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Motto: Az elmulas is érdemel legalabb annyi figyelmet és gondoskodast, mint a sziiletés.

1.

Bevezetés

Nem szeretiink a halalrol, haldoklasrél beszélni, gondolkodni. Minden az életrdl
szol. Elfelejtjiik, hogy a halal az élet része. Eletiink a sziiletéstdl a halalig egy iven
fut végig. Az egyik végpont a sziiletés, orom és boldogsag. A masik végpont a
halal, mely a mai legelterjedtebb felfogéds szerint csak kudarc és szenvedés. A
sulyos, halalos betegség nem fér bele mai sikerorientalt életiinkbe.

Erre hivja fel a figyelmet Marie de Hennezel: ,,Ugy rejtegetjiik a halalt, mintha
valami szégyellni valo és viszolyogtatd dolog volna. Szornytliséget, képtelenséget,
felesleges ¢és kinos szenvedést latunk benne”.!

Philippe Aries munkassaga a halallal és haldoklassal kapcsolatos attitlidok
leirdsaban meghatdrozd jelentdségli. Az altala megfogalmazott szelid halal
gondolata szerint a halal ismerds és megszokott dolog: csaladi kozosség, baratok és
szomszédok korében torténik. A haldl minden esetben békés, nem fenyegetd,
csendes, egyszerli és veszélymentes dolognak tiinik”? Ez a megkozelités
napjainkban sokak szdmara nem elfogadhat6, értelmezhetd.

Magyarorszdgon, de nemzetkdzi viszonylatban is, a 20. szdzad elején az emberek
kétharmada otthon halt meg. Napjainkban az elhaldlozasok kétharmada
intézményekben torténik. 2009-ben a magyarorszagi 6sszhalalozas 130.414 6 volt.
Ebbé] 80. 551 beteg gydgyintézményben halt meg.’

A haldokl6 beteg otthoni apolasa, gondozdsa, haldlig valo elkisérése természetes
volt egészen a korhdzi rendszer széleskorii elterjedéséig, ami az 1960-as években
kezd6dott.* Ekkortol a haldl a csaladi kornyezetbSl a korhaz személytelen
kornyezetébe helyez6dott at.” A betegek korhazban, maganyosan, szeretteiktél
tavol toltottek életiik utolsd napjait, heteit. Az ekkor felnovd generdcid nem
tapasztalta, hogy milyen az elmulas természetes folyamata.’ Az otthon, csaladi
korben  bekdvetkez6  halal  elveszitette  kulturalis  gyokereit.  Ennek
kovetkezményeként a mai tarsadalomban eltavolitjuk magunktol a haldoklot, és

vele egyiitt a haldl, még sajat haldlunk gondolatat is. Polcz Alaine



megfogalmazasaban ,,Mivel nem tudunk a halallal mit kezdeni, féliink téle —
borzongva idézziik”.” A haldoklo beteg kozelsége idegen, félelmet keltd.

Az orvostudomany technikalizaciojaval, a diagnosztikus és terdpias lehetdségek
folyamatos és nagymértékii fejlodésével az orvosok is egyre sikerorientaltabbakka
valtak. Blasszauer Béla szerint a beteg gydgyulasa siker, a beteg allapotanak
rosszabbodasa, betegségének elérehaladasa, haléla kudarc.® Az orvosok szamara ez
a kudarcélmény frusztrald, ezért az ilyen ¢élményt, az ilyen beteggel valo
talalkozast, kommunikaciot keriilik vagy igyekeznek azt minimalizalni.” Doyle
véleménye szerint az orvosok nem rendelkeznek olyan ismeretanyaggal a tiineti

kezelés terén, tovabba olyan kommunikacios készségekkel, ™

amelyek felvérteznék
ket a komplex életvégi ellatasi helyzetek megoldaséhoz. !

A hospice-szemlélet, a palliativ ellatds nemzetkdzileg is a fiatal orvosszakmai
teriiletek kozé tartozik. Az 1960-as években Angliabol kiinduld hospice mozgalom
a  végstadiumi  daganatos  betegek  ellatasdnak  hidnyossagaira, a
fajdalomesillapitasuk  elégtelenségére, az  ¢élet végén 1évd  betegek
magukrahagyatottsdgara hivta fel a figyelmet. Ennek a megfogalmazott hianynak a
kitoltésére, megoldasara kezdett el a hospice ellatdsi forma — mely a mindségi
¢letvégi ellatast, az emberi méltdésag utolso pillanatig valé megorzését vallja —
ismertté vélni, elterjedni.'”” Ennek kovetkezményeként korvonalazodott, indult
fejlédésnek a palliativ medicina mint uj orvosi szakteriilet."

Magyarorszagon mintegy husz évvel késdbb jelent meg ez a szemlélet. ,,A hospice
olyan csodalatos intézményt jelent, amelynek célja az emberi szenvedés (lelki és
fizikai) ¢és a fajdalom csokkentése, illetve megsziintetése az élet végso
szakaszaban” — irja Blasszauer Béla 1990-ben.'* Polcz Alaine és méasok UttSré és
kitartd6 munkdjanak eredményeként 1991-ben megalakul az els6 magyarorszagi
hospice szervezet, a Magyar Hospice Alapitvany.

Az 1997. évi 0j egészségligyi torvényben mar szerepel a hospice mint a terminalis
allapott betegek legmegfelelébb ellatasi formaja.”” Az ellatasi forma azonban — a
szakmai szabalyozasok ¢és finanszirozas hianyaban — csak kozel tiz évvel késobb,
2004-t61 tudott wvaloban az egészségligyi ellatasok soraba integralodni
Magyarorszagon. Ez tette lehetdvé a hospice ellatas szélesebb korli elterjedését és
elérhetOvé valasat az orszag egész teriiletén.

Egy uj ellatasi forma bevezetésénél nagy fontossaggal bir a valos igények,

sziikségletek ismerete.'® Magyarorszagon a jelenlegi szabalyozas szerint a hospice



ellatasba elsésorban daganatos betegek keriilhetnek.'"” Ez hasonlé ahhoz a
nemzetkdzi gyakorlathoz, ami a hospice ellatas bevezetésének kezdeti idoszakaban
érvényesiilt. A hazai rdkhaldlozasi adatok hosszi 1d6 oOta drdmaiak.
Magyarorszagon 2009-ben 33.174 ember halt meg malignus daganatos betegség
kovetkeztében. Az ischaemids szivbetegségben elhunytak szdma 2009-ben 33.186
16, az éves O0sszhaldlozas 2009-ben 130.414 {6 volt. Az adatokbol lathatd, hogy a
sziv-ér rendszeri €s a daganatos betegségben elhunytak szdma szinte azonos, ezek a
betegek az éves Osszhaldlozasnak a felét adtdk. A Magyar Hospice-Palliativ
Egyesiilet adatai szerint ugyanebben az évben a daganatos betegségben elhunyt
betegek csupan 14%-a (4861 beteg) részesiilt hospice ellatasban.®'® Ezzel szemben
az USA-ban a daganatos betegek 50-90 szazaléka részesiil hospice elltasban.”

A fenti adatokbol kitlinik, hogy sziikség van a hospice ellatds tovabbi nagyon
intenziv fejlesztésére hazankban. Ezt fogalmazza meg 2006-ban a Nemzeti
Rakellenes Program is: ,,A betegek életmindségének javitasa érdekében sziikséges
orszagos hospice halézat kiépitése”.** Elméletileg ugyan elérheté a hospice ellatasi
forma, mégis, csak a betegek toredéke veszi ezt igénybe. Milyen eszkozokkel
lehetne eldsegiteni, hogy a raszoruld betegek és csaladjaik igénybe vegyék ezt az
ellatasi format? Melyek azok a tényezOk, amelyek az egészségiigyi ellatok
munkdjat segithetik abban, hogy a betegek igényeinek minél jobban
megfelelhessenek?

Az ellatasba keriilés masik fontos korlatja lehet, ha a betegeket gondozd
orvosoknak hidnyos ismereteik vannak a hospice ellatds lehetOségérdl és
koriilményeirdl. A haldoklod beteg ellatdsa, gondozisa az ellatok szamara nagy
szakmai és emberi kihivast jelent. Ahhoz, hogy ennek a kihivasnak minél jobban
meg tudjunk felelni, minél jobb ellatast tudjunk nyujtani, az elsé teenddk egyike
megismerni a jelenlegi magyarorszagi életvégi ellatas fontosabb aspektusait mind
az ellatott, mind az ellaté oldalar6l. Ehhez az sziikséges, hogy képet kapjunk
betegeink halallal ¢és haldoklassal kapcsolatos érzelmeirdl, a haldlhoz és a
haldoklashoz valo viszonyuldsardl. Tudnunk kell, hogy milyen -elvarasaik,
elképzeléseik vannak életiik utols6 idészakara vonatkozdan. Ezek az 1 ismeretek
segitséget jelenthetnek a terminalis allapoti betegek ellatdsanak megfeleld irdnyu
fejlesztéséhez.

Ugyanakkor azt is fontos felderiteni, hogyan vélekednek az orvosok a terminalis

allapott betegek ellatasarol, mit tartanak nehézségnek, megoldand6 problémanak.



Az ellatok és az ellatottak attitidjének megismerése biztosithatja azt az alapot,
amely az ellatds irdnydnak fejlesztését meghatarozza ¢és a sziikséges oktatasi
témakat is korvonalazza.”' Szdmos nemzetkozi kutatas vizsgalta az életvégi ellatés
kérdéseit, az elhaldlozas preferalt helyszinét, a feltételezett félelmeket, az &szinte
tajékoztatas iranti igényt sulyos, halalos betegség esetén.

A SUPPORT tanulmany volt az elsd, amely atfogd kutatasban, tobb mint 9000
beteget bevonva vizsgalta az életvégi ellatds kérdéseit. Tobb fontos problémara is
ramutatott, igy a kommunikacié elégtelenségére, a végsokig vald agressziv
kezelésre, a fajdalomcsillapitas hianyossagaira. A kutatds masodik fazisaban két
csoportra osztottak a betegeket, €s az egyik betegcsoporttal és ellatdival specialisan
képzett apolo taldlkozott tobb alkalommal (intervencids csoport). Tajékoztatast
adott, figyelmet forditott a f4jdalomcsillapitdsra, segitette a betegség
elérehaladasaval a beteg ellatdsanak megszervezését. Az intervencids csoportban
nem sikerilt szignifikans javulast kimutatni a betegek ellatasi €s tiineti kezelési
mutatdiban a kontrollcsoporthoz (standard ellatas) képest. Ezek az eredmények
felhivtak a figyelmet arra a fontos tényre, hogy az életvégi ellatds soran egy
intervencid nem elegendd. Szélesebb korti és az egész ellatérendszerre kiterjedd
valtozas jelenthet a betegek szempontjabol valos javulast.”

A nemzetkozi kutatasok eredményei szerint a betegek egyértelmiien az otthont
valasztanak meghalasuk helyszinéiil.®>?° Higginson szisztematikus attekint
tanulmanyaban a meghalas preferalt helyszinét vizsgald 18 kutatast elemzett és
hasonlitott 0ssze. A vizsgalt kutatdsokban az otthoni meghalast preferalok aranya
49% ¢és 100% kozott valtozott. A masodik leginkabb valasztott hely a hospice
osztaly volt.*” Cohen eurdpai orszdgokban végzett kutatisa szerint 31% és 85%
koz6tt van a korhazban elhunyt daganatos betegek aranya.*®

A daganatos betegek otthoni meghaldsanak aranya nagy eltéréseket mutat Europan
beliil: hat orszag Osszehasonlitdsdban (Norvégia, Anglia, Belgium, Hollandia,
Olaszorszag, Wales) Norvégidban a legalacsonyabb (12,8%), Hollandidban a
legmagasabb (45,4%).”’ Az eurdpai adatokbol lathatd, hogy a halal bekovetkezési
helyszinének preferencidja és a valosag kozott nagy eltérés mutatkozik.

Az ¢letvégi félelmeket is tobb nemzetkozi kutatds vizsgélta. A fajdalomtol vald
félelem mellett a csaladtagokért vald aggodas és a halal utani 1éttél valo félelem a
legjellemzobbek, valamint a betegnek az a félelme, hogy terhet jelent a csaladtagok

szamara.>*!



A termindlis allapotu betegek Oszinte tajékoztatasanak sziikségességérol szamos

e o . 9,12,13,21,32,33
publikaci6 talalhaté a nemzetkdzi szakirodalomban. ™ =" 27>~

Leung eredményei
szerint a terminalis allapot betegek spiritudlis joléte és a betegségrol valod Oszinte
tajékoztatas szoros Osszefiiggést mutat.>

Magyarorszagon az ¢letvégi ellatdssal kapcsolatos széleskorii kutatasok a
kilencvenes évek kozepén kezdddtek. Nagy Zsuzsanna a termindlis dallapot
diagnodzisanak kozlését vizsgalta a sajat haldlhoz valo viszony tiikkrében orvosok és
orvostanhallgatok korében. Megallapitotta, hogy a beteg informalasat alig
befolyasolja az orvos sajat haldlatol valé szorongédsanak szintje. A megkérdezett
orvosok haromnegyede egyetértett a terminalis allapotu beteg felvilagositashoz vald
jogaval. Viszont csak a beteg kérdéseire kivannak valaszt adni, és ha a beteg
hozzatartozdja ellenzi a beteg felvildgositasat, tobbnyire szivesen eltekintenek
ett6l.”> Az életvégi ellatas témajahoz kapesolddd vizsgalatokat legkiterjedtebben
Hegedtis Katalin és munkacsoportja végezte Magyarorszagon. Kutatocsoportja
orvosok, dapolok, medikusok korében végzett attitlidvizsgalat eredményeit
publikalta a halal és haldoklas vonatkozasaiban.’**’ Eredményeik ramutattak az
¢letvégi ellatassal kapcsolatos ismeretek oktatasanak elégtelenségeire. Ennek egyik
fontos kovetkezménye, hogy az orvosok elkeriilik a haldoklé beteggel vald
kommunikéciot.”® Akkor, ha az orvos lenne gyogyithatatlan beteg, elséként az
Oszinte, pontos tajékoztatast varna el orvosatol. Ugyanakkor a sajat gyakorlatukban
nagyrészt elfogadhatonak tartjdk az informacid visszatartasat sajat mérlegelésiik
szerint vagy a csalad kérésére.”

Szaboné Berta Irén hospice-betegek korében végzett vizsgalatanak eredményei
szerint ,,a betegek szivesebben veszik igénybe az otthonukban torténd segitséget”.
Az 6szinte tajékoztatas iranti igény is jelentds. A megkérdezett 43 hospice-betegbdl
42 igényelné a tajékoztatast, ebbdl 31 fo szerint az orvosnak ugyan Oszintén kell
valaszolnia a beteg kérdésére, de csak annyit, amennyit a beteg igényel.*’
Magyarorszagon még nem tortént felmérés orvoshoz forduld betegek korében arra
vonatkozoan, hogy mit szeretnének az emberek életiik végén, mitdl tartanak
legjobban, hol szeretnének meghalni.

Arra vonatkozdan sincsenek magyar adatok, hogy a csalddorvosoknak mint a
betegek elsddleges ellatdoinak milyen a termindlis allapota betegek ellatasaval
kapcsolatos véleménye. Mit taldlnak nehézségnek, probléméanak? Milyen a

csaladorvosok ismerete a hospice ellatasi formarol?



E kérdések tanulményozésara épitettem fel kutatdsi programomat. A kutatasi terv
Osszedllitasanal fontosnak tartottam, hogy hasonld kozegben vizsgéljam a betegek
¢és az orvosok véleményét, attitlidjét. Ezért valasztottam a csaladorvosi rendel6ben
megforduld betegeket és az Oket ellatd orvosokat a kutatdsi program két
célcsoportjanak. Ugyanakkor azt is fontosnak véltem, hogy a magyarorszagi
adatokat Gsszehasonlithassam egy olyan orszag adataival, ahol a hospice—palliativ
ellataist mar 20 évvel korabban bevezették. Igy elvégeztik az orvosok
attitidvizsgalatat az amerikai és a magyar orvosok hasonld mintdjanak

Odsszehasonlitasaval.

Célkituzések

A hospice-palliativ ellatds nemzetkdzi és hazai kialakulasanak és fejlddésének
ismertetése. A magyarorszagi és Baranya megyei hospice ellatas bemutatésa.
Megismerni a vizsgéalatba bevont betegek ¢letvégi ellatassal, halallal, haldoklassal
kapcsolatos attitiidjét.

Megismerni a vizsgalatba bevont csalddorvosok terminalis allapoti betegek
ellatasaval kapcsolatos véleményét, attitiidjét.

Az eredmények alapjan felvazolni a mindségi €letvégi ellatas tovabbi fejlodéséhez

sziikséges 1épéseket, azok Osszetevait.



3. Alapfogalmak, hivatalos definiciok

Palliativ ellatas
A palliativ ellatds olyan megkdzelités, amely a szenvedés megeldzésével és enyhitésével
javitja az életet fenyegetd betegséggel szembenézd betegek és csaladtagjaik ¢letmindségét
a korai felismeréssel valamint a fajdalom ¢és egyéb fizikai tiinetek, pszichoszocialis és
spiritualis problémék tokéletes értékelésével és kezelésével.*!
Kozponti alapelvek:
e C(Csillapitja a fajdalmat €s az egyéb kinzo tlineteket,
e Megerdsiti az ¢letet, a haldoklast normalis folyamatnak tekinti,
e Nem szandékozik sem siettetni, sem késleltetni a halalt,
e Magaban foglalja a betegellatas pszicholdgiai és spiritualis aspektusait,
e Tamogatd rendszert biztosit, mellyel eldsegiti, hogy a betegek halalukig a
lehetd legaktivabban élhessenek,
e Tamogatd rendszert biztosit, hogy segitsen a csaladnak megkiizdeni a beteg
betegségével és a gyasszal,
e Multidiszciplinaris megkozelitést alkalmaz a beteg és csaladtagjai igényeinek
kezelésére, ezen belill sziikség esetén gyasztanacsadast is,
e Javitja az életmindséget, €s ez a betegség lefolyasat is pozitivan befolyasolhatja,
e Alkalmazhat6 a betegség korai stadiumaban, az életet meghosszabbito
terapidkkal — mint a kemoterdpia és a radioterapia — egylitt, ¢s magaban foglalja
azokat a vizsgalatokat is, amelyek sziikségesek a kinzé klinikai komplikaciok

jobb megértéséhez és kezeléséhez.

Palliativ medicina

Azoknak a progressziv és elorehaladott stadiumu betegségben szenvedd betegeknek az
orvosi ellatdsa, akiknek prognozisa kedvezdtlen. A gondozas kozéppontjaban az
¢letmindség 4all. A palliativ medicina magéban foglalja a hozzatartozok igényeinek

figyelembevételét is a beteg haléla elétt és az utan.*?



Palliativ alapellatas
Egyszerl palliativ terapiat igényld betegek szdmara. A betegek otthondban az alapellatas
szintjén (haziorvos, otthondpolasi szolgélat), apolasi otthonokban és korhazakban torténd

ellatas.”

Kozépszintii palliativ gondozas
Specializalt hospice otthonapolasi szolgalat, korhazi konzultacids team szakemberei altal,

hospice 4polasi egységben torténd ellats.”

Palliativ szakellatas
Palliativ szakellatd egységekben (palliativ osztdly) a bonyolult, Osszetett terdpias

megkozelitést igényld betegek szamara nyujtando szolgaltatas.*

Hospice ellatas

A sulyos betegségiik végstadiumdban levd, elsdsorban daganatos betegek humanus,
Osszetett ellatasat jelenti multidiszciplinaris csoport segitségével. Az ellatas célja a betegek
¢letmindségének javitdsa, testi és lelki szenvedéseik enyhitése, fizikai és szellemi
aktivitdsuk tamogatasa, valamint a hozzatartozok segitése a betegség és a gyasz terheinek

., 4
viselésében.

Otthoni hospice ellatas
Az otthoni hospice ellatds a termindlis allapotu betegek és az Oket ellatdo csaladtagok

otthonaban nydjtott komplex egészségiigyi, pszichés, szocialis és spiritualis gondozas.*

A hospice ellatas és a palliativ ellatas viszonya

A palliativ ellatds fogalma tagabb a hospice fogalmanal, ugyanakkor magéaban foglalja a
hospice-filozofiat, szellemiséget, illetve szervezeti formdkat. A hospice szd elsddleges
megkozelitésben az intézményre, annak szellemiségére, a palliativ ellatds pedig az ott
foly6 kezelési formdra, gondozasi modellre utal. A gyakorlatban sokszor szinonimaként
alkalmazzak a két kifejezést (az egyszeriiség kedvéért ebben a disszertdcioban is altaldban

hasonlé értelemben szerepel, hacsak nem utalunk kiilén az eltérésre).**
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Elorehaladott allapot

Az eldrehaladott allapot azt jelenti, hogy a betegség észlelésekor, felismerésekor vagy
hosszan tartd kezelés folyaméan bekovetkezett hirtelen allapotrosszabbodaskor a betegség
gyogyulasanak esélyei kétségesek. Gyogyitd célu kezelés megkisérelhetd, atmenetileg a
betegség rosszabbodasa megfordithatd, vagy az allapot stabilizalhat6. Az elérehaladott
allapot a betegség természetétdl, valamit az alkalmazott kezelésektdl fiiggden akar évekig

is tarthat.®’

Terminalis allapot

Terminalis allapot barmely betegségnek az az iddszaka, amikor az ismert és alkalmazott
gyogyito kezelések ellenére a beteg allapota hanyatlik, a betegség megallithatatlanul halad
eldre, és varhatdan fél éven beliil a beteg haldldhoz vezet. A betegen kurativ gydgymddok

’ r s s . r roor e ’ s 4
nem segitenek, de életminésége palliativ kezelések révén javithato.*

Eletminéség

Az életmindség multidimenziondlis fogalom: az élet sokdgu, az egyénre vonatkozd
viszonyait foglalja magaban. Az életmindség az egyén észlelete az életben elfoglalt
helyzetér6l, ahogyan az ¢letterének kulturaja, értékrendszerei, valamint sajat céljai,
elvarésai, mintai és kapcsolatai befolydsoljak. Magaba foglalja az egyén fizikai egészségét,
pszichés allapotat, fiiggetlenségének fokat, tarsadalmi kapcsolatait, személyes hitét,

valamint a kornyezet 1ényeges jelenségeihez fliz6d6 viszonyat.*

Emberi méltosag

A méltdsag az életmindséghez hasonldan egyéni fogalom, amelybe minden beteg esetében
mas tartozik, kiilonboz6 fontossaggal. A méltdésagot tobbféleképpen is meghatarozhatjuk;
tekinthetd az ember elidegenithetetlen tulajdonsédganak is, de olyan értéknek is, amely

karosodhat vagy elveszhet.*”
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4.1.

Torténeti attekintés

Nemzetkozi hospice-torténet

A hospice latin eredetli angol sz6, menedékhazat jelent. A hospitium az Okori
Romaéban utasokat vendégiil 1ato6 hely volt. A Kr. u. 4. szazad elején egy roémai
matrona, Fabiola a keresztény segitségnytjtas szellemiségében megnyitotta
otthonat a betegek, atutazd idegenek eldtt. 1042-ben a Johannita Lovagrend
Jeruzsédlemben korhdzat épitett, ahol orvosokat alkalmazott, hogy a haldoklo
betegeket ellassak. A 11-12. szézadi lovagrendek koziil masok is menedékhelyeket
hoztak létre haldoklok szamara.

A kozépkorban a ,hospice” kifejezést zarandokok és utazok szamara felallitott
menedékhelyre alkalmaztak. Erre az id0szakra a kereszténység {6 elvei, a szeretet,
konyoriiletesség, irgalmassag, jotékonysag voltak jellemzdek, a 6 cél a gyengék ¢€s
kiszolgaltatottak segitése volt. A kozépkori Hotel Dieu (Isten Héaza) azokat is
befogadta, akik tul oregek és betegek voltak ahhoz, hogy kolduljanak. A 18. szazad
kozepéig az a mentalitas volt jellemzd, amit Ambroise Paré, a hires francia sebész a
16. szazadban fogalmazott meg: ,,én kezelem, Isten meggyogyitja”. Tehat az, hogy
a beteg meggyogyul vagy meghal, az Isten dontésétol fligg, a dontés Isten joga,
nem az emberé. A halal elfogadott része volt a mindennapi életnek.

A francia felvilagosodds idején az orvosi gondolkodds megvaltozott,
racionalizalodott. A betegek gondozdsdban az egyhdzi személyzetet fokozatosan
vilagiak valtottak fel. Az orvosi ismeretek bdviilésével kialakult egyfajta hierarchia
a betegek kozott: a betegeknek nem volt egyforma ,,tudomanyos” értékiik. Ennek a
gondolkodasnak a szellemében példaul nem foglakoztak az 4attétes rakos
betegekkel, hiszen az ¢ meggydgyitasukra mar nem volt remény. A 19. szdzad
végére az orvoslas €s a keresztény szereté gondoskodas vildgosan elvalt egymastol.
A korhazak a gyodgyitas intézményeive valtak: itt a gyogyulast ,,termelték”™.
Eurdopéban a ,hospice” és a haldokl6 betegek gondozasa kozotti kapcsolat a
Lyonban tevékenykedé Mme Jeanne Garnier-Chabot tevékenységéig nyulik vissza.
O 1842-ben létrehozott egy hospice-t a terminalis allapotban 1év6 rakbetegek
szamara a Dames du Calvaire (Kalvaria Holgyei) Egyesiilet keretein beliil, mely
polgari szarmazasu 0zvegyasszonyok szervezete volt. Féleg olyan ndgyodgyészati

rakban szenved6 ndk kertilhettek a hospice-ba, akiket a korhazak és a szegényhazak
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mar nem fogadtak be. A szeretet ¢s konyoriiletesség szellemisége 0jjaéledt ezekben
az intézményekben.

A 19. szazad végén egymads utan nyiltak intézmények haldoklé betegek szaméara
Anglidban is. Az els6t, a Miasszonyunk Hazat az Ir Irgalmas NO&vérek
fonokasszonya, Mary Aikenhead alapitotta az 1870-es években Dublinban, majd
Corkban, azt kovetden 1905-ben Londonban. Ezek az intézmények az elérehaladott
stadiumu és gyogyithatatlan betegségben szenvedd betegek ellatasara létesiiltek.*
Az 1960-as évekig a korhazak tobbségében az orvostechnologiai fejlédésben valo
kizardlagos hit €s az tgynevezett “agressziv gydgyitasi modell” uralkodott. Az
orvostudomany nagymértékii fejlodése ellenére sem valt azonban minden betegség
gyogyithatova. Tovabbra is jelen volt a betegek szenvedése, kiilondsen életiik
végén erdsodtek fel a testi és lelki fajdalmak. Ennek a felismerésnek kdszonhetden
fejlédésnek indult a tanatoldgia, a halal tudomanya, amely olyan tabukérdéseket
kezdett feszegetni, mint a halal, a haldoklés, a gyasz ¢s a fajdalom.

A modernkori hospice kialakuldsédnak torténetében harom kiemelkedd jelentdségii

személyrél kell részletesebben emlitést tenni.

Kalkuttai Teréz anya (Agnes Gonxha Bojaxhiu, 1910-1997)

Albaniabodl szarmazott, de mar fiatal felnott koratol Indiaban élt, ahol 1931-ben
tette le szerzetesi fogadalmat, majd kozel két évtizeden keresztiil tanitott a kalkuttai
Szent Méria szerzetesi iskolaban.

Kalkuttai Teréz anya hirdette meg elsdként a haldoklokkal, elesettekkel vald
torddés fontossagat. Az altala alapitott kalkuttai Nirmal Hriday (Tiszta Sziv) intézet
lett az elhagyott halalos betegek els6 szeretetotthona.

Egy vonatitja soran a harmadosztaly kocsiban utazott, ahol 6ridsi volt a tomeg.
Megdobbenve tapasztalta azt a nyomort €s szegénységet, amely az indiaiak
tobbségének kijutott. Ekkor ébredt ré kiildetésére, arra, hogy nincs joga ahhoz,
hogy a kolostor békéjében, kényelmében éljen, mikézben az emberek — akiket
szolgalni j6tt — nyomorognak. Kiildetést érzett arra, hogy elhagyja a kolostort,
megossza sorsat a szenvedokkel, és Jézust kovetve a szegények kozott szolgaljon.
1948-ban Kalkutta érsekén keresztiil engedélyt kért XII. Pius papatol, hogy
elhagyhassa a kozosséget ¢€s fliggetlen apacaként Kalkutta (mai nevén Kolkata)
nyomornegyedében dolgozhasson. Levetette szerzetesi 61t6zekét, fehér szarit 6ltott,

¢s Patnaba ment a misszidés orvosndvérekhez, hogy megfeleld egészségiigyi,
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apolondi képzést kapjon. Hamarosan visszatért Kalkuttaba, ahol az 1950-ben
alapitott Szeretet Missziondriusai rend tagjai Teréz anya kovetdivé valtak.

Nemcsak keresztények, hanem muszlimok, hinduk és nem hivdk is régota szentként
tisztelik a faradhatatlanul tevékenykedd asszonyt, akit 1979-ben Nobel-békedijjal
tiintettek ki.*

Dame Cicely Saunders (1918-2005)

A modern hospice és palliativ ellatas kialakuldsanak legjelent6sebb személyisége
Dame Cicely Saunders. Eleslatasanak, batorsaganak, elkotelezett és kitartd
munkdjanak koszonheté a hospice ellatdsi rendszer €s a palliativ orvoslas
alapkoveinek lerakasa. Novérként, szocialis munkasként és orvosként a modern
hospice mozgalom uttéréjének ismerik el. Felismerte a megdobbentd
hianyossagokat a haldokld betegek és csaladdtagjaik igényeinek kezelésében, és
reagalt ezekre. Mindig az egyes beteg ¢s csalddja egyéni, sajatos igényeire
Osszpontositott. Az foglalkoztatta, hogyan lehetne a haldoklo, daganatos betegek
totalis — szomatikus, pszichés, szocidlis és spiritualis — fajdalmat enyhiteni. A
totalis fajdalom definicidja is az 6 nevéhez fiizédik (1. dbra). Eloszor fogalmazta
meg, hogy a beteg megélt fajdalmait nem csupéan a szomatikus eltérések, a betegség

1 47
okozzak.
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1. 4bra: A totalis fajdalom komponensei*®
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Cicely Saunders a teljes kor(i beteggondozast, csaladgondozast, gyaszgondozast és
a valddi interdiszciplindris csapatmunka iranti igényt tanitotta meg. 1967-ben
megalapitotta az els6é modernkori hospice héazat, a St. Christopher’s Hospice-t
Londonban. Ez volt az els6 modern oktatd és kutatdé hospice részleg. Figyelemre
méltéan rovid id6 alatt alakitotta at az egészségligyi ellatas e teriiletét és dontott

meg szamos rogziilt negativ eléitéletet az életvégi ellatassal kapcsolatosan.*

Elisabeth Kiibler-Ross (1926-2004)

Elisabeth Kiibler-Ross svajci szdrmazasu pszichidter. 1958-ban az Amerikai
Egyesiilt Allamokba koltozott. New York, Colorado és Chicago nagy korhdzaiban
dolgozott. Amikor elkezdett praktizalni, megddbbentette a haldoklokkal vald
korhazi banasmod. Tobbszor megfogalmazta, hogy elkeriilték 6ket, rosszul bantak
veliik, és senki sem volt 6szinte hozzajuk.

Ellentétben a kollégaival, leiilt a végstddiumban 1évd betegekhez, meghallgatta
oket. Haldoklokkal folytatott beszélgetései nyoman megismerhette a vilag, hogyan
gondolkodik sorsar6l a haldoklé beteg, és milyen stddiumokon megy keresztiil,
amig eljut a halal elott a végsé megbékélésig. Elkezdett eldadasokat tartani
haldoklo betegek kozremiikddésével, akik a haldoklassal kapcsolatos legintimebb
tapasztalataikrol beszéltek. A célom az volt, hogy attdrve a tagadas pancéljan, a
paciensek legmélyebb aggodalmai felszinre keriiljenek”.*

Kiibler-Ross a londoni St. Christopher’s Hospice-t tekintette mintanak, és oOriasi
szerepe volt abban, hogy az Egyesiilt Allamokban a hospice mozgalom
kibontakozhatott.

Amerikaban is 1étrehoztak a haldoklok hazait, ahol 6szintén beszéltek a halalrol és
elfogadtak azt, mint az értelmes 1€t értelmes befejezését. A haldokloknak emberhez
mélto életet €s halalt igyekeztek biztositani.

Bestsellerré valt elsé konyve: ,,A halal €s a hozza vezetd ut”, amely 1969-ben jelent
meg, nemzetkozileg ismertté tette.”® Ebben a még ma is uttorének szamito
konyvében leirja a haldoklas o6t pszichologiai fazisat (elutasitas, diih, alku,
depresszio, elfogadés), amit a beteg végigjar a haldlos betegség diagnosztizalasatol
a haldl tényének elfogadasaig (1. tablazat). Kovetkeztetései forradalmiak voltak

abban az idében, ennek ellenére viszonylag révid id6 alatt elfogadottad valtak.
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1. tablazat: A haldoklas pszicholégiai fazisai>®

1. stadium: Elutasitas és izolacio

A betegek nagy tobbsége nem fogadja el a gyogyithatatlansag diagnozisat,
tagadja, am id6vel — a sokkos allapot utan — képes valamilyen szinten szembesiilni
vele.

2. stadium: Diih

A betegek diihosek, irigyek, 6rjongdek és haragosak lesznek. Felteszik a logikus
kérdést: ,,miért pont én?”. Nehéz ezt az éllapotot elfogadni és feldolgozni
mindazoknak, akik a beteg kornyezetében vannak, de ha megprobaljak beleélni
magukat az 6 helyébe, konnyebb lesz megtalalni a megfeleld hangot.

3. stadium: Alkudozas

A beteg elkezd alkudozni, mint a gyerekek ,,Jo magaviseletéért” jutalmat kér;
néhany fajdalommentes napot, az élete meghosszabbitasat. Id6t akar igy nyerni
egy kijelolt datumig vagy eseményig. Ez az alkudozas leggyakrabban — bar
sokszor titokban — Istennel torténik.

4. stadium: Depresszio

A veszteség érzése, a mind tobb lemondas depresszidhoz vezet. Kiibler-Ross itt
kétfajta depressziot kiilonboztet meg: az egyik, ami a multban tortént veszteségek
kovetkezménye, a masik a kiiszobon all6 halal veszteségeinek jelzdje.

5. stadium: Belenyugvas

Amikor a beteg képes kifejezni érzéseit, félelmét, elfogadni a sajat halalat. Ekkor
altalaban mar nagyon gyenge, sokat alszik, de ez itt mar nem a valosag eldl valod
menekiilés miatt van, hanem a belenyugvast, elfogadast jelenti a betegség végso
stddiumaban.

Indidban a Nobel-békedijas kalkuttai Teréz anya, Anglidban Cicely Saunders, az
Amerikai Egyesiilt Allamokban Elisabeth Kiibler-Ross az a meghatrozé
személyiség, aki az €letvégi ellatast forradalmasitotta, Gj elméleti alapokra helyezte
¢s a gyakorlatban megkezdte ennek megvalositasat. A hospice-ok a késObbiekben
mindeniitt az altaluk kialakitott filozofiat és alapelveket kovették tevékenységiik
szellemében és gyakorlatdban. E hdrom nagyszerii asszonyt tekintjiik a tanatologia,

a halallal, haldoklassal és a gyasszal foglalkozo tudomany megalapitéinak. **"!
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4.2.

Magyarorszagi hospice- torténet

A hospice mozgalom ¢és szellemiség fejlodése a kelet-europai orszagokban joval
késébb indult el. Azt mondhatjuk, hogy ezekben az orszagokban koriilbeliil 20 éves
lemaradas figyelhetd meg.**

A magyarorszagi hospice-torténetet az Arnold van Gennep 19. szdzadban ¢lt
francia antropologus altal megfogalmazott szakaszok szerint mutatom be. Gennep
leirasa alapjan minden ritus harom szakaszbol all: az elkiiloniilésbol, az &tmenetbdl
és a beilleszkedésbl.”> Ezek a szakaszok figyelhetk meg a magyarorszagi hospice
fejlodése soran is, de a fejlédési szakaszok lerdvidiiltek, gyorsabban kovették

egymast.

Az elkiiloniilés (1980-1995)

A magyarorszagi hospice mozgalom az 1980-as évek végén, a *90-es évek elején
indult. Ebben Polcz Alaine munkéssagéanak kiemelkedd szerepe van. Polcz Alaine a
magyar Cicely Saunders; 6 volt az, aki elészor ravilagitott a haldokld betegek

(gyermekek) elégtelen ellatasara, komplex sziikségleteire.

Polcz Alaine (1922-2007)

Kolozsvéron sziiletett. A habort alatt — 19 évesen — sulyos sériiléseket szerzett,
kérhézban kellett Gjraéleszteni. Kozben intenziv halalkdzeli élményeket szerzett,
melyek megvaltoztattak addigi vilaglatasat. Ezek hatdsara kezdett pszicholdgiaval,
a haldl és a gyasz kutatasaval (tanatoldgiaval) foglalkozni. A masodik vilaghdboru
szOrnyliségeibdl szabadulva pszichologia szakra iratkozik be. Az ELTE
bolcsészkaran szerez pszichologus diplomat 1949-ben. Palyajanak kezdetén felnott
elmebetegekkel folytatott mivészetterapiat, majd gyermek-ideggondozoban
jatékdiagnosztikaval foglalkozott, jatékteszteket dolgozott ki.> A SOTE IL sz.
Gyermekklinikajan a beteg, haldokld gyermekek és hozzatartozoik pszichologusa.
Alapoz6 fontossagi miiveket publikal a gyermekek halaltudatarol.*>° Tanatologiai,
pszichologiai munkai kézikonyveknek szamitanak.’*®® | Az élet nem a halallal
végzodik™ — vallja Polcz Alaine. Tanatologiai munkassaga nyoman az utolsé percek
tantjanak is nevezik. Polcz Alaine szamtalan haldleset tapasztalasa utan, masokkal
egyiitt®** hangstlyozta: ,, Az a valami, amit haldlnak neveziink, atlépés egy masik

mindségl és formaju életbe, egy materialis, fizikai 1étbol egy szellemibe. Csakhogy
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az utolso orak és percek nagyon fontosak. Eldonthetik, meghatarozhatjdk az 6rok
élet helyét és minGségét.”” Az elsé magyarorszagi hospice szervezet, a Magyar

Hospice Alapitvany alapito tagja.

A hospice mozgalom kialakuldsa és kezdeti tevékenysége™

Az 1980-as évek végén, amikor a politikai valtozdsok mar lehetévé tették a
kiilonbozé tarsadalmi szervezetek, alapitvanyok szervezOdését, az Orszagos
Onkoldégiai Intézetben két csoport kezdte meg a tevékenységét: a daganatos betegek
pszichoonkoldgiai gondozasaval foglalkozé munkacsoport, valamint a rakbetegek
érdekvédelmi csoportjait tomoritd Rakbetegek Orszagos Szovetsége. Elsésorban az
volt a torekvésiik, hogy a sulyos betegek pusztan szomatikus terapidja helyett
komplexebb, pszichoszomatikus ellatdst valositsanak meg. Tobb figyelmet
szenteltek a betegek szocidlis problémainak is. Ezzel egyiitt eldtérbe kertiltek az
orvos ¢€s beteg kozotti nyiltabb kommunikécid kérdései, valamint a betegek jogait
tisztazo torekvések is.

A Magyar Hospice Alapitvany 1991-ben jott létre, Polcz Alaine vezetésével,
egyiittmitkddésben Goncz Arpad koztarsasagi elndkkel, dr. Eckhardt Sandorral, az
Orszagos Onkologiai Intézet igazgatojaval, dr. Muszbek Katalinnal, az Intézet
Pszichoonkologiai Munkacsoportjanak vezetdjével.

A hospice ellatasi forma teljesen ismeretlen volt a kozvélemény elétt. Elsddleges
feladatként jelentkezett a haldoklok gondozasi formainak megismertetése,
elfogadtatdsa. A minisztérium, a tarsadalombiztositds, az Onkormanyzatok
képviseldi, valamint a kérhazigazgatok részérdl nagy szimpatia és egylittmiikodési
készség nyilvanult meg a témaval kapcsolatban. Mindenki egyetértett a palliativ
gondozas bevezetésének sziikségességével, de senki sem mert 1épni.

A képzések terén tett elso Iépesek egyike volt, hogy 1993-ban dr. Hegediis Katalin
vezetésével tovabbképzés indult a Semmelweis Orvostudoméanyi Egyetemen ,,A
halal ¢és haldoklas etikai és pszichologia problémai. A haldoklo és a haldl
méltésagaért” cimmel.

Tobb hospice szervezet €s osztaly kezdte meg miikodését a *90-es évek kozepén. A
tarsadalombiztositasi finanszirozas hidnya miatt a legtobb akkori szervezet nem
tudott hosszll tdvon fennmaradni. Az egyik kivétel ez aldl az 1994-ben alakult
Erzsébet Hospice Alapitvany volt, mely 1995-ben kezdte meg az osztalyos hospice

ellatast Dr. Simké Csaba vezetésével. Az orszag elsé vidéki képzd kozpontjava
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valtak, ahol az orvosok hospice-palliativ képzése kezdetekt6l magas szinvonalon

folyt az alapszintli hospice képzésekkel parhuzamosan.

Az atmenet (1995-2004)

1995-ben megalakul a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet, a magyarorszagi

hospice ellato szervezeteket 6sszefogd, érdekvédelmi szervezet.

Az Egyesiilet alapszabalyban rogzitett céljai a kovetkezok:

¢ A hazai hospice szervezetek szakmai egylittmiikodésének eldsegitése,

e Erdekvédelmi feladatok ellatasa,

e Egységes elvek alapjan miikodo hospice alap- és tovabbképzések, konferencidk
szervezése €s 0sszehangolasa,

e Nemzetkdzi kapcsolatok kialakitdsa ¢€s fenntartdsa kiilfoldi  hospice
szervezetekkel,

e A hospice tevékenységgel kapcsolatos szakmai anyagok, informaciok gytijtése
¢s hozzaférhetdségiik eldsegitése,

° Allésfoglalésok, standardok kialakitasa,

e Mindazon kutatdsoknak és modellkisérletekben szerzett tapasztalatoknak a
tamogatasa és koordinalasa, amelyek elsésorban a haldoklas, halal, haldoklok
kisérése, palliativ terapia és a fajdalomcsillapitds témakdreivel foglalkoznak,

e Publikaciok megjelenésének eldsegitése,

e A tarsadalmi koztudat olyan formalasa, amely lehetdvé teszi, hogy a haldoklas
¢s a haldl az ember elidegenithetetlen jogainak, valamint emberi méltosaganak

. ot 43
megfelelden mehessen végbe.

A Magyar Hospice Alapitvany, a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet ¢s mas
civilszervezetek egyiittes és kitart6 munkdjanak koszonhetéen az 1997. évi CLIV.
uj Egészségligy Torvény 99. bekezdésében szerepel a hospice mint a haldoklo
betegek legmegfelelébb ellatasi formaja. '

1997 ¢és 2004 kozott a meglévd alaptorvényi hattér ellenére a hospice ellatas
bevezetése nem tudott tovabblépni a szakmai €és személyi minimumfeltételek és a
finanszirozési szabalyozasok hidnyaban.

A Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet, hospice szervezetek, az Egészségiigyi

Minisztérium €s az OEP 2000 méajusaban jelentette meg eldszor az ide vonatkozd
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szakmai iranyelveket ,,A terminalis allapoti daganatos betegek palliativ ellatasa”

cimmel, amelyet 2002-ben, majd 2010-ben, aktualizalva ujra kiadott.

Oktatas

Szakdolgozoéi szinten 1995-re kialakult az eurdpai tapasztalatokra épiilé 40 oras,
minden érdekl6dd szakember és Onkéntes szdmara ajanlott hospice alapképzés,
tovabba a szintén 40 oras, szakmék szerinti tovabbképzés. A képzésekhez kilenc
tankonyvbol allé tankonyvsorozat is késziilt. 2002-t6] indult az Eurdpaban
egyediilallo hospice szakapold és koordinator képzés, mely azota atalakult, és

jelenleg hospice szakapolo képzés formajaban torténik.**

A beilleszkedés (2004-2010)

A hospice ellatas ekkor kezdett integralédni a magyar egészségiigyi rendszerbe.
2003-ban a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet — betegjogi szervezetekkel
egylttmiikddve — parlamenti vizsgalatot kezdeményezett a haldoklo betegek
ellatasanak tigyében ,,Inditvany vizsgéalat kezdeményezésére a termindlis allapott
betegek ellato rendszerében az Orszaggytlés Egészségligyi Bizottsagahoz” cimmel.
A sulyos, megoldando kérdéseket felvetd inditvany hatdsara gyors valtozas
kezdddott kormanyzati szinten. Az inditvany vizsgalatdnak eredményei, valamint
egy 2004-ben 0Osszehivott konszenzus konferencia katalizdlta a hidnyzo
szabalyozasok és a finanszirozasi feltételek megsziiletését.

A hospice ellatas szakmai ¢és személyi minimumfeltételeit a 15/2004. (I1.8.)
ESzCsM rendelethatarozta meg. A rendelet két ellatasi format ir le és szabalyoz
részletesen: a beteg otthondban torténd ¢és az intézeti hospice ellatast. A
minimumfeltételek megléte lehetové tette az ellatasi forma valds bevezetését, az
egészségligyl rendszerbe vald integralasanak megkezdését. 2004-ben az OEP
kétéves modellprogram keretében irt ki péalydzatot komplex otthoni és intézeti
hospice ellatas fejlesztésére, finanszirozasara. A hazai hospice ellatas kiilonb6zo

formai jelentds fejlodésen mentek keresztiil (2. tablazat).
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2. tablazat: A magyarorszagi hospice ellatas fejlodése

Ellatasi formak, betegek 2003. év 2005. év 2009. év

Hospice szervezetek szdma 26 48 69

Fekvobeteg hospice szolgalat (Agyszam) 4 (56) 10 (133) 11 (171)

Otthoni hospice ellatok 14 28 53
Hospice ellatas apolési intézetben 4 6 2
Mobil team 4 4 3
Ellatott betegek szama/év 2230 3115 4861

A 2006-ban megjelent Nemzeti Rékellenes Program is tartalmazza a hospice-
,minimum 5 palliativ agy kell szazezer lakosra, tehat minimum 500 hospice-
palliativ dgyra van sziikség Magyarorszagon.” A program tovabbd megfogalmazza:
,»A palliativ ellatas, hospice koncepcidja hazankban 1) keletii, még nem bontakozott
ki valodi értékéhez méltéan”.”

2007-ben Budapesten rendezték meg az Eurdpai Palliativ Szovetség (EAPC) 10.
jubileumi kongresszusat. El0szor adott helyet kozépkelet-eurdpai orszag ilyen
magas szintli palliativ ellatdsi kongresszusnak. Az eurdpai szovetség ezzel a
helyszinvalasztassal is elismerte az orszdgnak a hospice ellatas kialakitasa és
bevezetése teriiletén elért eredményeit. A kongresszuson 67 orszagbdl tobb mint
2000 f6 vett részt.

2010 marciusaban a Nemzeti Egészségiigyi Tandcs targyalta a ,, Terminalis allapott
betegek ellatasat”. A Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet beszamoloja és a
hozzaszolasok alapjan allasfoglalas sziiletett az ellatasi forma fejlesztendd

teriileteirél, a képzés és tovabbképzés fontossagarol.®
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4.3.

Hospice ellatas Baranya megyében

Otthoni Hospice ellatas
A hospice ellatds minimumfeltételeinek megsziiletése utdn, 2004-ben Baranya
megyében két szolgaltatd kezdte meg miikodését az OEP altal finanszirozott otthoni

hospice ellatas kereteiben.

Szocialis Halo Egyesiilet

A Szocialis Halo Egyesiilet 1996 oOta végez betegellatast, otthoni szakapolast
Baranya megyében. 1997-ben kezdte el a hospice ellatast, mellyel a daganatos
betegek ¢és csaladjuk segitését, tamogatasat vallalta fel. Vezetéje Dr. Rideg
Laszloné.

Az egyesiilet kozpontja Sellyén van, ahol 30 agyas Apolasi Intézetet miikodtet,
2001 ota OEP-finanszirozassal. Vajszlon és Pécsett a szakapolasi €s hospice otthoni
ellatas mellett a szocialis gondoskodas kézpontjait alakitottak ki.

Az egyesiilet jelenleg 51 dolgozot foglalkoztat. A munkatarsak foallast klinikai
szakapoldi munkéjuk mellett végzik a hospice ellatast. Havonta 570 apolasi napon
daganatos betegeket latnak el Pécsett és Baranya megyében. A hospice csoport
tagjai naponta 35-40 latogatast végeznek, segitve az életmindség megtartasat, a
kinzo tiinetek csokkentését.

TAMOP-palyazat keretében 2010-ben indult el egy hattagd mobil team, amely
havonta 270 vizittel boviti a beteglatogatasok szamat. A Szocidlis Halo Egyesiilet
évek Ota oktatja a hospice alapismereteket. 2000 ota akkreditalt képzési
programmal segitik a hospice szemlélet és mddszer elterjesztését a Dél- és Nyugat-
Dunéantul teleptilésein.

Részt vesznek minden olyan programban, amely a hospice szemléletet népszeriisiti.
A Méltésag Mezeje programhoz 2008-ban csatlakoztak Sellyén azzal a céllal, hogy
a narcisz szimbolumhoz kapcsolodo eseményekkel felhivjak a figyelmet az emberi
méltoésagnak az €let végéig valdé megdrzésére.

Az orszagos képzési jegyzékben regisztralt hospice szakapold és koordinator
képzést az orszagban el0szor a Szocidlis Halo Egyesiilet szervezte meg. 2002-t6l

négy évfolyamot inditottak 20-23 fével. A 100 végzett hallgatd az orszag minden
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részebdl érkezett, igy az orszadgos hospice halozat kialakitasdnak szakmai
megalapozdsdban jelentds szerepet jatszott az egyesiilet. Felmérésiik szerint a

végzettek 80%-a folyamatosan dolgozik valamelyik hazai hospice szervezetben.®

Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany
Elézmények
Az ohidéi North Eastern Ohio Universities College of Medicine (NEOUCOM) és a
Pécsi Tudomanyegyetem Altaldanos Orvostudomanyi Karanak kozos nyéri kurzusa
keretében, mint magyarorszagi koordinator, 2000-ben jartam el6szor hospice
intézményben az ohidi Clevelandben. Az ott latottak, tapasztaltak alapjan fordult
szakmai érdeklodésem a hospice-palliativ ellatds felé. Nagyon sok teendot és
valtoztatni valot lattam a magyarorszagi ¢életvégi ellatas teriiletén. Tovabbi hazai
(MAZSIHISZ Szeretetkorhaz, Budapest; Magyar Hospice Alapitvany, Budapest;
Erzsébet Hospice Alapitvany, Miskolc) és kiilfoldi (Hospice San Isidoro, Leon,
Spanyolorszag) tanulmanyutak keretében ismerkedtem a hospice-palliativ ellatas
Iényegével. 2002-ben a SUMMA Health Systemben (Akron, Ohio) tett latogatdsom
soran ismerkedtem meg John Mastrojohnnal, a SUMMA Hospice-Palliativ Program
akkori igazgatgatdjaval. Egylittmiikodésiink ekkor kezdddott, melynek elsd
Iépéseként Mastrojohn 2004-2005-ben Fulbright 6sztondijasként 1 évet toltott a
PTE AOK Csaladorvostani Intézetében. Munkajaval segitette a csaladorvosi
kutatdsi program kidolgozadsat, az intézeti oktatdsi programokban a palliativ
orvoslas tantargy bevezetését és a hospice ellatdsi forma bevezetésének kezdeti
Iépéseit.
A Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany a fent emlitett hazai és nemzetkdzi
tapasztalatok alapjan és szakmai tamogatasok segitségével 2004-ben alakult meg az
én kezdeményezésemre. Az alapitvany kuratoriumaban és alapito tagjai kozott helyi
€s orszagos ismertségli egészségiigyi szakemberek mellett jelen vannak miivészek,
jogasz, kozgazdasz, bioetikai szakember és egészségiligyi menedzser. Ezzel is
igyekeztiink  kifejezésre  juttatni az  ¢€letvégi ellatds soran  sziikséges
multidiszciplinaritas €és dsszefogas fontossagat.
A Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany céljai:

e A hospice ellatasi forma meghonositasa, kialakitdsa Baranya megyében

0 hospice ellatas biztositasa a beteg otthonaban,
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0 a végstadiumu beteg hozzatartozdinak segitése a beteg apolasaban,
tovabba lelki gondozdsa a betegség fennallasa ¢és a gyész
1dOszakaban,

e A hospice szellemiség megismertetése €s terjesztése a régidban,

e Moddszertani kdzpont kialakitasa, mely biztositja szakemberek képzését ¢s
tovabbképzését ezen a teriileten, kiilon figyelmet forditva az onkéntesek
képzésére,

e Egyilittmiikddés, egységes szemlélet kialakitdsa azokkal a szakmai és civil
szervezetekkel, amelyek a végsd stadiumll betegek ellatdsdban részt
vesznek, segitséget nyujtanak,

e Kiilfoldi ismeretek, tapasztalatok szerzése, hasznositiasa. Egyiittmiikddés
kiilfoldi hospice-palliativ szervezetekkel,

e A hospice-palliativ tevékenységgel 0Osszefiiggd tudomdnyos kutatdsok
tamogatasa.

Az OEP altal finanszirozott programok kozott az alapitvany 2004-ben kezdte meg
miikodését Baranya megyében mint tiszta profila hospice ellatoé. Az elmult 6t évben
tobb mint 500 beteget gondoztunk, kisértiink el életiik utolsd szakaszaban,
tamogatast nyujtva az ellatd csaladtagok szamara. 2004 ¢és 2008 kozott az
alapitvany ellatési teriilete Pécs varosa volt. 2009 januarjatol miikodési teriiletiink
boviilt: Baranya megye 71 telepiilése tartozik hozzank. Mohacs és kornyéke,
Komlo ¢s kornyéke is az ellatasi teriiletiink része lett. Az ellatd csoport teljesitett

vizitszamainak 2004 és 2010 kozotti novekedését a 2. abra mutatja be.
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2. ébra: A Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany ellatd csoportja altal teljesitett
vizitszamok 2004 ¢és 2010 kozott (vizit/év)

Az ellatas a beteg és csaladja szamara ingyenes. Apolasi és kényelmi eszkozok
ingyenes kolcsonzésére is lehetdség van.

Otthonapolasi csoportunknak az apolokon ¢€és az orvosokon kiviil a szocidlis
munkasok, mentalhigiénikusok, pszichiaterek, lelkészek, gyogytornaszok,
dietetikusok ¢és Onkéntesek is ugyanolyan fontos tagjai. A munkatarsak

Osszlétszama 29 £0. Szakteriiletenkénti megoszlasukat a 3. abra mutatja be.
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3. abra: A Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany munkatarsainak megoszlasa

végzettség szerint (f6)
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A hospice koordinator a beteg allapotinak és a csaldd igényeinek megfelelden
hatdrozza meg az ellatok korét, a vizitek gyakorisdgat. A tiinetek megfeleld
enyhitése, a betegek szakszerli otthoni ellatdsa és a csalad tdmogatasa a korhazi
beutalasok szamat is csokkentheti, valamint leroviditheti a korhazi tartdozkodasok
idejét.

Fo célunk a beteg testi tiineteinek enyhitése mellett a pszichés timogatas, az emberi
méltosag megdrzése. Hissziik, hogy az emberi méltosdg az utolsd percig
megoOrizhetd, a hospice ellatas ehhez nyujt szakmai, emberi segitséget.

A tlinetek kezelése mellett nagyon fontosnak tartjuk az dszinte, a beteg igényeinek
megfeleld tijékoztatast. A betegnek és csalddjanak ez teszi lehetévé a redlis célok
kitlizését, az emberi méltosag valos tiszteletben tartasat. A kozvetlen betegellatason
tul tovabbi célunk tajékoztatast adni a hospice ellatds Iényegérdl, rairanyitani a
figyelmet a megfeleld életvégi ellatas fontossagara, hozzajarulni a halal, a haldoklas
tabujanak ledontéséhez. Erre kindlt kivalo lehetdséget 2006-ban Pécsett a Hospice-
Palliativ Egyesiilet VII. Orszagos Kongresszusa, melyet a PTE Csalddorvostani
Intézetének tamogatasaval és alapitvanyunk aktiv kozremikddésével rendeztek
meg. Tovabbi figyelemfelhivd rendezvényiink a Hospice Vilagnap, amelyet 2005
6ta minden évben oktdber elején szerveziink. A vildgnapi miisoros estiinkre évrol
évre egyre tobb érdeklddd jon el. Az ekkor felallitott informécios standunkon is
sokan kérnek és kapnak tajékoztatast a hospice ellatasrol.

Masik kiemelt programunk a M¢ltosag Mezeje mozgalom, melyhez 2008-ban
csatlakozott alapitvanyunk. A nemzetkdzi mozgalomban Magyarorszag a Magyar
Hospice Alapitvany kezdeményezésére 2007 ota vesz részt. A program az emberi
méltosdg megdrzésének fontossagara és az elesettek irdnt érzett szeretetre,
egylittérzésre hivja fel a figyelmet.

A civil szervezetek karacsonyan, a Tettre kész utca adventi vasaran is részt vett
alapitvanyunk, ahol a figyelemfelkeltés, tdjékoztatas volt a célunk.

Elhunyt betegeink hozzatartozéinak 2005 6ta Emlékezé Napot szerveziink, ahol
gondozott betegeinkre emlékeziink, ezzel is segitve a hozzatartozokat gyaszukban.

Egyéni és csoportos gydsz programot is felajanlunk a hozzatartozéknak.
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A PTE AOK Csaladorvostani Intézet és a Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany
kapcsolata

A PTE Csaladorvostani Intézet egyike a Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany alapito
tagjainak. Az intézet a kezdetektdl felkarolta és tamogatta az alapitvany munkéjat,
¢€s uttdrd szerepet vallalt az €letvégi ellatas témakorének az egyetemi curriculumba
val6 integralasaban.

Eletvégi ellatassal, palliativ orvoslassal kapcsolatos oktatasi programok a
Csalddorvostani Intézet curriculumaban:

»AZ orvosi kommunikacié gyakorlata” cimi kotelezd tantargy keretein beliil:
Rossz hirek kozlése: elmélet és gyakorlat.

A ,,Csaladorvoslas” cimli kotelezd tantargy keretében az életvégi ellatas
alapellatasi vonatkozasait, valamint a hospice ellatas lényegét és ellatasi formait
besz¢ljiik meg.

A ,,Hospice-palliativ ellatas” ciml elektiv tantargy keretében részletesen
targyaljuk a tiineti kezelés mellett az életvégi ellatds apoldsi és pszichologiai
vonatkozasait, valamint a gyermekkori palliativ ellatdst. A teammunka
jelent6ségének bemutatasa és a kommunikacios készségek fejlesztése is a tematika
fontos részét képezik. A tantargyi tematika kialakitaskor kiemelt figyelmet
forditottam a kiilonbozd szakmai teriileteken jartas eldadok felkérésére.

A csaladorvos rezidens szakképzési curriculumnak is része a fajdalomcsillapités,
egyéb kinzo6 tiinetek kezelése, valamint a helyes kommunikacié gyakorlata életvégi
helyzetekben.

A folyamatos szinten tart6é szakorvos-tovabbképzés kotelezd curriculuménak is
része a hospice-palliativ ellatds. Emellett intézetiink ©6nallé hospice-palliativ
szakorvos-tovabbképzési programot is akkreditaltatott csaladorvosok és mas
korhazi szakorvosok szamara.

Ez az egylittmiikodés tette lehetévé, hogy a pécsi orvostudomanyi karon végzo
orvosok mar alapvetd ismeretekkel rendelkeznek a hospice-palliativ ellatas

tertiletérol.
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Fekvébeteg-intézeti hospice ellatas

Baranya Megyei Korhaz Hospice Osztaly

2005-ben 15 aggyal kezdte meg miikodését. Az osztaly szorosan egyiittmiikodott az
otthoni hospice ellatokkal, valamint a megyei koérhdz kiilonb6zo osztalyaival. A
korhazi atszervezések, gazdasagi nehézségek miatt az osztaly 2008 kozepén mint
Onallé osztaly megsziint. A harom év soran 125 beteget latott el Baranya megye

r . rm1 67
egész terliletérdl.

Betegapolo Irgalmasrend Hospice Osztaly

A rend hospice osztalya 2004-ben nyitotta meg kapuit 18 aggyal. Az osztalyt az
OEP finanszirozza, de a tényleges koltségeknek ez csupan az egynegyedét fedezi.
A rend szellemisége szerint a gondos, szeretetteljes apolas a legfontosabb cél. A
gondos 4poléas mellett a betegek tiineteinek enyhitésére is nagy hangsulyt fektetnek.
A betegek felvétele nem fligg felekezeti hovatartozastol. A felvétel a kezeldorvos €s
a csalddorvos javaslata alapjan torténik. A nagy igényre valo tekintettel az dgyak
szdma boviilt, és jelenleg 23 4gy all a betegek rendelkezésére. Az osztilyon
specialisan képzett szakdolgozok végzik az apolast. Az apolok és orvosok mellett
pszichologus, mentalhigiénés szakember, gyogytornasz, masszor, szocialis munkas
¢és dietetikus dolgozik az osztdlyon. Jelenleg a dolgozoi létszdm 14 6. A
munkatarsak egy része Onkéntes munkdban, téritési dij nélkiil végzi munkajat. A
lelki vezeté Morvay Imre Pio, a rendhéz priorja.

Az 4gykihasznaltsag 2009-ben 92%, 2010-ben 90% volt. 2009-ben 246, mig 2010-
ben 229 beteget vettek fel és gondoztak az osztdlyon. A megyében egyre szélesebb
korben valik ismertté a végsd stadiumba keriilt betegek hospice osztalyon valo
ellatasanak lehetdsége. Az otthoni hospice ellatokkal vald szoros egyiittmiikddés
teszi lehetové, hogy a betegek allapotuk rosszabbodasakor — a csalad lehetdségeit

figyelembe véve — intézeti hospice ellatisba keriilhessenek.®®
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Etikai megfontolasok

A hospice-palliativ ellatds olyan teriilet, ahol etikai kérdések sokkal gyakrabban
meriilnek fel, mint az egészségiigyi ellatds mas teriiletein. Bizonyos kérdések, mint
példaul az életvégi dontések, a mesterséges taplalés, folyadékpdtlas szinte minden
betegnél, csaladnal felmeriilnek, dilemmat jelentenek.

Altaldnossagban elmondhato, hogy az elérehaladott stadiumt és a haldokld betegek
lényegében ugyanazokkal a jogokkal rendelkeznek, mint a tobbi beteg.
Rendelkeznek tehat az orvosi ellatdsban részesiilés, a fajdalomcsillapitds, a
kapcsolattartas jogaval és a tdjékoztatas jogaval, de jogosultak az informéacio
és/vagy a diagnosztikus eljarasok és/vagy a kezelés elutasitasara is.”’

A Beauchamp ¢s Childress altal meghatdrozott négy alapelv: az autondémia
tiszteletben tartdsa, a jotékonysag, a ne arts elve és az igazsdgossag. Ezeknek az
elveknek kell érvényestilnilik a végso stadiumba keriilt betegek ellatas soran is.

Az ellatoknak gondosan ki kell egyensulyozniuk a kezelés jotékony és megterheld
hatasait (,,jotékonysag™), és fel kell mérniiik az egyes klinikai dontések kockazatait
¢s elonyeit (,,ne arts”) a megeldzés, gyogyitds, gondozas és fajdalomesillapitas
céljainak egyikét sem szolgald hiabavald kezelés elkeriilése érdekében. El kell
tovabba keriilni azokat a beavatkozdsokat, amelyek a beteg altalanos jollétére
karosak, bar részleges eredményekre vezethetnek.*” A szakembereknek fel kell

ismerniiik az orvostudomany korlatait, és 6vakodniuk kell a tilkezeléstdl.

Példaként bemutatiom a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet palliativ ellatasi etikai

alapelveit:*

. A palliativ ellatast végzd team tagjai tiszteletet tantsitanak a beteg autondmidja

irant azaltal, hogy egyetértenek a betegek ¢és gondozok prioritasaival és céljaival,
megbeszElik a kezelési lehetdségeket a beteggel, €s kdzosen készitenek gondozasi
tervet; nem tartjak vissza a beteg altal megkivant informaciokat, teljesitik a beteg
barmely, kezelésre vonatkozd informacid irdnti igényét, és tiszteletben tartjdk a

betegnek a kezelés visszautasitasara vonatkozo kérését.

. A palliativ ellatast végzd team tagjainak fel kell mérnitik a kezelés eldnyeit és

terheit (,,j0tékonysag”), meg kell itélniiik minden egyes klinikai dontés kockézatait
¢s hasznat (,,ne arts”), el kell fogadniuk az egyes betegeknek a legmagasabb

szinvonalu ellatashoz valo jogat a rendelkezésre allo eréforrasok keretein beliil, és
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3.

4.

5.

6.

7.

el kell fogadniuk az erdforrasok kihelyezésére ¢s felhasznalasara vonatkozo
dontéseket.

A haldokl6 beteg alapvetd jogai a kovetkezok: orvosi ellatashoz valé jog, az emberi
méltésag joga, a személyes kapcsolattartas joga, a fajdalomcsillapitdshoz és a
szenvedés enyhitéséhez vald jog, a tdjékoztatas joga, az onrendelkezéshez és a
kezelés visszautasitdsdhoz val6 jog.

A beteg jogosult egészségi allapotaval kapcsolatban részletes tajékoztatast kapni,
ideértve az Osszes orvosi leletet, a javasolt vizsgalatokat és beavatkozasokat; az
adott vizsgalat és beavatkozas elvégzésének és el nem végzésének lehetséges
eldnyeit és kockdzatait; a vizsgalat €s beavatkozas tervezett idopontjat; a betegnek
a vizsgalatokkal és beavatkozasokkal kapcsolatos dontésre vonatkozd jogait,
barmely alternativ eljarast ¢és modszert; a kezelés folyamatdt és a vart
eredményeket.

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

A kezelés visszautasitasanak joga: amennyiben a beteg olyan sulyos betegségben
szenved, amely az orvostudomany aktualis allasa szerint rovid id6tartamon beliil,
megfeleld orvosi kezelés mellett is halalhoz vezet, az életfenntart6 vagy életmentd
beavatkozdsok visszautasithatok, ami lehetdvé teszi a betegség természetes
lefolyasat. A cselekvoképes személy — késobbi esetleges cselekvoképtelensége
esetére — kozokiratban (pl. ¢éldévégrendelet) visszautasithat egyes ¢letfenntarto,
¢letmentd beavatkozasokat egy jovobeli helyzetre vonatkozoan, amikor
gyogyithatatlan betegsége kovetkeztében képtelenné valik a fizikai Onellatasra,
vagy olyan fajdalmai vannak, melyek megfeleld kezeléssel sem csillapithatok. A
beteg jogosult megnevezni egy masik személyt, aki a beteg cselekvoképtelensége
esetén ezt a jogot gyakorolja. A nyilatkozat barmikor visszavonhato. A kezelést
visszautasitd betegek maximalisan jogosultak a fijdalomcsillapitasra és a szenvedés
enyhitésére.

Minden cselekvést és dontést irasos formaban kell dokumentalni.
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5.1.

Az értekezés kutatasi programjahoz kapcsolodoan a legfontosabb etikai kérdés a
tajékoztatashoz valo jog, ezért ezt részletesebben targyalom.

A gyogyithatatlan betegek tdjékoztatasakor az alapelv az, hogy az orvos torekedjen
Oszinteségre, nyiltsagra, az egyéniesitett tajékoztatasra, mert csak igy tarthaté6 meg
hosszu tdvon az orvos iranti bizalom ¢€s a jo terapias egyiittmiikodés. A betegnek
joga van az Oszinte tajékoztatashoz, de joga van a tajékoztatas elutasitdsdhoz is. Ezt
a betegjogot az orvos kollégak egy része szélsdségesen értelmezi. Vagy ugy érzi,
hogy ,tdjékoztatnom kell a beteget”, ez a legalisztikus megkdzelités, mely szerint,
hogy jogilag védve legyen, részletesen tdjékoztatja a beteget. Ebben az esetben
figyelmen kiviil hagyja a beteg fizikai allapotat és pszichés teherbird képességét.
Masik végletként — arra hivatkozva, hogy a beteg nem birné elviselni a rossz hirt —
nem mondja el a beteg valds allapotat, hamis reményt kelt benne. Kath Danovan
leirdsa alapjan ezek a ,mindent kozlés” és az ,.eltitkolas” modelljei.”® Ezt a két
sz¢lsOséges tajékoztatasi modot elkeriilendd, célszerii a beteget megkérdezni az elsé
taladlkozéaskor, hogy mennyi informéciot szeretne, mennyire 6hajt bekapcsolodni az
allapotat érintd dontésekbe. A tdjékoztatas sohasem egyszeri aktus, sokkal inkabb
folyamat, az orvos és a beteg kozotti dialogusok sorozata. Minden alkalommal csak
annyit kell elmondani, amennyit a beteg allapota enged, amit hajlando elfogadni.
Danovan megfogalmazasdban ez az egyéniesitett tdjékoztatdsi modell, amelyet
nemcsak azért ajanlatos kdvetniink, mert ezt irja eld a térvény, hanem azért is, mert

a beteg szamara ez a legmegfelelsbb.” "

A hatékony életvégi ellatas akadalyai
Az a széles korben elterjedt tévhit, hogy a haldoklé betegnek nem lehet semmiféle

tovabbi segitséget/kezelést/lehetdséget ajanlani.

Az a széleskorti és gyakran tudattalan felfogas, hogy a beteg haldla orvosi
hiba/hidnyossag kovetkezménye (,,a beteg haldlanak az orvos az oka™)

Az a tévhit a hospice-palliativ orvoslasrol, mely szerint az ott végzett munka
depressziot okoz és nem jelent szakmai sikereket.

Tévhit mas egészségiigyi szakteriiletek részérdl, mely szerint nincsenek megfeleld

eszk6zok a tlinetek enyhitésére, és az opioidok addikciot okoznak.
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A palliativ orvoslast nem oktatjdk az orvosi egyetemeken, ¢és nincsenek
mentorok/hospice-palliativ  szakemberek, akik hospice-palliativ  képzéseket
tartananak kiilonb6z6 oktatasi szinteken.

Praktikus informacidk ¢€s ismeretek atadasi formainak hianya az orvostanhallgatok
¢s szakorvosok szamara.

Akadémiai centrumok hianya, ahol a palliativ ellatas kutatasi és klinikai
vonatkozdasaira fokuszalnanak és a mindsitett szakemberek hidnya, akik hospice-

palliativ ismereteket oktatnanak.”
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6.1.

A halallal és haldoklassal kapcsolatos attitad
vizsgalata haziorvoshoz fordulé betegek korében

Bevezetés
Az eddigiekbdl is lathattuk, hogy a sulyos allapotu, végs6 stadiumba kertilt betegek

ellatasa, gondozasa a mai magyar egészségiligyi rendszerben nem megoldott.

Az egyre roml6 altalanos allapotu, gyogyithatatlan beteg ellatdsa komoly szakmai
kihivast és lelki megterhelést jelent a kezel6orvosok szamara. A beteg elvesztése az
ellatok szamara sokszor kudarc érzését kelti. Ennek feloldasara, csokkentésére a
terminalis allapoti betegek gondozéasaban két szélsdséges szemlélet alakult ki. Az
egyik a ,mindendron gyogyitas” a beteg utols6 napjdig, a masik ,a teljes

lemondas”, a beteg hazabocsatasa lényegi ellatas nélkiil.”

Eléfordul, hogy a
betegeket allapotuk elérehaladasaval tobbszor korhazba utaljak, egyik fekvobeteg-
intézménybdl a masikba keriilve, elviselhetetlen fajdalmak és félelmek kozott toltik
¢letiik utolso szakaszat. Az egészségiligy szinte lemondott roluk  az intézetek nem
fogadjadk szivesen a haldoklé beteget. A hospice-palliativ ellatds a mindendron
gyogyitds €s a teljes lemondas kozott taldlja meg a helyes megoldast. Figyelmét a
beteg tlineteire iranyitva az emberi méltésdg megdrzésére ¢és a szenvedést
megeldzésére torekszik. Tovabba tdmogatja a beteget és ellatoit a beteg életének
utolso pillanataig.”””” Ahhoz, hogy a beteg betegségének elérehaladasakor idSben
hospice ellatdsba keriiljon, &szinte €s nyilt tdjékoztatdsra lenne sziikség. A
gyakorlatban viszont az dszinte kommunikacié a halalrol, haldoklasrol legtobbszor
még ma is tabu téma. Eppen ezért a haldokld betegek sokszor nem kapnak
megfeleld tajékoztatast allapotukrol, és nem tudjdk megosztani félelmeiket,
kétségeiket betegségiik eldrehaladasakor. Mik is ezek a félelmek? Mit is
szeretnének a magyar emberek az életiik végén? Hol szeretnének meghalni?
Mennyire igénylik az dszinte tajékoztatast?

Higginson attekintd eredményeibdl tudjuk, hogy az emberek az otthoni meghalast
preferalnak.”’” Ugyanakkor ennek lehetésége és bekovetkezése multifaktorialis.
Befolyésolja a csaladi allapot, a nem, a kor, szocidlis koriilmények, az otthoni
ellatasok elérhetdsége, varosi, vidéki kornyezet. A csaladban €10k, a fiatalabbak, a
férfiak, a jobb szocidlis koriilmények kozott €16k, a vidéken lakok magasabb

aranyban halnak meg otthon.****
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6.2.

A betegek életvégi félelmei, szorongésai kozott a ,teher lenni masoknak™ gyakran
eléfordul. McPherson attekintd tanulméanyéaban tobb tényezot is azonosit, amelyek
befolyasoljak ezt a ,tehernek lenni” érzést. Ezek kozott kiemelt jelentdségli a
fizikalis sziikségletek ellatdsa mellett a szocialis és pszichés komponens. A
kiszolgaltatottsag érzése is fokozza a betegek életvégi szorongasait.**™

A tajékoztatason alapuld beleegyezés gyakorlatdnak elterjedésével az Oszinte
tajékoztatas iranti igény is jelentdsen megvaltozott. Stilyos, haldlos betegség esetén
a tajékoztatas iranti igény valtozatlanul fennall. ***” Daren kutatisaban dsszefliggést
talalt az életvégi ellatassal vald elégedettség és a prognozisrdl valo tajékoztatas
kozott. Azok a betegek és csalddok elégedettebbek voltak az ellatassal, akikkel
megbeszélték a prognozist.™

Az ¢életvégi ellatds kérdéseire vonatkozd vizsgéalatokra a kilencvenes évek
kozepétdl keriilt sor Magyarorszagon.®

Az orvoshoz fordulo betegek korében még nem tortént hazai vizsgalat az életvégi
kérdések/viszonyuldsok vonatkozasdban.

Kutatasunk segitségével fel kivantuk tarni a hdziorvoshoz fordulé betegek halallal

¢s haldoklassal kapcsolatos véleményét, magatartasat, megismerni félelmeiket €s az

Oszinte tajékoztatas iranti igényliket haldlos betegségiik esetén.

Modszerek
Kutatocsoportunkban orvosok, apolok, szocioldgus, bioetikus kapott helyett. A 29

kérdésbol allo kérddivet (III. szamt melléklet) munkacsoportunk fejlesztette ki
szakirodalmi ajanlasok alapjan.*® A kérddivben a demografiai adatok mellett az
¢letvégi betegellatas kiilonbozd aspektusaira vonatkozo kérdések szerepelnek. A
vizsgalat soran a keresztmetszeti kutatds modszerét alkalmaztuk. A kutatasba 29
felnott haziorvosi praxist vontunk be. A kollégaktol praxisonként 30 kérdoéiv
kitoltését kértikk. A valaszadok a csaladorvosi rendeldkben varakozd betegek
voltak. A betegek kozremilkddése Onkéntes volt, a bevalogatds véletlenszeriien
tortént. A kérddivet 845 10 toltotte ki, a megkérdezett betegek 97%-a. A vizsgalatot
a PTE Regionalis Kutatéas Etikai Bizottsag engedélyezte.

Az adatok statisztikai értékelése az SPSS 12.0 for Windows programmal tortént. Az
elemzés sordn leird statisztikai modszereket alkalmaztunk: gyakorisdgokat
(frekvencidkat) és kereszttablakat adtunk meg. A frekvencidk esetében az

elemszamokat (valaszadok szamat) ¢€s a valaszok szdzalékos megoszlasat kozoljiik.
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6.3.

6.3.1.

6.3.2.

A kereszttablak esetében szignifikanciatesztként a szociologiai elemzések soran
altalanosan hasznalt chi-négyzet probat alkalmaztuk. Az elemzésben kizdrdlag
p<0,05 szinten szignifikdns kiilonbségeket mutatunk be. A p értékét minden

esetben pontosan megadjuk.

Eredmények

Demografiai adatok

A kitoltott kérddivek szama 845. A résztvevok nemi megoszlasa: nd 68,3%, férfi
31,7%. Az atlagéletkor: 52,6 év, a szoras 14,7¢v.

Az iskolai végzettség szerinti megoszlas: altalanos iskola 20,1%, kozépfoku
végzettség 58,6%, felséfoku végzettség 20,1%. A valaszadok 66%-a mondta magat
vallasososnak. 54%-uknak volt korabbi negativ élménye a halallal, haldokléssal

kapcsolatban. A kozremiikodok 11%-a egyediil, 89%-a csaladban él.

A meghalas preferalt helyszine
A valaszadok 51,1%-a sajat otthondban szeretne meghalni. A koérhazat csupan

18,5%-uk részesitené elényben (4. abra).

B Korhaz
m Otthon
B Mindegy

B Nemtudja

4. dbra: A meghalds preferalt helyszine (N=845 0)

6.3.2.1 Az iskolai végzettség szerepe

A valaszadok iskolai végzettsége hatast gyakorol a valasz tipusara: a legmagasabb
iskolai végzettséggel rendelkezd betegek inkabb valasztjak életiik utolsd napjainak
helyszinéiil sajat otthonukat, mint az ennél alacsonyabb iskolai végzettséggel

rendelkezék (3. tablazat. Itt és a késdbbiek sordn az egyes tablazatok cimében
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csillaggal (*) jeldljik amennyiben a tdblazat adatai statisztikailag szignifikdns

kiilonbségeket mutatnak).

3. tablazat: Az iskolai végzettség és az ¢élet befejezésének preferalt helyszine kozotti

kapcsolat*
. . , A halal preferalt helyszine, 6 (%)
Iskolai végzettség Korhaz Otthon Mindegy |Nem tudja| Osszesen
Altalanos iskola | 36 (21,6) | 82(49,1) | 30(18,0) | 19 (11,4) (167 (100,0)
Kozépfokt 92 (18,6) | 246 (50,0) | 57 (11,6) | 97 (19,7) |492 (100,0)
Fels6fokt 27 (15,2) | 104 (58,4) | 17 (9,6) 30 (16,9) (178 (100,0)
p=0,024

Azok kozott a vizsgalt személyek kozott, akiknek a halal preferalt helyszinét

illetden van elképzelésik (azaz nem a ,mindegy”, vagy a ,nem tudja“

valaszalternativat valasztottak), a fels6foku végzettséggel rendelkezOk statisztilag

szignifikansan nagyobb gyakorisaggal jelolték meg a haldl preferalt helyszineként

az otthonukat, mint a nem felséfoku végzettséggel rendelkezd, azaz altalanos vagy

kozépfoku oktatasi intézményekben végzett valaszadok. A valaszadok e két iskolai

végzettségi

6.3.2.2. A vallasossag szerepe

csoportjanak véleményét leir6 adatokban mutatkozd kiilonbség

szignifikans. Chi négyzet 2,914, df=1, p = 0,05.

A magukat valldsososnak mindsitok haldlos betegségiik esetén nagyobb mértékben

valasztanak otthonukat a végsd blicsihoz, mint a nem vallasosak (4. tablazat).

4. tablazat: Vallasossag ¢€s az ¢€let befejezésének kivant helyszine kdzotti kapcsolat™

A halal preferalt helyszine, Fo, (%)

Vallasoss4 g
allasossag Koérhaz Otthon Mindegy [Nem tudja | Osszesen:
Vallasos 88 (15,9) 305 (55,2) |59 (10,7) | 101 (18,3) |553 (100,0)

Nem valldsos 65 (23,6) 124 (44,9) | 44 (15,9) | 43 (15,6) |276 (100,0)

p=0.002

A vizsgalt személyeknek azon csoportjan beliil, akiknek a haldl preferalt helyszinét

illetden van elképzelésik (azaz nem a ,mindegy”, vagy a ,nem tudja“
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6.3.3.

valaszalternativat valasztottak), a magukat vallasosnak tart6 valaszadok statisztikai
értelemben is szignifikdnsan nagyobb gyakorisdggal jelolték meg a halal preferalt
helyszineként az otthonukat, mint a magukat nem vallasosnak tartok. A vélaszadok
e két csoportjdnak véleményét leir6 adatok kozott mutatkozod kiilonbség

szignifikans. Chi négyzet 9,483, df=1, p = 0,002.

A beteg félelmei halalos kimenetelii betegség esetén
Vizsgéalatunk szerint a valaszadok 54,6%-a fél a kiszolgaltatottsagtol, 37,5%-a a

fajdalomtol, és mindossze 7,2% aggddik az egyediillét miatt.

6.3.3.1. Az életkor szerepe

Tanulmanyoztuk az életkor és a betegek félelmei kozotti kapcsolatot. Adataink
szerint minél idésebb a beteg, annal inkébb aggddik a kiszolgaltatottsagtol és annal

kevésbé fél a fajdalomtol (5. tablazat).

5. tablazat: A betegek ¢letvégi félelmei korcsoportok szerint*

. . . L ex 0
GO () A betegek félelmek silyos megbetegedés esetén, f6 (%)
Kiszolgaltatottsag) Fajdalom Egyediillét | Osszesen

<30 34 (44,7) 38 (50,0) 4(5,3) 76 (100,0)
31-40 53 (53,5) 37 (37,4) 9(9,1) 99 (100,0)
41-50 98 (58,7) 61 (36,5) 8(4,8) 167 (100,0)
51-60 133 (54,3) 94 (38,4) 18 (7,3) 245 (100,0)
61-70 92 (61,7) 50 (33,6) 7(4,7) 149 (100,0)

>71 48 (49,0) 35(35,7) 15 (15,3) 98 (100,0)

Chi négyzet 19, 998, df=10, p=0,029

A tendencia azonban nem egyértelmii, azt a kiszolgaltatottsag esetében megtorik a
51-60 éves, illetve a 71 évesnél iddsebb valaszadok adatai. A fajdalom
valaszalternativat valasztok esetében a valaszadok életkora szerint két csoport
mutat markans kiilonbséget: a 30 évnél fiatalabbak, illetve a 31 éves vagy annal

idésebb valaszadok csoportjai. A valaszadok e két életkori csoportja kozott
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mutatkozo kiilonbség a kiszolgaltatottsag ¢és a fajdalom valaszalternativak
valasztasat illetden ugyancsak szignifikans. Chi négyzet 5,321, df=1, p=0,015.
Az egyediilléttdl tartd valaszadok csoportja az életkor tekintetében a masik két

valaszadoéi csoporttél nem mutat statisztikailag is igazolhato eltérést.

6.3.3.2. Az iskolai végzettség szerepe

6.3.4.

A magasabb, kozép vagy fels6foku iskolai végzettséggel rendelkezd betegek
nagyobb aranyban félnek a kiszolgéltatottsagtol, és kevésbé a fajdalomtol, valamint
az egyediilléttdl, mint az alacsonyabb (legfeljebb 8 osztalyos) iskolai végzettséggel
rendelkezdk (6. tablazat).

6. tablazat: A betegek ¢letvégi félelmei iskolai végzettség szerint™

Iskolai Az életvégi félelem aranya az iskolai végzettség szerint, {6 (%)
végzettség  (Kiszolgaltatottsagl Fajdalom Egyediillét Osszesen
Altalanos iskola 72 (42,6) 77 (45,6) 20 (11,8) 169 (100,0)
Kozépfok 283 (57,2) 178 (36,0) 33 (6,6) 494 (100,0)
Felsofok 105 (60,0) 62 (35,4) 8(4,6) 175 (100,0)

Chi négyzet 16,183, df=4, p=0,003

A magasabb (kozép- vagy fels6foku), illetve az alacsonyabb (legfeljebb 8
osztalyos) iskolai végzettségi csoport kozotti kiillonbségek statisztikai értelemben is
szignifikansak. Chi négyzet 15,205, df=2, p=0,000.

Ez az allitas mindharom tényezd — a kiszolgaltatottsag, a fajdalom és az egyediillét

— esetében igaz.

A beteg otthonaban torténé apolas igénye
Viarhatdan haldlos kimenetelli betegség esetén a felmérésben résztvevok 69,1%-a

fontosnak tartja, hogy otthondban kapja meg sziikséges apolast és gondoskodast (5.
abra). 10,7%-uknak ez kevéssé lenne fontos, 5,9%-uk szamara pedig egyaltalan
nem. Viszonylag nagy (13,5%) a bizonytalanok (,,nem tudom”- mal valaszolok)

aranya.
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B Nagyon fontos
H Nemvagy kevéssé fontos

M Bizonytalan

5. abra: A betegek sajat otthonukban torténd dapolds iranti igénye sulyos

megbetegedés esetén (N=845 {06).

6.3.5. Erzelmi tAmasz és dpolas stilyos betegség esetén
A megkérdezettek dontd tobbségének kornyezetében biztosan (70,5%) vagy talan

(19,9%) lenne valaki, aki sulyos betegsége esetén a segitségére lenne, esetleg

apolna.

6.3.5.1 Az életkor szerepe
Az ¢letkor befolyasolja annak az észlelését, hogy sulyos betegség esetén vajon

lenne-e a kornyezetben olyan személy, aki a kérdezett apolasarol gondoskodni

tudna (7. tablazat).

7. tablazat: Az ,,apolési biztonsag” — korcsoportok szerint valtozasa™*

Szamithat-e valakire aki apolna, {6 (%)

Korcsoport (év) Valésziniileg .
Biztosan igen | Talan igen | vagy biztosan | Osszesen

nem

<30 69 (89,6) 56,5) 339 77 (100,0)
31-40 80 (78,4) 18 (17,6) 4(3,9) 102 (100,0)
41-50 119 (71,3) 37 (22,2) 11 (6,6) 167 (100,0)
51-60 164 (66,9) 52 (21,2) 29 (11,8) 245 (100,0)
61-70 99 (66,0) 34 (22,7) 17 (11,3) 150 (100,0)
>71 62 (63,3) 21(21,4) 15 (15,3) 98 (100,0)

Chi négyzet 27, 589, df=10, p=0.005
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A két vizsgalt valtozo adatainak 0sszefiiggésében mutatkozo tendencidkat mar az 5.
tablazat adatai alapjan is felismerhetjiik: minél idésebb a valaszadd, annal kisebb a
valdszinlisége annak, hogy biztosan allitja, van olyan személy a kdrnyezetében, aki
sulyos betegsége esetén segitségére lenne, esetleg dpolna. A valaszadok életkora és
a most vizsgalt kérdés kozotti dsszefiiggés igazolasara elvégzett varianciaanalizis
igazolta a fent megfogalmazott, a tablazat adataiban is kirajzolodé tendenciat. Az
apolasra vonatkozo kérdés egyes valaszkategoriit valaszto személyek életkoraban
mutatkoz6 kiilonbségek statisztikai értelemben is szignifikansak. A vizsgalt kérdés
esetében az ,igen, biztosan“ valaszalternativat valasztdé valaszadok csoportjanak
atlagéletkora 51,2 év (a szoras 15,0 év), a ,,taladn igen* valaszalternativat valasztok
atlagéletkora 54,8 év (a szords 12,8 év), mig a ,,valdszinilileg vagy biztosan nem*
valaszalternativat valasztoké 58,3 év (a szords 13,5 év). A vialaszadok e harom
csoportja kozott az életkorban mutatkozo kiilonbségek, mint emlitettiik, p= 0,0001

szinten szignifikansak. F=10,478.

6.3.5.2 A tartos silyos betegség szerepe

Azok, akiknek van tartos/sulyos betegségiik, kisebb ardnyban vélaszoltak azt, hogy
,biztosan” vagy ,taldn igen”, szamithatndnak segitségre megbetegedés esetén

(egyitittesen 86%), mint az ilyen betegséggel nem rendelkezdk (egyiittesen 94%).

6.3.5.3. A csaladi allapot szerepe

6.3.6.

Az egyediil €16k korében a legnagyobb a ,valdszinlileg” vagy ,,biztosan nem”
valaszt adok aranya (27,2%), és a teljes csaladban (valaszadé hdazastarssal,

gyerekkel) €16k korében a legkisebb (minddssze 3,7%).

Kapcsolat a csaladtagokkal halalos betegség esetén
A kérddivet kitoltok dontd tobbsége szamara a csaladtagokkal vald kapcsolattartés,

azok latogatasa nagyon fontos lenne — 83,6%-uk nyilatkozott igy. Mindossze 2,4%-
uk mondta, hogy egyaltalan nem lenne fontos szamara a csaladdal wvalo
kapcsolattartas (6. abra).

A ndk nagyobb ardnyban (86,8%) értékelik ,,nagyon fontosnak™ a csaladtagok

latogatasat halalos megbetegedés esetén, mint a férfiak (78,2%).
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A férfiak ¢és ndk kozott ebben a kérdésben mutatkozd kiilonbségek erdsen

szignifikansak. Chi négyzet 9,943, df= 1, p=0,002.

® Nagyon fontos
B Nem lenne fontos

= Nem tudja eldénteni

6. abra: A csaladtagokkal valo kapcsolattartas fontossaga (N=845 {0)

6.3.7. Az oszinte tajékoztatas
A sulyos, halalos betegség esetén igényelt Oszinte tdjékoztatds az orvos részérol

szinte teljes korli igényként jelentkezik a megkérdezettek korében, 92,5%-uk
szerint ez nagyon fontos lenne. Csupan 1,1% vélaszolta, hogy egyéltalan nem lenne

fontos az Oszinte tajékoztatas (7. abra).

B Nagyon fontos lenne
B Keveéssé lenne fontos
m Egyaltalan nem lenne fontos

B Nem tudja/nem vdlaszolt

7. abra Az 6szinte tajékoztatas fontossaga (N=845 £0)
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6.3.7.1. Az életkor szerepe
Eredményeink szerint a fiatalabbaknak fontosabb az Oszinte tajékoztatds, mint az

id6ésebb korosztaly szamadra (8. tablazat).

8. tablazat: Oszinte tajékoztatas fontossaga atlagéletkor szerint

A tajékoztatas értéke Atlagéletkor (év) Fo
Nagyon fontos 52,4 £14,7 777
Kevéssé fontos 55,8 £16,1 37
Nem tudja 54,4 +11,9 25

A kérdés korcsoportok szerinti megitélése nem mutat felismerhetd
tendencidt. (A ,,nagyon fontos lenne” valaszt adok aranya a 13-31 évesek
kozott: 94,8%; a 31-40 évesek kozott: 98,0%; a 41-50 évesek kozott:
90,4%; az 51-60 évesek kozott: 91,8%; a 61-70 évesek kozott: 94,0%; a
71 évesek és idOsebbek kozott: 88,8%) Az egyes valaszokat megjeldlok
atlagéletkora kozotti kiilonbség az  atlagéletkorokban mutatkozo
viszonylag nagy eltérés ellenére nem szignifikans. ANOVA teszt, df=2,
F=0,942, ns.

6.3.7.2. Az iskolai végzettség szerepe

A sulyos betegség esetén az orvos Oszinte tdjékoztatdsat igénylok ardnya kissé
nagyobb az iskolazottabbak korében. A kiilonbség matematikailag nem jelentds (9.

tablazat).

9. tablazat: Az Oszinte tajékoztatast fontosnak tartd személyek aranya az
iskolai végzettség szerint

Iskolai végzettség Fé %

< 8 osztaly 27 87,1
Altalanos iskola 128 92,1
Szakmunkasképzo 213 92,6
Gimnazium 247 93,2
Felsofok 166 93,3

Mivel a valaszok nagyon egynemiiek (szinte mindenki az elsd
valaszalternativat jelolte meg), ezért a kérdésre adott valaszok
kiilonbozdéségét nem lehet hattérvaltozok szerint megvizsgalni. Mégis
fontosnak tartottuk, hogy megnézziik az iskolai végzettség szerint a
valtozokat. A kiilonbség azonban nem szignifikans. Chi négyzet 1,807,

df=16, ns.
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6.4.

Megbeszélés

Kutatési eredményeink szerint a vizsgalt magyar populécid tobbsége otthonaban
szeretne meghalni, ott szeretne szakszerti apolast, gondozast kapni. Higginson
vizsgalatabol tudjuk, hogy a nemzetkdzi kutatdsok eredményei is hasonloak.?’
Foreman kutatasaban az otthon meghalni vagyok aranya 70%. A dél-ausztraliai
eredmények szerint a megkérdezettek csupan 19%-a valasztand a korhdzat halala
szinhelyéiil.”” Brazil és mtsai eredményei szerint a valaszadok 63%-ban az otthont
jelolték meg a meghalas kivant helyszineként.”' Az Eurdpai Parlament Eurdpai
Unidban torténd palliativ ellatasrol 2008-ban késziilt tanulmanya szerint is az
otthoni ellatas a legmegfelelébb terminalis allapota betegek szamara.’”
Magyarorszadgon is nagy az eltérés a betegek elképzelése és a valosag kozott. A
magyarorszagi halalozasokat vizsgalva, a KSH adatai szerint, a 2008-ban elhunyt
130.027 f6b61 81.870 (60%) intézményben halt meg.’

Kutatdsunk adatai szerint a magasabb iskolai végzettséggel rendelkezdk
szeretnének inkdbb otthon meghalni. Valésziniisithetd, hogy az iskolazottaknak
tobb informaciojuk van, jobban el tudjdk képzelni, milyen lehet koérhazban
meghalni. Emellett anyagi lehetdségeik, jobb csalddi kapcsolataik is lehetdvé
teszik, hogy az otthonukat jel6ljék meg a meghalas kivant helyszinéiil.
Eredményeink szerint a valldsosak inkédbb vagynak az otthon intimitasara, fogadjak
el halal kozeledésének tényét. Egyediil az Isten tarsasagat és a csaladtagok
jelenlétét igénylik. Nem kivanjak az intézeti heroikus beavatkozasokat az élet
meghosszabbitasara. Mas kutatok eredményei is ezt a véleményt timasztjak ala.”
Nagy a ,,nem tudom, hogy hol szeretnék meghalni” vélaszt megjel6l6k aranya, ami
azt jelzi, hogy ezen a kérdésen még kevésbé gondolkodtak el a megkérdezettek. Ez
alatdmasztja azt a tapasztalatunkat, hogy a halalrél, haldoklasrol nem beszéliink,
nem gondolkodunk, ez a téma még mindig a tabuk koz¢é tartozik Magyarorszagon.
Sajat kutatdsunk eredményei szerint a kiszolgaltatottsagtol, fajdalomtol vald
félelem all az els6 helyen mint ,legnagyobb félelem” halallal fenyegetd betegség
esetén. Zana Agnes kutatdsidban a Neimeyer- és Moore-féle multidimenzionalis
halalfélelem-skalat (MFODS) hasznalva, a két legjelentdsebb félelmet keltd
faktornak a ,,jelentds tarsak elvesztését”, valamint a ,,meghalds folyamatatol” valo
félelmet taldlta, Ez megegyezik az MFODS-t hasznald nemzetkozi kutatdsok

eredményeivel. A ,meghalas folyamatatol” wval6 félelemben benne van a
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kiszolgaltatottsagtol és a fajdalomtol vald félelem is. Sajat kutatasunkban nem a
MFODS-t hasznaltuk, ezért az eredmények tdjékoztatasul szolgalnak, nem
sszevetheték.” Nyugat-Europaban a fajdalomtol valo félelem mellett elsésorban a
csaladtagoknak jelentett tehertétel miatti aggddas jellemz6.** Penson munkéjaban a
halal utani 1ét ismeretlenségétdl valo félelmet emeli ki, ami felhivja a figyelmet az
életvégi ellatas soran a spiritualis kérdések fontossagara.’® A sajat kutatasunkban
megfogalmazott félelmek ardnya jol példdzza, hogy mennyire elégtelennek érzik a
valaszadok a termindlis allapotu betegek ellatdsanak jelenlegi helyzetét. A
valaszokban a kiszolgaltatottsagtol vald félelem jelenik meg leghatirozottabban,
mely a végso stadiumba keriilt betegek ellatasanak 1étezd hianyossagaibol adodik.
A fajdalomtol val6 félelem nagy aranya jelzi, hogy az elégtelen fajdalomcsillapitas
nagyon komoly problémat jelent. A fajdalomcsillapitds univerzalis emberi jog,
melyet a WHO és mas nemzetkozi szervezetek kozos megfogalmazasaval irtak le
2004-ben. Ez az alapvetd jog a Magyar Egészségligyi Torvényben is megtalalhato:
,Minden betegnek joga van ...... fajdalmanak csillapitdsdhoz ¢és szenvedéseinek
csokkentéséhez”.”

Annak ellenére, hogy az ismeretek a fajdalomcsillapitasrol egyre mélyebbek, az
er6s hatdsu, opiod gyogyszerek egyre konnyebben felirhatok és elérhetdk, még
mindig csupan a fajdalmak 50%-at csillapitjdk megfeleld mértékben.”®*’ Egy
holland tanulmany hangstlyozza, hogy a megfeleld tiineti kezelés nemcsak az
aktualis szenvedést enyhitheti, de jovobeni fizikalis és nem fizikalis tiineteket is
megelézhet.'” Az egyediil ¢él6k és a magasabb iskolai végzettségiiek tartanak
inkabb a kiszolgaltatottsagtol, mig az alacsonyabb iskolai végzettségiiek a fajdalmat
jeloltek elsé helyen.

A valaszadok tobb mint kétharmada még halalos betegsége estén is otthondban
szeretné megkapni a szakszerli &polast, gondozast. Ahhoz, hogy ez
megvaldsulhasson, elengedhetetlen a végsé stadiumba keriilt betegek otthoni
ellatasnak a fejlesztése. Az emberek tarsas kapcsolatai, a tarsas tdmogatas megléte,
kiterjedtsége jelentdsen befolyasolja az 4polas és tamogatds meglétének
véleményezését egy hipotetikus betegséghelyzetben. Az ¢életkor ndvekedésével
egyértelmii tendencia, hogy szlikiil a tarsas kapcsolati hald, amely az &polas
,biztonsdgérzetére” is kihat. Igy érthetd, hogy az iddsebb korosztalyok egyre

nagyobb aranyban jelolték meg, hogy valoésziniileg vagy biztosan nem lenne, aki

tamogatnd, apolna oOket. A csalad, a haztartds Osszetétele, ,.teljessége” szintén
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jelentds befolydsold tényezd abban, hogy a valaszado sulyos betegség esetén
szdmithat-e valakire. Az egyediil ¢l6k korében a legnagyobb a bizonytalansag e
tekintetben. Ez felhivja a figyelmet arra, hogy az egyediil é16k otthoni ellatasa még
Osszetettebb feladat, még tobb segitség nyujtasa sziikséges ahhoz, hogy
otthonukban maradhassanak sulyos betegség esetén. Erdemes kiemelni, hogy a
sulyos/tartdos betegségben szenveddk 4polasi, tamogatasi ,,biztonsagérzete” is
kisebb, mint egészséges tarsaiké. Elképzelhetd, hogy a beteg valaszadok személyes
tapasztalataik alapjan mar tudjak, hogy a feltételezett ,,apolok, tdmogatok™ a
gyakorlatban nem biztos, hogy akkor és olyan mértékben nyujtanak tdmogatast,
mint azt korabban feltételezték.

Eredményeink szerint a megkérdezettek szamara a csalddtagokkal wvald
kapcsolattartds, azok latogatdsa egyértelmiien nagy jelentOséggel bir sulyos
betegség esetén is. A gyakorlatban, amikor a beteg allapota romlik, eljut abba a
stadiumba, hogy mar nem kivanja a latogatokat, és csak egy-egy emberre, a
legkozelebbi személyre korlatozodik a kiilvilaggal vald kapcsolattartds. Az ezt
megel6z6 idészakokban viszont nagyon is fontos a csaladtagok, baratok jelenléte,
Az Oszinte tajékoztatas kérdése az ¢€letvégi ellatasok soran mind a beteg, mind az
ellatd szempontjabol kiemelt jelentdségii. A kutatdsunkban részt vevok, nemzetkozi
felmérések eredményeihez hasonléan,” nagyon nagy aranyban szeretnék az orvos
Oszinte tajékoztatasat még halalos betegségiik esetén is. A Deschepper és mtsai.
altal termindlis allapoti betegek korében végzett felmérés szerint az Oszinte
kommunikacié a legfontosabb az életvégi dontések meghozatalakor.'”! Gongal
kutatocsoportjanak eredményei alapjan a megkérdezettek 80%-a kivanta volna
megtudni tumoros betegségének diagnozisat.*®> Az 1997. évi CLIV. térvény kiilon
betegjogi fejezetben targyalja az orvos tajékoztatasi kotelezettségét, a beteg jogat a
betegségével kapcsolatos informéaciok megismerésére.'”> A jogi hattér adott,
azonban a mindennapi gyakorlatban sok esetben nem, vagy nem megfeleld modon
torténik a tajékoztatds. A magyar orvosok még mindig sok esetben keriilik a beteg
megfeleld tajékoztatasat, kiilondsen, ha termindlis allapotu beteg tdjékoztatisarol

van sz6.'0%104

Pedig az orvos-beteg kapcsolatnak a bizalom az alapja, mely
megfelelé modon torténd tajékoztatas hianyaban hamar meginog vagy elvész.'” A
fiatalabb korosztaly szamara fontosabb az Oszinte tdjékoztatas, mint az idésebbek

szamara. Ez az eredmény alatamasztja azt a tényt, hogy mennyire megvaltoztak a
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betegek igényei, elvardsai az orvossal, egészségiigyl ellatdé rendszerrel
kapcsolatosan. A magasabb iskolai végzettséglieck nagyobb aranyban tartjak
fontosnak az Oszinte tdjékoztatdst, ami igazolni latszik, hogy a magasabb
végzettséglieck jobban elvarjak, hogy partnerként kezeljék oket, aktiv részesei
legyenek az egészségiigyi ellatas folyamatanak. Eppen ezért fontos az orvosok
szdmara, hogy tudjak: betegeik szeretnék az dszinte tajékoztatast. Ez is motivéalhatja
az orvosokat arra, hogy fejlesszék kommunikdcios készségiiket. Az orvosok
magabiztossaga az ¢életvégi kommunikacids helyzetekben akkor javulhat, ha
képzésiik és tovabbképzésiik szerves részévé valik ezeknek a készségeknek az
oktatasa.'” Kiilonosen a rossz hirek kozlésekor fontos, hogy a tajékoztatas
megfeleld idében és helyen, a beteg fizikai ¢és lelki allapotat figyelembe véve
torténjen, tovabba hogy az orvos empatikus modon, a beszélgetésre elegendd idot
szanva tudja kozolni a hirt. A rossz hirek kozlésére tobb nemzetkozileg elfogadott
ajanlas is napvilagot latott.'*”-!%®

Eredményeink hasznos informaciokat nyUjtanak a betegek elképzeléseirdl,
elvarasairol, félelmeirdl, reményeirdl sulyos, halalos kimenetelli betegség esetén.
Kutatasunk adatai harom elsédlegesen fejlesztendd teriiletre mutatnak ra. Ezek: az
orvosi  kommunikacios  készségek  fejlesztésének  sziikségessége, a
fajdalomesillapitas és tlineti kezelés javitdsa, valamint az otthoni hospice ellatas
tovabbi fejlesztése, az orszag teljes lefedettségének megvalodsitasa. Gradualis és
posztgradualis képzéseken keresztiil lehet az els6 két feladatot megvaldsitani. Az
otthoni hospice ellatas szélesebb korti elterjedése az egészségiigyi ellatdé rendszer

atalakitasan és a finanszirozas valtozasan keresztiil valosulhat meg.

46



7.1.

Terminalis allapotu betegek otthoni ellatasa.
Amerikai és magyar csaladorvosok attitiiddjének
osszehasonlito vizsgalata

Bevezetés

A szenvedés enyhitése alapvetd és egyetemes emberi jog. A palliativ gondozas
ezt a jogot az elérehaladott betegséggel diagnosztizalt paciensek részére nyujtott
interdiszciplinaris, atfogd, betegkdzpontu gondozas modellje révén juttatja
érvényre.”’ A palliativ gondozas, magaba foglalva a hospice gondozast is, a
terminalis allapoti betegek szdmdra vilagszerte eltéré modon all rendelkezésre,
ami részben az er6forrasok és szabdalyozott ellatasi rendek hidnyanak, valamint
gondozas filozofidja szinte egyetemes, a szolgaltatdsok elérhetésége ¢és

kihasznaltsaga terén eltérések figyelheték meg.'"

Kutatasi programok vizsgaltak a korai palliativ ellatasba keriilés elényeit. Temel
vizsgélataban a palliativ ellatasba keriilt betegeknek nemcsak az életmindsége
javult, de az élettartama is hosszabb volt a standard onkologiai kezelésben részesiilt

betegekkel ~Gsszehasonlitva.''”

Magyarorszagon az elmult évtizedben a
csaladorvosok egyre nagyobb szamban latnak el haldoklo betegeket az
otthonaikban. A korhéazi agyszamleépitésekkel egyre gyakrabban bocsatjak
otthonukba a betegeket a végsd stddiumban. Ez a nagyon igénybevevo feladat a
csaladorvok szamara plusz megterhelést jelent.''" A hospice ellatasi forma az,
amelyt6l nemcsak a beteg és csaladja, de a csalddorvosok is segitséget
kaphatnak betegiik terminalis ellatasdhoz. Ahhoz, hogy a betegek ¢és
csaladtagjaik megismerjék e szolgaltatasok eldnyeit, 1étfontossagli, hogy képet
kapjunk az dket beutald orvosok tuddsardl és hozzaallasardl. Elsé kutatasi
programunk eredményébdl kitlinik, hogy a betegek tobbsége Magyarorszagon
is szeretne otthondban meghalni és ott ellatast kapni élete végén. Milyen
faktorok segitik elé ennek a megvalosulasat? Gomez kutatdcsoportja,
Otvennyolc, a témaban publikdlt kutatdsi program attekintésével vizsgalta a
befolyasolé faktorokat. Hat faktort azonositott, melyek erésen befolyasoljak a

halal otthoni bekodvetkezését. Ezek: a beteg alacsony funkciondlis stdtusa, a
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beteg preferenciagja az otthon maradasra, az otthoni ellatast nyujtd
szolgaltatok jelenléte ¢és a tadmogatds intenzitdsa, a csaladtagokkal valo
egyiittélés, valamint a széleskorti csaladi timogatas megléte.!'” Ezek koziil
kettd, az otthoni ellatast nyajtd szolgaltatok jelenléte, valamint a jelenlét
intenzitasa az, amely a beteget ellatd orvos ajanlasatdol nagymértékben

'3 Noha a beteget ellaté barmely orvos ajanlhatja hospice gondozésra a

fliigg.
beteget, mégis a csalddorvosok szerepe elsddleges. A csalddorvosok azok,
akik a beteg allapotanak valtozasat folyamatdban latjak, és az esetleges
hanyatlast legkorabban megfigyelik. A betegség egyértelmii progresszioja
esetén Ok javasolhatjdk a beteg ¢és csaladja szdméara a hospice ellatas
lehetdségét. Az, hogy az orvosok hogyan tekintenek erre a szerepre, mennyire
6szintén kommunikaljak a beteg allapotanak valtozasait és vetik fel a hospice
ellatas lehetdségét, nagymértékben befolyasolhatja a hospice szolgaltatasok
kihasznaltsagat.** Azokban az orszagokban, ahol a hospice ellatds elérhetd
ugyan, de az orvosok ismeretei nem megfeleléek az ellatdsra vonatkozodan, a
betegek hospice ellatasba keriilése bizonytalan.'*

Ezért fontos megismerni az orvosok véleményét a termindlis allapotii betegek
otthoni ellatasarol. Kutatdsunkban orvosok ¢életvégi gondozashoz vald
hozzaéllasat, valamint a hospice ellatdsi forma ismertségét vizsgaltuk. Ennek
felmérésére kérdeztink meg orvosokat az Amerikai Egyesiilt Allamokban és
Magyarorszagon. A két orszagban tobb mint htisz év kiilonbséggel vezették be és

kezdték finanszirozni a hospice ellatast. A 10. tablazatban az Egyesiilt Allamok

r A I3 © e roz r 11
és Magyarorszag demografiai 6sszehasonlitasa lathato.'"?

10. tablazat: Magyarorszag ¢és az Amerikai Egyesiil Allamok demografiai

adatai
emografiai adatok Egyesiilt Allamok Magyarorszag
Sziiletéskor varhato €lettartam (év) 75 (F)/80 (N) 69 (F)/78 (N)
Daganatos mortalitas 23% 23%
Intézményi halalesetek 50% 60%
F=férfi, N=no
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Magyarorszagon ugyan mar az 1990-es évek kozepétdl kezdve szorvanyosan
elérhetdk voltak hospice szolgaltatdsok, a hospice ellatds finanszirozésa csak
2004-1t61 kezd6dott meg.

Az Amerikai Egyesiilt Allamokban talalhat6 Medicare Hospice Benefit 1982
Ota elérhetd a termindlis progndzisi betegek szamara. Magyarorszagon a
bevezetett finanszirozasnak koszonhetden megndtt a hospice programok szdma,
mint ahogy ez az Egyesiilt Allamokban is tortént. A varakozasoknak megfeleléen
a programok szdma tobb mint dupldjara emelkedett 2003 és 2009 kozott (2.
tablazat). Jelenleg orszagszerte 69 hospice program mikodik. A 11. tablazat a
hazai hospice ellatas torténeti és jelenlegi adatait veti Ossze az egyesiilt

allamokbeli adatokkal.''*'"?

11. tablazat: A hospice ellatas koriilményei hazankban és az Amerikai Egyesiilt

Allamokban
Hospice ellatas adatai Amerikai Egyesiilt Magyarorszag
Allamok

Els6 hospice programok 1974 1991

alapitasa (év)

Elsé nemzeti hospice 1978 1995

szervezetek alapitasa (év)

Hospice finanszirozas 1982 2004

bevezetése

Hospice program/népesség | 2880/300 milli6 lakos, | 39/10 millio lakos,
1/100 000 lakos 0,4/ 100 000 lakos

Hospice

halaleset/0sszmortalitas (%) 36 3

Tumoros hospice

beteg/0sszes beteg (%) 44 95

Kutatasunk célja az volt, hogy felmérjiik és Osszehasonlitsuk az Egyesiilt
Allamok és Magyarorszag kivalasztott régidiban praktizalé csaladorvosok
¢letvégi gondozassal kapcsolatos tudasat és véleményét. Ezek az informaciok
mind Magyarorszagon, mind pedig az Egyesiilt Allamokban azért sziikségesek,
hogy utmutatasként szolgdljanak a termindlis allapotu betegeket ¢és
csaladtagjaikat gondoz6 kezeldorvosok és csalddorvosok szamara. Tovabba az
orvosok képzési ¢s tovabbképzési programjainak kialakitasakor a kutatas
eredményei kijeldlhetik a sziikséges oktatasi teriileteket. Abbol a feltételezésbol

indultunk ki, hogy a két orszdg kozti kiillonbségek oka a hospice ellatas
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7.2.

elterjedtsége, valamint a bevezetése 6Ota eltelt id6, mig a hasonldésdgok a halal és

a haldoklés egyetemes jellegének tudhatok be.

Modszerek

A kutatok koziil ketten Fulbright 6sztondijasként a masik orszadg egészségligyi
kornyezetében tanultak (John Mastrojohn Baranya megyében, majd késébb
Csikés Agnes Summit megyében). Mindkét régioban egy-egy, falusias
kornyezettel koriilvett, kdzepes méretli varosi teriilet, orvosi egyetem ¢s tobb
oktatokorhaz talalhatd. Az életvégi gondozast illetden Baranya megye olyan
teriilet, ahol az otthoni hospice ellatas kevéssé terjedt el, és a fekviobetegek
korlatozott mértékben jutottak hozza hospice szolgaltatdsokhoz, mikdzben
Summit megyében a hospice ellatassal kapcsolatban 25 éves tapasztalat all
rendelkezésre.

A felmérésben mindkét orszagban praktizdldo csaladorvosok vettek részt.
Onkéntes, a vélaszad6 altal kitdltendd kérddivet kiildtiink postan Baranya
megye 0sszes csaladorvosa (339) részére. A vizsgalat sordn a keresztmetszeti
kutatds modszerét alkalmaztuk. A 29 kérdésbol allo kérddivet kutatasi
kérdéseink, a hospice ellatas és iranyitas terén szerzett tapasztalatunk, valamint
a szakirodalom tanulményozasa alapjan allitottuk 6ssze. A kérdéiv mennyiségi
kérdéseket és egy mindségi kérdést tartalmazott. Angol nyelven késziilt,
magyarra a kutatdocsoport magyar anyanyelvl tagjai forditottdk le. A kérddiv
magyar nyelvll érthetdségét megvizsgaltuk, majd az egyetemi tanszék orvosai
korében pilot tesztet végeztiink, mielott Magyarorszagon elkiildtiik volna a
vizsgalt csoport részére. Az Egyesiilt Allamokban hasonld pilot vizsgalatot
kovetéen az angol nyelvii kérddivet mindazoknak a csalddorvosoknak (300)
elkildtiik, akik Summit megyében a Summa Health Systemmel kapcsolatban
allnak. Mindkét orszagban kisérdlevelet mellékeltiink a kérddivhez, amely
ismertette a felmérés altaldnos céljat, valamint biztositotta a cimzetteket a
valaszok bizalmas kezelésérdl. A vizsgalati tervet és a kérddivet a PTE
Regionalis Kutatasetikai Bizottsaga és a Summa Health System Medical
Review Committee hagyta jova.

A vélaszadok szdma (ardnya) Magyarorszagon 182 f6 (54%), az Egyesiilt
Allamokban 145 f6 (48%) volt. Az Egyesiilt Allamokban 9, Magyarorszagon

23 résztvevot zartunk ki az elemzésekbdl hidnyos adatkdzlés miatt. Ily médon
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7.3.

7.3.1.

az eredmények 136 amerikai és 159 magyar vélaszadd kérdéivén kapott
valaszokat tiikrozik.

A két minta eredményeinek Osszevetése érdekében gyakorisdgokat és
szazalékos értékeket szamitottunk ki. Kereszttablazatokat készitettiink Kendall-
féle tau-b szignifikancia teszttel, hogy Osszevessiik a mintan beliili bivarians
Osszefiiggéseket a demografiai és praxisra vonatkozo valtozok kozott, valamint a
vélekedésekre €s hozzaallasra vonatkozo valtozok kozott. E tesztek legtobbjének
eredménye az itt ismertetetteken kiviil statisztikailag nem volt szignifikans.

118

Valamennyi kutatasi adat elemzése SPSS segitségével tortént. Jelen

értekezésben csak a mennyiségi eredményeket targyaljuk.

Eredmények

Demografiai adatok

Az amerikai mintdban részt vevO elsddleges ellatast nyUjté orvosok
szakteriiletiiket csaladorvoslasként (55%), illetve belgydgyaszatként (45%)
jelolték meg. Mivel Magyarorszagon az elsddleges ellatast nyujtdo orvosoknal
nem kiillonbdztetjiik meg ilyen modon a belgyogyaszatot és a csalddorvoslast,
kereszttablazatokat készitettiink annak meghatarozasara, hogy megfigyelheto-e
valamilyen konkrét valaszaddsi minta a praxis tipusa alapjan, tovabba az
amerikai orvosok neme és/vagy kora alapjan. A hozzaallasra és vélekedésekre
vonatkozd kérdéseknél nem taldltunk konkrét vélaszadasi mintdkat. Az
egyetlen statisztikailag szignifikans eredmény az volt, hogy a fiatalabb
orvosok, a férfi orvosok ¢és a belgydgyaszok tobb terminalisan beteg paciens
gondozasarol szamoltak be az elmult 12 honap sordn. A magyar minta elemzése
soran ezek a kor- és nembeli eltérések nem bizonyultak szignifikansnak.

Az amerikai orvosokhoz képest a magyar valaszadok némileg idésebbek voltak,
nagyobb valdszintiséggel voltak ndk, falusiasabb kérnyezetben praktizaltak, és
az elmult 12 honap soran kevesebb termindlisan beteg pacienst lattak el (12.

tablazat)

51



12. tdblazat: A felmérésben részt vevo orvosok demografiai adatai

Demografia Amerikai orvosok (%) | Magyar orvosok (%)
(n=136) (n=159)
Kor (év)
25-34 9,6 9,0
35-44 31,6 17,0
45-54 30,9 35,0
55-64 20,6 31,0
65+ 7,4 8,0
Nem
N6 31,6 61,0
Férfi 68,4 39,0
Diplomaszerzés éve
1956-1965 2,9 0,4
1966-1975 9,6 33,5
1976-1985 27,9 35,8
1986-1995 33,1 16,8
1996-2005 243 7,5
2006 2,2 0,0
A telepiilés lakossaga
>50.000 73,5 40,0
10.000-50.000 25,0 15,0
2.000-10.000 0,7 18,0
<2.000 0,7 26,0
Ellatott terminalis allapoti betegek szama az elmilt 12 hénapban
0-3 20,6 54,1
4-11 42,7 44,0
12+ 36,8 1,9

7.3.2. A hospice ellatas vélt ismerete és érdeklédés a tudasszerzés irant

Az amerikai orvosok 58%-a allitotta, hogy meglehetdsen jol ismeri a hospice ellatast,
szemben a magyar orvosok 9%-aval. Tobb magyar (74%), mint amerikai orvos

(57%) jelezte, hogy valdsziniileg vagy mindenképpen részt venne hospice ellatassal

kapcsolatos tovabbké

Magyarorszdgon az orvosok 64%-a mindsitette elfogadhatatlannak, mig az Egyesiilt

Allamokban az orvosok 71%-a minésitette kitiinének a terminalis allapoti betegek

pzéseken.

részére nyujtott szolgaltatasokat (8. abra).
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8. abra: A terminalis allapotu betegek ellatdsanak mindsitése

(USA-beli orvosok: n=136, magyar orvosok: n=159)

Az amerikai mintan beliil a tobb terminalis allapota beteg ellatasa az orvos hospice
ellatasra vonatkozd ismereteivel és a terminalis allapoti beteg részére nyujtott
szolgaltatasok magasabb osztalyzataival jart egylitt (Kendall-féle tau-b szignifikancia
<0,0001 és <0,026). A magyar orvosoknal ugyanezeknek a kereszttablazatoknak a
Kendall-féle tau-b tesztjei nem voltak szignifikansak (Kendall-féle tau-b
szignifikancia = 0,907, illetve 0,388).

Az orvosok véleménye a betegellatas tipusarol
A két orszag orvosainak véleménye tobb esetben 1ényegesen eltérd a terminalis

allapotl betegek ellatdsanak tipusarol (13. tablazat). A magyar orvosok 85%-a
¢és az amerikai orvosok 93%-a egyetértett a kovetkezo kijelentéssel: "A terminalis
allapota  betegek jolétét legjobban az szolgdlja, ha ellatasukat mas

egészségligyi szakemberekkel megosztva végezziik".
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13. tdblazat: Az orvosok véleménye a termindlisan beteg paciensek
legmegfeleldbb tipusu ellatasaval kapcsolatban

Kivanatos ellatasi forma

(%) (n=159)

Amerikai orvosok [Magyar orvosok
(%) (n=136)

Gyogyellatas 0,7 9,0
Palliativ ellatas 59,6 71,0
Gyogy- és palliativ ellatas 36,8 14,0
Egyéb 2,9 6,0

Az orvosok véleménye az emberi méltosag megorzésérol

Az orvosok vélekedése eltér a két orszagban arrol, hogy a termindlisan beteg
paciensek mennyire képesek megdrizni méltésagukat halalukig (14. tablazat).
Mindkét mintan beliil felfedték azonban a kereszttablazatok, hogy azok az
orvosok, akik tobb terminalis allapota beteget

lattak el, nagyobb

valdsziniiséggel vélték gy, hogy a betegek képesek haldlukig megdrizni
(15. Kendall-féle
szignifikancidja = 0,003, az amerikai minta Kendall-féle tau-b szignifikanciaja

=0,029).

méltosagukat tablazat). (A magyar minta tau-b

14. tablazat: Az orvos vélekedése arrdl, hogy mennyire képesek a
terminalis &llapotu betegek megdrizni méltésadgukat halalukig

A méltésag megorzése

(%) (n=159)

Amerikai orvosok Magyar orvosok
(%) (n=136)

A legtobb képes 59,6 41,0
Egy résziik képes 35,3 50,0
A legtobb nem képes 5,1 9,0

15. tablazat: A legutébbi 12 honap sordn ellatott terminalis allapotu paciensek szamanak

¢s az arra vonatkozé véleménynek a kereszttablazata, hogy hany paciens

képes méltosagat halalaig megdrizni

A_paciensek

Amerikai orvosok (n=136)

Magyar orvosok (n=159)

képessége Terminalis allapotu betegek Ossze Terminalis allapota betegek Ossze
méltésaguk szama sen szama sen
megérzésére 0-3 4-11 12+ 0-3 4-11 12+

halalukig F6 (%) |F6(%) |Fo6(%) |Fé Fé (%) F6 (%) | F6 (%) | Fé
Legtobb képes 11 (39) 36 (62) 34 (68) 81 24 (28) 39 (56) 1(33) 64
Egy résziik képes 14 (50) 20 (34) 14 (28) 48 50 (58) 26 (37) 2 (67) 78
Nem képes 31 2(3) 24 7 12 (14) 5() 0(0) 17
Osszesen n (%) 28 (100) | 58(100) | 50 (100) 136 86 (100) | 70(100) | 3(100) 159
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7.3.5. Kommunikacio az orvos és a beteg kozott
A magyar ¢és az amerikai orvosok valtozdé mértékben értettek egyet azzal, hogy a

terminalis prognozis megbeszélése a beteggel reménytelenséghez vezet. Az
amerikai orvosoknak csak 7%-a érezte ugy, hogy ez gyakran vagy altalaban
igaz, mig a magyar orvosoknak 55%-a vélte igy. Hasonloképpen, az amerikai
orvosok 52%-a és a magyar orvosok 13%-a vélte Ggy, hogy ez ritkdn igaz

(9. abra).
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9. dbra: A termindlis betegség progndzisanak megbeszélése reménytelenség
érzését kelti (USA-beli orvosok: n=136, magyar orvosok: n=159)

A vélaszadok szintén sokféle vélekedésrol és gyakorlati eljarasrol szamoltak be a
termindlis betegségek diagndzisanak felfedésével kapcsolatban. A magyar
orvosok 48%-a vélte ugy, hogy a betegnek az igazsag ismeretéhez fliz6d6 jogat
kiegyenliti az orvos itélete, hogy a betegnek mennyiben érdeke a terminalis
diagnozis ismerete. Tovabbi 40% valaszolta, hogy csak akkor kozli a diagnozist,
ha a beteg rakérdez. Ezzel szemben az amerikai orvosok 77%-a minden esetben

elmondja betegének a terminalis diagnozist (10. abra).

55



7.4.

% 77

60 A

438
50 A

i
<D

B USA
40 A

W Magyar
30 -

20 - 14

10 - 4

Mindig Ha kérdezik Sajatddntés

10. abra: A beteg tajékoztatasa a terminalis betegségérol
(USA-beli orvosok: n=136, magyar orvosok: n=159)

Megbeszélés

Jelen kutatdsunkban a legtobb magyar orvos allitdsa szerint csak
alapismeretekkel rendelkezik a hospice ellatdssal kapcsolatban, ellentétben az
amerikai orvosok tobbségével, akik arrol szamoltak be, hogy ismereteik
megfeleléek. Ennek ellenére mindkét orvoscsoport korében nagy érdeklddés
figyelhetd meg az olyan orvosi tovabbképzésben vald részvétel irdnt, amely
tovabbi ismereteket nyujt a hospice ellatasrol. Ezek az eredmények
egybevagnak azokkal a korabbi kutatasokkal, amelyek az orvosok életvégi
ellatassal kapcsolatos tovabbképzések iranti érdeklddését bizonyitjak, jollehet
motivaciojuk eltérd lehet.''” A magyar orvosok az altalanosabb ismereteket
igénylik, mig amerikai kollégaik konkrét informaciokat, igy a fdjdalom ¢és a
tiinetek kezelését, illetve a hospice ellatasba keriilés szabalyait.'**'?!

A termindlis allapotd betegek otthoni ellatdsdhoz valé hozzaférését
nagymértékben befolyasoljak az orvos ismeretei, készségei ¢€s hozzaallasa,
valamint az ilyen ellatdst tdmogaté meglévd rendszerek.'”? Az amerikai
csaladorvosoktol eltéréen a magyar csaladorvosoknak a legutobbi idékig nem
alltak rendelkezésiikre a megfeleld ¢életvégi gondozas megvalodsitasdhoz
sziikséges képzési® és rendszerszinti erforrasok. Hegediis Katalin magyar

orvosokat vizsgalo tanulmanya arra a kovetkeztetésre jutott, hogy az ismeretek
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hidnya hozzajarul a betegek életvégi gondozasahoz valo negativ hozzaallashoz,
ami akadalyozza a nyilt kommunikaciot és a tiamogato kapcsolatokat.*®

A rendszerek kozti kiilonbségek hatasa vilagosan megmutatkozik abban, hogy a
magyar csalddorvosok kevesebb terminalis allapotu beteget latnak el, mint
amerikai kollégaik. A kérddiv felvételének idején Magyarorszagon az otthoni
hospice szolgaltatdsok csak nemrég valtak elérhetévé, ezért a legtobb
termindlis allapotu beteget korhazba utaltak, ahol életvégi ellatasukrol korhéazi
orvosok gondoskodtak. Mivel otthoni hospice ellatas csak a legutobbi idok ota
keriilt bevezetésre, nem meglepd, hogy a legtobb magyar orvos arrdl szamolt be,
hogy a termindlis 4&llapoti betegek részére nyujtott szolgéltatdsok nem
elégségesek. Az emberi méltdésag haldlig valé megdrzésének tekintetében is
nagyon eltéré az amerikai és a magyar orvosok véleménye. A magyar orvosok
alig tobb mint 40%-a vélte ugy, hogy a betegek képesek megdrizni méltésagukat
halalukig. Nyilvanvaldo a magyar orvosok tapasztalata, hiszen a betegek
méltésdganak haldlukig valé megdrzését biztositod ellatas nytjtasa akkor is nagy
kihivést jelenthet, ha a hospice szolgaltatasok teljes skalaja rendelkezésre all.'*?
A hospice-palliativ ellatasok teljes spektrumanak kialakitdsa Magyarorszagon is
jelentdsen hozzéajarulhatna az emberi méltosag haldlig valdé megdrzéséhez. A
palliativ ellatasnak fontos feladata, hogy olyan kereteket biztositson, amelyeken
beliil a beteg megérizheti méltosagat, és a szerint cselekedhet.*

Eredményeink szerint tobb magyar orvos tdmogatta azt a megkozelitést, hogy a
terminalisan beteg paciensek életiik végéig aktiv gydgykezelésben részesiiljenek,
mint ahdny amerikai. Ez a jelenlegi magyarorszagi gyakorlatra reflektal, mely
szerint sok esetben az élet utolso napjaig agressziv gyogykezelést nyujtanak a
betegeknek. Az, hogy az amerikai orvosok jobban elfogadjak a gyogy- és
egészségiigyi rendszerekbe sokkal jobban integralddott a palliativ ellatés.

Az interdiszciplinaris megkdzelitést mindkét orszdgban széles korben
elfogadjak, de kutatasunkban a magyar orvosok kisebb aranyban értettek egyet a
terminalisan beteg paciensek megosztott kezelésével. Ez egybevag a kordbbi
amerikai kutatdsokkal. Egy csalddorvosokat vizsgalé kérddivben 97%
egyetértett azzal, hogy a hospice az interdiszciplinaris megkozelitése miatt
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eredményes. =" Noha a magyar orvosok arr6l szamoltak be, hogy elfogadjak a

terminalisan beteg paciensek interdiszciplinaris ellatasat, a gyakorlatban a
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magyar egészségligyl rendszerben ritkdk az interdiszciplinaris ellatd
csoportok.'?

Egy nemzetkdzi felmérés eredménye szerint a magyar orvosok majdnem minden
mas orszdg orvosainal ritkabban hasznaljak a ,rak” szét, amikor betegeikkel
beszélnek, és jobban szeretnek a diagndzisrdl inkabb a csaladnak beszamolni.'*
Az Oszinte tajékoztatasrol szolo vitdk az 1980-as évek végén kezdddtek meg, és
1997-ig fokozodtak, amikor a magyar Egészségiigyi Torvénynek egy teljes
fejezetét szentelték a betegek jogainak.'’’” A magyar betegek preferenciaival
egybevagdéan az igazsag felfedése is e jogok kozé keriilt, ami jogi
kotelezettségeket rott az orvosokra.'”® Szamos magyar orvos azonban gyenge
szinvonalu képzésben részesiilt és nem szerzett megfeleld készségeket a
prognozis és az életvégi kérdések megbeszélésére.'”’

Vizsgalatunk adatai szerint az amerikai orvosoknak kevésbé okoz nehézséget az,
hogy ko6z06ljék pacienseikkel a termindlis diagnozist. Velilk szemben a magyar
orvosok arr6l szamolnak be, hogy sajat belatasuk szerint kozlik ezt, illetve csak
akkor kozlik, ha kérdezik Oket. Eredményeink megerdsitik Hegediis Katalin
kozel tiz évvel ezel6tti kutatdsi eredményeit, melyek szerint az orvosok
egyotode ugy véli, az orvos joga eldonteni, hogy kozli-e betegével a
gybgyithatatlan betegség diagnozisat.’® Sajnalatos, hogy az elmult tiz év soran
nem tortént 1ényegi valtozas az orvosok életvégi tajékoztatasi attitiidjében.

Jelen kutatasunkban a magyar orvosok tobb mint fele vélte gy, hogy a
terminalis prognozis megbeszélése miatt a betegek reménytelenséget éreznek,
mig az amerikai orvosok tobbsége Ugy érezte, hogy ez csak ritkan fordul eld.
Ezek az eredmények megerdsitik, hogy az orvosi kommunikéciéra nagyobb
hangsulyt kell fektetni, kiilondsen a remény megdrzéséhez ¢és annak
ujradefinidlasdhoz sziikséges kommunikacidos technikdk elsajatitasaval.
Hogyan Ilehet a betegeket Oszintén t4jékoztatni ugy, hogy a remény
Gjradefinialasaval az mégis megérizhetd legyen.®® """ A remény megérzése és
a beteg Oszinte és igényei szerinti tajékoztatdsa még akkor is lehetséges, ha a
beteg allapota hanyatlik."*? Jelenleg mar a magyar orvosképzés részét képzik az
orvosi kommunikéacio kurzusok is, melyek sordn a hallgatékat megtanitjak,
hogyan kozdljék a rossz hireket és hogyan nyuUjtsanak tamogatast a halal
kozeledtével."”® A kommunikacié elméleti oktatdsa mellett sokkal nagyobb

hangsulyt kéne fektetni a gyakorlati technikak elsajatitasara.'**
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Az ¢életvégi gondozas terén szerzett szakértelem létfontossaghi abbol a
szempontbodl, hogy a terminalis allapotu betegeket gondoz6 orvosok onbizalma
megndjon, készségei javuljanak, képesek legyenek tdmogatni a betegeket ¢és
csaladtagjaikat ezekben az érzelmekkel telitett helyzetekben. >3

A jelen felmérésben hasznalt kérdéiv informativ eszkdéznek bizonyult az
orvosok termindlis allapoti betegek ellatdsaval kapcsolatos ismereteinek,
hozzaallasanak ¢és vélekedéseinek felmérésében. Ezen feliill az eredmények
megvilagitjadk a két orszag kozti kiilonbségek és hasonlésagok némelyikét is az
orvosok terminalis allapoti betegek ellatasaval kapcsolatos vélekedéseire
vonatkozoan. Az eltér0 valaszok koziil szdmosat az egyes orszagok életvégi
ellatasbeli fejlodésének kiilonbozd stadiumaiban tortént pillanatfelvételnek
tekinthetiink. Kutatdsunk eredményei segitséget nyujthatnak abban, hogy az
orvosok, az oktatok ¢és a kozigazgatds szerepléi elgondolkozzanak az
eredményeken, hogy eredményesen tervezhessék a jovot mind az oktatasi, mind
pedig a klinikai szféraban. A hospice szolgéltatasok fennéllasanak idétartamatol
fliggetleniil a megfeleld képzésben részesiilt egészségiigyi szakemberek megléte
kozelebb hozza az orszagokat ahhoz a végsd célhoz, hogy biztositsak a fokozott
hozzaférést a hospice ellaitashoz mint a haldokld betegek ¢€s csalddtagjaik

szenvedése enyhitésének eszkozéhez.

A kutatas korlatai

A kultarakozi kutatasok jellegiiknél fogva nagy kihivast jelentenek a kérddiv
forditasainak egymadssal Osszevethetd jelentései tekintetében. Noha a kérddivet
anyanyelvi besz¢lok és a szerzok kétnyelvii kollégai nézték at, a konkrét, a
kiilonb6z6 orszagokban és egészségiigyi rendszerekben praktizalé orvosok
szamara megfelel6 jelentéssel bird6 ¢és egymassal Osszehasonlithato
megfogalmazas jelentds mennyiségli, mélyrehatd megbeszélést igényelt. Ezen
feliil — noha a kérddiv részben a szakirodalom attekintése alapjan késziilt, és
pilot tesztben ellendrizték mindkét orszagban — a kérddiv validaldsa nem tortént
meg. Mindennek ellenére a kutatas egyes eredményei megviladgithatjak a praxis
orszaga és/vagy a nyelv kiilonbségeinek hatésat.

Mivel mintankban az Egyesiilt Allamokban csak egy allambol, Magyarorszagon
pedig csak egy megyébdl vald orvosok vettek részt, az eredményeket nem lehet

a két orszadg egészében praktizalé orvosokra altalanositani. Az eredmények
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azonban engednek némi betekintést a mintakban részt vevo régiok hospice ¢és
palliativ ellatasi programjainak oktatasdra vonatkozdan, az egyes orszagok
hospice szolgaltatasainak szerkezetbeli ¢és finanszirozédsi kiilonbségeinek
fliggvényében. A két minta adatait a nyelvi és er6forrasbeli akadalyok miatt nem
lehet egyiittesen kezelni, ami korlatozta a mélyrehatobb elemzést is. E korlatok
rdiranyitjak a figyelmet arra, hogy milyen Osszetett feladat kiilonb6zd orszagok
¢s egészségligyl rendszerek kozott orvosi képzést és gyakorlati modszereket,

valamint kutatdsokat eredményesen kivitelezni.
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8.

Uj eredmények

1.

A betegek terminalis betegségiik ellenére is otthonukban kivannak maradni, ott
ellatast kapni, és legtobben otthon szeretnének meghalni. Az orvosok
véleménye szerint is a termindlis allapoti betegek szamara a legmegfelelobb
hely a betegek otthona.

A betegek legnagyobb félelme az élet végén a kiszolgaltatottsagtol és a
fajdalomtodl valo félelem. Az orvosok véleménye szerint a termindlis allapot
betegek jelenlegi ellatasi szinvonala elfogadhatatlan. Csak alapszintii
ismeretekkel rendelkeznek a hospice ellatasrol.

Az orvosok a palliativ ellatast és a multidiszciplinaris ellaté csoportot tartjak a
legmegfeleldbb ellatasi formanak a termindlis allapota betegek szamara.

Az Oszinte tajékoztatds szinte teljes korti igényként jelentkezik a betegek
részErél, sulyos, életet veszélyeztetd betegség esetén is. Az orvosok tobbsége
viszont sajat megitélése alapjan, illetve csak a beteg kérésére nyujt tajékoztatast.
Véleményiik szerint a betegség prognozisanak megbeszélése reménytelenség

érzését kelti.
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9.

Osszefoglalas

Motto: A termindlis dllapotu betegek ellatdsa sordn olyan palliativ szemléletii
ellatas sziikséges, mely fiiggetlen a beteg ellatisi szintjétol és az elldtas

helyszinétol.

Az Eurépai Palliativ Szovetség (EAPC) 2009-ben megfogalmazta az eurdpai
hospice ¢és palliativ ellatas standardjait ¢és normadit, melyeket hivatalos
allasfoglalasként fogadott el és ,fehér konyvben” publikalt. A konszenzus
kialakitdsa 22 eurdpai orszag 35 nemzeti hospice és palliativ szervezetének
bevonasaval, Delphi-eljaras keretében tortént. A fehér konyv utmutatasul és
ajanlasul késziilt az egészségligyi szolgaltatok és mas érintettek, valamint a
dontéshozok szamara Eurdpa orszagaiban.

Az ajanlasban megfogalmazott normak céljai:

e A mindség javitasa és a kiilonbségek csokkentése az 0j €s a meglévod
programokban,

e A folytonossag megteremtése a kiilonb6z6 helyzetekben €s kdrnyezetekben,

o Egylittmiikodés eldsegitése a kiilonféle palliativ ellatasi programokban,
helyi hospice-okban és mas egészségligyi teriileteken,

e Korhazi palliativ ellatdsi programok Iétrehozasanak ¢és folyamatos
fejlesztésének eldsegitése,

e A palliativ ellatds legfontosabb elemei egyontetiien elfogadott
meghatarozasainak megalkotasa, melyek biztositjak az ellatds mindségét,
kovetkezetességét és megbizhatdsagat,

e Orszagos célok kitlizése a mindségi palliativ ellatas hozzaférhetdség terén,

e Teljesitményértékeld és mindségjavitd kezdeményezések tamogatasa.*’

Magyarorszdgon a Nemzeti Egészségiligyi Tanacs 2010. marcius 30.-
allasfoglaldsdban fogalmazta meg a termindlis allapoti betegek ellatdsanak
fejlesztéséhez sziikséges 1épéseket.

Négy f0 teriiletet targyal az allasfoglalas:

o Képzés, tovabbképzés
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e Ellato6 rendszer fejlesztése
e Szemléletformalas és PR tevékenység

e Jogi szabalyozas®

A fent bemutatott europai és magyarorszagi ajanlasok figyelembevételével,
valamint a sajat kutatdsi eredmények alapjan megfogalmazhat6 javaslatok a

termindlis allapota betegek ellatasanak fejlesztésére.

Az életvégi ellatas fejlesztésének lehetoségei Magyarorszagon

Ahhoz, hogy a betegek részérdl megfogalmazott igényeknek és az orvosok részérdl
megfogalmazott sziikségleteknek a megvalosulasat segiteni tudjuk, a kovetkezo két

tertilet fejlesztendd elsGsorban.

1. Hospice ellatas tovabbi fejlesztése

Elsésorban az otthoni ellatas szélesebb korben valo elterjedése, jobb elérhetdsége
sziikséges. Az orszag valos ellatasi lefedettségét meg kell valdsitani. Az otthoni
hospice ellatas szélesebb korti elterjedése az egészségiigyi ellatd rendszer
valtoztatasain, tovabbi erételjesebb tamogatasan keresztiil valosulhat meg."”’ Az
Economist altal 40 orszag korében, az életvégi ellatas vonatkozadsaiban végzett
kutatas is ezt tdmasztja ala. Eszerint Magyarorszag az Osszesitett ranglistin az
eldkeld 11. helyen szerepel, ugyanakkor az ellatas elérhetésége szempontjabdl csak

29. helyre soroltik hazankat."®

2. Képzés orvosok szamara.
A meglévd képzési programok tovabbfejlesztése, tjabbak kialakitdsa a hospice
palliativ ellatis témakorében,”” kiemelt hangsulyt fektetve a fajdalomesillapitasra,

o . r r roe ror s s . L 14
a tiineti kezelésre, az életvégi ellatas kommunikécios technikainak fejlesztésére.'*

Ezeknek a céloknak a leghatékonyabb megvaldsuldsa a kovetkezd 1épésekben,

formaban torténhetne:
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A palliativ ellatast a Nemzeti Népegészségiigyi Program részévé kellene tenni.
A WHO olyan programot kezdeményezett, mely szerint a palliativ ellatds az
orszagok Népegészségiigyi Programjainak része kell hogy legyen.'"!

Ebben a programban ajanlasokat fogalmazott meg a kormanyok szamara, hogyan
integraljak a nemzeti rakellenes programot és nemzeti palliativ programot a nemzeti
népegészségiigyi programba (11. dbra). Az ajanlés négy kulcsfontossagu teriiletet ir
le.

Ezek:

1. Megfeleld szabalyozas sziikségessége,

2. Megfelel6 gyogyszerek elérhetdsége,

3. Képzés a torvényhozok, az egészségligyi dolgozok és a lakossdg szamara,

4. Palliativ ellatasi formak bevezetése a tarsadalom minden szintjén.

) Torve . (

Orvényhozas, E

H szabalyozas

: A

\'—( Gyogyszer Oktatas D

~ elérhetbség Képzés M

E "/ E

T N

) Kivitelezés Y

11. &bra: A palliativ ellatas WHO-modellje

A négy teriilet koziil a jelen kutatasi eredmények alapjan két teriiletet targyalunk

részletesebben.

A hospice-palliativ ellatas infrastrukturalis fejlesztése
A hospice-palliativ szemlélet és ellatasi formak bevezetése az egészségligy €s a
szocialis ellatds minden szintjén. Ehhez a kormanyzati tdmogatds mellett a szakmai

L ; , el 142
¢s civil szervezetek Osszefogasa sziikséges.
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I. A meglévé ellatasi formak (otthoni hospice, intézeti hospice) tovabbi

fejlesztése, a WHO ajanlasa ¢és a Nemzeti Rékellenes Programban

meghatarozottak szerint.

2. Hospice-palliativ ellatasi formak bdvitése:

Palliativ osztalyok kialakitasa az orvosegyetemek klinikai rendszerében,
Mobil konzultaciés csoportok kialakitdsa a bentfekvéses intézményi
rendszeren beliil,

Palliativ szakambulanciak kialakitasa a szakrendel6i halozaton beliil,
Nappali hospice-palliativ gondozok kialakitdsa az ambulédns ellatasi formak
keretén beliil,

Hospice-palliativ ellatas bevezetése a szocidlis intézményeken beliil.

Orvosok képzése, tovabbképzése, szakképzése

Az oktatds, képzés teriiletén elsésorban az orvosok képzése €s tovabbképzése

sziikséges. Orvosi egyetemeken palliativ orvoslas tanszék/intézet kialakitasa.'*

3

a. Gradualis képzés

Minden orvosegyetemen kotelezo legyen a palliativ orvoslas, hospice ellatas
alapvetd ismereteinek oktatasa.

Az atfogdbb tudast elsajatitani kivand hallgatok szamara, elektiv
tantargyként, magasabb foku szakmai ismereteket nyujté palliativ orvoslas

tantargy bevezetése.

b. Szakképzés

Minden rezidensképzési programban szerepeljen a palliativ ellatas-hospice
témakor, a szakteriilet sajatossagaihoz igazodva.

Minden klinikai rezidensi zarovizsga, szakvizsga tételsoraban szerepeljen a
palliativ ellatas-hospice témakor.

Palliativ szakellatdsban dolgoz6 orvosok részére magas szintli szakmai
képzettséget biztositd szakképzés. Az orvosi szakképzési rendszerben a
palliativ orvoslds klinikai alapszakvizsgdra raépithetd szakvizsgaként

megszerezhetd legyen. Ez szamos eurdpai orszagban megvalésult mar.'**
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C.

Szintentarto folyamatos tovabbképzés
e Az orvosok szintentartd kotelezd tovabbképzésében, minden klinikai
szakterliletnek megfelelden kotelezOen szerepeljen a palliativ orvoslés,

hospice témakor.

Ezek a 1épések elosegitenék, hogy Magyarorszagon a terminalis allapotba keriilt
betegek ellatasa 1ényegesen €s széleskoriien javuljon, €s a palliativ ellatasi forma az
egészségiigyi ellatdsok minden teriiletének integralt része legyen, valamint, hogy a
kutatasunkban a betegek altal megfogalmazott célok, a végsd stadiumbeli otthoni
gondozas megvalosulhassanak. Magyarorszagon az életvégi ellatds atfogd és
mindségi megvaltoztatasdhoz alapvetd szemléletvaltozasra ¢&s tobbrétl, uj
ismeretanyag elsajatitdsara van szlikség. Dr. Hegediis Katalint idézve:
Magyarorszdgon a 15 éves hospice mozgalom ,,serdiilékoraba lépett”. Mar nem
gyerek, de még nem is feln6tt. Nem tud felnéni, mivel az orvos szakma nem ismeri
fel igazan a jelent0ségét, €s a mai napig nagyon sok tabu, félelem és sztereotipia
veszi koriil.'* Jelen eredményekkel szeretnénk hozzajarulni ezeknek a tabuknak és
félelmeknek a megsziintetéséhez, rairanyitani a figyelmet a képzések fontossagara.
Ezzel is elésegitve az életvégi ellatas fejlodését Magyarorszagon.

Végso konkluzioként elmondhato, hogy a szemléletvaltozas megkezdddott, de ez
hosszabb folyamat, melyhez széleskorti 6sszefogas €s tovabbi elkotelezett munka
sziikséges. A szemléletformalas és ismeretszerzés atfogd oktatasi programok
megvalositasan keresztiil torténhet meg a leghatékonyabban. Extenziv kutatési
programok is sziikségesek az életvégi ellatas témakorében, pl.: a jelenlegi ellatasi
formak  megfeleldségének  vizsgalata a  tovabbi  fejlesztési  iranyok

meghatarozasahoz.
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12. Koszonetnyilvanitas

Koszonettel tartozom témavezetomnek, Prof. dr. Kallai Janos egyetemi tanarnak,
aki nagy tapasztalatdval és atfogd meglatasaival sok hasznos tanacsot adott a
dolgozat megirasahoz.

Halas koszonetem Prof. dr. Nagy Lajosnak, aki csaladorvos rezidensi képzésem ota
kiséri, tamogatja munkamat, és a hospice palliativ ellatasi szemléletet mindig is
képviselte a Csaladorvostani Intézet keretein beliil. Az O 6szténzése és folyamatos
biztatdsa nélkiil nem késziilt volna el ez az értekezés.

Nagy szeretettel és halaval mondok kdszonetet dr. Végh Marianak, aki csalddorvosi
tanulmanyaimat segitette, akitol olyan sokat tanultam nemcsak a csaladorvoslasrol,
de orvosi €s emberi példat is mutatott.

Me¢élységes halat érezve mondok koszonetet dr. Blasszauer Bélanak, akitdl korai
egyetemi éveim Ota a legszélesebb értelemben tanultam a beteget mint embert
tiszteletben tarté orvoslasrol, annak etikai, erkdlcsi aspektusairdl. Akinek kritikus
meglatdsai mindig tovabbi munkara ¢és gondolkodasra Osztondznek, akinek
baratsaga olyan megtiszteld szamomra.

Koszonetemet fejezem ki dr. Hegedlis Katalinnak, aki a kezdetektdl segitette
munkdmat a hospice ellatads teriiletén, és tandcsaival tdmogatta az értekezés
elkészitését; Simko Csabanak, akitdl a palliativ orvoslas szemléletét €s gondolkodas
modjat, valamint tiineti kezelés gyakorlatat tanultam.

Koszonetemet fejezem ki a Csalddorvostani Intézet minden dolgozojanak, akiktdl
az évek soran olyan sok szakmai segitséget ¢és emberi tdmogatast kaptam.
Kiilonosen koszondm Rebman Monikanak a kézirat Osszedllitdsdhoz ¢és az
irodalomjegyzék rendezés€¢hez nyujtott segitségét. Kdszonet Bodai Magdikéanak,
aki az irodalomkutatdsban volt nagy segitségemre.

Koszonet illeti a Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany minden munkatarsat, akikkel a
hospice ellatdsi forma Baranya megyei bevezetésén ¢s elfogadtatasan kozosen,
egymast tdmogatva kozel 7 éve dolgozunk. Kiilon koszonet dr. Trompos Katalin
kolléganémnek, akivel a hospice orvoslds elméletét ¢és gyakorlatat egyiitt,
egymastol tanuljuk.

Koszonettel tartozom a kutatasban részt vevd, praxisokban dolgozo kollégaknak, a
kérddiveket kitoltd betegeknek, valamint a csalddorvosi kutatasban részt vevd

amerikai és magyar csaladorvosoknak.
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A magyarorszagi kutatasok soran a FACT Intézet munkatarsai voltak segitségemre
a kérddivek tervezésénél, az adatok feldolgozdsnal és a statisztikai elemzéseknél
egyarant. Kiilon koszonet Busa Csillanak, aki szaktudasaval és odaaddo munkéjaval
folyamatosan segitette munkamat, valamint Tistyan Laszlonak, aki a statisztikai
leirasok pontositasaban volt segitségemre.

Koszonetemet fejezem ki amerikai kollégaimnak: John Engelnek ¢és Lura
Pethtelnek, akik megismertették velem a hospice-t, akik bevezettek a
haldoklogondozas holisztikus szemléletébe. Az O szemléletiik és példajuk
utmutatasul szolgal hospice-palliativ munkdm soran.

John Mastrojohnnak, aki mint Fulbright 0sztondijas egy éven keresztiil segitette
hospice munkdmat és az orvosi kutatdsi program is k6zo6s munkank eredménye.
Segitette az intézeti oktatasi programokban a palliativ orvoslas tantargy bevezetését
¢s az alapitvany munkajanak kezdeti Iépéseihez nagyon jelentdés szakmai
tamogatast nyujtott.

Halas koszonetem Teresa Albanesenenek, aki az amerikai kutatasi program
Osszeallitasaban, lebonyolitdsaban, elemzésében és a publikaciok szerkesztésében is
nagy segitségemre volt.

Koszonet Dr. Steven Radwanynak, aki Fulbright 0sztondijam idején kutatasi
programjaimat tamogatta, tanacsaival €és épitd kritikdival segitette munkamat.
Legfontosabb kdszonetet mondanom csalddomnak.

Sziileimnek, akik mindig tisztességre, munkara ¢és szeretetre neveltek, akik ¢letem
soran mindig mellettem alltak és munkam toérekvéseiben is tdmogattak, tdimogatnak.
Férjemnek, Zsoltnak, aki megértéen all mellettem, segit és tamogat mindenben az
egylitt toltott évek alatt. Kiilon koszonet a disszertacido abraanyagdhoz nyujtott
segitségeert.

Gyerekeimnek, Katdnak, Pannanak ¢és Tamadaskdnak, akiknek a szeretete ¢és

viddmsaga mindig 0j er6t ad munkamhoz.
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13.

Mellékletek

Melléklet 1.

Abra jegyzék

1. abra: A totélis fajdalom komponensei

2. abra: A Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany ellatod csoportja altal teljesitett
vizitszamok 2004 és 2010 kozott

3. &bra: A Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany munkatarsainak megoszlasa

végzettség szerint
4. abra: A meghalds preferalt helyszine

5. ébra: A betegek sajat otthonukban torténd apolés irdnti igénye sulyos

megbetegedés esetén
6. abra: Kapcsolattartas fontossaga a csaladtagokkal
7. é&bra Az Oszinte tajékoztatas fontossaga
8. abra: A termindlis allapotu betegek ellatasdnak mindsitése

9. abra: A terminalis betegség prognozisanak megbeszélése reménytelenség

érzését kelti
10. abra: A beteg tajékoztatasa terminalis betegségérol

11. &bra: A palliativ ellatas WHO-modellje
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10.

1.

12.

13.

14.

15.

Melléklet II.
Tablazatok jegyzéke

. tablazat: A haldoklas pszichologiai fazisai

tablazat: A magyarorszagi hospice ellatas fejlodése

. tablazat: Az iskolai végzettség €s az ¢let befejezésének preferalt helyszine

kozotti kapcesolat

tablazat: Vallasossag és az élet befejezésének kivant helyszine kozotti

kapcsolat

tablazat: A betegek ¢életvégi félelmei korcsoportok szerint
tablazat: A betegek életvégi félelmei iskolai végzettség szerint
tablazat: Az ,,apolasi biztonsag” korcsoportok szerint valtozasa
tablazat: Az Oszinte tajékoztatas fontossaga atlagéletkor szerint

tablazat: Az Oszinte tdjékoztatast fontosnak tartdé személyek ardnya az
iskolai végzettség szerint

tablazat: Magyarorszag és az Amerikai Egyesiil Allamok demografiai
adatai

tablazat: A hospice ellatas koriilményei hazankban és az Amerikai Egyesiilt

Allamokban

tablazat: A felmérésben részt vevo orvosok demografiai
adatai
tablazat: Az orvosok véleménye a termindlisan beteg pdaciensek

legmegfelel6bb tipusu ellatasaval kapcsolatban
tablazat: Az orvos vélekedése arrdl, hogy mennyire képesek a terminalis

allapott betegek megorizni méltosagukat halalukig

tablazat: A legutobbi 12 honap soran ellatott terminalis allapott paciensek
szamanak ¢és az arra vonatkozo véleménynek a kereszttablazata, hogy hany

paciens képes méltosagat halaladig megdrizni
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Melléklet I11.

TISZTELT HOLGYEM/URAM!

A Pécsi Tudoméanyegyetem Altalanos Orvostudomanyi Kar Csaldadorvostani
Intézete felmérést végez a halal €és haldoklas témakorében.

A kutatds célja, hogy az orvosok, koztik a haziorvosok is megismerhessék a
pacienseik, betegeik haléllal és haldoklassal kapcsolatos véleményét, érzelmeit.
Felmérésiinkkel szeretnénk eldsegiteni, hogy az orvosok és betegeik Oszintébben,
nyiltabban tudjanak beszélni errdl a témarol.

Tudjuk, hogy nem konnyii a halalréol, haldoklasrol beszélni, mégis arra
kérjiik, toltse ki kérddoiviinket!

A kérdések megvalaszolasa a szamok bekarikdzasaval torténik. Kérjik, a lap
sz¢lén talalhat6 ,,kockékba’ ne irjon semmit!

KERDOIV

1. Hogyan jellemezné az egészségi allapotat?

5 — kittino

4 —nagyon jo

3-36

2 — tlirhetd

1 —rossz 1

2. Van Onnek valamilyen siilyos, allandé kezelést igénylo tartés betegsége?

1 - van

2 — nincs 2

3. Az elmiilt évben hany napot téltott On betegség vagy kivizsgalas miatt (sziilés kivételével)
korhazban?

1 — semennyit, nem volt kérhazban
2 — kevesebb, mint 1 hetet

3 — 1-4 hetet

4 — ennél tobbet 3

4. Szokott-e On a halallal, haldoklassal kapcsolatos témakon gondolkodni?
1 —igen, gyakran eszébe jut

2 —igen, n¢ha eszébe jut

3 —nem, soha 4
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5. Az On csaladjaban, ismeretségi korében tudnak-e szabadon beszélni a halalrol,
haldoklasrél?

1 — tobbnyire igen

2 — tobbnyire nem

6. Az elmiilt egy évben el6fordult-e az On kozeli hozzatartozéi kozott halaleset?

1—igen

2 —nem

7. Van-e olyan halallal, haldoklassal kapcsolatos rossz emléke, amit még ma sem tud
elfelejteni?

1 - van

2 — nincs

8. Milyen érzéseket kelt Onben egy holttest latvanya? Tobb vilaszt is megjelolhet!
1 — félelmet

2 — sajnalatot

3 — szorongast

4 — semmilyet, k6z6mbos

5 — egyéb, éspedig:

9. On mennyire érezné kellemetleniil magat, ha a sajat halalarél, haldoklasarél kellene
beszélnie?

1 — nagyon kellemetleniil érezné magat

2 —nem igazan érezné kellemetlentil magét

3 — egyaltalan nem érezné kellemetleniil magat

10. On mennyire fél attol, hogy szivinfarktust kap?
1 —nagyon fél

2 —nem igazan fél

3 —egyaltalan nem fél

11. On mennyire fél attél, hogy rakos betegsége lesz?
1 — nagyon fél
2 —nem igazan fél

3 — egyaltaldn nem fél

4 — mar van ilyen betegsége
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12. Ha On siilyosan megbetegedne, lenne-e az On kozvetlen kérnyezetében valaki (csaladtag,
barat), akire szamithatna, hogy segitségére lenne, esetleg apolna?

1 —igen, biztosan
2 —taldn igen
3 —nem valdszinli

4 — biztosan nem

5 — nem tudja 14

13. Ha stilyos, halalos betegsége lenne, On kihez fordulna bizalommal? Tébb valaszt is
megjelolhet!

1 — a csaladtagjaihoz
2 — a barataihoz
3 — a haziorvosahoz

4 — egyéb személyhez, éspedig:

5 — senkihez

6 —nem tudja 15

14. Ha netan halalos betegsége lenne, On mitél félne leginkabb? Kérjiik, csak egy valaszt
jeloljon meg!

1 — a kiszolgaltatottsagtol

2 — a fajdalomtol, szenvedéstdl

3 —az egyediilléttol 16

15. Ha halalos betegsége lenne, elviselhetetlen szenvedése, fajdalma esetén, hogyan kivinna
megkonnyiteni halalat?

1 — csaladja, szerettei jelenlétével
2 — orvosa aktiv segitségét kérné a halalba segitéshez

3 — Onkeziileg vetne véget életének

4 — masképpen, éspedig: 17

16. Ha halalos betegsége lenne, hol szeretne meghalni?

1 — korhazban

2 — otthon
3 — mindegy
4 — nem tudja 18

17. Ha sulyos, halilos betegsége lenne, mennyire lennének fontosak az On szimara a
kovetkez6 tényezok?
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A. A csaladtagok latogatasa
1 — nagyon fontos lenne
2 —kevéssé lenne fontos
3 — egyaltalan nem lenne fontos

4 —nem tudja

B. Az, hogy az otthonaban maradhasson és ott kapjon szakszerii apolast, gondozast

1 — nagyon fontos lenne
2 — kevéssé lenne fontos
3 — egyaltalan nem lenne fontos

4 —nem tudja

C. Az, hogy az orvosatol észinte valaszokat kapjon a kérdéseire
1 — nagyon fontos lenne
2 — kevéssé lenne fontos
3 — egyaltalan nem lenne fontos

4 —nem tudja

18. Hallott-e On a Hospice intézményérol?
1-—igen

2 —nem

19. Az On ismeretei szerint mi a Hospice?
1 — magankorhaz
2 — a haldokl6 betegek testi-lelki gondozasat végzd intézmény
3 — szocialis otthon
4 — nem tudja

20. Szeretne-e On tébbet tudni a Hospice intézményérel?
1-igen

2 —nem

21. On vallasosnak tartja-e magat?
1-—igen

2 —nem

22. Kivel él On egy haztartasban? Tobb valaszt is megjelélhet!

1 — hazastarsaval/élettarsaval
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2 — gyerekével/gyerekeivel
3 —egyéb, éspedig:

4 — egyediil ¢l

23. Mi az On legmagasabb iskolai végzettsége?
1 — kevesebb, mint 8§ osztaly
2 — 8 osztaly
3 — szakmunkasképzd, szakiskola
4 — érettségi (gimnazium, szakkdzépiskola, technikum)

5 — egyetem, fGiskola

24. Véleménye szerint milyen az Onok haztartasanak anyagi helyzete az atlaghoz
viszonyitva?

1 — az atlagosnal jelentdsen rosszabb
2 — az atlagosnal rosszabb

3 — atlagos

4 — az atlagosnal jobb

5 — az atlagosnal jelentdsen jobb

25. On jelenleg...
1 — dolgozik és fizikai munkat végez

2 — dolgozik és szellemi munkat végez

3 —nyugdijas vagy rokkantnyugdijas

4 — nem dolgozik, mert eltartott (haztartasbeli, tanulo)
5 — nem dolgozik, mert gyesen, gyeden van, sorkatona

6 — nem dolgozik, mert munkanélkiili, alkalmi munkabdl ¢€l, allaskeresd

26. Az On neme:
1 — férfi 2 -—nd

27. Az On sziiletési éve:

Koszonjiik a segitségét!

A Kkutatassal kapcsolatos kérdéseivel keresse a kutatas vezetdjét, Dr. Csikés Agnes

csaladorvost. (Elérhetiségek: Pécsi Tudomanyegyetem Altalinos Orvostudomanyi
Kar Csaladorvostani Intézet és I1I. sz. Belgyogyaszati Klinika, Pécs, Akac u. 1. Tel:
72/536-881)
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Melléklet IV.

BARANYA MEGYEI CSALADORVOSOK ES A TERMINALIS
ALLAPOTU BETEGEK ELLATASA

PECSI TUDOMANYEGYETEM

ALTALANOS ORVOSI KAR
CSALADORVOSTANI INTEZET ES II1.SZ. BELKLINIKA

Kedves kolléga!

Nagyon szépen koszonjiik, hogy segitségilinkre lesz ebben a felmérésben, aminek a
lényege a végstadiumba jutott betegek ellatasa.
Szamos kérdés a ,termindlis allapoti betegekre” vonatkozik. Terminalis allapota
betegen olyan beteget értiink, akinek a betegsége olyan stadiumba keriilt, amikor mar
semmilyen gyogyitd erdfeszitésre/kezelésre nem reagél, allapota hanyatlik és igy nem
varhato, hogy betegségébdl valaha is felépiil. A betegség megallithatatlanul halad eldre és
hosszabb vagy rovidebb id6 alatt a beteg ¢€letét koveteli.
Arra kérjik, hogy a kérddéiv kitdltése sordn a ’termindlis allapoti beteg’-en ezt a
meghatarozast értse €s ezt vegye figyelembe.

Valaszait a pontozott vonalon sziveskedjen jelolni!

Néhany személyére vonatkozo kérdéssel kezdjiik. Ismételten biztositjiuk Ont a teljes
titoktartasrol és a névtelenségrol..

1. Kérjiik jeldlje be azt a korcsoportot, amelyhez tartozik

a. 25-34 Ll
b. 35-44 Ll
c. 45-54 Ll
d 55-64 Ll
e. Tobb, mint 64 éves ...
2. Neme
a. Férfi ..........
b. N6 ..........

3. Melyik évben kapta meg az orvosi diploméjat? ...

4. Mint csalddorvosnak, van-e valamilyen més szakvizsgaja?
a. Nimes
b. Van. Nevezetesen: ...........cooevieiiiiiiiiiinininninnn.

5. A telepiilés lakossaga, ahol van a praxisa van
a. 50000 lakosunal tobb.................
b. 10-50 000 lakosu.......................
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c. 2-100001akost.......cveveieennnnn...
d. 2000 lakosunal kevesebb.............

Most néhany olyan kérdés kdvetkezik, amely arra irdnyul, hogy On miként latja el a
terminalis allapotu betegeit.

Az elmult 12 honapban koriilbeliil hany terminalis dllapotu beteget latott el, gondozott
a praxisaban?

a. Egyet sem
b.1-3
c.4-7
d8-11

e. 12 vagy tobb

Rendszerint mikor kiildi a terminalis allapotu betegét fekvobeteg intézetbe, pl.
korhazba, klinikara, apolasi osztalyra?
a. Ha ugy itélem meg, hogy a korhazi kezelés javithatja beteg életmindséget —..........

b. Megvarom, amig a beteg dllapota szignifikansan romlik ...
c. Csak akkor kiildom a beteget valamilyen intézetbe, ha kozeleg a haldla .........
d. Akkor kiildom a beteget, ha 6 maga vagy a csaladja keri ...
€. MASkor, 6SPedi@: ...... ... ..o ov et e et et e e e e e e e e e e e e e e s

Most néhany olyan kérdés kovetkezik, amely az On véleményével és attitiidjével fiigg
Ossze a terminalis allapot betegek ellatasat illetden.

10.

Az On véleménye szerint az aldbbiak koziil, melyik a legjobb hely a termindlis allapotii
beteg ellatasara?

a. Akorhaz L

b. A beteg otthona ..

c. Az apolasi intézmény vagy osztaly ...

d. Mas (kérjiik, nevezze meg) ...

Mit gondol, melyik a legmegfelelobb elldatas a terminalis allapotu beteg szamara?

a. A betegség minden eszkozzel torténo kezelése egészen a beteg halalaig — ...........
b. Az, agressziv” kezelés és a palliativ ellatas kombinacioja ...
c. Elsosorban a palliativ ellatas

d. EQYEb, €SPOAig: ... ... ..o ooi ittt e e e e e e e e e e e

Az emberek egy része ugy véli, hogy a termindlis allapotu betegek érdekét/”’jolétét”
leginkabb az szolgdlja, ha ellatasukat megosztjak mas egészségiigyi hivatasosokkal, ill.
ellatokkal. On ezzel (ezzel kapcsolatban)
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Teljes mértékben egyetért
Inkabb egyetert
Bizonytalan

Inkabb nem ért egyet
Egyaltalan nem ért egyet

® A0 S8

11. Az On véleménye szerint milyen a jelenleg meglévé egészségiigyi szolgdltatds Baranya
megyében a termindlis allapotu betegek szamdra?

Kitiino
Megfelelo, de lehet rajta javitani

Mar-mar elfogadhatatlan
Egyaltalan nem megfelelo

O SR

12. Az emberek egy része ugy véli, hogy a termindlis betegség prognozisanak megbeszélése
a beteggel a reménytelenség érzését kelti benniik. Mi az On tapasztalata ezzel
kapcsolatban?

a. Rendszerintigaz ...
b. Gyakranigaz ...
c. Néhaigaz ...l
d. Ritkanigaz ...
e. Sosemigaz ...l

13. Az emberek egy része ugy véli, hogy a termindlis betegség prognozisanak megbeszélése
a beteg hozzatartozéival a reménytelenség érzését kelti benniik. Mi az On tapasztalata
ezzel kapcsolatban?

f. Rendszerintigaz ...
g Gyakranigaz ...
h. Néhaigaz ...
i. Ritkan igaz
j.  Sosem igaz

14. Az On véleménye szerint a termindlis betegség lényegében nem mds, mint

a. Orvosi kérdés, amit az orvos tud a legjobban kezelni

b. Személyes keérdes, amit legjobban a beteg és a csalddja tud kezelni

15. A termindlis beteg tdjékoztatdsdval kapcsolatos dontését illetéen, hisz-e On abban, hogy
a. A betegnek joga van megtudni az igazsagot, s errél én mindig tajékoztatom is
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c. A beteg joga, hogy megtudja az igazsagot, az orvos mérlegelésén mulik, hogy vajon a
tajékoztatas a beteg maximalis érdekét szolgalja-e

16. Az On tapasztalata szerint, a termindlis dllapotii betegek hozzdtartozdi képesek megfelels
gondozast nyujtani a beteg otthonaban. Mi ezzel kapcsolatban a véleménye?

Teljes mértékben egyetert ...

Inkabb egyetert Ll

Bizonytalan ...

Inkabb nem ért egyet ...

Egyaltalan nem ért egyet ...l

® A0 >R

17. Az On tapasztalata szerint, a termindlis dllapotii betegek —betegségiik végsé stadiumaban,
egészen a halalukig - milyen mértékben tudjak megorizni emberi méltosagukat

majdnem minden esetben megorzik emberi méltosagukat

tobbnyire megorzik emberi méltosagukat Ll

van amikor igen van amikor nem tudjak megorizni emberi méltosagukat

tobbnyire nem tudjak megorizni emberi méltosagukat Ll

a legritkabb esetben tudjak megorizni emberi méltosagukat

S A0 ™8

A kovetkezé kérdések arra iranyulnak, hogy Onnek, mint csalddorvosnak milyen érzései vannak,
amikor termindlis beteggel van dolga

18. Az egyik lehetséges nehézség, amelyet az orvosnak néha vallalnia kell a terminalis dllapotu
betegek ellatasa soran az az, hogy beszélnie kell a beteggel és hozzatartozoival a halalrol és
a haldoklasrél. Az alabbiakban olyan sz6-parokat kellene bejelélnie, amelyek az On
érzelmeit jellemezhetik, amikor ilyen beszélgetésre sor keriil. Mindegyik szo-par - pl. art -
segitséget nyljt — arra utal, hogy milyen mértékben jellemzik Ont ezek az érzések. Kérjiik, a
valaszat jelolje be a megfelelo oszlopba

Erzések eros___gyenge semleges gyenge eros Erzések

art cese eesesssss seesssssses eessessss eeeees segitséget

nyujt

feleldsség cese eesessees eesescesse eessessss eeeees elharitas

kellemes cese eeeessees eeeescssse eessesses eeeees kényelmetlen
kinos cesse eesssssss  secesssssss eesssssees eeesees onbizalommal teli
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szitkséges cessse seessssse  eessssssss eesesssess seseses sziikségtelen

fajdalmas cessse ssessssse  sesessssss eesesssess seseses megnyugvdssal
teli

torodés cese eeesseess eeseeessse eeseesssss seeeens érzéketlenség
igazmondas cese eesessses eessssesse sessessses eeseens kibuvas
kotelesség cese eeeessces eesssessse eessessese eeeeens nem kotelesség
nyugalom cese eeeessees eeeesessse eessesssses eeeeens stressz

19. Az alabb felsoroltak koziil mit tart a legnehezebbnek/legnagyobb kihivasnak a terminalis
allapotu betegek ellatasa soran? Keérjiik rangsorolja 1-tol 5-ig, 1 a legnehezebb, 5 a
legkonnyebb

fajdalomcsillapitas ...

egyeb kinzo tiinetek kezelése .
a beteggel valo kommunikacio ...
a csaladdal valo kommunikacio ...

a beteg ellatasa életének utolso napjaiban ...

Most azt szeretnénk megtudni, hogy milyen ismeretei vannak a hospice intézményrdl

20. Mennyire ismeri On a hospice-t mint ellatdsi format?

Nagyon jol ismerem

Tobb, mint alapveté tudassal rendelkezem ...
Csak a leglényegesebb dolgokat tudom rola ...
Csak hallomasbol ismerem ...
Eddig még sohasem hallottam rola ...

O A0 ™8

21. A kovetkezo lehetoségek koziil, melyik all legkozelebb a hospice lényegéhez?
a. Olyan klinika, ahova a terminalis allapotu betegeknek nyujtanak ellatast ... ... ....
b. Team-en alapulo terminalis beteg- és csaladellatas ...
c. Szakképzett noveri ellatas a betegek otthonaban ...
d. Nem tudom

22. Létezik-e otthoni hospice ellatas a terminalis allapotu betegek szamdara Baranya megyében?
a. lgen ..l
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b. Nem ...

c. Nem tudom  ..........

23. Milyen szolgaltatast nyujtanak az apolasi intézmények, illetve osztalyok? (Tobbet is

megjelolhet)

a. Spiritualis gondoskodas ... b. Tiineti kezelées ...
c¢. Orvosi vizit, ha sziikséges ... d. Pszicholdgiai tanacsadas  ..........
e. Rendszeres noveri vizit ...... f. Napi haromszori étkezés
g. A gyaszolok segitéese ... h. Allandé névéri ellatis ...

24. Milyen szolgaltatast nyujt az otthoni szakapolds? (Tobbet is megjelolhet)

a. Spiritualis gondoskodas ... b. Tiineti kezeles ...
c. Orvosi vizit, ha sziikséges ... d. Pszichologiai tanacsadas ..........
e. Rendszeres noveéri vizit ....... f. Napi haromszori étkezés  ..........

g. A gyaszolok segitéese ... h. Allandé névéri ellatis ...

25. Az alabbiak koziil, mely szolgaltatasokat biztositja a hospice? (Tobbet is megjelélhet)

a. Spiritualis gondoskodas ... b. Tiineti kezeles ...
c. Orvosi vizit, ha sziikséges ... d. Pszichologiai tanacsadas ..........
e. Rendszeres novéri vizit ........ f. Napi haromszori étkezés — ..........

g. A gyaszolok segitese ... h. Allandé névéri ellatas ...

26. Létezik-e fekvobeteg hospice elldtas Baranya megyében?
a. lgen ..

b. Nem ...

c. Nem tudom ..........

27. Milyen forrasbol szerzett informaciot a hospice intézmeényrol? (Tobbet is megjeldlhet)
a. Orvosi lapokban megjelent cikkekbol ...

b. Nem orvosi lapokban megjelent cikkekbol ...
c. Orvos kollégakkal torténé beszélgetések soran ...
d. Hospice ellatasban részesiilo betegekkel valo személyes tapasztalatbol... .....
e. Szakmai konferencia eloaddasaibol ...
f. Hospice szeminariumokon, illetve tréningeken .. .......

g. Mashol (kérjiik, nevezze meg) ..

h. Ez idaig még nem hallottam a hospice intézményrol ...
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28. Az alabbiakban, keérjiik, roviden sorolja fel azokat a fontos problémdkat vagy nehézségeket,
amelyek jelen vannak a terminalis allapotu betegek otthoni ellatasaban:

29. Részt venne-e szeminariumon/tovabbképzésen abbol a célbol, hogy névelje ismereteit a
hospice intézményrdl és jobban megértse annak munkajat?

a. Bizonyosan igen ...
b. Valosziniileg igen ...
c. Taldon L

d. Nem ...

Nagyon szépen koszonjiik a felmérésben valo részvételét — az egyiittmiikodését!

Kerjiik, tegye be a kerdoivet a mellékelt boritekba és kiildje vissza, amint erre lehetosége van.
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