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A palliativ gondozas Eurdpaban: a jobb megértés fél

1998 marciusaban indult Utjara a palliativ gondoetisajaval foglalkozo, eurdpdallium
projekt. A program az Eurdpai Bizottsag anyagi tgatasaval hét eurépai orszag (Belgium,
Hollandia, Nagy Britannia, Németorszag, Olaszors&manyolorszag és Svédorszag) 29, az
etikaban, filozéfiaban, teoldgiaban, torténelembepalliativ orvoslasban, betegellatasban,
szociolégiaban és pszicholdgiaban jartas kepsjisiedyijti egybe. A projekt célja a palliativ
gondozas szervezeti, fogalmi és etikai vonatkobasamegjelef kilonbségek kidolgozasa,
vilagossa téetele és értékelése. Tovabbi célja leappalgondozas értelmezésével kapcsolatos

kuldnbségek feltarasa, és ezzel &fisli fejlodés kortli vita gazdagitasa.

Az Eurdpai Pallium projekt a palliativ gondozas etkajarol

A projektben négy céltiztiink ki magunk elé, mely négy alpontra bonthato:

» a palliativ gondozas szervezeti formainak dsszetitiéwizsgalata,

* a palliativ gondozas fogalmanak illetve fogalmi dererének megvilagitasa minden
résztvev orszagban,

» a palliativ gondozas fogalmainak és szervezeti &mak magyarazata az adott szocio-
kulturdlis k6zegben,

» a palliativ gondozast ériitetikai vitak és a palliativ gondozasitelalldé tovabbi fejpdés

moralis vonatkozasainak elemzése.
Szervezeti formak

Ebben az alpontban megvizsgaltuk a hét orszagoiil kel palliativ gondozéast ellato

intézmeények szamat és formait. Leirtuk az intézragnlyerendezkedés torténeti depsét

" Palliative care in Europe: towards a more compisive understanding. liEuropean Journal of Palliative
Care,2001; 8(1), 20-23.



minden egyes orszagban. Fontos politikai dokumeokatin elemeztink, oktatasi

kezdeményezéseket vontunk gdrcala. Felmértik a palliativ gondozas integracidgana
mértékét az egészségugyi rendszeren belll és iatipationdozas specializacidjanak fokat.
Erdekes azt latni, hogy még ha mas is a hét orszagjo-kulturalis kbzege, kozos trendeket
allapithatunk meg (1). Ez a nemzeti politikdk menkerilt bemutatasra, melyek révén a

palliativ gondozast a hivatalos egészségugyi reambdezprobaltak beilleszteni.

Nemzetk6zi hospice mozgalom

A nemzetk6zi hospice mozgalom az elmult harminceé@vkulcsszerepet jatszott a palliativ
gondozas fefldésében. Gyakran a vallasosan elkotelezett orvésolvérek hivtak fel a
figyelmet arra, hogy a haldokl6 gondozasa a fornatigészséglgyi rendszerekben
meglehaeisen hianyos. Cicely Saunders egyszer azt mondtaisszaemlékezve a St.
Christopher’'s Hospice megnyitasatélidére —, hogy mindenképpen szilkséges volt elhagyni
a formalis egészségligyi rendszert ahhoz, hogy &zdas és atiid majd visszakeriilhessen
oda (2).

Ha megnézzik a hét eurOpai orszag mai egészsékgalii megallapithatjuk, hogy
megérett az il arra, hogy a palliativ gondozast (Ujra) beillegsaid egészségugyi ellatas f
iranyvonalaba. A formalis egészségugyi rendszeretkar belil a résztvév orszagok
mindegyikében tovabbi féjtiés veszi majd kezdetét.

1979-ben Svédorszagban olyan politikai dontésekettalk, amelyek elvetették a
flggetlen hospice-ok alapitasat, mivel a svéd akdgitizaltdk a vallasos alapontikidd
brit hospice mozgalmat. Svédorszagban a palliaindgzas a bentfekvntézmények helyett
az otthoni szolgélatokon keresztul indult degsnek.

Spanyolorszagban a palliativ gondozast eredetibelyazi orvosok honositottak meg,
akik palliativ ellaté egységeket hoztak létre. Banledvetkeztében Spanyolorszagban
gyakorlatilag nem léteznek hospice-ok. Ugyanezlgzbe Olaszorszagban, ahol csak néhany
hospice-t hoztak Iétre. Néhanyan ezt annak tuldjiddn hogy a "hospice" kifejezésnek a latin
nyelvekben negativ konnotacidja van, mert a szegjé@tyellatd intézmeényre utal. Belgiumban
soha nem volt cél a palliativ gondozast ellatd zmények elvalasztasa a formalis
egészséqgugyi rendszélrt hanem inkabb az, hogy altalanos palliativ dim@nadjanak az

egészséqugyi ellatasnak.



Hollandiaban és Németorszagban a hospice mozgalotns szerepet jatszott abban,
hogy a palliativ gondozas kérdését bevontak aikailitiontéshozatalba. Most eljott az ideje
annak, hogy a flggetlen hospice-okab @@észséglgyi iranyvonalba integraljak.

A holland hospice-ok tovabbra is jeléstés intéezményes szerepet téltenek be a
palliativ gondozéasi egységek koordindlasaban, hdvden maganadomanyokra is ra fognak
szorulni. A palliativ gondozas terén nagy hagyonyahés sok hospice-szal rendel&ddagy-
Britannidban vita bontakozott ki a palliativ elktszolgaltatasainak raciondlisabb tervezése
koral, amelynek célja az ellatas és a valds igerk@otti megfelelés javitasa. A multban
azok a tervezések, amelyeket tébbnyire onkéntepidmssoportok kezdeményeztek, a
palliativ ellatas valds igényeit gyakran elégtateddon becstilték fel (3).

Azokban az orszagokban, amelyekben a fliggetlempitemek voltak a modern
palliativ ellatas bolas, eljott az ideje megvitatni, mit jelent a palllatgondozas jo§je
szdméra a hospice mozgalom egyre hatarozottabbgréwiéja. Az egészséglgyi
rendszerekben a palliativ gondozas d¢ségének javulasa varhaté. Masrékzkonnyen
megtérténhet, hogy az az inspiracid és motivaciélynannyira jellemé& a hospice-ban
dolgozokra, ki lesz téve annak a veszélynek, hdgiigozodik” egy olyan rendszerben,
amely a dolgozo6tdl a koltségkindél bizonyitékokon alapulé és hatékony munkavégzést

koveteli meg.

Fogalmi sokrétiiség

Kevés dsszehasonlitd vizsgalatot végeztek a palligtndozas fogalmi sokiétégédl. Még
szamos fontos kérdeés vdik fel. Hogyan értelmezik az egészségugyi szakeekbe palliativ
gondozas hataskdrét? Hogyan kulonll el a palligtindozas a tobbi orvosi szakter(it
Melyek a palliativ gondozas kdzponti értékei? Migadliativ gondozassfcéljai? Idrol idére
ugy ftinik, hogy ezekben a kérdésekben kevesebb az emgténint azt els ranézésre
varhatnank. Felmérést végeztink az European Adewcitor Palliative Care (EAPC) genfi
kongresszusanakl999. - a szerk.] résztvewi kozott abbol a célbdl, hogy e kérdések
némelyikét empirikusan kézelitsik meg. Szamos téretttiink fel, mint példaul a palliativ
gondozas illetve orvoslas meghatarozdsa, a pulligdindozas megfel&l kontextusa az
orvoslasban és a tarsadalomban, a palliativ gosddedilete és hatarai, a palliativ

gondozasban réjlfé értékek és a palliativ gondozas normai.



Az EAPC segitségével a kéidet elkildtik a konferencia eurdpai és izraeli
résztvevinek. A francia és svajci résztwid a kérdivet franciaul kaptak meg, a tobbiek
angolul. Mindez 6sszesen 2174 kit jelentett. Ezek kozil 768 elemzésre alkalmas
kérdsivet kaptunk vissza, mely dsszességeében 35%-oszeddesi aranyt jelenit meg. A
kérdsivek 32 orszagbdl érkeztek. A valaszoldk 56%-a NBgianniabdél, Franciaorszagbol és
Svajcbodl szarmazott. Harmincnégy szazalék a tohbiuin orszaghdl érkezett. A valaszolok
47%-anak volt szakmai hattere az orvoslasban, 32Roanbeteggondozasban, 6%-nak mas
egeészséqugyi gyakorlata volt, és 13%-nak volt rkéselebbél meg nem hatarozott hattere.
A medgfigyelési eredményeket kulondésen harom fogakénidés mentén rendszereztik: a
palliativ gondozas terllete és hatarai; a palligtndozas jelenlegi fétiése az orvoslas és a

tarsadalom kontextusaban és a palliativ gonddzéasgékei.

A palliativ gondozas terilete és hatarai

Hol kezddik a palliativ gondozas? A diagnozisnal? Esetldgpg amikor a gyogyitod kezelés
mar haszontalannak bizonyul? Vagy a palliativ gaddaigyanaz, mint a termindlis gondozas
abban az értelemben, hogy maga az élet meghostmabhiar nem szamit lebiségnek? Az
Egészségugyi Vilagszervezet (WHO) meghatarozdsanszeind a harom megallapitas
alkalmazhatd, bar mindegyik homalyos ébd szempontbadl (4).

Azt talaltuk, hogy a kéfdviinkre valaszolok tobbsége a palliativ gondozésh n
azonositja etslegesen a terminalis fazissal. A hét Pallium ayskézil minddssze egy
valaszolo jellemezte munkajat terminalis gondozask@,4%) mikézben a teljes mintan
minddssze heten valaszoltak igy (1%). Az o6t fokdkeli skalan a valaszolok 60%-a
egyetértett (ebben a tanulmanyban az 'egyetéaz éstisen egyetért' valaszokat egybevonva
jellemezzik) azzal a kijelentéssel, hogy a palliggondozas a diagndzis megallapitasaval
veszi kezdetét. A valaszoldk 44%-a értelmezte tiggy a palliativ gondozas akkor kémnik,
amikor a gyogyitas tobbé mar nem lehetséges. Cggkkisebbség értett egyet azzal a
kijelentéssel, hogy a palliativ gondozasban sensmih tesznek az élet meghosszabbitdsa
erdekében. Ha feltételezzik, hogy a fenti haroretésiég voltaképpen kizarja egymast, meg
kell allapitanunk, hogy nagy a bizonytalansag égiad gondozas tertletét illéen.

Ennek a bizonytalansagnak a kiértekelése azonl@dmmas kérdés. Szigoru elméleti
elklilonitéseket a gyakorlatban lehetetlen létrenhdzgy onkoldgus, aki a betegei tdbbségével
mar a diagnozis felallitasacd talalkozik, konnyen hasznalja a palliativ gondélstiztagabb

értelemben, mint az a hospice orvos, aki a betédpbiségével akkor talalkozik, amikor mar



végigmentek egy hosszu betegségen. A vilagos mighkdktetés egyik gyakorlati probléméja
az, hogyan allapitsuk meg, hogy a beteg palliatigyvterminalis allapotban van-e. E téren
komoly hibdkat kovethetliink el. Az életet meghosb#ab kezelések megsziintetésére
vonatkoz0 dontéseket altalaban a beteggel egylazdko meg. Ha ez igy van, akkor

voltaképpen a beteg az, aki elddnti, hogy mely#istdan is van.

A palliativ gondozéas mai fejbdése

A valaszolok 84%-a egyetértett azzal a kijelentessegy a palliativ gondozast teljes
mértékben integrélni kell asfegészségugyi rendszerbe. Ahogy lathattuk, eztzatet a
Pallium orszagok tébbségében végbesnimjiédés is alatdmasztja, ahol a fuggetlen hospice-
ok megalakitisa nem részesul tarsadalmi tamogagbts (Spanyolorszag, Olaszorszag,
Svédorszag, Belgium) vagy a kormany nem tamog&yedorszag, Belgium, Olaszorszag,
Spanyolorszag, Hollandia, Németorszag). Nagy-Bmidran, ahol a hospice-ok széles
tarsadalmi tamogatottsagot élveznek, és egyre gpbln konfrontalédnak a hivatalos
egészséqugyi rendszer kdvetelményeivel, a helyatlag 6sszetettebb.

A palliativ gondozas teljes integracioja mindadtaiadnem jelenti azt, hogy a palliativ
gondozas nem a jol behatarolhaté erkolcsi értékektém vegzett erkodlcsi tevékenység. A
valaszolok 53%-a egyetéert azzal, hogy a hospicemakok az erkélcsi értékei, mint & f
egészségugyi rendszernek. Mindazondltal csak 31% wgy, hogy a hospice valamilyen
plusz értekkel bir asfegészseégugyi iranyvonallal szemben.

A valaszoldk tobbsége fejezte ki aggodalmat aigiddl gondozas ,specializmusa”
tekintetében. Tobb mint 50% értett egyet azzal jaléhitéssel, hogy a palliativ gondozas
medikalizalodott, és csak 16% nem értett egyetlegnwenegy szazalék véli gy tovabba,
hogy a rbvéri hivatas szerepét a hospice-ban aladbecsiliyatlkkor a valaszolok 90%-a
szerint a beteg legjobb életriségének biztositdsa a palliativ gondozésratgyu feladata, és
92% tartja ugy, hogy orvosi, pszicheés, szocialisgstualis gondozas egyéniontossaguak e
terlileten. Mindkét kijelentés megkéjdlezi tehat azt, hogy a palliativ gondozas egykabb
medikalizalodik.

Egy tovabbi kérdés, amelyet a szakirodalomban and$ian vetettek fel: a palliativ
gondozas feltételezett blrokratizalodasa (5). Feggeemeltd eredmény, hogy mikézben a

valaszolok tobbsége egyetért azzal, hogy a pallgihdozas egyre inkabb medikalizalédik,



csak 21% sz4zalék véli ugy, hogy a palliativ goddozaz egészségugyi rendszer
szabalyozottsagnak koszonbert birokratizalodik. Ez 6sszhangban allonakik azzal a
tobbségi véleménnyel, hogy a palliativ gondozafjegemértékben integralni lehet & f
egészséqgugyi rendszerbe. A tobbség véleménye fszedn integracio nem vezet
burokratizalodashoz.

Nagy-Britanniaban a medikalizaci6 és a burokratizakérdései kaptak némi
figyelmet, taldn annak a ténynek kdszobkat hogy a palliativ orvoslas ott hivatalos orvosi
szaktertlet (3, 6). A tobbi Pallium orszagban maofaltal ezeknek a kérdéseknek nem
szenteltek akkora figyelmet, mint amekkorat megémelaének. A kérgiv eredményei
fényében feltétlentl szikségesndhik kritikai kilonbséget tenni a medikalizacio és a

birokratizacié fogalmai kozott.

A palliativ gondozas b értékei

A kérdsiviinkben a valaszoloknak 17 erkoélcsi fogalmat akltoneg, €s megkeértibket, hogy
becsiiljék meg ezek fontossagat a palliativ gondi@@asA valaszolok tobb mint 90%-a négy
fogalmat tartott fontosnak vagy kulonosképpen fenek: az életmifseget (97,5%), az
emberi méltdsagot (96,2%), az emberi halandosaggatfasat (92,7%) és az atfogd
beteggondozast (91,3%). A négy hagyomanyos etigalinat valtozé mértekben értékelték:
a ,nem artani” elv 84,3%-ot, az autondmia 81%-ot,j6éekonysag 78,2%-ot és az
igazsagossag 61,9%-ot kapott. Csak két fogalmabtiak 50%-nal kevésbé fontosnak a
valaszolok: az élet szentségét (30,8%) és az eégyatt (40,8%). A szeretet fogalma 50,7%-
ot kapott.

A kapott eredményekben lathatunk tehat némi katengiat. A tagabb, a privat
szférara e¥s hatast gyakorlo, illetve a vallasos hitben gyékererkdlcsi fogalmak (mint
szeretet, egyuttérzés, az élet szentsége) jskemtkevesebb értéket kaptak, mint az olyan
altalanosabb elvek, mint az autondmia vagy a jotg&ag. A legfontosabbnak talalt fogalmak
(életmirsség, emberi méltésag, az emberi halanddsag elfegadk a teljes kiirgondozas)
tukrézi a palliativ gondozas bizonyos specifikumisieg ha fel is vethét hogy ezek a
fogalmak a teljes orvoslasra nézve is relevansakyseiritlen volna, hogy mas orvosi
foglalkozastak szintén ezeket a fogalmakat itélaékegfontosabbnak. Azok az egyedi

értékek, amelyeket a palliativ gondozas a tobbsétemeénye szerint képvisel, jol



kapcsolodnak olyan fogalmakhoz, mint az életinéyg és az emberi halanddség elfogadasa.
Mindazonaltal ezek az értekek nem képviselnek viddden erkdlcsi vagy vallasos
konnotaciot.

A nemzetkodzi szakirodalom megtegn kevés kritikai elemzést tar fel az erkolcsi
~specifikum” kérdésében. Ha az olyan fogalmak, mar életmidség, a halanddsag
elfogadasa vagy a teljes Kogondozas meg is jelennek a szakirodalomban, atgséket
gyakran adottnak vagy egyértdinek tekintik. Ez fontos feladatot ré6 az etikusokra,
filozofusokra és teoldgusokra. A palliativ gonddzas részt vedk altal fontosnak tartott
fogalmak és értékek kritikai elemzésre szorulnakpkea a filozéfiai és teoldgiai

hagyomanyokra tAmaszkodva, melyélkerednek, és amelyeken keresztil kifejble&t(7).

Szocio-kulturdlis és etikai vitak

Projektliink utolsé évében a résztyerszagokban zajlo etikai vitdkkal kell foglalkozrku Az
élet végén tortéh orvosi dontéshozatal kuldnos fontossagl. Erdekesami, hogy mig az
észak-eurdpai orszagok aktivan részt vesznek aeatkaz eutanazia vitaban, a dél-eurdpai
orszagoknal a vita a terminalis fajdalomcsillapité&srtl forog. Néhany eészak-europai
orszagban, nevezetesen Hollandiaban és Belgiumbtnleg komoly efk érvelnek az
eutanazia legalizalasa mellett.

Senki sincs a jo palliativ gondozas ellen. A kérdsak az, hogy vajon nem kell-e a
palliativ gondozast hangsulyozni az eutanaziavalc&alatos vitaban, hiszen a j6 palliativ
gondozas elejét veheti az eutanazia igényléséneks felvethet, hogy a palliativ gondozas
lényege csorbul, ha athatdé moédon jelen van az émi@ndl folytatott vitaban. Néhanyan ugy
vélik, hogy amint megnyilnak az ajtok az eutandtidt, az alternativ palliativ leh&tégek
iranti kreativ kutatas csokkeni fog. Erre azonbahéz empirikus bizonyitékot talalni.

Egy masik érdekes kérdés az autondmia és a tdpdkean alapuld beleegyezés
fontossaga. Itt a dél-eurOpai orszagok szintén mégkozelitést alkalmaznak, mint az
északiak. A dél-eurdpai "titoktartas" hagyomanyanszen all az észak-eurdpai autondomia
etikajaval. Helyesnek és helytelennek nevezni dzzkegyomanyokat tulzott leegysisités
volna. Eppen a dél- és észak-europai hagyomanydakése az, amelyb Gj, gylimolcsos
megkozelitések szilethetnek. Még arra utalé jedekannak, hogy az észak- és dél-eurdpai

megkdzelitések kozott tobb a kozos vonas, mintwhaglére tinik.



A jovére vonatkozé megjegyzések

A Pallium projekt fontos eredménye, hogy szamosetedzés alldspontot hasonlit 6ssze a
palliativ gondozas szervezeti, fogalmi és etikgietusaival kapcsolatban. Ezen a modon az
orszagok tanulhatnak egymastdl. Olyan fontos ké&kdéamelyeket egyes orszdgokban
alabecstilnek, nagyobb figyelmet kaphatnak mas go&kkian. Gazdagito tapasztalat feltarni a
kilénb6s etikai és fogalmi vitak kozotti kapcsolatot. Ezaemodon a Pallium projekt remél,

hogy hozzajarulhat az eurdpai palliativ gondozgédéséehez.
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