David Clark

A palliativ gondozas torténete: ritualis folyamat?’

A XIX. szazad elején egy francia antropologus, Arnold van Gennep (1) fogalmazta meg a
mindennapi életiinket kiséré atmenetek ritusainak gondolatat. Leirasa alapjan minden ritus hdrom
szakaszbol all: az elkiiloniilésbdl, az atmenetbdl és a beilleszkedésbdl. Ezek egyedi jellemzoi
szabdlyozzdk az egyik tarsas allapotbol a masikba vald atmenetet. A késObbiekben ezt a
gondolatot mozgalmak jellemzésére is kiterjesztették, hasznos eszkozét adva ezzel a palliativ
gondozas torténeti targyaldsanak. Informaciokat hordoz a terminalis és palliativ gondozast kisérd
ritusokrol és valtozasokrol, és jelzésekkel szolgal a jovore nézve.

A tanulmany 1945-t61 tekinti at a termindlis és palliativ gondozas torténetét a van Gennep
altal megallapitott harom szakasz mentén:

* Elkiiloniilés (1945-65): Hogyan jelentek meg azok a gondolatok, amelyek elvezettek oda,
hogy a terminalis allapotu beteg allapotat kitiintetett figyelemmel kell kisérni? Milyen
fogalmakat ¢s modszereket dolgoztak ki, €s ezek hatterében milyen értékrendek huzodtak
meg?

« Atmenet (1965-1985): Hogyan erésodott meg és terjedt el a hospice és palliativ ellatas
gondolatisaga és gyakorlata? Milyen mértékben valt mozgalomma? Milyen szerepe volt
ebben a karizmanak, az idealizmusnak és a lazadasnak?

« Beilleszkedés (1985-): Hogyan fogadta el a palliativ gondozast az egészségligyi iranyitas?
Milyen mértékben valt ortodoxiava ¢és hogyan keriilheti el a megmerevedést vagy
stagnalast?

Az a feltételezés, hogy a palliativ gondozas torténete 1945 utdn kovette ezt a harom
szakaszt, nem jelenti azt, hogy ez linearis folyamat lett volna. Egy-egy szakasz minden egyes
orszagban mas idOpontban kezdddhet el és fejezOdhet be, de az is megtdrténhet, hogy egy orszag
egy korabbi stddiumhoz tér vissza vagy egy szakaszt teljes egészében kihagy. Akarhogy is,
megvannak a jo oldalai annak a gondolatnak, hogy a palliativ gondozas torténetét 1945 utan az
elkiiloniilés, az atmenet és a beilleszkedés szakaszai jellemezték, €s ez olyan hasonlatot teremt
szamunkra, amelyet érdemes tovabb vizsgalni.

Bevezetésként azonban eldszor visszatekintliink 150 évvel kordbbra, a modern palliativ
gondozas elézményeire. Ennek sordan néhany olyan személy és intézmény keriil emlitésre,
amelyek ekkoriban egymastol elszigetelten tevékenykedtek Europaban, de joval késobb az oket
kovetdk fontos 0sztonzoive valtak.

A MOZGALOM UTTOROI

E korai id6szakban két figyelemre méltd asszony jatszott meghatdrozo szerepet: Jeanne Garnier
Franciaorszagbol és Mary Aikenhead frorszagbol. Elszigetelt életiik miatt soha nem talalkoztak,
de mindketten nagy figyelmet szenteltek a haldokloknak, kiilondsen a haldoklé szegényeknek.
Kozvetlen vagy kozvetett modon, de a gondozasukhoz mindketten olyan intézményeket hoztak
létre, melyek mashol is hasonlok megjelenéséhez vezettek.
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Jeanne Garnier

Jeanne Garnier 1811-ben sziiletett Lyonban és 1832-ben hazasodott meg. Hairom évnyi hdzassaga
alatt a férjét és mindkét gyermekét is elvesztette. 1842-ben mas dzvegyekkel egylitt megalapitotta
az Association des Dames du Calvarie-t (Kalvaria Asszonyainak Térsasagat). Noha a szervezet
formalisan a kanonikus térvények ald tartozott, mégsem volt minden részletében vallasos rend.
Az asszonyok példaul megvalaszthattak, hogy az altaluk 1étrehozott intézményekben élnek-e vagy
sem. Az els6, 1843-ban Lyonban megnyitott hospice-ukat ,, une familiarité respecteuse, l'habitude
de la priere et la calme en face de la mort” (tiszteletteljes csaladiassag €és a haléllal szembeni
nyugalom) jellemezte. (2)

Jeanne Garnier 1853-ban hunyt el, de befolydsa tovabbi hat, a haldoklok gondozéséaval
foglalkoz6 intézmény megalapitasahoz vezetett 1874 (Parizs) és 1899 (New York) kozott. A
modern palliativ gondozas mindkét varosban az Association des Dames du Calvaire kezdeti
munkdssagaban gyokerezik.

Mary Aikenhead

Mary Aikenhead 1787-ben sziiletett az [rorszagbeli Cork-ban. 25 évesen felvette a Mary
Augustine nevet, és a sajat vezetése alatt szinte azonmodd megalapitotta az Irish Sisters of Charity
(A Karitasz Ir N6vérei) rendet, az elsét, amely frorszagban vilagi szervezetté valt. A rend korhaz
l1étesitése mellett dontott és harom novér Parizsba, a Notre Dame de la Pitié korhazba utazott,
hogy kitanuljdk a mesterséget. Dublinban 1834-ben nyitottdk meg a St. Vincent korhazat. T6bb
évi kronikus betegség utdn Mary Aikenhead 1858-ban hunyt el Dublinban. A zarda, ahol élete
utolsd éveit toltotte, 1879-ben vette fel az Our Lady's Hospice for the Dying (Miasszonyunk
Hospice-a a Haldokloért) nevet. (3)

Jeanne Garnier ¢és Mary Aikenhead eltérd élete és munkdssdga magaban hordozta a
hospice ¢és palliativ gondozas tovabbi fejlddésének néhany eldfeltételét. Clare Humpreys, a
Sheffield egyik doktorandusza rdmutatott, hogy a korai hospice-okat harom tartalmi kor: a vallas,
a filantropia és az erkdlcs motivalta. (4) A kizarélag a haldoklok szamadra létrehozott XIX. szazad
végi intézmények erds hangsulyt fektettek a lelki apolasra. Karitativ feladatokat lattak el és
szamos esetben vallaltak kotelezettségeket a szegények ¢€s elesettek tamogatasara. A haldokld
azonban orvosi gondozasban vagy betegellatdsban nem részesiilt ezekben az intézményekben. A
korai haldoklé-hazak olyan wvalldsos és emberbarati nézetekben gydkereztek, amelyek
fokozatosan szorultak vissza a XX. szazad soran. gy ezek az intézmények csupan eléhirndkei
voltak annak a gyors fejlddésnek, amely a masodik vilaghdborat kdvetd évtizedekben kezdetét
vette.

ELSO FAZIS: ELKULONULES (1945-65)

Mi jellemzi a palliativ gondozas torténetének ezt az elsd ritudlis fazisat? Arnold van Gennep
szerint az elkiiloniilés abban nyilvanul meg, hogy a személyek vagy csoportok eltdvolodnak egy —
a kultaraban vagy a tarsadalmi rendszerben — korabban rogzitett ponttol. A masodik vilaghaboru
befejezddése utan a haldoklok gondozéasaban éppen ez figyelhetd meg. Az orvostudomanyban és
az egészségiigyben jelentds eldrelépések torténtek ezekben az években.

Nyugat-Europaban fejlédésnek indultak a kozegészségiigyi rendszerek, hatalmas 1éptekkel
haladt a szakosodas, 0j ¢és Uj gyogymoddok terjedtek el, egyre nagyobb hangsulyt kapott a



gyogyitas ¢és a rehabilitacio. Kibontakozott a hivatali csatorndkon keresztiil megszervezett modern
orvoslas. A haldl az otthon helyett egyre inkabb kérhdzakban kovetkezett be és a haldoklokra tgy
tekintettek, mint az orvostudomény kudarcara. A halaltagad6 kultira kézzelfoghatova valt, az
emberi halanddsag tényét egyre inkabb privat, tdvolsagtartast igénylo kérdésnek, tabunak lattak.

Azonban ahogyan ez az orvosi és tarsadalmi felfogasmdod megjelent, mar meg is indult az
eltavolodads tdle. Angliaban ez annak a felismerésnek a nyoman kovetkezett be, hogy az
egészségiigy figyelmen kiviil hagyja a haldoklokat. Az Egyesiilt Allamokban pedig az eltavolodas
arra a szemléletre volt valaszreakcid, amely tagadta a haldlnak, mint természetes &s
elkeriilhetetlen jelenségnek az elfogadasat. Szdmos orszagban fordult a figyelem a ndvekvd
szamu rakos beteg ¢és id6s ember felé. Hogyan foglalkozzon a haldoklokkal egy olyan rendszer,
amely a gyogyitason és a rehabiliticion alapul? Olyan kérdések voltak ezek, amelyekre az
egészségligy iranyitdi és az egészségpolitikusok igencsak keriilték a valaszt. (5)

Viltozo fogalmak

Mindennek ellenére ebben a légilires térben uj klinikai elképzelések és a gondozas tagabb
filozofiai fogalmai jelentek meg. Az 1950-es években — eldszor az id6k soran — szocialis
munkdésok, pszichologusok, orvosok kezdtek érdeklddni a terminalis gondozas irant.

Herman Feifel szervezésében az Amerikai Pszicholdgiai Tarsasag (APA) 1956-ban uttord
konferenciat rendezett, amelyen a korosod6 Carl Jung és a fiatal fels6bbéves didk, Robert
Kastenbaum egyarant képviseltette magat. (6) Londonban John Bowlby ¢és Colin Murray Parkes a
gyasz néhany elméleti kérdésének vizsgalatdba fogott, John Hinton pedig empirikus vizsgalatokat
végzett haldoklo betegekkel.

Mindenekel6tt azonban emlitsiik meg Cicely Saunders-t, akinek elsd¢ tanulménya a
haldoklok gondozasarol 1958-ban jelent meg, és aki egész életmiivét a termindlis gondozasnak
szentelte. 1958-t6l 1967-ig, a St. Christopher's Hospice megnyitasaig nem kevesebb, mint 56
publikacié fiizédik a nevéhez. (7)

Apolonédi, szocialis munkés, végiil orvosi képesitésének koszonhetben az életvégi
gondozas Uj filozofiajat és gyakorlatat teremtette meg. Megkozelitése 1ényegi részét a paciensek
beszamoldi adtak — a betegség, rossz kozérzet és szenvedés torténeteinek gondos meghallgatisa
—, amelyet Saunders a ,totalis fajdalom” fogalméban fejezett ki. A fijdalomnak ez a felfogasa
tullépett a testi fajdalmon és feltarta a szenvedés szocialis, érzelmi, spiritualis Osszetevoit.
Mindezt szemléletesen foglalta Gssze Cicely Saunders egyik betege, amikor megjegyezte:
,mindenbdl csak a rossz jut nekem”. (8)

Ez a szemlélet egyben 1j, tiszta megkdzelitési modot jelentett az erds Opiatok
felhasznalasanak kérdésében. Az addikcidval kapcsolatos eziddbeli kételyeket félresdporte az a
meggy6z0dés, hogy az ,,allando fajdalom allando feliigyeletet igényel”. A fajdalomcsillapitds nem
kiilon kérésre, hanem rendszeresen alkalmazand6 a fajdalom megelézése érdekében, illetve az
eldrehaladott stidiumokban.

A terminalis gondozasban a méltosagrol €s jelentésérol 0j parbeszéd vette kezdetét. Ez az
Elisabeth Kiibler-Ross (9) irasai altal inspiralt irdnyzat a halal folyamatat nem kudarcnak, hanem
inkabb beteljesiilésnek, Osszegzésnek latta. A passziv negativizmust Ujfajta, optimista jelentéssel
cserélte fel, azzal, amit a haldoklo pacienssel elérhetiink. Megjelent a parbeszédben az élet végi
testi és lelki problémak kozotti kolcsonhatas, Osszekeveredve a test €s lélek dualizmusara
vonatkoz6 kartezianus gondolattal. Mindenekel6tt azonban eltdvolodott a régi ,,mar semmit sem
tehetiink” filozo6fiatol. A palliativ gondozas torténetének elso ritualis szakasza beteljesedett.



MASODIK FAZIS: ATMENET (1965-85)

Az elkiiloniilés folyamata elméleti szinten jelent meg: most mindezt sziikséges volt gyakorlatra és
a szolgalat kiépitésére valtani. Van Genneptdl megtudhatjuk, hogy az atmeneti fazis rovid és
bizonytalan, és hogy nem feltétleniil viseli magéan a kovetkezd fazis jegyeit. Lényegét tekintve ez
az Ujitasnak és a kreativitdsnak, az 0j lehetoségekkel valo kisérletezésnek az idoszaka.

Ezzel 6sszhangban szdmos orszagban latjuk, hogy a haldl és a gydsz természete, valamint
az ezzel valo foglalkozas irant novekszik az érdeklddés. Franciaorszagban és az Egyesiilt
Allamokban a tanatolégia intellektualisan vonzé kérdéssé valt. A haldoklok gondozasanak
klinikai gyakorlatdban multidiszciplinaris csoportmunka alakult ki, és azt is egyre jobban
felismerték, hogy a beteg egyediségét tisztelni kell. Mindenekeldtt azonban eljott az ideje, hogy
megszervezzek és életre hivjak a gondozast. (10, 11)

A termindalis gondozas vj filozofidja

Kétségtelen, hogy a Londoni St. Christopher's Hospice gylijtéhelye volt azoknak, akik a
terminalis gondozas 0j filozofidjaval minél jobban szerettek volna megismerkedni. A hospice
ennek szellemében mar akkor fogadta a nemzetkozi latogatokat és valaszolta meg kérdéseiket,
miel6tt még a betegek eldtt 1967-ben megnyitotta volna a kapuit. Az elképzelések azutan eltérd
modon taldltak utat az eltéré kulturlis kozegekben. Az Egyesiilt Allamokban az elsd hospice
(New Haven, 1974) els6sorban az otthoni betegellatasra 6sszpontositott. Miutan Balfour Mount,
egy kanadai sebész-onkologus 1973-ban meglatogatta az St Chrisopher's-t, olyan gondolatokat
vitt magaval, amelyek alapjan korhazban valositottdk meg az ellatast, el6szor adaptalva ezzel a
»palliativ gondozas™ kifejezést ebben a kdzegben. Halas vagyok Rien Jansess-nek a Nijmegen
Egyetemr6l, hogy ramutatott: néhany holland 4polasi otthon az Egyesiilt Kiralysag hospice-aival
kiépitett kapcsolatai révén mar a 70-es évek elején Iépéseket tett a termindlis gondozas
megvalodsitasa felé. Mindez megkérddjelezi, hogy Hollandia valoban olyan késon kezdte volna a
palliativ gondozast, és hogy az orszadgot kordbban elsOsorban az eutandzia torvényessé tétele
kototte volna le.

Europdban a hospice gondolatisaganak terjedési lehetdségei széles valtozatossagot
mutattak. Lengyelorszagban a kommunista rezsim nagy nehézségeket tamasztott és a hospice
fejlodésének eldsegitésére 1981-ben, abban az évben alakult meg Krakkoban egy informalis
tarsasag, amikor ¢életbe 1épett a statarium. Spanyolorszagbdl Franco uralmanak 6sszeomlasa utan
0t orvos utazott Nagy Britannidba, Olaszorszagba ¢és Kanadaba, hogy elsajatitsak a palliativ
gondozas 1) filozofidjat. Hazatérésiik utdn egy korhazkozpontu szolgalat kiépitéséhez lattak
hozz4, kezdve a Santander-i Valdecilla korhazzal. Spanyolorszagban a ,,hospice” szoénak negativ
felhangjai vannak, ezért a fejlesztés majdnem teljes egészében kozvetleniil a hivatalos
egészségiigyi rendszeren beliil ment végbe.

Az 1980-as évek kozepén Eurdpaban az atmeneti fazis érett korba Iépett. Az Egyesiilt
Kiralysagban megkdzelitdleg 100 hospice alakult, amelyet tovabbi otthoni gondozast ellatd
szolgalatok és az elsd, palliativ gondozast ellatd team-ek egészitettek ki. Olaszorszadgban 26
otthoni gondozasi szolgalat volt. Belgiumban 1985-ben alapitottdk meg az elsd palliativ egységet
¢s az otthoni gondozast ellatd szolgalatot. Németorszagban a fejlodés lasstibb volt. 1990-ben csak
harom palliativ gondoz6 csoport €s harom hospice miikodott. Joval tavolabb, minddssze tiz évvel
a New Haven-i kezdet utan, az Egyesiilt Allamokban mar 516 hospice létezett.



A hospice ¢és palliativ gondozas terjedése kapcsdn keveset irtak a nemzetkozi
kapcsolatokrol, pedig ezek valodi mozgalom kialakulasat tiikkrozik ebben az dtmeneti idészakban.
Ez helyi szintre bontva a gondolatok kdlcsonds megtermékenyitéséhez és atvételéhez vezetett. A
St Christopher's Hospice egyértelmiien sokakat inspiralt, de egyben arra is hasznos példa volt,
hogy hogyan ne szervezzilk meg az ellatast egy masik kozegben. A mozgalom mindenesetre
egyoOntetlien osztozott néhany sarkalatos érték képviseletében, mint amilyen példaul az ember
egyediségének a tisztelete, a fajdalom ¢s tiinetek kontrollja, valamint a multidiszciplinaris munka
alkalmazasa.

Ebben a fazisban az innovacio és a kibontakozéas szdmos orszagban jelentds mértékben a
karizmatikus vezetdségen mult. Lisette Custermans és Leontine ndvér (Belgium), Haline
Bortnowska (Lengyelorszag), Josephina Magno (Egyesiilt Allamok), Cicely Saunders és Eric
Wilkes (Egyesiilt Kiralysag) vagy Vittorio Ventafridda (Olaszorszag) csupan néhany név ebben a
sorban. Ahogy a fazis egyre jobban kiteljesedett, e személyek szerepkore is megvaltozott. A
palliativ ellatas f6 irdnyelveinek korvonalazddasa és gyakorlati értékeinek bizonyitdsa utan az
igazgatas, a finanszirozas és az egészségligyi integraciod tagabb kérdései keriiltek elétérbe.

HARMADIK FAZIS: BEILLESZKEDES (1985 -)

A beilleszkedés folyamata, amelyet van Gennep mint ritudlis valtozast ir le, olyan Uj tarsas
helyzetet hoz létre az egyén, a csoport vagy egy mozgalom szdmara, amelyben az egymads iranti
jogok ¢és kotelezettségek meghatidrozasra keriilnek. Ez a koncepcid szemmel lathato
parhuzamokat mutat a hospice és palliativ gondozas fejlddésével.

Egyesiilt Allamokban vizsgaltdk részletesen. A 80-as években az amerikai hospice mozgalom
fejlodését két tényezd hatarozta meg: egyrészt a National Hospice Study (Nemzeti Hospice
Tanulmany) megallapitasa, amely koltségmegtakaritasi lehetdségekre mutatott rd, hajlamositva
arra, hogy minél tovabb tartsak otthon a betegeket. A masik a Medicaid alap révén a hospice-nak
juttatott allami tAmogatas volt.

Néhany kommentdtor azonban mar 1986-ban revizionista nézeteket kezdett vallani az
amerikai hospice fejlédésével kapcsolatban, miszerint a mozgalom lelkesedése megtort az
egészségiigyl rendszerbe valdo integracid soran. (12) Nagy-Britannidban Max Weber
gondolatisdgan keresztiil vetették fel, hogy a hospice mozgalom elrutinosodott, ujra-
professzionalizalddott, biirokratizalodott, mitobb medikalizaldédott, — mindezt mint nemkivéanatos
valtozast emlitve meg. (13)

Ez természetesen csupan a helyzet meglehetdsen borulatd angolszasz szemlélete, mivel
mas orszadgokban, ahol a palliativ gondozas fejlodése késobb indult meg, a beilleszkedés a
fejlodés els6 fazisa volt. Ezekben az orszagokban a szoros egyiittmiikddés az egészségligyi
rendszerrel a kezdetektdl fogva adott. Spanyolorszag tipikus példdja ennek: itt a szisztematikus
tervezés, az igények felmérése, a nagy lefedettségre valo torekvés kezdettdl prioritast élvezett. A
palliativ gondozast Spanyolorszagban altalanos egészségiigyi kérdésként kezelték, és a stratégia
arra iranyult, hogy a gondozast ellatd team-eket az egészségligyi rendszer minden szintjén
bevezessék: a korhazakban ¢€s 4polasi otthonokban épplgy, mint a klinikdkon. (14)
Svédorszagban szintén igen korlatozott szdmban jelentek meg Onkéntes €s vallasi alapon
szervezddO hospice-ok. Itt az orvosi szempontbdl haladd otthoni ellatds volt az iranyado (a
Barbro Beck-Friis altal 1977 6ta képviselt Motala modell alapjan). (15)



Mashol, Kelet-Europa szegényebb orszagaiban ¢és a fejlodd vildgban az egészségiigyi
rendszerhez valo integracid még ma is csak tavoli kilatas. Itt néhany, fliggetleniil szervezett
hospice a magja masok 6sztonzésének és oktatdsdnak. A 15-20 orosz hospice példaul 1ényegében
a helyi kozigazgatasi szerveken keresztiil jott 1étre, és egyre jellemzObb mdédon magancégektdl és
egyéni adakozoktol varja a tdimogatast. A zimbabwei Island Hospice Service, amelynek autoném
agai az egész orszagot behaldzzak, teljes egészében kozadomanyokbdl tartja fenn magat.

Az informacidatadasra, tajékoztatasra, ¢és érdekképviseletre létrehozott nemzeti és
Britanniaban 1991-6ta a National Council for Hospice and Specialist Palliative Care Services lat
el nagy szerepet ebben. Hasonld funkciot 1at el a Palliativ Gondozas Spanyol Egyesiilete (1992),
Olaszorszagban pedig a Floriani Alapitvanyt (1977) és a Palliativ Gondozas Olasz Térsasagat
érdemes kiemelni.

Nemzetk6zi szinten mindenképpen emlitésre méltdo a Palliativ Gondozas Eurdpai
Tarsasaga (European Association for Palliative Care) is. A tarsasagot 1988-ban 42 tag alapitotta
Milanoban, dsszesen kilenc orszagbol. Tiz év mulva majdnem 9.000 tagja volt, tobb mint 50
orszagbol.> Az EAPC sokat tett azért, hogy meggy6zze a kozvéleményt, a szakmat és a
korményzatot a palliativ gondozas fontossagarol és a politikusok és dontéshozok téjékoztatasat
ma is kitiintetett kérdésként kezeli.

A palliativ gondozas integracidja a tagabb politikaba és az egészségiigybe a siker egyfajta
sine qua non-jaként jelent meg. A WHO Rak ¢és Palliativ Gondozas Programja (WHO Cancer and
Palliative Care Program) Jan Stjernswild vezetése alatt maga is ezt a nézetet vallotta. E szerint ez
az egyetlen modja, hogy széles lefedettséget, esélyegyenldséget és megfizethetd szolgaltatast
nyujtsanak, kiilondsen azok szamara, akik nem rakos betegségben szenvednek. Masok elismerik
ezeket a szempontokat, de attol tartanak, hogy ezzel elvesznek a palliativ gondozasi kultara 6
értékei. Tobben amiatt aggddnak, hogy a fajdalom- ¢€s tiinetkezelés valik meghatarozova, és ez
visszaszoritja a spiritudlis és pszichoszocidlis kérdéseket. Masok a beavatkozés-centrikusabb,
rovidebb tavlii megkozelités miatt panaszkodnak, amely megkérddjelezi a hosszlii tava kezelés
lehetdségeit. Azt gondolom, hogy ezek mind a beilleszkedés folyamatanak jegyei. Tipikus kisérd
jelenségei annak, amikor egy mozgalom illetve klinikai irdnyzat feln6tté valik. Az ennek révén
kezdeményezett parbeszéd inkdbb lehetdségeket hordoz magaban, mintsem fenyegetést.

Orvendetes soksziniiség

Osszefoglalva: latnoki erdvel, hatalmas képzelettel és elszantsaggal megaldott személyek kisérték
végig a hospice ¢s palliativ gondozds modern torténetét. A XXI. szazad kiiszobén a palliativ
gondozasnak olyan filozofidja és gyakorlata jelent meg, amelyet egyre inkabb kisérletes
bizonyitékok tdmasztanak ald. Az jitas €s valtozas a haldoklok ellatasaban dialektikus viszonyba
Iépett az egyéni orszagok kiilonféle egészségiigyi rendszereivel. Lattuk a haldoklok ellatasara
vonatkozo6, tulhaladott nézetektdl valo elkiiloniilés hatasait, a szolgalat gyors terjedésébe valo
atmenetet, és a f6 irdnyvonalhoz szorosan kapcsolddo szélakon keresztiil megvalosuld integraciot.
Ebbdl a szempontbdl a valtozatossag €s a sokszinliség joval drvendetesebb annal, mintsem hogy a
valosagtol elrugaszkodott egyontetiiséget batoritsuk. De mindenekeldtt talan azt a képességet kell
megorizniink, hogy oly kevéssel oly sokat hozzunk létre. Ahogy Jeanne Garnier egyszer
megjegyezte, visszatekintve a Les Dames du Calvaire-rel végzett munkajara: ,,J'ai commencé

* Jelenleg 25 000 tagja van az EAPC-nek a nemzeti tarsasdgokon keresztiil. A Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet
1999 o6ta tagja a szervezetnek. (Forras: EAPC Newsletter, No.39. 2000) (a szerkeszté megjegyzése)



mon refuge avec cinquante francs, la Providence a fait le reste” (50 frankkal inditottam el a
menhelyemet; a tobbit megtette a Gondviselés.)

KOSZONETNYILVANITAS

Ez a tanulmany eldszor eldadasként hangzott el az EAPC VI. Kongresszusan Gentben, 1999.
szeptember 24-én. A Wellcome Trust (palydzati szam: 058078/Z/99) tamogatasa létfontossagu
volt e munka elkészitésé¢hez. Szintén halasak vagyunk az Eurdpai K6zosség Bizottsdganak, hogy
tdmogatasaban részesiti a PALLIUM projektet, amelynek ez a tanulmény is része. Ha tovabbi
informéciora van sziiksége a Sheffield-i Egyetem Hospice Torténeti Projektjérdl (Hospice History
Project), kérjik, hogy Iépjen kapcsolatba a szerzovel, vagy tekintse meg honlapjainkat a
http://www.shef.ac.uk/uni/academic/D-H/dsas/spcsg vagy a http://www.hospice-history.org.uk
cimeken.

IRODALOM

1. van Gennep, A.: Les rites de passage. [Az atmenet ritusai]. Parizs, 1906.

2. Bouillat, JMJ. Les contemporains - an early twentieh century essay on the life and work of
Jeanne Garner. [Kortarsaink — egy korai huszadik szazadi esszé Jeanne Garner é¢letérdl és
munkéssagarol]. A megjelenés helye és ideje ismeretlen.

3. Kerr, D.: Mother Mary Aikenhead, the Irish Sisters of Charity and Our Lady's Hospice for the
Dying. [Aikenhead Méria Anya, a Karitativ iIr N&vérek és a Miasszonyunk Hospice-a a
Haldoklokért]. Am. J. Hospice Palliat. Care 1993; May/June: 13-20.

4. Humphreys, C.: Undying spirits: religion, medicine and institutionalised care of the dying,
[Halhatatlan eszmék: vallds, orvoslas és a haldoklok intézményesitett gondozéasa]. 1878-1938.
Phd Thesis: University of Sheffield, 2000.

5. Clark, D.: Cradled to the grave? Terminal care in the United Kingdom. [Sirba ringatva?
Terminalis gondozas az Egyesiilt Kiralysagban] 1948-67. Mortality 1999; 4 (3): 225-247.

6. Feifel, H. (szerk.).: The meaning of death. [A halal jelentése] New York: McGraw-Hill, 1959.

7. Clark, D.: An annotated bibliography of the publications of Cicely Saunders - 1. 1958-67.
Palliat. Med. 1998; 12 (3): 181-193. [Cicely Saunders publikacidinak jegyzetekkel ellatott
bibliografidja - 1. 1958-67].

8. Clark, D. ,,Total pain”, disciplinary power and the body in the work of Cicely Sauders, [A
totalis fajdalom” Cicely Saunders munkéssagaban 1958-67.] Soc. Sci. Med. 1999; 49 (6): 727-
736.

9. Kiibler-Ross, E.: On death and dying. London: Tavistock, 1969. Magyar nyelven: A halal és a
hozza vezetd ut. (ford. Blasszauer Béla) Gondolat Kiadé, Budapest, 1988.

10. Clark, D.- Hockley, J.- Ahmedzai, S. (szerk.): New themes in palliative care. [Uj kérdések a
palliativ gondozasban] Buckingham: Open University Press, 1997.

11. Saunders, C.- Kastenbaum, R. (szerk.): Hospice care on the international scene. [Hospice
ellatas a vilagban] New York: Springer, 1997.

12. Abel, E.: The hospice movement: institutionalising innovation. [A hospice mozgalom: az
innovacio intézményesitése] Int. J. Health Serv. 1986. 16(1): 71-85.

13. James, N.- Field, D.: The routinization of hospice: charisma and bureaucratization. [A hospice
rutinizalodasa: karizma és biirokratizal6das] Soc. Schi. Med. 1992; 34(12): 1363-1375.



14. Gomez-Batiste, X.: Catalonia's five year plan: basic principles [Kataloniai 6téves terv:

alapelvek]. Eur. J. Palliat. Care 1994; 1 (1): 45-49.
15. Beck-Friis B. — Strang, P.: The organisation of hospital-based home care for terminally ill

cancer patiens: the Motala model. [Korhazkoézponti otthoni ellatds termindlis allapott rakos
betegek szamara: A Motala modell]. Palliat. Med. 1993; 7 (2): 93-100.

Forditotta: Veszelka Andras



