HOSPICE HIREK

A Magyar Hospice-Palliativ Egyestilet kiadvanya

[I. évfolyam 4. sz&dm
1998/99. tél

A CSEPELI HOSPIC PALLIATIV OSZTALY 4 EVES TAPASZTAATAI

1998 decemberének végén bezarta kapuit a cseptlékdospic Palliativ
Osztélya és ezzel medisu az osztalyos palliativ terapias ellatas Csepelen

Mi a hattere ennek a dontésnek?

1993-ban a tarsadalombiztositds, majd 1994-berbvards egészségugyi
vezetése palyazatot irt ki Budapest kérhazai résh@spic ellatast nyujtd
osztalyok kialakitasara. Az eredményes palyazsitéde belgyogyaszati agyak
leadasa, megszintetése volt. A Csepeli Kérhaz ammate el elsként ezt a
lehethiséget, hogy leadott 30 kronikus belgydgyaszati tagyh994
decemberében a "Megnyugvas Hospic Alapitvany” saakdés anyagi
tamogatasaval alakult ki Csepelen a hospic pallisgiztaly, szobeli igéreteket
nyerve a teljes hospic modell kialakitasara (p@lliterapias osztaly, "Home-
Care centrum”, nappali szanatérium és foglalkoz@epot raktar).

A hospic kialakitasara és megnyitasara 1991 otaziikesa "Keresztyén
Orvosok Magyarorszagi Tarsasaga", és a részbenluldltalapitott
"Megnyugvas Hospic Alapitvany”. Az dészilet 6bb allomasai:
ismeretszerz tanulmanyutak az USA-ban, Anglidban, Svédorszagban
Ausztridban, majd az amerikai "Nemzeti Hospic Egiets kildottségenek
vendégul latdsa, akik felajanlottdk segitségiket haspic eszmék
Magyarorszagon valo elterjesztéséhez. Segitségulkhkeélltak az el§
magyarorszagi hospic alap-, majd tovabbi haladéfotgamok. Ezek
résztvevibol alakult ki a Csepeli Hospic Palliativ Osztaly utdl gardaja.
Ezzel parhuzamosan az alapitvany szakemberei ralegaz el§ magyar
hospic kézikdnyvet: "Sulyos betegen élni, méltéshggeghalni” cimen. A
kotet szeréi Osszefoglaltak a hospic kialakitashoz szikségkegpvab
tapasztalatokat.

Az els idészakban az osztalynak 19 dolgozoja volt, ezek kéalig volt
szakképzett évér. Az elindulast az tette lelég, hogy a csepeli korhéz
intenziv osztalyan dolgoz6 hat tagwvergarda egydttesen ajanlotta fel



segitségét. Vallaltak "hosszliszak"-ban (12 6ra) a hospic osztalyi tigyeletet
- sgjat osztalyos munkajuk ellatasa utan. 8 hon&poesztil végezték a sefit
munkat taléraban. Ekkor szengidtt a véglegesdavérgarda, amely 9 tagbdl
allt. Ezaton is készonet illetiket aldozatos munkajukeért.

A hospic palliativ osztaly dolgozo6ibdl all6 multsdiciplinaris team folyamatos
képzésben és tovabbképzésekben részesilt. Rerkleziéptanfolyamot
Csepelen, Gyulan, majd szaktanfolyamok rendezéaséser kerilt - Bverek,
lelkigondozdk, orvosok palliativ terapias tanfolyairformajaban.

Az osztaly berendezését a "Svéd-Magyar Segélyszettvés a GAMSZOV
adomanyai alapoztdk meg. Ezt folytattak, kiegéHeke azéta elhunyt
betegeink hozzatartoz6i adoményaikkal, részivigyekezetikkel, hogy bent
fekvo szerettik utolsé idejét széppé varazsoljak - hogygokon is segiteni
tudjanak. Ké&bb egyéb vallalatok, gydgyszergyarak, gybégyaszati
segédeszkoz-kereskedelmi cégek és az ElektromogekM RT, MATAV
valamint mas civil szervezetek is tamogattdk a "Memyvas Hospic
Alapitvany" a korhazi osztalyt "Atmeneti Otthonnirmalé tevékenységét.
Ezuton is kdszonetet mondok minden segitségért nakola betegeknek a
neveben is, akiknek utolsé heteit, honapjait a 'lQuaf life" - vagyis az
"Eletminéség me@rzésének" - szellemében sikeriilt végig kisérnink és
békességben elbocsatantdikiet.

Gondozasunk alapelvei a kdvetkkz/oltak:

- a gondozas kozéppontjdbansgor, masodszor, harmadszor) a beteg all, a
maga szikseégleteivel:

- azutan a csalad, a kozvetlen hozzatartozok, akilbeteg kisérésebe
befogadast nyertek mint gondozok és mint gondokzddta

- végul a beteg korul kialakult "Uj csalad" tagjdolgozoink, dnkénteseink és
beteget kisérhozzatartozok, baratok.

Ez a hozzadllas tette minden egyes beteg mikrokaetgt csaladiassa,
otthonossa. A beteg kivansagainak és szikséglktdelgetiseég szerinti
maximalis kielégitése néha harcot jelentett egyegzdtartozokkal. Ezt
azonban fel kellett vallalnunk és ennek megoldasiaké beteg megbékéelése
érdekében - mindig a kapcsolatok rendezésére titighle Emlékszem
példaul az egyik 45 év korulibbetegtinkre, aki két hdzassag utan harmadik
élettarsaval élt. A beteget korllvették hozzataitozanyja, gyermekei
(kdzuluk az egyik tanuldiver volt) és a piacoz6 munkajaban egyedil maradoé
élettars, aki esténként kimertlten, enyhén alkahotie csendes allapotban
latogatta haldoklo tarsat. A hipertonias, diabéteszZdesanya napokon
keresztll bent aludt lanya mellett és a kisérésidgmas iranyitasat agy
gondolta kézbe venni, hogy az élettarsat igyekeaédtolitani lany medl.
Majd mikor beteglink - anyja nyomasa al6l szabadném tudva - egy-egy
fajdalomcsillapitot vagy altatot kért, a mama a gpsrer bevételét titokban
megakadalyozta - sajat elképzelései szerint egyekezvén lanyat a halaltol
visszatartani. A beteg nem beszélt anyjaval valgeegem értésél, de



meghalni nem tudott. Menekulésként magatehetetlemikérte otthonaba
szallitasat - "feltéve, ha anyjatdl meg tudjuk neait Mikor a mama éjszakai
bent alvasanak jogat megvontuk, egy altaté nélkiiligodt éjszaka utan a
beteget koérllvette a csaladja, mindedlkielblicsuzva, a déli harangszo alatt
megbékélve orokre lehunyta szemét. Igen, ilyeneadetvoltak - nem az
eutanazia, a halal kivanasa, hanem az élet meggavidit a hozzatartozok
igyekezetének targya. Azéelb emlitett anya felvetette lanya végdaltatasat,
nem birva a Kkisérés feszilltségét, a hospic azonhan értelmes,
szenvedésmentes élet, a lelki megbékélés és adaffetiba valé megnyugvast
biztositd életet igyekezett szolgalni és biztositan természetes halal
bekovetkeztéig.

A lezajlott élet értelmének keresésében, a betegégadasaban Iényeges
folyamatot jelenthet az Istennel val6 megbékélga. (Betegeink kezelése
szamunkra mindig két iranyu volt:

- Palliativ terapia: még biztositani részikre eggetmentes itbzakot, amit
esetleg otthonaban tdlthet el, ill. a testi halallezed Ut szenvedésmentesse
tétele,

- utat mutatni az orokélet felé.

Ez egy U] missziés agazat elindulasahoz vezet&vangélizacio a betegagy
mellett", mint a lelki szenvedésben valé segitségayg, annak feloldasa a
kegyelem elfogadasa révén. "Tudom hova megyek.zKigs var engem.
Hazamegyek" - hangzott el nem egyszer a megbékiéloklé szajabol.

Més esetben a csaldd folyamatos jelenléte, a lelgesé gyengédség, az
egymas koOzott megosztott éjszakak és nappalok, esetstieljes kisérés
jelentette a haldokl6 szdméra a biztonsagot ésgayngvast.

Volt olyan maganyos, hajléktalan beteglink, akit dsaleése és sulyos
betegségének kidertlése utan élettarsa elhagytankEmteseink véllaltdk a
latogatast. Lesték kivansagait, segitettek Istéd flmdulasat, vegul kérésére
lelkészi aldassal tAvozott adklsorabol.

Az osztaly 4 éven keresztiilikbdott a fenti szellemben. Evente atlagosan 230
beteget lattunk el, akiknek kb. 60-70%-at az altgipeg miatt a halalaig
kisértik. A tobbi beteget elbocséatottuk - hiszeal@g idnk 2 - 6 hét volt -
azzal, hogy szukség esetén visszavessdliet. Ebjegyzési listaval
dolgoztunk. Az ismételten visszavételiketdkbetegek dinyben részesiltek.

Az el 2 év a megésodeés idszaka volt, ezt kovéen stagnalas kovetkezett,
majd megindult a hanyatlas. Vilagossa valt, hogtalgunk kirtte a kérhazi
kereteket. Masrészt -ezzel parhuzamosan - a k@imnggi helyzete is romlani
kezdett.

Ez el$ként abban mutatkozott, hogy a kezdeti igéretekjérgreink nem
teljesiltek. A palyazatok elnyerése révén kialdkitotogondozas céljabal
megszervezett hazigondozasi részleg a pélyazaimidé lejarta utan nem



nyert befogadast a korhaz altal. Finanszirozasyhldan a tevékenységgel
leallni kényszerultink.

A Hospic Palliativ Osztaly utdbbi 2 évének legfaabb eredményei:
- az 6nkéntes garda kialakitasa és megjtse,
- a laikus képzés beinditasa,

- hivatasos beteglatogatok és lelkigondozok "feésrtese”, akikre a betegek
kiséréseét rabizhattuk.

Ez egy specidlis szemléletet, hozzaallast igényalimoly aldozatvallalast,
olyan emberek ingyenes és fédégteljes munkajat, akik csendben aldoztak
idejuket és erejuket, mert tudjak Kinek tartoznelelbsséggel.

A kozosséggé alakuldas a hospicban indult, ahol ta deszejovetelekre a
mozgokeépes és érdéklb betegeket is behivtuk. A bibliadrakat kiislbadok
vezetésével tartottuk. Majd ezt kobeh a részvay oOnkéntesek a
fekvobetegeket latogattak meg - akik igényelték a bgetést, lelki gondozast
- tovdbbadva az ér nyujtdo aktualis Uzeneteket. Az mindig a szerved
valasztasan mult, hogy kinek nyilt meg éslkibgadta el a segitséget.

Az egymast koveét beteglatogatd, lelkigondozéi tanfolyamok révéen az
onkénteseink szadma fokozatosan novekedett, majdzaikgett az igény egy
lelkigondozdéi niihely kialakitasara, amely a betegek testi-lelkilgaiathoz
szakmai ismereteket és hitbelbgitést nyujtott.

A koérhaz financialis problémai 1998-ban ugraséeemegittek. A kellben at
nem gondolt fejlesztések, amelyhez felhasznaltdkospic finanszirozasara
duplan kapott ellatmanyt is, a kérhazabdiselyzet felé sodortdk. Ennek oka,
hogy az OEP a hospiciikbdtetésére kotott széidest felbontotta, és a kést
finanszirozas cimén felvett dsszeg egy részét afigettette. Ily mdédon a
hospicra folyositott 6sszeg atmenetileg minusszih (& visszafizetend
adossag ugyanis a hospic szamlajara iratott.) Abfoakban a hospic agyakra
adott ellatmanyt a kronikus belgyogyaszati agyakimegraltdk. A korhaz a
csHd elkeriilése érdekében felaldozta a hospic palli@siztalyt és helyett az
agylétszamot duplgjara emelve az ellaté személgz@kkentésével kronikus
belgyégyaszati apolasi osztalyt alakitott ki. iggszatért az indul6 helyzethez.
Egyben felbontotta a széidést a "Megnyugvas Hospic Alapitvannyal”, ami
ennek kikoltozésével jart.

A "Megnyugvas Hospic Alapitvany" 5 évesiikbdésének tapasztalatait az
aldbbiakban foglalom 6ssze:

- Az alapitvany 1 1/2 éves tevékenységgel és szémeinkdval alakitotta ki
és tette lehéwé az el§ budapesti hospic palliativ osztaly megnyitasat
Csepelen (1993. juniustél 1994. decemberig).



- Az osztaly 4 éves tikddése bebizonyitotta, hogy az emelt szinaldoklo
ellatasra az eurdpai és nemzetkdzi normaknak nedgfélospic szellerin
ellatas - terapias, gondozasi és apolasi formagfetels mddszer.

- A hospic szemlélet elterjedésének feltétele picaszellent haldokl6 ellatas
beépitése az altalanos orvos-, és apolo képzedimdakld ellatas hospic
szemlélei oktatasa révén, a j6worvosainak és apoldinak szemléletformélasa
erdekeében.

- A haldoklok hospic tipusu ellatasat e ijt az egészseégugy onalloan nem
képes felvéllalni és megoldani. A teljes &dhospic-modell kialakitasa
komplex feladat: egészsegugyi, szocialis, etikgazsagugyi €s anyagi kérdes,
amire az igény maximalis, de térvényi szabalyozasg késik és financialis
bazisa sem megoldott .

- Mulhatatlanul szikséges a kialakitandd Uj hodpicmallésaganak és
identitasanak megteremtése: a f@h®teg osztaly, nappali szanatorium, hazi
gondozasi kdzpont, depot raktar 6sszekapcsolasédainint a hospic tipusu
otthoni szakapolas feltételeinek megteremtése révén

- Az oOnkéntes garda szerepének elfogadasa, szalk@présének és
érdekvédelmének megszervezése a hospic ellatasiafalterjesztésének
erdekében és a team munka, az individualis szdielagebsegitése céljabal.

- A holisztikus szemlélétbetegellatas a haldoklé ellatas tertletén nemasak
beteg testi-lelki felvéllaldsat és sokoldalli meghiiesét igényli, hanem a
halal felé tart6 ember befogadasat - annak korngeek egydtt -, tehat a
hozzéatartozOk tamogatasat: a beteg kisérésében, eladldsra valo
felkészitésiukben és a gyaszmunkaban vald segitséastyis.

- A halalra valo felkészitésnek fontos szempongaiatualis segitség nyujtasa
a lelkigondozd6k munkaja révén.

Mindezek a tapasztalatok segitséget jelentenekneett eszinten kialakitando
haldoklé ellatas megszervezéséhez.

dr. Boszorményi Dalma

Az Erzsébet Hospice Alapitvany torténete

Visszagondolva 1994. januarjara, elcsodalkozomi&sitkmegledom azon,
hogyan is indult el az Erzsébet Hospice Alapitvéleye.

Szombathelyen egy bifében llve beszélgettink ahddly az ember sok
mindent megtanult €s tanul a hospice-munkardl,atintel kellene kezdeni
mindezt a gyakorlatban is megvalositani. Igy hat ggndoltuk, hogy Iépjink



a tettek mezejére és hozzunk létre egy alapitvaamyinek keretein belil
elindulhat a hazigondozéi munka.

Sok-sok utanajaras eredményeképpen 1994. apritiséimult el hivatalos
formaban az Erzsébet Hospice Alapitvany élete. ddulas el§ |épéseihez
tartozott egy hospice alapképzes tartasa és éggrtioborzas. Az alapképzes
nagy sikert aratott és utana kdzel 30ér jelentkezett, hogy szeretne a hospice
hazigondozashan dolgozni. A valogatast kéeetvegll is négy dvérrel és
egy gyogytorndsszal kezdtik el a munkat. A teamét) tkiegészitette egy
orvos és egy lelkész. Hosszu ideig az alapitvaogidia egy Trabant volt
telefon nélkll, de mégis megtalaltak. bennlinket.

A noévérek honapokon keresztll fizetség nélkil nagy ewdkéssel és
lelkiismerettel végezték munkajukat. Elindult a y@&gatas is, amely hol
orommel, hol keséséggel toltott el benniinket, de a munka soha nermaég.
Szamunkra fontos volt, hogy étlegesen Kkaritativ szempontok alapjan
végezzik a munkat. Hiszen mint tudjuk, minden noakzyytkere a pénz irant
érzett szerelem.

A komplex hospice gondozas megvalésitasa sziuks&gesie egy hospice
otthon létrehozasat. A Semmelweis Koérhaz akkori etesevel sok-sok
beszélgetés és eszmecsere utdn megsziletett ahogy,a kérhazon beldl
jojjon létre egy hospice osztaly. igy 1995. oktddimm nyilt meg az alapitvany
segitségével az Erzsébet Hospice Otthon, mely pidoegllatas intézményes
formajat biztositja. Az Otthonban az 4apolasi team-borvos, dveér,
gyogytornasz, lelkigondozd, szocialis munkas é®itds egylttesen torekszik
megadni a betegeknek és a hozzatartozéiknak miraante szikséguk van.

A korhazi és a hazigondozoi szolgalat O0sszekapededd gondozasunk
erosebbé valt. A sulyos allapotu betegek szamara aekdétszer viszonylag
szabadon atjarhato: a terminalis beteget hazadjaktiengedni, ill. az otthon
apolt beteg szilkség esetén hamar hozzajut a kéégghioz. Egy 1996-ban
végzett, minden gondozottunkra kiteje@légedettségi vizsgalat alapjan a
szolgélat munkajaval a csaladtagok rendkivili nkéeé elégedettek voltak.

A hazigondozoi munkat is elkezdtukbteni és fejleszteni. Az évek soran sok
olyan eszkdzt tudtunk beszerezni, ami teljesebite achazigondozast. Tobbek
kozott sikertlt beszereznink tébb szoba WC-t, twdédkk, TENS készlléket,
inflzios pumpét, o©sszecsukhaté influzios allvanyokhajmosd szettet,
decubitus matracot, oxigén palackot. Az eszkozaKisasa és a tavoli betegek
gyors meglatogatasa érdekében egy személygépkotsittunk vasarolni.

Az alapitvany megyei szinten a képzésekre is nagdaot forditott és fordit
mind a mai napig. Fontosnak tartjuk a hospice-epeég terjesztését mind
szélesebb koérben, ezért nem csak Miskolcon, haneBeprencsen, Ozdon és
Mezokovesden is tartottunk hospice képzést.

Az alapitvany nem csak a hospice otthon elinditésédtta fontosnak, hanem
kuldnb6d mddon a haz segitését is. Igy eszkdzokkel és k8d8berébl egy



fizetett rovéri munkaefvel is tamogatja a munkat, nem beszélve az
onkéntesek altal nyujtott segitséigr

Ellatasunk valamennyi beteg részére ingyenes é@saszolvencia elfogadasa a
team-tbl valo kizarast jelenti. Adomanyokat és ajandékdleatekenyséegiink
fenntartasara és fejlesztésére elfogadunk. A lakpszen segitsége nélkil
munkankat nem lennénk képesek ellatni. A hazigoaslonind a mai napig
nem részesul tarsadalombiztositasi tdmogatasbaak adomanyokbol és
palyazati pénzeldh tartja fent magat.

Alapitvanyunk 1998. decembetbta cégbir6sag végzése szerint kdzhasznu
szervezetnek missul.

Gecse Attila
az Erzsébet Hospice Alapitvany titkara
reformatus lelkész
A PSZICHOLOGUS SZEREPE A HOSPICE GONDOZASBAN

SZAKMAI PROTOKOLL

1998 vegen megjelent "A klinikai pszichologia émentalhigiéné szakmai
protokollja" cimi kotet. (Animula Egyesuilet, Budapest, szerk.: Dagdy
Envke) Az 6sszedllitas célja, hogy az alakulodségbiztositasi és -fejlesztési
tevékenységhez szakmai iranyelveket szolgaltadskitetben helyet kapott a
hospice gondozéas pszicholdgiai részének protokisljamelynek anyagat Dr.
Pilling Janos allitotta 6ssze. Ezt a részt az alakban kdzo6ljuk.

A hospice fogalma, gondozottjai, szervezeti formaA hospice team

A hospice terminalis allapoti betegek és hozzatéikogondozasat végz
szervezet. Gondozottai kérébedsisrban a rosszindulat daganatos, ill. egyes
hematolégiai, immunoldgiai és neuroldgia korképekigel. leukémia, AIDS,
sclerosis multiplex) szenvédbetegek tartoznak - felttek, serdibk eés
gyermekek egyarant. A betegek gondozasba vételéeigdtele allapotuk
inkurabilitasa, varhaté élettartamuk egy évnél débib volta, valamint Un.
elsidleges ellaté személy (csaladtag, vagy barat) rreeglé

A hospice gondozas megvalosulhat hazi gondozasajaban, fekébeteg
intézetben (6ndllé6 hospice otthonban, vagy kérhéezét képedz hospice
palliativ részlegben), ill. nappali szanatériumb&zek a szervezeti tipusok
nem egymast kizaré, hanem egymassal egyikibat gondozasi formak.



A hospice valamennyi szervezeti tipusdban spediéfizettséfy hospice team
végzi a betegek és a hozzatartoz6k gondozasatarA tagjai: orvos, éver,
pszicholégus (vagy pszichiater), lelkész, gybégydsm szocialis gondozo,
dietetikus, laikus dnkéntes seit

A hospice gondozas mind a betegek, mind hozzat@kezamara ingyenes. A
hospice munkatarsai a szervedletkaphatnak fizetést, vagy (az 6nkéntes
segibkhdz hasonldéan) munkajukat végezhetik karitativan.

A pszicholdgus szerepe a hospice team-ben

A pszichologus tevekenysége a team munka szerses.rBeladata részben a
betegek és hozzéatartozoik pszichoterapiaja, résabdespice személyzetének
felkészitése és mentalhigiénés gondozasa. Az efidséges szakismeretek
megszerzését a pszicholdgus specialis hospice &@bzén vald részvétele

alapozza meg.

A hospice gondozésban alkalmazhatd pszichoterdpiasddszerek

|. Felosztasa
a) egyeni pszichoterapia

« agondozott beteggel
- agondozott beteg csaladtagjaival ill. barataiaaiolabbiakban:
hozzatartozékkal)
- agondozott betegségéenek ideje alatt
« agyasz idszakaban

b) csoportos terapia

- agondozott betegekkel (hospice féketeg intézetben ill.
nappali szanatoriumban)

- csaladterapia

- hozzéatartozoi csoport (a beteg gondozasanak ithje a

« gyaszolok csoportja

« személyzeti csoport



Il. Tipusai

« krizisintervencio
« rogersi személykdzpontl pszichoterapia
« relaxacios és szimbélumterapiak
« autogén tréning
- katathym imaginativ képélmény
« biofeedback
« Simonton tréning
« hipnézis
« pszichoanalitikusan orientalt terapia
+ jungi analitikus komplex pszichoterapia
- viselkedésterapia - kognitiv pszichoterapia
« nonverbalis terapiak
« mivészetterapia
. testi dialégus
- ritudlis innovativ terapia
« euritmia
« mozgasterapia
- jatékterapia
« pszichodrama (efsorban hozzatartoz6i ill. gyasz csoportban)
- Balint - csoport
- "death education": a haldoklas ill. a gyasz ps4iafai folyamatanak
megismertetése; a tlinetkontroll lafsgeinek megtanitasa; az
"informed consent” (tajékoztatason alapuld beleeygkill. az
"informed choice" (tdjékoztatason alapul6é dontas)dgatasa; a
paciens batoritasa és tamogatasa a haldoklasgsggaichés
szlikségletek megvaldsitasaban: az életat attekim@s a befejezetlen
tennivalok elintézésében, kapcsolati problémak rnuggdban, a
kapcsolatok lezarasaban.

A pszichoterapia céljai (kimenete) a hospice muakab

- az excessziv félelmek és szorongasok csokkentése

- afajdalom és az egyeéb testi tinetek kontrolldldk@bsegitése

- kapcsolati problémak és kommunikacios zavarok délsdnak
elésegitése

- ahalalhoz valé személyes viszonyulas tudatositasa

- maladaptiv kognitiv minték atalakitasa

« ahaldoklo6 pszichés szukségleteinek tamogatasa /titkath
education"-nél/

- ameghalas méltésaganak és egyediségéenek tAmogatasa



- az életmidség javitasa

« aszemélyzet mentalhigiénés védelme, a burn outeposdja

- gyaszoléknal a veszteség feldolgozasanasegjitése, a feldolgozatlan
gyasszal kapcsolatos morbiditas és mortalitasicsurn
gyakorisdganak csokkentése.

Pilling Janos

HOSPICE ELOADOK LISTAJA

A Magyar Hospice Egyestlet egyik legfontosabb fetadak tartja az
egészségugyi szakemberek szemléletének formaldsdiila a haldoklas és a
gyasz kérdéseivel kapcsolatban, ezért allast foglalilonb6s szinti hospice
tanfolyamok ebaddinak misitésébl. Erre azért is szikség van, mivel 1999-
tol a hospice-tanfolyamok "kredit-pontokat” érnek aggészségugyi
szakdolgozék szaméra, akiknek a 28/1998 (VI.17.) Kdelet dirasai
szerint 6t év alatt 100 tovabbképzési pontot lajesitenitik. A tanfolyamok
mindsitése is szigorubb: a tanfolyamnak legalabb 4@naié kell lennie és
vizsgaval kell zarulnia. A tanfolyamok ndisitését a tovabbiakban az
Egészségugyi Szakképzési és Tovabbképzési Tan@zs. i@bb hospice-
tanfolyam megfelelt a misitési kdvetelményeknek: a Magyar Hospice
Egyesiilet 1999 februéari hospice alaptanfolyama dflotyami pontot ért, a
miskolci Erzsébet Hospice Alapitvany hospice alafmigama pedig 20
pontot.

Ahhoz, hogy valakit miésitett hospice éadonak tekintsen a Magyar Hospice
Egyesiilet, legalabb 3 feltétel egyitlanegléte volt szikséges az aldbbiak
kozul:

1. hazai vagy kulféldi hospice képzésen részt vett,

2. hospice képzésekselddja volt,

3. hospice gondozasban gyakorlattal rendelkezik,

4. egy hospice gondozassal kapcsolatos terlletetiebaddja,

5. hospice gondozéassal kapcsolatos publikacianjelemeg.

A szempontokat és az oktatok személyét az Egyesddsiaga megvitatta -

ennek alapjan a Magyar Hospice Egyesulet 1999-enl@bbiakat tekinti
hospice oktatonak:

1. Balogh Eva pszichol6gus, Debrecen



8.

9.

10

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

. dr. Békési Andrea gyermekonkolégus, Budapest
. dr. Borbényi Erika alt. orvos, Budapest

. dr. Borsi Maté klinikofarmakolégus, Budapest

. dr. Bészérményi Dalma pszichiater, Budapest

. dr. Buda Béla pszichiater, Budapest

. Bujdoso6 Maria pszichologus, szocialis munkasrbeen

dr. Dank Magdolna onkol6gus, radiolégus, Budapes

Debrecenyi Karoly Istvan klinikai lelkigondozzupervizor, Budapest
. Duliban Laszl6né szakapold, Miskolc

Edes Tunde korhazi lelkész, Pécs

Farkas Marta szocialis munkas, Budapest

Ferenczi Agnes gyégytornasz, Miskolc

Gecse Attila reformatus lelkész, Miskolc

dr. Hegetis Katalin szociologus, mentalhigiénés szakembetaBast
Herczeg Laszloné szakapold, el. szakoktatéa st

dr. Horvath Zsolt onkologus, Budapest

dr. Lévay Adamné gydgytornasz, Budapest

dr. Muszbek Katalin pszichiater, Budapest

dr. Németh Eva héaziorvos, Debrecen

Németh Margit pszicholégus, Budapest

Némethné Németh Edit szakapold, koordinatasnmthely

Pap Marta szakapolo (sztoma-teraptasen, Budapest

Patakiné Kocsis Tunde szakapold, Miskolc

dr. Pellei llona filoz6fus, bioetikus, Budapest

Péter Edit hospice 6nkéntes, Budapest



27. dr. Pilling Janos pszichiater, Budapest

28. Pilling Robert dietetikus, Budapest

29. dr. Polcz Alaine pszichologus, tanatologus, dpebt

30. Révész Istvanné hospice 6nkéntes, Budapest

31. dr. Ruzsa Agnes onkologus, Szombathely

32. dr. Sarkady Kamilla pszicholdgus, Budapest

33. dr. Simké6 Csaba belgydgyasz, Miskolc

34. Singer Magdolna hospice dnkéntes, Budapest

35. Szabados Marta lymphoedema terapeuta, gyoggnrBudapest
36. Szicsek Margit pszicholégus, Gyula

37. Szilagyi Imre pszicholdgus, Tata

38. Szombati Zsolt szakapold, Gyula

39. Szogeczki Jozsef szocialis munkas, Miskolc

40. Szumska Irena pszicholdgus, Budapest

41. dr. Telekes Andras onkoldgus, klinikofarmakai®gBudapest
42. Togye lldiké szakapolo, ell. szakoktatd, Gyula

43. Veres Miklosné szakapol@nbver, Debrecen

(A lista az 1999. februari ETInfo-ban is megjelgnt.
Természetesen az oktatdi lista folyamatosénmilhet - erre vonatkozéan

tovabbra is varjuk tagszervezeteink munkatarsainakaslatait azon
személyekre, akik a fenti kritériumoknak megfel&lne

Hegedis Katalin



BESZAMOLO
A MAGYAR HOSPICE EGYESULET

1999 JANUAR 21-1 VEZETOSEGI ULESEROL

Szinhely: a Magyar Hospice Egyesiilet irodaja (1B@dapest, Ubi Gt 47-51)

Jelen vannak: Muszbek Katalin (elnok), Ruzsa Agaésinok), Gecse Attila
(vezebségi tag), Hegds Katalin (vezdiségi tag), Pilling Janos (titkar), Munk
Katalin (meghivott, tgyintéd

El6zetesen jelezte tavollététédye Ildiko (vezetségi tag)

Napirendi pontok:
- a hospice oktatas és a konyvkiadas aktualis hirei
- a hospice konferencia szervezésének jelenlegzét

- az egeészsegugyi tbrvény végrehajtasi utasitashospice-szal kapcsolatos
részei

Hegedis Katalin: Beszamol az oktatassal és a konyvkiadassal kagtosol
fejleményekél.

- A hospice oktatoi listat valamennyi hospice seeet megkapta és
véleményezhette. A javaslatok figyelembevételéidta véglegessé valt.

- Az Egészségugyi Szakképz és Tovabbkédz Intézet palyazatan
Egyesiiletiink 230.000 Ft-ot nyert el a februari esplaptanfolyamra.

- A "Hospice beteggondozas" sorozatnak 2 U] ko#dtemegjelenés étt.
Debrecenyi Karoly Istvan "A spiritualitas mint hidlmii kdtetét Gecse Attila
lektoralja, Horvath Erzsébet "A szocialis munkasrepe a hospice-ban" aim
kotetének Hegds Katalin a lektora.

- Megjelentek a hospice szakapolo és koordinatpzé® jegyzetei. Jelenleg
megbeszélések folynak a jegyzetek arairdl - enrefljéztével a jegyzetek
februarban mar megrendelbkt lesznek. A Janssen cég tamogatasanak
koszbnhaten valamennyi hospice szervezet ingyen kap eggststprozatot.



- Kishalminé Bana Anna Osszdfiptte a hazai hospice szervezetek &ltal
hasznalt adat nyilvantartasi (adminisztraciés) kapo amelyek a Phare
program keretében egy 6nallo fiizetben jelennek megg. A flizetet Muszbek
Katalin lektoralja.

Hegedis Katalin elmondta tovabba, hogy az European Jbwh&alliative
Care" cinti folyoirat most 60 font helyett kedvezményesen, féhtert
rendelhet meg. Javasolja, hogy az Egyesiilet valutakeéét@ndelje meg a
lapot, amely igy hozzaférketé valhat a tagszervezetek szadméra is.

Muszbek Katalin:Az Egyesuiletnek Iépéseket kellene tennie azéwgy rax
oktatdi lista ne csupan bélanyag legyen, hanem ennek szerepe lehessen a
hozza nem ébfk altal szervezett/megtartott hospice képzések
visszaszoritasaban. El kellene juttatni a listategyetemek, egészségugyi
foiskolak, ANTSZ-ek vezéihez, s kérni, hogy ne adjanak ki szervezetiik
neveében tanusitvanyokat olyan hospice képzékekmelyeket nem a listan
szerepd elbaddk tartanak.

Hegedis Katalin: Megkéri az Egészsegugyi Szakképgs Tovabbkepz
Intézetet, hogy az oktatdi listat kozoljék az EBHiian.

Munk Katalin jelenleg g#jti a hospice szervezetek aktualis betegforgalthi, s
adatait. Az aktualis adatok vsz. februarban keKibsszesitésre.

Ruzsa Agnesbeszamol a hospice konferencia szervezésénekaréllasA
szponzori levelekre kevés valasz érkezett. Eggekevés €ladast jelentettek
be.

Gecse Attila:Magasak a részvételi dijak - szallassal és Uskglyel egyutt
10.000 Ft koruli kiadast jelent a konferencia szZger&ként - ezt nem
mindenki tudja vallalni.

Muszbek Katalin: A magas koltségek miatt a részvételi dijak nem
csokkentheik, azonban j6 lenne, ha a hospice szervezetekekiik sajat
munkatarsaik koltségeit.

Ruzsa Agnesszeretnének minden hospice szervérdiemutatkozd posztert
kérni. A Haziorvosi Intézettel mar megbeszélésdhbttatott arrél, hogy a
konferencia a haziorvosok szaméara pontszkazz.

Gecse Attila: javasolja, hogy a konferencia a@wérek szamara is legyen
pontszera.

Muszbek Katalin: A HIETE is meghirdetett egy hospice konferenciat.
Muszbek Katalin mar megbeszélte Firedi Janossaly boketét egyesitjuk.
Ezaltal a konferencia szent@zozé a HIETE is felkeril, $k remélhebleg
segitséget nyljtanak a pen#ggsben is.

Muszbek Katalin: December végére elkeszilt az egészségugyi torvény
végrehajtasi utasitasanak tervezete. Orvendetap; Bbbe mar bekerllt a




hospice otthon és a palliativ terapias részleglfogas. Ugyanakkor a tervezet
valtozatlanul hagyna a hazi gondozas finanszirbz@sai sulyos veszély a
hospice szervezetekre. Ez igyben Ruzsa Agnessainfagtak egy levelet,
amelyet eljuttattak Gogl Arpad Egészségiigyi Mirgsztirhoz. Személyes
megbeszéléseket folytattak tobb minisztériumi keépbvel - ezek soran
igéretet kaptak arra, hogy a tervezetnek az Eggesiihl kifogasolt részét a
jelenlegi formajdban nem fogjak tAmogatni.

Ilgen fontos, hogy a hospice bekerlljon a most Késképacitastorvénybe,
amely megszabja a 100.000 lakosra jutd kérhaziziggekat.

Ruzsa AgnesAusztridban a kapacitastdrvany mar elkészilt -oaplte-ra
vonatkozo6 osztrék keretszamokat elkéri Paul Bertétek

Pilling Janos Ismerteti, hogy az Egyesilet tagjai kozé felétdtérte a
Kapocs-Halo Alapitvany (5035 Rakéczifalva, Vasvlal u. 39), tovabba
Szigeti Attila (1124 Budapest, Somorjai u. 13.)akolja a - hospice gondozast
még nem végr - Kapocs-Halo Alapitvany, ill. Szigeti Attila (ntin
maganszemely) rendkivili tagként toddrlvéetelét.

(A vezebseg tagjai a javaslattal egyetértenek.)

Pilling Janos

A "HOSPICE BETEGGONDOZAS" SOROZATROL

A Magyar Hospice Egyesulet 1996-ban "Hospice beairdgzas" cimmel
Gtjara inditott egy kiadvanysorozatot, amelynekekgit a hospice gondozés
kulonbo® teruleteit ismertetik. 1999 februarjaban a sonoalatkét Uj kotete
jelent meg: Debrecenyi Karoly Istvan: "A spirittdé mint hid", valamint
Horvéath Erzsébet: "Szocialis munka a hospice-bamiienunkai. (A koteteket
a Hospice Hirek kévetkézszamaban mutatjuk be.)

A sorozat kordbban megjelent kotetei:

- Dr. Hegeds Katalin: Hospice Magyarorszagon

- Lévay Adamné: Sulyos betegek mozgasterapiaja

- Pilling Robert: Salyos betegek taplalkozasa

- Kun Andrea - Dr. Borbényi Erika - Révész Istvangalyos betegek segitése,
mindennapi apolas

- Dr. Ruzsa Agnes: Bevezetés a palliativ terapiaba.



A sorozat kotetei (kulon-kilon, 150-200 Ft-os araagy egylttesen is)
megrendelhék a Magyar Hospice Egyesuletnél: 1091 Bpéiulit 51. 1/109.
T/fax: 215-0938 (szerdan és pénteken détielgyintéfnk, mas idpontokban
Uzenetrogzit fogadja a hivasokat.)

Pilling Janos

HOSPICE ES THANATOLOGIA AZ INTERNETEN

Rovatunk irasai az Internet halallal, haldoklassayasszal kapcsolatos
informécidit kivanjak kdzvetiteni. A rovat céljabbrétiek: elgisorban tikrot
kivan tartani arrdl, hogy hogyan jelenik meg a hospés a thanatologia az
Internetet hasznaldk egyre szélesedbora ebtt; masrészt segitséget kivan
nyudjtani az Internet ilyen témaju oldalainak megtatahoz azok szamara,
akik mar hasznaljdk a vilaghalét; s emellett szséebemutatni az Internet
elonyeit és hatranyait azok szamara is, akik ezt (még) hasznaljak.

Az irasban eifordulo fontosabb szakkifejezések magyarazata etkés:

web site: egy szervezet vagy maganszemeély 6sezeétartyagainak (szovegek,
all6 vagy mozgoképek, hanganyagok) egyilttese aeweB- Web site tobb
lapbdl, un. web pagedball. Ezek kdzul kiemelt jelefgégi a

home page: a web site nyit6 oldala, amelyen gyakalithat6 tobb

link (= lancszem, Osszekotrész): a web page-ek azon részei (altalaban
szovegek - un. hypertextek -, vagy képek), amébyetobi web page-ekre
vezetnek. llyen linkek segitségével kialakithayd eg

ring (=kor, gyird). Ez a hasonl6o témakordket tartalmazd web site-ok
0sszekapcsolasat jelenti, oly médon, hogy mindefjy#fjuthatunk a koérhoz
tartoz6 tobbi home page-hez is.

A hospice a kulféldi Web-lapok tiikrében

A Hospice Hirek éiz6 szamaban szomoruan kellett megallapitanom, hogy az
Internet magyar nyeiv oldalain rendkivil kevées informacié talalhaté a
hospice-rol, ami mégis hozzaférbetz gyakran a szeizhozz4 nem értését
tukr6zi, a hazai hospice szervezetek pedig nemndak ki az Internet
lehetiségeit.



Aki kulfoldi web site-okat latogat meg, az mindeknaz ellenkedjét
tapasztalhatja. A hospice gondozasrol feldolgozlzemal sok informacio
olvashat6 (elssorban angol nyelven), a tajékoztatas sokoldaluéage ebben
megnyilvanulé kreativiths minden éeletes elképzelést felilmuld, a hospice
szervezetek kozul pedig sokszor még a legkisebbelra torekednek, hogy
megjelenjenek a vilaghalon.

A t6bb ezer oldalnyi informécié feldolgozasa egsgettikkben természetesen
irredlis cél lenne. Ebben az irasban ehelyett tinekszem, hogy ismertessek
néhany olyan home page-t, améla legtobb informéacié elérhitilletve arra,
hogy bemutassak néhéany olyan hospice szervezeatetymek megismerése a
hazai olvasok szamara is hasznos lehet.

A hospice-szal kapcsolatos informaciotengeren nghavilagitétorony”
segitheti a tajékozdédast. Az egyik a "Webster'stipdaying and Grief Guide"
[http://katsden.com/death/topic.html], a masik aspioe Hands ndvszervezet
home page-e [http://hospice-cares.com/welcome.htiad kiindul6pontnak
emellett idealis lehet a Pam's Hospice Page is p:[Mtww.cp-
tel.net/pamnorth/hospice.htm]

A "Webster Death and Dying and Grief Guide" homgea mindenkinek
ajanlhatd, aki a thanatologia barmely kérdése gamtkbdik. Ez a home page
ugyanis tematikus csoportositasban ismerteti aatb&yia legkilénbdibb
terlleteit - tovabblépési leléstéget nyljtva az ezzel kapcsolatos Internetes
oldalakra. A linkek kodzott egyarant megtalalhatéhaspice gondozas, a
palliativ terapia, a gyasz, a halalkdzeli élményéknakore, de emellett
tovabbléphetiink olyan web site-okra is, amelyelalalHfilozofiai, spiritualis,
tarsadalmi  kérdéseivel foglalkoznak, vagy éppen aulandésag
képdmiivészeti abrazolasait vagy irodalmi vonatkozasagatgk. Ha valakit

a témakorrel kapcsolatos konyvek, oktatofiimek kedleek, itt informaciot
kaphat ezeki is, de azok is megtalalhatjak az erre szakosomelt site-okat,
akik egy szeretett hozzatartozojuknak szeretnénakélket Allitani az
Interneten. (A vilaghalo efféle furcsasagaira a pics Hirek késbbi
szamaiban még visszatérek.) Mindez csak néhanya @M/ebster'sdséges
lehetségei kozul - szamunkra most a legfontosabb tatama@gy ez a home
page kapcsoldodasi leldstget biztosit a Hospice Ring-re is. Természetasen
Hospice Ring nem tartalmazza valamennyi hospiceehpage-ét, a kérhoz
tartozd web site-ok alapos attekintése azonbanémdragaban is tdbb napos
elfoglaltsag lehet.

A Hospice Ring egyik lancszeme a kordbban mar ethlfHospice Hands"
nevi szervezet home page-e, amely 6nmaga is kozpofaimacioforras.
Szemben azonban a Webster's-sel, a "Hospice Haimdsblag a hospice-szal
kapcsolatos internetes oldalakat teszi eléset- ezt azonban rendkiviil
széleskdien és sokoldalian. A "Hospice Hands" 6nmagat egpnainteraktiv
kapuként definialja, amely bevezet a hospice kémjiss, atfogd képet nydjt a
hospice-rél, s elérhé&té teszi a hospice-szal kapcsolatos szakirodaliat.
home page azt mutatja, hogy a szervezet sikerealsitotta meg ezt a
nagyigéenyi tervet. Mindenekélt talalhatunk itt egy olyan keré&endszert,
amely a Hospice Hands sajat adatbazisaban seg#izetini. A lehdiségek



mar itt is zavarba djen sokszitiek. Kérhetlink informaciokat pl. az apolasi
kérdésekdl, a pszichoszocialis gondozasrol, a spiritudlimaaznyuajtasrol, a
gyaszrol, etikai kérdésaedr a gyermekek hospice gondozasarél, a
transzkulturalis sajatossagokrol, a fajdalomcsitiep kutatasarol, magukrél a
hospice szervezetagkr- de ha valaki szeretne feliratkozni egy hospzal
kapcsolatos leveléistara, az a kerésendszer segitségével azt is
megtudhatja, hogy hol vannak ilyenek az Interne(8nmindez csak néhany
példa a kerdgendszer altal felkinalt kulcsszavakbdl.) A homeyganasik
link-je a "hospice konyvtarba" vezet, ahol hospmeal kapcsolatos
szakcikkek, valamint kdnyvismertdt talalhatok. A "Hospice kényvesbolt'-ba
belépve ezek kozul tdbbet mér az Interneten kdikszineg lehet rendelnigs

(a bankkartyaval rendelkék) ezt készpénz mozgas nélkiul a vilaghalén at is
kifizethetik.

Aki nem akar elmélyedni a szakirodalomban, az vifadja egy egyszébb
formajat is a tajékozdédasnak: a Hospice Hands "Giyd&iérdések és valaszok™
cimi rovataban ugyanis a legalapsad informaciok megtalalhatéak. Akit
inkdbb az érdekel, hogy hol talalja a legkozelehbdspice szolgalatot, az a
Hospice Hands home pageeljuthat egy vilagtérképhez, ill. egy cim- és
telefonszam listahoz.

Erdemes még felhivnom a figyelmet a Hospice Harmimenhpage-ének két
kilonleges szolgaltatasara is. Az egyik: mindaz&knakik ezt igénylik,
havonta ingyenesen kildenek egy emailt az Intelegaijabb, hospice-szal
kapcsolatos oldalairdl. (Az email hozzaférésseldethkek a hirlevelet a
healing@hospice-cares.com cimen rendelhetik megnAail subject rovataba
a subscribe szdé irandd, az email-ben egyebet neln ikkeé, mivel a
jelentkezéseket szamitégép dolgozza fel.) A Hosplaeds masik érdekes
szolgaltatasa a "hospice chatroom” - egy olyanocsati amelyen a hospice
irdnt érdekbdok kapcsolatba lIéphetnek, s az Interneten kerebesélhetnek
egymassal. Szimpatikus (bar egy kultaralt home jamgalapvet) lehetség,
hogy a latogatok a "vendégkonyvben" leirhatjak laményiket, elmondhatjak
javaslataikat.

A hospice informaciotengerének harmadik vilagitdyar a Pam's Hospice
Page lehet. Pam egy hospice 6nkéntes, aki - nient hosszu éjszakak soran
gyijtotte O6ssze a hospice-szal kapcsolatos informatickz Interneti.
Munkgjanak eredménye ez a web site, amely a Hodpaels-sel mar-mar
veteked modon rendszerezi és teszi eléhétaz informaciokat. Az egyetlen
dolog, ami eltantorithatja a latogat6t Pam web -jgib@k alaposabb
megismerését, az a grafika: a kiulonbdzoldalakat kifejezetten giccses abrak
"szinesitik": pl. harfazé angyalkak, vagy még eglydédn is szégyenletesnek
tiné rozsak. (Pam mentségére szolgalhat, hogy a gkafila Lolis's Grafikai
Studio kovette el - bar én Pam helyében inkdblzaigmsitottam volna ezt a
kedvességet.) Ha azonban megprébalunk csak azabkldabb szélére
koncentralni - itt taladlhatbak a szovegek - lexkarendszerezettség
anyagokat talalhatunk. Ezek dsszefoglaljak a hespicténetét, tényeket és
adatokat kozolnek a hospice gondozasrdl, elvezetaekhospice-szal
kapcsolatos home page-ekhez, de olvashatunk ithnoligrténeteket is,
amelyeket hospice &ltal gondozott betegek, vagk &mzzatartozoi irtak. A



Pam's Hospice Page egyik l&8gh essége azonban az, hogy hozzaférési
lehetiséget biztosit a gyasszal, a fajdalomcsillapitassalospice gondozas
egyéb vetlleteivel és magaval a daganatos betddetgsszefligé kutatasok
Internetes helyeihez. A web site ké§ptezen a téren rendkivil alapos munkat
végzett: egy-egy terlletet kivalasztva hosszasitlikbpunk a kapcsolodo
témakorokél - igy kdlon linkek vezetnek el pl. azokhoz az aakhoz,
amelyek a felfekvés kezelésével, a ksyervi, az emésiszervi, a
négyogyaszati tunetekkel foglalkoznak, de @érek csakugy megtalalhatjak
itt a munkgjukat seditszakirodalmi anyagokat, mint azok az orvosok, akik
kifejezetten a palliativ terapiaban hasznalt gyagysk irant érdekdnek.
Természetesen a Pam's Hospice Page is kapcsolétiésiséget biztosit a
Hospice Ring tbbbi tagjahoz.

A Ring egyik nagy lancszeme a Hospice Foundation Arherica
[http://www.hospicefoundation.org]. A szervezet -hame page-en vazolt
céljai alapjan - a Magyar Hospice Egyestlethez mliaséeladatokat lat el.
Céljai: 0Osszegyjteni és hozzéaférhété tenni a hospice-szal kapcsolatos
informaciokat, hospice képzéseket szervezni, tatnogaz élet utolso
idészakaval kapcsolatos kutatasokatgsebiteni a témaval kapcsolatos
publikaciok megjelenését, szakmai tamogatast nyljtaa hospice
szervezeteknek, palydzat 0tjan szétosztandé adamkanygyijteni. A
sokoldalu céloknak megfetedn a web site-rél elérkiét pl. a hospice-szal
kapcsolatos alapwetinformaciok, megismerhetjik a szervezet kiadvényai
(amelyeket természetesen az Interneten at meg lebatelni), s
tajékozodhatunk az aktualis képzésékill. egyéb rendezvényet: Ezek
kézil kiemelend egy specialitas: a Hospice Foundation of America
rendszeresen szervez un. telekonferencidkat, aplelyaran egy-egy terilet
szakérbje az Interneten at - videbkameran kozvetitett Gagdhst tart, s a
résztvevk a vildg barmely pontjarél kérdéseket tehetnek meki, ill.
megoszthatjak az @&doval - és egymassal - sajat tapasztalataikatdézen
szolgaltatasok mellett ez a web site is |6hétteszi, hogy az érdékdok egy
USA térképen megkeressék a hozzajuk legkdzelebthespice szervezetet,
vagy olvashassanak hozzatartozok altal irt toreketta hospice gondozasrol,
ill. hogy eljuthassanak néhany hasonlé web site-kaza lista azonban nem
olyan terjedelmes, mint a fentebb mar ismertetetlydk ez irdnya
gyijteménye - mindenestre tovabb Iéphetink réla plglid&ba, ahol egy
rendkivil hasonldé szervezetet taldlunk: a "Help tHespices" nefit
[http://www.helpthehospices.org.uk]. A szervezet mieo page-ét nem
ismertetem részletesen, mert céljai és az altalaijtoty Internetes
szolgaltatasok szinte minden téren megegyeznekéatileirtakkal.

Erdemes felfigyelnink arra, hogy mindkét szerveeglik célja, hogy
adomanyokat gjjtson a tobbi hospice szamara. Ebd szempontbdl nemcsak
érdekes, hanem tanulsagos is lehet az amerikabistHospice Foundation
home page-ének meglatogatasa [http://www.nho.argtati.ntm]. Ennek a
szervezetnek ugyanis gyakorlatilag ez az egyetiéljg,cs ennek elérése
erdekében rendkivil hatékony otleteket valOsitanakg. Egyik legbbb
programjuk pl. egy olyan fotokiallithAs megszervezéamely méar az USA
szamos nagyvarosaban megtekinthetolt. A kiadllitason 5 vilaghir
fotomiivész hospice-okban készitett fotdi lathatok - dkatagatdk emellett



megnézhetnek egy hospice-rol szolo filmet is, @éktd6 anyagokat kapnak, s
vasarolhatnak hospice-szal kapcsolatos konyvekegy Hyen kiallitas
figyelemfelkeltt hatasa rendkivil ételjes lehet - bizonyara nem lenne
haszontalan egy hasonl¢ kiélliths magyarorszagspeeygezese.

A gyermekek hospice gondozasaval foglalkozoknakdemiképpen ajanlhato a
Children  Hospice International home page-ének ntegéasa
[http://lwww.chionline.org]. A szervezet Iétrehozaak elinditdja az volt, hogy
1977-ben az USA egyik hospice szervezete megtagapta®8 éves, haldokld
kisfia felvételét, mert csak febtteket gondoztak. A Children Hospice
International azzal a céllal jott létre, hogy tarassp az erre raszoruld
gyermekek hospice ellatasat és szileik tamogataséitd az USA-ban, mind
pedig kulfoldon. Mint irjak, 1998-ban az Egyesiltlafnokban mar 447
gyermek hospice program tkddott, de emellett az orszag kodzel 2000,
felnétteket gondoz6 hospice szervezete is fogad manwplarket.

Rendkivil érdekes az a gondolat, amelyet a szerveae az el§ oldalon
megfogalmaz: a gyermek hospice a preventiv (vagymegebzs) orvoslas
része. Ervelésiik szerint ugyanis a gyermekek nagf@lospice gondozéasa
radikalisan csokkenti a sZld munkanélkilivé valasanak leliségeét,
csokkenti a szidk alkohol és kabitdszer ablzusait, tAmogatja aadtadok
nyilt kommunikaciojat és segiti a hozzatartozokgyasz feldolgozasaban. (A
hospice gondozas preventiv szerepe Magyarorszagotsak a tarsadalmi,
hanem a szakmai koztudatnak sem integrans részelemeés lenne ezt
beépitenlink a hospice-rél alkotott és a tarsaddédénis kdzvetitett hospice
képunkbe.)

A Children Hospice International web site-ja tu@jtéppen egy virtualis
hospice otthon. A latogatok beléphetnek assebbaba”, vagy bemehetnek a
"konyvtarba", a "konferencia terembe", a "jaték ksHma", vagy éppen a
"miivészeti galériaba". A web site egyik legszimpatéls terme a jatek
szoba. A gyermekek ide belépve eljuthatnak az reterszamukra talan
legcsodalatosabb helyeire: Disneyland-be, az iktiergatékokat tartalmazo
web site-okhoz, de olvashatnak gyermekeknek készifsagokat (pl. a
CyberKids cintit), de aki szeretné, az beléphet a sulyosan betegqngkek
klubjaba is. Erdemes bepillantanunk éwészeti galériaba is, ahol gyermekek
rajzai vannak kiallitva. A Children Hospice Intetioaal kulonleges
szolgdltatasa az un. diszkusszids oldal: itt kidihémakdrokben talalhatdak
irasok (pl.: "Hogyan szervezziink gyermek hospite* gyaszolo gyermek”,
"Internetes tdAmogatds beteg gyermekeknek és sméleikstb.), amelyekhez
hozza lehet szdOlni - a leglényegesebb kommentarogganezen az oldalon
kozzé is teszik.

Ha egy hospice gondozasban jartas olvasé eljutdétigi ismertgim
olvasasaban, talan mar feltette magaban a kémiést: nincs sz6 a vilag dls
hospice szervezetének, a hospice mozgalom mintajde&inthet St.
Christopher's Hospice-nak a web site-jarol? Nosmdészetesen ebb az
ismertedbdl ez sem maradhat ki - hattérbe kerllésének okaasalédas volt,
amelyet megismerésekor atéltem. A megjegyezhetétleosszu cirth home
page [http://kcl.ac.uk/kis/schools/kcsmd/palliattep.htm] egy rendkivil



széraz és kissé narcisztikus képet tukndeb site-ot takar. A grafikak, képek
nélkdli, otlettelen, szaraz oldalakrol legalaposablalan a St. Christopher's
Hospice személyzetét, s az itt dolgozok publikadisigit ismerhetjik meg.
Aki a "konyvtarba" Iépve szakirodalomra var, csalodog: itt valoban a
konyvtar leiraséat és hasznalatanak szabalyaih&tjalmeg. Erdekességet talan
az intézményen belll #hkods Hospice Information Service nydjthat
szamunkra. Ez a szervezet a vilag minden rékzigszegyjti a hospice
szervezetekkel kapcsolatos adatokat, a képzélsedadlo informaciokat,
negyedévente kiadja a Hospice Bulletin gilapot, s tdjékoztaté kiadvanyokat
jelentet meg (pl.: Hospice nappali kérhaz szervezé®spice hazigondozas
szervezése, Palliativ terdpias oktatas, stb.). Naheirthet viszont, hogy
ezekldl az informaciokbdl miért csak ilyen keveset tesmzzaférheivé az
Interneten - igy pl. adatbazisukbdl csak az Egydsiiblysag terlletén &y
hospice-ok helyét kaphatunk tajékoztatast. Valamennyi, eddig isetett
szervezet kozul a St. Christopher's Hospice bijéosa legkevesebb
kapcsolodasi lehéséget mas home page-ekhez.

Virtualis utazasunk végén érdemes ellatogatnunk reggik foldrészre is: a
Hospice Africa home page-ére 6Ektes varakozasaimmal ellentétben kidertilt,
hogy ez nem egy afrikai "erfigzervezet" internetes oldala (bar egyik &
elébb-utdbb még azza valhatnak), hanem valéjaban egsink ugandai
hospice szervezet ad itt hirt 6énmagardl, kizdeltheds eredményeit. A
szervezetet 1993-ban alapitottak. Létrehoztak egpdeth hospice-t
Kampalaban - ez volt a harmadik hospice Afrika sgmdharai részén, ahol igy
300 milli6 emberre jut egy hospice szervezet. Rendkészletes (20 oldalas)
bemutatkozasukat olvasva szinte egy masik vilagpadtink be. Pacienseik
altalaban 30-39 évesek - Ugandaban az atlagélglemleg 41 év Eddigi
legfiatalabb paciensik egy 5 éves, veleszileteftidS-es kisfil volt. (A
szervezet bemutatkoz6 oldala szerint a Kaposi émaak- amely elssorban az
AIDS-esek megbetegedése - az elmult években rigkaldht: "méar csak a
masodik leggyakoribb daganat” az orszagbamAmikor megkezdték a
tevékenységiket, Ugandaban a légebb fajdalomcsillapit6 a Panadol volt.
(Ezt az enyhe laz- és fajdalomcsillapitot Magyaragen leggyakrabban a
megfazas tineteinek csillapitdsara hasznaljak)drigeyeik kozott emlitik,
hogy az ugandai egészségiigyi miniszter engedélyavélospice orvosa
morfiumot importalhatott és alkalmazhatott a haldoketegek fajdalmainak
csillapitasara. Koszonetet mondanak egy angliaivezetnek, amelgt 500
doboz szajon at szediehorfinkészitményt kaptak.

Telekonferencia, bankkartyas szakkonyvrendelésaforiim az interneten
keresztlli tdmasznyujtasrél, internetes hospice zdlgeb csatorna,
adomanyok gijtésére specializaldédott szervezetek az egyik ofdala masik
oldalon pedig (a Hospice Africa tnkéntes koordirdtak beszamolojabol
ismerem): Anna és Josephine sajat suteményeikelze&smjiket aruljak a
bolhapiacon, hogy legyen pénze azialgandai hospice-nak. Az informéciés
szupersztrada egyik lehajtéja egy afrikai telep@é®zetett - én itt fiztem a
legtovabb.

Pilling Janos



FORDULOPONT

A daganatos betegség jelémtvaltozasokat okoz mind a beteg, mind csaladja
életében. Az (j feladatok, problémak és nehézdélgekdésében ma mar tbbb
civil szervezet is segiti a hozzajuk fordulé betegets hozzatartozoikat.
Rovatunk célja ezen szervezetek bemutatésa.

"A rak ellen, az emberért, a holnapért!" Tarsadalmi Alapitvany

Alapitvanyunk 1985-ben alakult, maganszemélyek &egehyezésére, mint a
hdbori utani ets magyar kozadakozasbél tkodé alapitvany. A
kezdeményezés alapja az a meégggés volt, hogy nagy szilkség van civil
egészségvéd szervezetekre, mert Magyarorszagon rosszak akilélésok,
egyre korabban halnak meg az emberek.

Ma a 40-50 évesek kodzul 50%-kal tébben halnak magaoatos betegség
kovetkeztében, mint 20 évvel eéktl A jelenség oka soknigtde Hkéent abban
a szemléletben kereshiethogy az emberi munkaemolcsd, igy az egészség
sem képviselhet értéket.

A rak kockazatéat fokozo teny@z és a kivedeési leh&étéegek tarsadalmi kérben
ismeretlenek, a lakossag nem tudja, hogy az életralhoztatasaval, a karositd
hatasok kikerllésével lefiee valhat a betegség megmtse, gyodgyitasa és a
gyogyult allapot fenntartasa.

Alapitvanyunk kildetése: tarsadalmi mozgalmat amlita rakbetegség
kockazatanak csokkentésére, a gyogyitasi eredméggelaz életmifség

javitasara. "A rak ellen, az emberért, a holnapéFfrsadalmi Alapitvany
alapveb célkitizése az, hogy a tarsadalom széles rétegei szatfdgadotta

€s a gyakorlat szintjen is hasznalhatdé ismerettgyeteazt, hogya rak

megebzhed.

E célok elérése érdekében a kovetkietadatokatitztiik ki:

- Figyelemfelhivas, tajékoztatas - kulonBddadvanyokkal, fizetekkel,
férumokkal -, a szakemberek szamara rendszereg&élpza nalunk
még nem oktatott, fontos ismeretek terjesztése.

- A t4jékoztatdé anyagokon tul megteremteni - kulonéséokozott
kockézatlu csoportok szamara - érézizsgalatok feltételeit, korai
felismerés érdekében.



« A betegek szaméara az egészséquigyi gyakorlatbdoyrdaaz
életmirbség javitasat szolgalo lebiségek, rehabilitacios eszkdzok
megismertetése és forgalmazasa.

Hisszik, hogy a beteget a gydgyitasban szovets&geltenni, mert gydgyitod
ereje, hite a gyogyulasnak ugyanolyan fontos részief a magas szitit
szakmai ellatas.

Eredményeink, aktualis programjaink

.« 1997 végén a lll. keriileti Onkormanyzat tamogatas@budan
(Laktanya u. 2.) letrehoztuk az Alapitvany Tamasz&dolgalatat.
Szolgaltatasunk: egyéneknek, vagy csoportoknakisdgaz
egeszséges eletmaod elterjesztésében, a betegséljzaegben, a
daganatos betegek és hozzatartozoik élémdégének javitasaban.

- Komoly szerepink van abban, hogy ma mar kozel 8edgif civil
szervezet rikddik. Programjaikhoz pélyazati aton nydjtunk
tamogatast.

« 1997 végén posztgradualis prevencios képzést thatitoegészséguigyi
foiskolat végzett szakembereknek és orvosoknak. Aeteqi,
foiskolai képzésekdl mindez ma még hianyzik.

« 1998-ban ugyanezt a képzést &dtk szamara szerveztik meg.

- Ugyanebben az évben a budapesti Aquincum Altaléskasaval
kozosen - kisérleti jelleggel -egészségtamogatyészségmeégzo
programot tartottunk a féldagozatos tanulok és tanaraik részére.

- Ingyenes kiadvanyainkban, ismeretterjésendezvényeinken
kdzreadjuk a nyilvantartott, bizonyitottan vagy ggiaithatéan
rakkel®, az immunnikddeést akadalyozé anyagok, a szervezetben
mikods javitbmechanizmusok és védekezési lébdgek még kevéssé
ismert hatasairdl szol6 ismereteinket.

Széles korben terjesztett kiadvanyaink

1986 A rak megékzhet! Mit kell tennlink? - tajékoztato flzet
1987 7 figyelmeztétjel - plakat, kbnyvjeld, leporello
1990 Daganatos beteg a csaladban - tajékoztatd fuze

Ha mosolyogsz, visszasugarzik Rad! - flzet



1992 Vigyazat! Rosszindulatu festékésdaganat - plakat
1993 Kornyezetiink és a rak - kbnyv

Alapitvanyi tjékoztat6 - leporelld

1994 Mégis kinek az érdeke? - kdnyv

Vigyazat rakveszeély! - leporello

Az emb onvizsgalata - leporelld

Ha a diagndzis raklehet teljes a gyogyulas - leporelld
Eteled életed szolgélja! - leporelld

Primer Prevenciés Férum Flzetek - szakembereknek

A magyarorszagi idl elétti halalozas okai és
megebzésének stratégidja |.

Citosztatikumokkal foglalkozék
egéeszségvedelme 1.

Kémiai rakkel6 anyagokkal foglalkozok
egészségvedelme lll.

1995 Megedzési és rehabilitacids lelisegek - plakat

A korai embrak felkutatasa - konyv

1997 A taplalkozas és a rak - konyv

A megebzés az egészségesjdulcsa - plakat

A megebzés az egészségesjduulcsa - leporelld

1998 A rak kezelése természetes gydgymodokkal ywkon
Feérfiak éve - plakat

1998 Segitlnk! - Tamaszadd Szolgalatunk kinalkporelld

(A leporellokat a nagy igény miatt folyamatosan uakizaljuk és
utdnnyomjuk.)

Pénzforrasaink



Magyarorszagon kozadakozasbol pénztijigyni nagyon nehéz. Az
adomanyozasnak nincs hagyomanya, presztizse. Aereknmég nem tudjak,
hogy civil tarsadalmi szervezetekre tédmaszkodhatr@kan feladatok
megoldasa érdekében, amelyeket az allam hoss&lride) tud vagy nem akar
megoldani. Az sem ismert, hogy az ilyen "lgyek@hogatasként adott pénz
felhnasznalasa kovetligetszamon kérhét

Alapitvanyunk anyagi béazisat kozadakoz&sremtette meg, és az
allampolgéarok addjanak 1%-baol tudjuk programjainkeggvalositani.

Alapit6 tagok

Csavlek Andras fe8Mmiivész

Csavlek Etelka operaénekésiparnmivesz
Decker Andras matematikus

dr. Farkas llona orvos

Flrst Jozsef fe8miivész

dr. Juhasz Gyorgy orvos

dr. Kovacs Zoltan jogasz

Az alapitvany vezetsége

A kuratorium elndke: Vitray Tamas
Szakmai vezéje: Prof. dr. Eckhardt Sandor

Titkara: dr. Farkas llona

Kuratériumi tagok:

Adamikné Kovacs Katalin pénzlgyi szakember
Lipovecz Eva pénzigyi szakember

dr. Odor Ervinné P.R. szakember



dr. Sebestyén Katalin kozgazdasz

dr. Svastics Egon orvos
dr. SzentmiklGsi Péter ugyvéd
Tothné dr. Pasztor Zsuzsa k6zgazdasz

Az Alapitvany vezetését a kuratérium tagjai anyalignszolgaltatas nelkuil
végzik.

Dr. Farkas llona
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A Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet kiadvanya
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