany torténete

A hospice a terminalis allapotu, haldokl6 betegedaképolasa, kezelése, a komplex
betegellatas kovetelményeinek megi@el. Gondozottainak magas szakmai szinvonall
palliativ terapias kezelést biztosit, mikbzben gszs tamogatast ajanl, ill. nydjt mind a
betegeknek, mind a szoros csaladi kornyezethezdztartszemélyeknek és az apold
személyzetnek egyarant. A hospice = az otthon reeteykorhaz szakértelme.



Sok olyan betegség van, amelynek kezelése sordonams eljut terdpias modszereinek
hataraihoz. llyenkor be kell latnia, hogy az éléges, és a halal - mint az élet része -
visszavonhatatlanul kozeledik. Ez d&derban a kronikus betegségekben valikbieh jol
meghatarozhatéva - kilondsen érvényes ez a solgdie&ind rosszindulatl daganatos
betegségeknél. Amikor a kurativ terdpia kapui bépnak, a beteg tovabbra is szenved, sulyos
panaszai, tinetei vannak amelyeken segiteni kelbek a helyzetben a beteget nem lehet
magara hagyni, segiteni kedt abban, hogy olyan teljes életet élhessen, amilysak
lehetséges az adott betegség kortlmeényei kdzott.

Mig a diagnozis feldllithsa, a megfélekezelés dlirasa természetesen része az orvosi
curriculumnak, addig a haldoklas, a haldl és azeebbaz idszakban jelentkéz tiinetek
kezelése nem volt tananyag a hazai egyetemekeorvbsok igy nem tanuljak meg, hogy mit
tegyenek azzal a beteggel aki mar maga sem a glasgya var, hanem arra a személyre,
csoportra aki enyhiti a szenvedéseit. Az egésgmiggyermekcipben jaré palliativ terapia
ismeretanyaga Magyarorszagon kordbban nem volt dféded sem tankonyvek, sem
posztgradualis képzések formajaban.

A haldoklo rakbeteg gyermekekkel foglalkozo, éshmyyban sokat publikald Polcz Alaine
tevékenysége biztatott bennlinket arra, hogy @ttelknek hasonlé gondoskodast adjunk.

Az elindulashoz rendkivil sokat segitett még az9U9én Varsdban megrendezett angol
nyelvii nemzetkozi palliativ terapias kurzus, mely a szakm@agyjait vonultatta fol éadoként.
Néhanyan kozuluk: Robert Twycross (Oxford), Vittox¥ientafridda (Milano), Robert Zittoun
(Périzs), Jazek Luczak (Poznan). A kurzuson tegt nyilt a kotetlen beszélgetésre és
konzultacidkra is. Ezen a tanfolyamon Muszbek Katajanlasara én is részt vettem, és ugy
gondolom, hogy mindkethkben ez a képzés inditotta el azt a gondolatewetyet kéébb
tettek kovettek, hogy hasonlé rendszert kellenethéizni itthon is. izlelgettiik az 0j szavakat:
hospice, palliativ terapia.

HosszU szervezés, tovabbi képzések utan 1991-bgalakelt a budapesti kzponta Magyar
Hospice Alapitvany, melynek elndke Polcz Alainetkdia Muszbek Katalin lett. Az
alapitvany nikdodését a Soros Alapitvany rendszeres tamogatéisalébetve. JoOmagam
szerettem volna létrehozni egy helyi hospice csopds. igy alakult meg 1992 marciusaban a
Magyar Hospice Alapitvany szombathelyi csoportjagly két orvosbdl, négyaveértsl, egy
pszicholégusbol, 10 dnkéntégbés negy kulonbdzfelekezetnek megfelgllelkészisl allt. A
csoport minden tagjat pszicholdgiai tesztekkélsik - vizsgalva a kudarigté képességiket -

, majd a team tagjai részletes palliativ terap&sksen vettek részt.

Ebben az ilben sok minde®t nagyon-nagyon féltem. Kozel voltak még a sokspsszis
"Onkéntes" munkafelajanlasok, amelyek az embérdki/oli célokat szolgaltak. Lesznek-e
onkéntesek ? Dolgoznak-e majd minimalis latogatgirt, szabad idejiuket feldldozva a
néverek? Az orvosnak fizetni nem tudtunk - vajonltztée segitkész kollégat?

Siker, hogy ma is dolgozunk, 1994 6ta onallo alawiyként, valtoz6 anyagi €s szakmai
korilmeények kozott. Rendszeres tdmogatast 1997kapaink a tarsadalombiztositastol a
néverek latogatasi dijara, melyet ki kell egészitd@inlekedési és egyéb koltséggel.

Magyarorszagon specialis helyzetben van az ottr@aspA hazi orvosok mellett csupan egy
apoléré dolgozik, aki azonban asszisztensi feladatokatllét, valamint adminisztral. Az
otthoni szakapolas kulondsen a haldoklo betegasitdtazonban teljes embert kivan. Erre



kilén apoldét kellene foglalkoztatni, ami anyagilag a héziomnvals nem éri meg. A
tarsadalombiztositas ezen hianyt potolando tamegathoni szakapolast vallald csoportok
miikodését. A tamogatdsi szédés azonban a haldokld betegek gondozasi koltsggein
csupan 60-70 %-at fedezi. Az alapitvanyt ezékent palyazatok atjan nyert pénzékb
tartjuk fenn. A Soros Alapitvany és a Népjoléti Miterium palyazatai mellett 3 éve a varosi
onkormanyzat is tamogatja a hézagpotlo feladakatoeszervezetinket.

A terminalis allapotu rakbetegek apolasat vallaldlikmivel a csoport orvosai onkolégusok,
tovdbba a nemzetktzi adatok szerint a hospice-okjapmintegy 80%-ban rakbetegek. A
Szombathelyi Hospice Alapitvany mar a kezdétieka lehetségeknek megfelé&tn - otthoni
beteggondozd csoportkéntikddik. Mivel idonként a palliativ terapia feltétlentl intézmeényi
keretek kozott kell toérténjen, bizonyos esetekb&manézfuzid, exsudatumok punctidja,
gyogyszeres terapia beallitasa, stb.) a betegek8zambathelyi Markusovszky Koérhéaz
Onkoradiologiai osztalyan helyezzik el. Ezek a kesteidiszakok 3-5 napig tartanak. A
betegeket ezt kové&tn visszahelyezzik otthonukba.

Munkacsoportunk &llandé tagjai az onkoldgus szabsol(, a Bvérek, a hospice koordinator
(diploméas apoldéé), és a mentalhigiénés szakember. Felkérés alagg@mybe veszink
gyoégytornaszt, jogaszt, lelkészt, konzulens orvatok csoport alapvétfeladatanak tekinti a
termindlis allapotu betegek hospice szellapolasat. Emellett munkatarsaink részt vesznek a
szakemberek tovabbképzésében, akar személyesotlalk akar kongresszusi részvétel
formajaban, vagy tovabbképkurzusok eladojakent.

Az 4polas rendszere

A beteg felvétele, a hospice apolas megkezdéserggyakvosi konzilium eredménye, de az
apolasbha-vételt kezdeményezheti a beteg, vagy tevaa@dja is. A hospice orvos a beteg
haziorvosat értesiti, és az apolast megbeszéli welels viziten az orvos és asumer egyutt
jelenik meg - az orvos megvizsgalja a beteget, mEghzza a terapias tervet, évér
elkésziti az apolasi tervet. Az apolasi folyamatbarorvos legaldbb hetente egyszer$een
legaldbb hetente kétszer meglatogatia a beteget. sz&mélyzet havonta kétszer
esetmegbeszélést tart. A gyaszolok részére egg@pia biztositott.

Az orvos szerepe dldleges annak a meghatarozasaban, hogy melyik betegfy hospice
gondozasba. A terminalis allapot meghatarozasahkewo a hospice orvos nem egyeddl
vallalja, hanem a hazi orvossal/kemelossal egyutt dontenek é&kr A hospice orvos
felvilagositast ad a szolgalatrd, hatarozza meg a palliativ terapia lépéseit, fedligy
fajdalomcsillapitast, kozli a diagnozist és a pagst, ha igénylik a betegek, pszichés
tamogatast nyujt, folyamatos informéciokat szokgdlh hazi orvosnak, €s szilkség esetén
konzultaciot kér mas orvosoktol.

A névér feladata a szakapolas széleskitthoni biztositasa. Ez magaban foglalja az aldpve
testi higiéné biztositasa mellett az infuzidk, kuék adasat az orvos utasitasai lapjan, a
tumoros sebek kotozését, a stomak ellataséat, al kaeiiejét, a katéter felhelyezését ill.
cseréjét., a decubitus megmsdst és kezelést, a diétas tanacsadast, a pstichégatast (a



beteg és csaladtagjai szaméara is), végul a haossal vald kapcsolattartast éppugy mint a
nagyon szoros egyuttikddést a hospice orvossal.

A hospice-ban dolgozok szamara ismert, hogy a ldgtéladat az apol@ne harul, s egyben
a csaladdal ik toltik a legtdbb idt.

Mentalhigiénés szakembereinket csakénként vettik igénybe a betegek pszichés
tamogatasara, jobbara a személyzet szamara vehaitekta és negyedévente tréningeket, és
igény esetén a gyaszoldk utbgondozasat végezték.

A hospice koordinator lehet szocialis munkas, dis apoldé vagy kilon erre a feladatra
képzett hospice koordinator. A jovevisl a SOTE akkreditalt posztgradualis képzéseként
foiskolai szinti diplomat add képzést indit, ahol a végzettek loasgpordinatori midsitést
szerezhetnek. A koordinatornak a szervezeési és dusaksi feladatokon kivil tudni kell
szocialis gondokon is segiteni, mind a betegekdraiszemélyzet vonatkozasaban.

Tapasztalataink

Szolgalatunk rikbdésének 7 éve alatt (1992 - 1998 kozott) a k@zmdthkapasztalatokat
szereztuk:

Az anyagi hattér bizonytalansaga miatt szintéléavre a létért, a fennmaradaseért kiizdoéttiink
- ez jelenleg is igy van.

Betegeink szama édrévre rott. 1992-ben 6 beteget apoltunk, 198bkezdbdéen évente 77-
105 beteget részesitettlink teljesikéiatasban. Ez azt jelenti, hogy Szombathely \&ran
minden raszoruld, az otthoni apolast igénylés azt igénybe veliet beteget az alapitvany
apolt. Statisztikai adatok szerint ugyanis évi 2#leg hal meg rakban a megkoziddig
80.000 lakosu varosban, ezeknek csupan a felenadisabtthoni apolasra. (Nem alkalmas
otthoni ellatasra az, aki teljesen egyedil él, vaggnziv apolasra szorul a nap minden
orgjaban.) Betegeink 80-90 %- a otthon hal megenilesetekben a hospice apdiénaz
utolsé 6rakban is mellette van, és a csalddnak adwgilott ellatdsaban is.

Szakmailag a hazi orvosokkal és a tdbbi kollégaki@igyensulyozott, j0 kapcsolatot
alakitottunk ki. A laikusok, betegeink és csala@ikgmunkankat elismerték. Ennek jelei
példaul a gyaszjelentésekben kifejezett koszongtmjtasok. Az alapitvany tagja a két éve
létrehivott Magyar Hospice Egyestletnek és az angémzetkozi hospice egyesuletnek is. A
szombathelyi Egészségugybiskolan specidlis kollokviumként valaszthatjak didetdk a
hospice-rél szol6 ismereteket, és fél éves tant&eyetében a masodévesek szigorlatot is
tesznek a palliativ terapiaval, a hospice-szal, adddklassal, a halallal kapcsolatos
ismeretekBbl.

A személyzet a negy év soran cséuétt. Kilonosen adveérek faradtak el ennek a munkanak
a soran. Igy ma az alapité négyvarksl mar egy sem dolgozik az alapitvanynal. Az ittdtil
id6t nagyon szépnek, tartalmasnak tartjak, de a nebgrhés terhek miatt nem tudtdk a



munkat folytatni. Kicseréldott a hospice koordinatorunk és a mentalhigiémékesnberiink
is.

Ma a két alapité orvoson Kkivil 66vér, | hospice koordinator (diplomas apaipnl
mentélhigiénés szakember dolgozik a csapatbandéllegkeént.

Végigtekintve azon az uton, amit eddig megtettielsok nehéz nap mellett szamos szép
emlékem is van. Ezek szinte kizarolag egy-egy bel&gséréséhez, apolasahoz ciitek.
Ugy gondolom, nem csak mi tudtunk segiteni, adni,isnsokat kaptunk - efsorban
szeretetet és megbecstulést.

Ha csupan a szamokat nézem, a sok ezernyi betegrekihil taldn kevésnekirtik az
néhany szaz akinek a szenvedéseit enyhitettikikisertik utolsé utjan. De egy ember is
fontos, $t egy ember talan a legfontosabb. Te vagy a legfattb nekiink, mert ember vagy,
mert hianyoddal kevesebbek leszlink.

Legszebben ezt Hemingway: "Akiért a harang szatiidkonyvének mottoja fejezi ki - alljon
hat ez befejezésil, a Szombathelyi Hospice Alapitvaottojaként:

"Senki sem kilonallé sziget; minden ember a komignegy része, a szarazfold egy darabja;
ha egy gorongyot mos el a tenger, Eurépa lesz kbbestppugy, mintha egy hegyfokot

mosna el, vagy a barataid hazét, vagy a te birtokmaden halallal én leszek kevesebb, mert
egy vagyok az emberiséggel; ezért hat sose kerdwad,szol a harang: érted szol. (John
Donne)

Dr. Ruzsa Agnes

Hospice és thanatoldgia az Interneten

Ezen a cimen Uj rovat indul a Hospice Hirekbenyne# irasai az Internet halallal,
haldoklassal, gyasszal kapcsolatos informacididkjak kozvetiteni .A rovat céljai

tobbrétiek: elgisorban tukrét kivan tartani arrdl, hogy hogyan jElemeg a thanatologia az
Internetet hasznalok egyre szélesttbora ebtt; masrészt segitséget kivan nyujtani az
Internet tanatologiai témaju oldalainak megtalalésa azok szamara, akik mar hasznaljak a
vilaghalét; s emellett szeretné bemutatni az Irdeetnyeit és hatranyait azok szamara is,
akik ezt (még) nem hasznaljak. A sorozat iragéibed hospice-szal, majd a tanatologiaval
kapcsolatos Internetes oldalakat tekintik at - letkdn a magyar nyeleket, kéébb a
kulfoldieket is.



A szamitastechnika Uj vilagahoz 0j nyelvet is téedmamelyet kivilallok (de gyakran még a
szamitogépet munkajukban nap mint nap hasznal@gise kevesbé értenek. E cikkek iréja
maga is laikus felhasznéloja a szamitastechnikaanyainak, ami abbdl a szempontbol
jelents ebny is lehet, hogy ez hozzajarulhat a kbozedime¢gfogalmazasokhoz. A sorozat
cime maga is ezt tukrozi, hiszen szalkégyorsan felfedezhetik, hogy az irdsok alapjait
képed informaciok valdjadban nem az Internet egéédizédranem annak csak egy résiiea
szovegek mellett 4ll6- és mozgdképek, hangok téadhkbis alkalmas Word Wide Weli-r
(k6zhasznalatu roviditéseivel: WWWI;vagy Web-#l) szarmaznak. A kdztudatban azonban
ez a két fogalom szinonimaként él, igy a sorozathagyenértéként hasznaljukket.

Immar csak néhany - az Internettel kapcsolatbark@rahasznalt - fogalom magyarazata
marad hatra:

web site: egy szervezet vagy maganszemely 6sezeétartyagainak (szovegek, allé vagy
mozgoképek, hanganyagok) egyuttese a Web-en. Aiwéiibb lapbdl, un. web pagéiiall.
Ezek kozil kiemelt jelefdeqgi a

home page: a web site nyitd oldala; amelyen gyakatdihato tobb link: a web page-ek azon
részei (altaldban szovegek - un. hypertextek y kagek), amelyek tovabbi web page-ekre
vezetnek;

- s kezdetét veheti az &Mirtudlis utazas.

|. rész

A hospice a magyar Web-lapok tikrében

Aki még nem ismeri a hospice fogalmat, s az Intemm@gyar oldalain szeretne @rr
tajékozodni az csalddottan, aki pedig ismeri azbaskodva allhat fel a szamitdgépl ebbb
oras barangolasa utan.

Pedig a kezdetek biztatdak: a magyar oldalakat é&igAltavizsla nevi kere$program a
hospice sz6 begépelése utan azonnal jelzi, hogg &malom 130 dokumentumban 541
alkalommal fordul €. Sorra nyitogatvadket kidertl, hogy vannak koztik hospice-szal
kapcsolatos Ujsagcikkek és tanulmanyok, hospicervezetekél sz6l6 informaciok,
képzésekre és egyéb rendezvényekre szo0l6 meghdeknegtalalhatok az egészsegugyi
torvény hospice-ra vonatkozo részei is.

Az irott sajtd hospice-szal kapcsolatos tudositkgkindosen érdekesek lehetnek, hiszen ezek
az Internetre kertlve "tovabb élnek", s igy hatamikartésabb lehet, mint a nyomtatott



sajtotermékeé. Valosziteg kevesen emlékeznének mar a Népszabadsag 1689ér jal-i
cikkére, de a DOCINFO home page-ének archivalt gaiy&ozott Ujra olvashatjak az
"Amikor otthon jobban gyogyul a beteg" dinrast [ www.elender.hu/doci] Ez mar mindjéart
az el$ mondataiban leszégezi: "A hospice jetegigét €s aldasait azok érzékelik, akik egy-
egy konnyebb riitét utdn mar nagyon vagytak haza, mert biztosatakdbenne, hogy az
otthoni megszokott kdrnyezetben sokkal jobban gubgnak.” A hospice fogalmat még
sohasem hallott olvaso itt kezdheti gy érezni,yhatagosodik a kép - aki viszont jol tudja,
hogy a hospice haldoklo betegeket kisér el életidéig, az €t itt kezd elsotétilni a vilag.

A tovabbi informacidkra ahitoz6 olvasé azt is melatja a cikkbl, hogy "a hospice-ban
erdekelt szervezetek" konferenciajan szembesiilietk@zzal, hogy "sehol a vilagon nincs
fizetoképes kereslet sem az otthoni szakapolasra, sehigyéletre, vagyis alig van remény
ra, hogy nettd jovedelmébbarki egy szakképzett személy (szakapolo) briizétéset ki
tudja fizetni." Mindazok, akik tudjédk, hogy a hospivalamennyi szolgaltatdsa ingyenes -
beleértve a szdéban forgd szakapolast is -, azokdedgot tehetnek: vagy szomoruan
tudomasul veszik, hogy "naponta egymilli6 embeik @dozataul annak az Ujsagironak, aki
tévesen azt hiszi, hogy a hazigondozas szoOt diaatdsospice-nak kell irni - vagy
helyreigazitast kér a laptdl. E sorok s#geza Magyar Hospice Egyesllet titkaraként még a
cikk megjelenése utan ez utdbbit valasztotta -idesrtudomasa arrdél, hogy a lap ennek helyt
adott volna.

Folyoiratok azonbandségesen talalhaték az Interneten, igy megprobéalkanas forrasbol
tajékozodni. A tovabb barangolo olvaso rabukkamhah Debreceni Katolikus Figyielcimia
lapra [ www.esca.atomki.hu/~ cserny/DKF/24/] . "AaNai Hospice szolgalatarol" cim
irasbol el§ kézlbl (a megfogalmazas alapjan vélley a szolgalat egyik munkatarsatol)
tudhatjuk meg, mire j6 a hospice. "Gondozunk egyithé@kinek arcdaganata van. Rettenetes
fajdalmai lehetnek, de a hite olyard®rhogy szinte désen, tirelemmel viseli a fajdalmakat”
- irja Hock Cecilia, aki maga is dsen irja a cikk ala becenevét is: Cili. Sajnoslarein ir,
hogy a haldokl6 betegek legmagasabb #izidjdalomcsillapitasat is céljaul &6 hospice-
ban miért a hitnek kell le@gnie a fajdalmakat a korstefajdalomcsillapitdas hospice-ban
alapveb szolgaltataskéent elvarhatdé eszkdzei helyett. Aptloes gondozas alapelvéirés
gyakorlatardl az irdsban nem esik sz0.

A "Falu" cimi lap '97 januari szamanak bemutatkozé oldalan, rialdanjegyzékében [
www.dti.rkk.hu/library/toc/falu9701.html] megtal&td Kiss Ferencné: "Hospice jelleg
gondozas falun” ciihirasa is - de link nem tartozik hozza, igy sajaadmnél tovabb nem
juthatunk.

Nem jut kézelebb a hospice fogalmanak megismerasghesem, aki az Ujsagcikkek helyett
inkadbb az Interneten fellelebrvosi tanulmanyokat valasztja. Tébbségiknek gpiocesnem
kozponti téméja, legfeljebb egy-egy mondatban atalma, mint pl. Dr. Fejér Laszlo
"Haziorvoslas - hazigondozas, haziapolas" icim  irasa [
www.elender.hu/doci/ujsag/praxis/pro50854.htm] : 'Wazi betegapolas mellett, ehhez
kapcsolodva a haziorvoslas kapcsolatba keril aygytgjatlan betegek un. hospice ellatasi
formdjaval is." Tobbet azonban nem iréerrA DOCINFO adatbézisdbdl eléridemég pl.
Csejtei Andras dr. "Gondolatok a daganatos beteg#latasarél a korhazi orvos
szemszOgéh" cimi tanulmanya, amelynek "Elfelv - hospice" cimi alfejezetében
szorgalmazza a hospice szolgalatok megszervezégenem definialja a hospice fogalmat,
igy az alcimben jelzett két (valdjdban egymast@yna eltéé) fogalom az olvasok fejében
kénnyen eggyé valhat.



A legegyszeibb az lenne, ha egy hospice szervétetidhatnank meg, hogy mi a hospice.
Kozuluk azonban csupan négynek az adatai talalhaggk az Interneten: a Magyar Hospice
Egyesileté (a Lanc Szovetség home page-én, angaketaezetei kozott felsorolva), a
csepeli hospice részlegeé [ www.irs.hu/csosztalyok.la korhaz osztalyai kdzott felsorolva, a
tatabanyai Hospice Szeretetszolgalat Alapitvanyévwjw3.hu/~ uwtatab/hospice.html],
valamint a balassagyarmati Szolgalat Hospice Alapigé [
www.nograd.hungary.net/nonpr/hospice/indec.htnidpzilik azonban az ésharom szinte
csak cimet, telefonszamot (a tatabanyaiak eset&t@nlaszamot és addszamot) tartalmaz. A
csepeli hospice palliativ részlégemellett csupan annyi tudhaté meg az Intetihetrogy 10
agyas, valamint az, hogy: "A Hospice Alapitvany o¢@atasaval 1ikods részleg az
orszagban etk kozott vallalt ilyen jelleg feladatot.". Hogy milyen jelldd, azt az ismertét

az "ugyis tudjuk, misl van itt sz6" szemérmes 0sszekacsintasaval mazptéaul hagyja.
Pedig mint mér kiderdlt: nem tudjuk. Csupan egy daital visz kbzelebb ehhez a tatabanyai
ismerte is: "A Hospice Szeretetszolgalat Alapitvany a gytitatatlan betegek
életmirbségének javitasafiate ki céljaul." Feltehéteg véletlen egybeesés, hogy - a nevében
is hasonlo - balassagyarmati Szolgalat Hospice idapy home page-ének élsmondata (a
szolgalat nevét eltekintve) szé szerint megegyezik a tatabanyaizzutan viszont itt
olvashaté az Internet magyar oldalain fellethktghosszabb leirast a hospice-rél: ez "Mi a
hospice?" cimszé alatt 5 mondatot tartalmaz. Sajos| hogy a kivancsiskoddknak gyorsan
atjat allja az altalanos ismertetést lezard otgdadndat: "Alapelveink megegyeznek az 1967-
ben Anglidban Cecyle Saunders ltal inditott Haspmzgalommal." (A pontossag kedvéert
megjegyzend, hogy dr. Saunders keresztneve: Cicely.) A towvaélliimn a leiras roviden
bemutatja az alapitvanyt, s kéri annak tAmogatasdtzétéve a birdsagi bejegyzés szamat és
az alapito okirat egy rovid (a célokat megfogalmaggzletét. Ez utdbbi mar tébbet arul el a
hospice céljairdl, de a home page nem csak ezéstitied: a fenti tévedését eltekintve
pontos megfogalmazasu, j6l attekinthet céljainak megfelélen szerkesztett (az
adomanygijjtés szempontjabdl a tomdrség inkabéngl mint hatrany, s a birésagi bejegyzés
szamanak bizalmat ébre§zhegadasa is jo Otlet).

Az Egeészségugyi Szakképzes Tovabbkeépz Intézet web site-jan [www.datanet.eti.hu]
rendszeresen megtalalhatok az aktudlis hospice ékégésl szO0l6 tdjékoztatdk, s az
erdekbdok innen azonnal le is tolthetik a jelentkezési tapo

Vannak tehat j6 példak is - 0sszességében azonbdnternetes barangolas eredménye
lehangol6. A magyar oldalakon egyetlen részletggdesem talalhatdo a hospice elgkies
gyakorlatarol, a meglév informéaciok pedig pontatlanok, helyenként pedigyesgsen
félrevezebk. A hospice szervezetek aranytalanul kis szamélemfpek meg a Web-en, s nem
hasznaljak ki annak lehetégeit - jelen pillanatban a legjobbnak &sithet hospice oldal is
csupan egy néhany soros prospektus anyag.

Részben ennek a barangolasnak a kovetkezménye ahdggyar Hospice Egyestilet is indult
a Soros Alapitvany internet palyazatan, amely eggnét ingyenes megjelenési leisgiget
biztosit a palydzoknak a Web-en. A jelenlegi ellegzek szerint az Egyesilet home page-
ersl linkek vezetnének a hospice alapelveinek leirdgala hazai hospice szervezetek
bemutatkozé oldalaihoz, az aktualis képzések eésékegyendezvények programjainak
leirdsaihoz ill. jelentkezési lapjaihoz. A latogaginellett megismerkedhetne a Magyar
Hospice Egyesulet tevékenységével, kiadvanyaivalyeket itt meg is rendelhet majd),
olvashat hospice-szal kapcsolatos szakcikkeket|ates szakirodalmi listat bongészhet, s ha
szeretne megismerkedni kulféldi hospice szervekelela home page-en talalhaté linkek
ezekhez is elvezetik majd.



Amennyiben létrején a Magyar Hospice Egyesiilet gitdhja, ezen - a tervek szerint - helyet
kap majd a Hospice Hirek valamennyi szama is. Reméé&hat, hogy egykoron megvalosul
még az a paradoxon, hogy a hospice-rél sz6l6 irdordk tengerében egy cseppnyi iras arrol
sz0l majd, hogy miért nincsenek informaciok az iméeen a hospice-rol.

Dr. Pilling Janos

FORDULOPONT

A daganatos betegség jeléstvaltozasokat okoz mind a beteg, mind csaladj@lede. Az
feladatok, problémak és nehézségek lekiizdésébemamabbb civil szervezet is segiti a
hozzajuk forduld betegeket és hozzatartozoikat. rddjatunk célja ezen szervezetek
bemutatésa.

Magyar Rakellenes Liga

A Magyar Raéakellenes Liga civil szervezet, mely 1980gusztus 1-én alakult. Tagja a
nemzetkozi €s az eurdpai rakellenes szervezetdlrdklCC-nek és az ECL-nek), valamint a
Nemzeti Rakkontroll Bizottsagnak.

A Liga célja, hogy disegitse az egészségesek és az érintettek egikotgsét korunk
rettegett betegségének - a raknak - adegge, megékése, a betegek korsitbb ellatasa
érdekeében.

A rak - fleg korabban, de sajnos még napjainkban is - ggaltigmatizaciot jelent, fogalmat
sokan a gyotrelmekkel teli halallal azonositjak.ézstratégiank legfontosabb eleme a
tarsadalom szemléletének megvaltoztatdsa. Eztezasl csak a médidval egyitt lehet elérni.
Az Ujsagirokkal valo egyittitkdédés altal egyre inkabb sikeril megtorni a rakahkib
megitélését. A felvilagositd munkat tajékoztatokzésllitdsaval, a célpopulacioiszsével
parhuzamosan inditottuk.

Létrehoztuk az "Egyutt a rak ellen" telefonos Isigély szolgalatot, amelyhez évente 4000-
5000 hivas fut be.

Kezdeményeztik az onkologiai szakapolo képzés leddszt, kidolgoztuk a rehabilitacios
tantervet. Kozrerikddink a nyirokddéma keZel gyégytornaszok oktatasdban is. A
nyirokddéma kezeléséhez két ambulancia felszerseggultunk hozza.



Kiemelten segitjik és kezeljik a szdjuregi és gdgmok rehabilitacidjat. Megteremtettik a
Ossze. Képviseljuk a daganatos betegek érdekeiij adgyaszati eszk6zok, a hatékony
gyogyszerek meghonositasaban és elterjesztéséheal & gydgyaszati segédeszkdzok a
rehabilitacio fontos eszkozei, a forgalmazokat abym keretében készitettik fel erre a
munkara.

A Liganak barki tagja lehet - maganszemeélyek ésvezetek (pl. egyestletek, alapitvanyok)
egyarant. A tagsag feltétele, hogy a csatlakoz@ignés fogadja el célkitéseinket, és ezek
megvalosulasa érdekében cselekedjékoselban csaladjaban és kornyezetében, vagy
szakismeretének megfadeh szélesebb korben.

A megoldasra varé problémak sokasagaem ad lehdiséget a cselekvésre. Legfontosabb
kotelességiink az ellentmondasok, hianyok feltagéadadzvetitése az egészsegugyi ellatasban
dolgozOk részére. A Liga feladatanak és ftas€gének tekinti a problémak vilagos
megfogalmazasat, a mozgalom 6sszehangolasat - iémzremzetkdzi szinteken egyarant.

Ezt szolgalja a Nemzeti Rakellenes Nap bevezetes@grilis 10 - dr. Pollinger Gyula
szlletésnapja), amelyen az évi kiemelt feladatbkdetjik meg és készitjukéel

Gazdaséagi forrasaink: palyazati tamogatasok, eggéncégeki szarmazé adomanyok, a
személyi jovedelemadd 1%-a. Filozéfiank szerinieadelkezésiinkre allo anyagiakkal ugy
kell gazdalkodnunk, hogy felvilagositd anyagok, dezvények, tanfolyamok formajaban
minél tébb ember részesitlhessendlidd. Adminisztraciora és munkabérre @erban a
kamatokbol szarmazo jévedelem szolgal.

A Magyar Rakellenes Liga varja mindazok jelentkétréakik idst aldoznanak arra, hogy
daganatos betegséggel6 éembertarsaiknak - vigasztalast, lelki segitségptakorlati
tanacsokat adva - megkonnyitsék a mindennapi életlidevisszatérest.

Dr. Vasvari Artirné

Hospice Hirek

A Kharon melléklete, avlagyar Hospice Egyesilekiadvanya
Felebs szerkes#t Dr. Pilling Janos
Felebs kiado:Dr. Muszbek Katalin, a Magyar Hospice Egyestlet elndke
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