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Palliativ ellatas Eurépaban”

1. A tanulmany célja és felépitése

Két nemzetkozi hospice-szimpozium' elézte meg ezt a felmérést, amelyet 2003 februarja és
2004 augusztusa kozott végeztiink el a gieleni Justus-Liebig Egyetem Szociologiai Intézete
szamara. Az volt a célunk, hogy osszehasonlitva vizsgaljuk meg 16 europai orszag palliativ
ellatasi rendszerét. Ez a tanulmany Angliara, Ausztriara, Csehorszagra, Daniara, Esztorszégra,
Franciaorszagra, Hollandidra, Lengyelorszagra, Lettorszagra, Litvdnidra, Magyarorszagra,
Németorszagra, Norvégiara, Olaszorszagra, Szlovakiara, Ukrajnara® vonatkozik.

Kutatasunk az erre vonatkozo tudomanyos elokészité munkdkra épil: ezek egyrészt
nemzetkdzi kutatdsi projektek, amelyeket elsdsorban David Clark és Michael Wrigtht,
Andreas Heller, Stein Husebg és Eberhard Klaschik® végzett el, masrészt eurdpai szervezetek
— munkankhoz fontos — tevékenységei voltak: itt elsdsorban az EAPC-t (European
Association for Palliative Care*) és az EURAG-ot (European Federation of Older People)
neveznénk meg.

A projekt munkaélatait harom részre bontottuk, melyek a kdvetkezdk:

- Mennyiségi adatok
A 16 europai orszdg hospice és palliativ ellatasi profiljanak bemutatisa vonatkozik a
mennyiségre, nagysagra, regionalis felosztdsra, népességstrukturara, egészségiigyi
rendszerre, torvényi szabalyozasra. Ehhez kiértékeltiik a rendelkezésiinkre allo6 nemzeti és
regionalis adatokat, a szervezetektol kapott ideill6 informaciokat, publikaciokat,
konferenciak dokumentdcioit.

- Mindségi adatok
Az egyes orszagokon beliili hospice munka és a palliativ ellatds tartalmi analizise a
szponzoraciodra, a finanszirozasra; a professzionalis személyzetre; az onkéntes segitkre; a

képzési €s professzionalizalasi kérdésekre, menedzsmentre, a koncepciondlis szabalyozésra,
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a célcsoportokra, a csalad és a baratok szerepére, a hospice munka és a palliativ ellatas
torténelmi fejlédésére vonatkozik.

A sikerekre, eredménytelenségekre, valamint a perspektivakra iranyuld kérdések
vizsgalatanak jelentds alapjat azok a mindségileg megszerkesztett interjuk adjak, amelyeket a
vizsgalt orszagokban kb. 150 szakértovel, szakemberrel és érintettel folytattunk le.

- Osszehasonlitas
Az elottlink 1évo orszag-beszamolok, amelyek egy egységes raszter alapjan keriiltek
megszerkesztésre, képezik az Osszehasonlitds alapjat. A MAXqda2 — a mindségi adatok
szamitogépes feldolgozasara késziilt — szoftver program segitségével lehetett a szovegeket
szisztematikusan értelmezni €s értékelni. A 16 orszag-beszamold egy kategoriarendszerben
keriilt koédolasra, mely a beszamoldk tagolasara tamaszkodik, elméleti végkovetkeztetések
levonasanak kidolgozasa és vizsgalata céljabol.

Az dOsszehasonlithatosagnak a rendelkezésre allo anyagok hatarokat szabnak. Ezt a
mar meglévd vizsgalatok is hangstulyozzak.” Az ilyen jellegli dsszehasonlithatatlansag talan
épp egy megorzendd érték lehet. Azon probalkozasok, amelyek ezen az érzékeny teriileten
szabvanyositast és definialast vezetnének be, megerdsithetik azt a veszélyt, hogy Eurdpa egy
,mindség-ellenérzott halal” felé halad, ami az utolsé ¢életszakasz uniformizalasaval
fenyegethet.

A hatarokat atlépo informécidcsere iranti érdeklédés nd, és ez a palliativ ellatas
struktirdjanak javulasat eredményezi: az utobbi években tobb fontos, a palliativ ellatassal
kapcsolatos konferenciat szerveztek.® E tanulméany kifejezett szandéka a nemzetkozi és
interdiszciplinaris parbeszéd tamogatasa és eldmozditasa.

Ezen 0Osszehasonlitd vizsgalatok célja tehat mindenekeldtt egy leltar készitése arrdl,

hogyan fejlddik Europdban a palliativ ellatas. A fejlodések dsszehasonlitasa altal:
- egyrészt bemutatjuk az Europaban kialakulo hasonlosdgokat,

- masrészt feldolgoztuk a regiondlis és nemzeti sajatossagokat.

2. Kiindulas

A megfigyelt dsszes kiillonbségen til van Eurdpaban két kozds tendencia, mely kifejezetten
hat a palliativ ellatas fejlodésére: egyrészt az egész Eurdpat érintdé Oregedési folyamat,
masrészt az egészségligyl rendszerek ezzel egyiitt bekdvetkezd Europa-szerte kialakuld

krizise.



Az eloregedés és annak kovetkezményei

Az eurdpai lakossag 65 éven feliili tagjainak ardnya, mely 2000-ben 16,1% volt, 2025-re
22%-re, majd 2050-re 27,5%-ra novekszik. 2050-ben majdnem minden 10. eurdpai 80
¢vesnél idosebb lesz. (Lasd az 1. sz. tablazatot.) A sziiletésszam csokkenésével 0sszeadodva

dramai valtozasok varhatoak.

1. tablazat: Eurdpa eloregedd lakossaga’

A népesség 65 A népesség 65 A népesség 80
A népesség 80 éves
éves és annal éves és annal éves és annal
és annal idésebb
Orszag iddésebb tagjainak | idosebb tagjainak | id6ésebb tagjainak
tagjainak szama
szama 2000-ben, | szama 2050-ben, | szama 2000-ben,
2050-ben, %-ban
%-ban %-ban %-ban

Ausztria 15,5 30,6 3,5 12,8
Csehorszag 13,8 32,2 2.3 9,3

Dania 15,0 249 4,0 9,3
Esztorszag 15,1 31,2 2,6 9,3
Franciaorszag 16,0 26,4 3,7 10,3
Hollandia 13,6 24,7 3,2 9,5
Lengyelorszag 12,1 28,4 2,0 7,6
Lettorszag 15,1 30,8 2,6 9,6
Litvania 14,0 249 2,4 8,5
Magyarorszag 14,6 28.8 2,5 7,6
Nagy-Britannia 15,9 23,0 4,1 8,5
Németorszag 16,3 28,0 3,5 11,7
Norvégia 15,4 26,1 4.5 10,3
Olaszorszag 18,1 34,4 3,9 13,5
Szlovakia 11,3 27,3 1,8 7,1
Ukrajna 13,8 28,6 23 7,8
Eurodpa 14,7 27,9 2.9 9,5

Az eurOpai tarsadalom eloregedése régota figyelmen kiviil hagyott probléma. Mostanaban
nyilt vitdk kezdddtek a demografiai valtozasok kovetkezményeir§l. Ujabban Eurdpaban
majdnem mindenhol felmeriilnek a kovetkezd kérdések: Osszeomlanak-e a szocidlis
rendszerek? Megfizethetdek-e még az egészségligyl kiadasok? Lehet-e a tovabbiakban
finanszirozni a nyugdijakat? Hogyan fog Eurdpa az id6és emberek dominancidjanak hatdsara
megvaltozni? Ez a drdmai demografiai fejlodés a csaladi kapcsolatok rovasara megy: egyre
kevesebb csalad akarja vagy teheti meg, hogy idds csaladtagjait ellassa. Bar még a vidéki
teriileteken mitkddik a csaldd, mint menedék, az urbanizalt centrumokban Rigatol Madridig és
Londontdl Pozsonyig toredezik a hagyomanyos modell.® Nem kétséges, hogy ez az eurdpai

krizis hatassal van a haldokldkkal valé banasmodra.




Az egészségiigyi rendszerek krizise
Az Eurépai Uniodban az egészségiigyre forditott osszes koltség 1970-ben a bruttd nemzeti
Ossztermek 5%-a volt, ez 1998-ra 8%-ra novekedett. Az eurdpai iddskortak szdmanak
aranytalan emelkedése kovetkeztében megnovekedett az igény a hossza tavl egészségiigyi
ellatasra. Az id6skori megbetegedések esetében a teljes 4polasra szorultsagig az érintettek
ellataisa hossz(i ideig tart. Ennek megfelelden az iddések ellatasanak koltségei —
Osszehasonlitva a fiatalokéval — drasztikusan magasabbak.’ Europan beliil az egészségligyi
rendszerek nagyon kiillonboz6 finanszirozasi modozatokat és szervezési formdkat mutatnak.
Azt lehet azonban mondani, hogy majdnem minden orszdgban torekednek a kiadasok
korlatozasara. Ezek a probalkozasok mar most hatassal vannak a palliativ ellatasra — és ez
varhatdan a jovOben még inkabb igy lesz. Az ¢€let végi orvosi ellatas koltségeivel kapcsolatos
kérdések nem tabutéméak mér. Az Egyesiilt Allamokban 1998-ban E. Emmanuel és M. Batin
egy cikkiikben felvetették azt a kérdést, hogy a toérvényileg tdmogatott 6ngyilkossdg milyen
koltségmegtakaritasokkal jarna.'® Az ilyen kérdések mar az Eurdpai Unidban sem szdmitanak
tabunak. A palliativ ellatas — szemben pl. az intenziv ellatdssal — koltségtakarékosabb.
Figyelembe véve az eurdpai tarsadalom eloregedését, féld, hogy visszaélnek a palliativ
ellatassal. Meg kell sziintetni azt a félreértést, hogy a palliativ ellatas arra szolgal, hogy
megerdsitse az egészségiligylr rendszer jelenlegi struktirdinak megszilarditasaval jaro
jogtalansagokat, €s hogy egy koltségtakarékos, humanus megoldési formava valjon.

Ezek a fejlédések, amelyeknek mindenféleképpen kritikus kovetkezményei lehetnek,
egy sarkalatos valtozas hatterét jelenthetik. Osszehasonlitva a 19. szazaddal, a jelenleg
Eur6paban ¢l6 emberek alapvetden mas helyzetben vannak, mert az ¢€let vége ma a

kovetkezokkel jellemezhetd:

®* a halal intézményessé valik (az emberek tobbsége Eurdpaban kivansaga ellenére

intézményekben hal meg),

® a halal medikalizalodik (a 19. szazadig a haldoklas teriilete a csalad €s az egyhaz volt,

nem az egészségiigy).
Figyelembe kell venniink, hogy a haldl intézményesitése és medikalizacidja egyben az
egészségiigyi személyzetet is nehéz feladatok elé allitja."' A halalos betegnek diagnosztizalt

paciensekkel vald banasmod sem az orvosi praxisokban, sem a korhazakban nem kielégito.

3. A palliativ ellatas mint kriziskovetkezmény: uj, globalis ellatasi struktura létrejotte



Bar a legtobb embernek az a kivansaga, hogy otthon halhasson meg, egyre altalanosabb az
intézményben bekovetkezd halal. Németorszagban jelenleg az Osszes halaleset kb. 80%-a
apolasi otthonokban, korhazakban vagy egyéb intézményekben kovetkezik be.'? Bar az
europai orszagok tilnyomo részében hasonlo a helyzet, vannak kivételek, mint példaul a balti
orszagok ¢s Hollandia, ahol az emberek 4altaldban otthon halnak meg. Hollandidban a
daganatos haldoklok 65%-a tolti utolsé ordit az otthoni ismerds kornyezetben. A haldoklés
helyszineinek megfigyelésekor azonban nem helyénvald tendencidkat felallitani ¢és
altalanositani, mert az orszagok ellatési strukturaiban sok kiilonbség mutatkozik.

Az intézményeken beliili 1étszamhidnyt és a korhdzakra nehezedd gazdasagi nyomadst
tekintve a haldoklok ,,problémava” valnak. Az érintettek gyakran maguk sem igénylik életiik
végén a high-tech orvosi ellatast. Ugyanakkor azonban egyre nyiltabban kimondjuk, hogy a
kronikus és idOskori megbetegedéseknek nem szabad til draganak lenniiik. A németorszagi
eseti altalany szabalyozas mar ma is nyiltan odavezet, hogy olykor a koérhazakban fekvo
terminalis betegek ottléte hibas dgyhasznalatnak szamit.

A tObbszoros tandcstalansdg — a csalad visszahtizoédasa, az apold intézmények
tulterheltsége, a haldoklok helytelen korhazi elldtdsa — a ma mar minden eurdpai orszadgban
jelen 1évd palliativ ellatas fejlodéséhez vezetett. Néhany évtized alatt egy 0j ellatasi struktura
1étesiilt, amelyrdl tulzés nélkiil allithatjuk, hogy mar vilagszerte elterjedt: a palliativ ellatas
Angliabol kiindulva az északi ipari tarsadalmakban teret hoditva mara elérte Azsiat és
Ausztraliat, megjelenve jelenleg mar bizonyos — HIV/AIDS jarvany altal sqjtott — afrikai
teriileteken is. Azonban nem teljesen egyértelmi, hova tartozik valdjdban ez az 1j ellatasi
forma. Az apolasi szektorba? Karitativ teriiletre? Az orvosi munkateriiletre? A palliativ ellatas
nem lehet valojaban a hagyomanyos egészségiigy része, mert a palliativ ellatds nem gyogyitod
folyamat. Ez a tény abban is tiikr6zddik, hogy a palliativ ellatds — eleinte legalabbis —
onkéntes és polgari mozgalom jegyeit mutatta, mely kérhdzon kiviil apolta a haldoklokat. A
palliativ ellatas hospice "mozgalomként” indult. Tagjai els6sorban vallasos illetve humanusan
motivalt emberek voltak, akik a hagyomanyos orvoslds mellett a haldoklok ellatasara
intézményeket és szolgalatokat alapitottak.

Idékdzben mar alig kétséges, hogy a palliativ ellatas az orvosi tevékenység és ezaltal az
egeészseégligyl szektor részéve valt. Azonban nem szabad elfelejteni, hogy még a 19. szdzadban
is a haldoklas folyamata épp az orvost zarta ki: amikor a facies hippocratica — a halal jegyei —
a haldoklo arcan lathatova valtak, az orvos elhagyta a helyiséget, és 4tadta a helyét masoknak,

a lelkésznek, a csaladnak. A jovoben fog kideriilni, hogy az orvosi tevékenység kiszélesedése



a haldoklas fazisaban, illetve a haldoklas integracidja az egészségiigybe hosszi tava és
elényos-e.

A palliativ ellatas megalapitasdban fontos szerepet jatszott a Vilagegészsegiigyi
Szervezet (WHO), megalkotva 1990-ben ¢és 2002-ben a palliativ ellatas keretfeltételeit. Ezeket
a definicidkat széles korben elfogadtak.”” A 2002-es definiciok szerint a palliativ ellatasnak
javitania kell a halalos beteg paciens ill. csaladja életmindségén. A palliativ ellatas:

* gondoskodik a fajdalomesillapitasrol,

* ahaldoklast természetes folyamatként fogadja el,

* nem probalja késleltetni vagy siettetni a halal bealltat,

* integralja az ellatasba a pszichologiai és spiritualis timogatast,

* tamogato rendszert kindl, amely segiti a csaladot, a paciens betegségének kezelésében,
* team-munkat feltételez,

» torekszik az életmindség javitasara, €s a betegség lefolyasanak pozitiv befolyasolasara.

gy egy negyed évszizad alatt vilagszerte, de kiilonosen Eurépaban kifejlesztették a
palliativ ellatds modelljét, amely mind adminisztrativ, mind orvosi, politikai és karitativ
szinten elfogadasra keriilt. Ennek folyamata nagy sebességgel zajlott le. Els6sorban az elmult
10 évben Eurdopaban tobb szaz palliativ ellatasi rendszer jott 1étre: fekvobeteg és ambuléns
hospice szolgalatok, palliativ részlegek illetve otthondpoldsi egységek. Messzemend az
egyetértés, hogy a palliativ ellatis modellje a kovetkezd alkotorészeket kell, hogy
tartalmazza:

*  Ambulans és fekvobeteg ellatas, ahol eldnyben részesiil az ambulans ellatds az
intézményivel szemben. Ez utobbi azokban az esetekben sziikséges, amikor az otthoni

ellatas nem lehetséges.

* A palliativ ellatasban els6bbséget €lvez a fajdalomcsillapitas.

* A palliativ ellatdst egy orvosokbdl, ndvérekbdl, pszichologusokbol, szocidlis
munkasokbol, dnkéntes segitokbdl allo multidiszciplinaris team végzi.

* Az ¢rintettek palliativ ellatds témaju, specidalis képzésben illetve tovabbképzésben

vesznek részt.

* Az onkéntes segitok a lehetd legnagyobb mértékben segitenek az ellatasban.

* A mindségi standardok és a mindség-ellendrzés egyre nagyobb szerepet kap a palliativ
ellatasban, amely az életmindség megorzésére torekszik.

* Anpalliativ ellatas nyilt finanszirozasu, és nemzeti kerettorvények vonatkoznak ra.



Néhany év alatt a hospice-mozgalombol 1étrejott egy uj, allami gondoskodasi ag, amely
egyre jobban kitlinik professzionalizmusa, szabvanyositottsaga és nyilt finanszirozasa miatt.
Kérdéses, hogy ezt egy sikeres eurdpai integracios kisérletnek tekintjiikk-e, vagy az
allampolgarok altal egyre kevésbé elkeriilhetd, szervezett haldl problematikus aspektusait
latjuk-e benne.

A palliativ ellatas koncepciojanak sikere jOl érthetd annak a ténynek az ismeretében,
hogy egyrészt a hozzatartozok egyre kevésbé tudjak és akarjak a haldoklok otthoni ellatasat
biztositani: nincs idejiik, helyiik és pénziik, és — tekintve a haldoklas medikalizaci6jat — nincs
mar meg a kompetencidjuk, hogy ellassanak egy haldoklé hozzatartozot; masrészt a haldoklas
radikalis medikalizacidjat kritika érte, mivel vilagossa valt, hogy a legjobb orvosi ellatas
mellett is sériilhet a haldoklok méltosaga. Itt, ebben a kudarcot vallo csalad és a tokéletes
orvostudomany kozétti résben tudott elterjedni a palliativ ellatas. A palliativ ellatas
megvaldsitasa bizonyiték arra, hogy az eurdpai tarsadalmak képesek a szocialis €s kulturalis

kihivasokra reagélni.

4. Avizsgalat eredményei

4.1.  Bevezetés

Melyek a tanulmdnyunk eredményei? Melyek a hasonldsagok, a kiilonbségek, amelyeket a
tizenhat orszagban megfigyelhetiink? Milyen fejlédés tapasztalhaté? Mik az eurdpai hospice
és palliativ ellatd szervezetek jovébeni feladatai?

Jelenleg egész Eurdpaban a WHO éltal definidlt palliativ ellatasi modell érvényesiil. Az
elmult 15 évben a vizsgalt eurdpai orszdgokban figyelemreméltd gyorsasaggal €és nagy
novekedési rataval Iétesiiltek az 10 palliativ ellatasi rendszerek. Eurdpaban majdnem
mindenhol parhuzamosan miikddnek ambuldns és fekvobeteg részlegek. A ,részesitsiik
eléonyben az ambulanst a fekvobeteg ellatdssal szemben” elvet sikeriilt a legtobb orszag
megbizhaté tervezdinek — legyenek azok egyhdziak, allamiak vagy privatok — megvalositani,
ezzel torekedve arra, hogy teljesiiljon a legtobb eurdpai kivansaga, hogy otthondban ill.
meghitt kornyezetben halhasson meg. Megfigyelhetd, hogy a nyilvanossag figyelme inkabb a
fekvobeteg részlegek koré koncentralodik, igy itt altalaban konnyebb adomanyokat gytjteni,
mint az ambulans részlegeken. A fekvobeteg hospice-ok létrehozasa gyakran presztizskérdés
is a helyi politikusok vagy k6zosségek szamara.

(ko6zhasznt, egyhazi, humanitérius, privat) rendszerek. A palliativ ellatasra majdnem minden

orszagban nemzeti €s regionalis torvények vonatkoznak, és mind gyakoribb a szabalyozott



(4llami vagy tarsadalombiztositas altali) finanszirozas. Ezaltal a palliativ ellatas egyre jobban
tulmutat az egyéni kezdeményezéseken, adomanyokon, és valik allami (és eurdpai szintil)
iggyé. Ezt bizonyitjdk az Eurdpai Bizottsdg palliativ ellatdssal foglalkoz6 részlegének
allasfoglaldsai is. Ez egy professzionalizmus-hulldimot von maga utdn, amely a egyetemi
palliativ-medicina oktatastol az onkéntes segitOk elokészitd képzéséig mindent magaba foglal.
Ez hatdrozottan megvaltoztatja a gazdasagi, szocialis €s etikai helyzetet: a palliativ ellatas igy
tudomanyagga valik."

A palliativ ellatds egyuattal az eurdpai orszagok egészségpolitikdjanak harmadik
oszlopava kezd valni: a betegek ellatasahoz (1) és az idos, elesett emberek apolasahoz (2)
csatlakozik a halélos betegek ellatasa (3). Ebben az esetben kimondottan a haldlos betegekrdl
beszéliink, és nem a haldoklokrél, mert a megfigyelések azt mutatjak, hogy a legtobb
orszagban sokkal kordbban elkezdddik a palliativ ellatds, mint a hospice mozgalom
mitkodésének kezdeti szakaszdban. Azokban az orszdgokban, ahol kiépitett ellatorendszer
miikédik, mint példdul Nagy-Britannidban vagy Hollandiaban, egyre kevésbé érezhetdek a
halélba kisérés onmagunkra kiszabott stigmai. Valdszinii, hogy azok az orszagok, ahol eddig
még kicsi volt a kinalat, hasonloképpen fognak fejlédni, mint a — jorészt nyugati —
példaképeik.

A ,palliativ ellatas uj arca” ambivalens vonasokat mutat:

* Minél kordbban kezdddik a termindlis beteg palliativ ellatdsa, anndal jobb. A halélos
beteg paciensek — idedlis esetben — a diagnozis kezdetétdl fogva palliativ ellatasban
részesiilnek. A kisérés nem redukaldédik az élet utolsé napjaira, igy az eredeti
értelmében vett hospice-szellemiség jobban érvényesithetd. Mert még mindig érvényes
a betegség stadiumainak tekintetében az a felvetés, hogy a palliativ intézkedések annal

sikeresebbek, minél korabban alkalmazzak azokat."

®* Masrészrol a korai gondoskoddssal nagyobb hangsuly keriil az ,.¢életmindség”
kifejezésre. Az ¢letmindség javitdsa a palliativ ellatds egyik elsddleges célja. A
nemzetkdzi konferencidkon az ,.¢letmindség” témadja egyre inkabb hattérbe szoritja a
»meéltosagteljes halal” témajat. Ezen fejléddés lattara fogalmazta meg Dame Cicely
Saunders a kovetkezdket: ,Nem szabad elfelejtenlink, hogy 0Osszes betegiink
val6sziniileg meg fog halni, €s nem szabad annyira koncentralnunk az életmindségre,
hogy elfelejtsiik a haldoklas, az utolsé napok ¢és hetek, a csaladok, a gyasz, stb.

problémajat.”'



4.2.  Akezdetek
A modernkori hospice mozgalmak torténete, ill. a palliativ ellatasi struktirak felépitése erdsen
kotédik Dame Cicely Saunders nevéhez. Sok interjuban Cicely Saunderst és az ¢ St.
Christopher’s Hospice-at jelolik meg szdmos orszagban a hospice ¢s palliativ ellatés
1étrejottének explicit inspirdciojaként. Elsdsorban a kelet-eurdpai palliativ ellatasi modelleken
hagytak nyomot a nyugat-europai példaképek. Az egyediili kivétel itt Lengyelorszag. Ott a
fejlédés onallobban zajlik.

A keletkezési folyamatoknal — barmilyen kiilonbozdek is a kezdetek (lasd 2. tablazat) —
két {6 fejlodési irany ismerhetd fel:

* Bottom-Up: (civil) mozgalom, amely az allami és intézményi kotottségektol
messzemenden fliggetleniil jott 1étre. Leggyakrabban erdsen kotddott karizmatikus
személyiségekhez, akik — részint az orszadgaikban 1évQ ellenallassal szemben —
bevezették a hospice-eszméket a tarsadalomba, és jelentésen javitottak a haldoklo
betegek helyzetén (pl. Németorszag, Szlovakia).

* Top-Down: A hospice ¢és palliativ ellatasi struktardk felépitése talnyomorészt
adminisztrativ, vagy az egészségligybdl kiindulo, illetve allamilag tervezett mdédon
tortént (pl. Hollandia, Norvégia).

A kovetkez6 tablazatban attekintést lathatunk a palliativ ellatas kezdeteirdl a vizsgalt 16

orszagban:

2. tablazat: A vizsgalt orszagok els6 hospice- ill. palliativ ellat6 intézményeinek attekintése

Orszag Ev Intézmény tipusa Intézmény neve
Anglia 1967 |Fekvdbeteg hospice haz St. Christopher's Hospice
Ausztria 1989 |Mobil hospice szolgdlat Caritas der Erzdiozese, Bécs
Csehorszag 1992  |Palliativ osztaly Tiid6klinika, Babice
Dénia 1992  |Fekvobeteg hospice haz St. Lukas Hospice, Koppenhaga
Esztorszag 1997 |Ambuléns ellatés Rakkozpont, Tallin
Franciaorszag 1983  |Otthonapolas Jalmalv Egyesiilet, Grenoble
Hollandia 1991 |Fekvobeteg hospice haz Johannes Hospice, Vleuten
Lengyelorszag 1976  |Haldokld betegek részlege Krakkéi Jeromsky Koérhaz
Lettorszag 1997 |Palliativ osztaly Rakcentrum, Riga
Litvania 1993 |Apolasi osztaly, palliativ Terminalis Allapotu Betegek Korhéza,

agyakkal Kaunas
Magyarorszag 1991 |Otthonapolas” Magyar Hospice Alapitvany, Budapest
Németorszag 1983  |Palliativ osztaly Egyetemi Klinika, Kdln
Norvégia 1977 |Otthonapolas Fransiskushjelpen, Oslo
Olaszorszag 1980 |Ambuléns ellatas A milan6i Nemzeti Rakintézet
Fajdalom-részlege és a Floriani

“Ambuléns ellatas a szerzo szerint. (A ford.)




Alapitvany

Szlovékia 1995  [Palliativ osztaly Nemzeti Rakintézet, Pozsony

Ukrajna 1996 |Hospice A 2. sz. Varosi Klinika Hospice-a, Kiev

4.3.  Fekvibeteg hospice és palliativ ellatdas napjainkban
Nehéz 0Osszképet nyujtani a fekvobeteg hospice ill. palliativ dgyak szamarol. Néhany

orszagban:

* orszagosan egyértelmii  statisztikdk  vannak (Németorszdg, Nagy-Britannia,
Franciaorszag, Hollandia, Ausztria, Magyarorszag)

» tobbféle statisztika van, amelyek kiilonfélét allitnak (Olaszorszag, Lengyelorszag)

* semmilyen nemzeti statisztika nincs, igy ahol az intézmények szdma még atlathato, a
mar meglévo adatokbdl kiindulva — ill. azokban az orszagokban, ahol nagyon sok az
ilyen intézmény —, becslésekre alapozva adtuk meg az adatokat."”

Mint azt mar mas tanulmanyok is megallapitottdk, a palliativ 4gyak definicidja
orszagonként is kiilonbozik, korlatozva ezzel az Osszehasonlithatosagot.”® Mig néhany
orszagban az olyan idések otthonaban vagy &polasi otthonokban 1évé agyak, ahol palliativ
ellatas folyik, hospice 4agyaknak szadmitanak (pl. Norvégia), addig ugyanezeket mas
orszagokban nem veszik bele a statisztikdkba (pl. Németorszag). Ezért sziikséges az agyak
szamat az orszagspecifikus ellatasi strukturdk kontextusaban vizsgéalni. Azokban az
orszagokban, ahol nagyon jol kiépitett ambuldns strukturak mikodnek — illetve ahol a
csaladtagok altal torténd apolds még természetesebb — kevesebb hospice dgyra van sziikség,
mint ahol alig miikddnek ambulans rendszerek.

A kovetkez0 tablazat attekintést nytjthat a vizsgalt orszagok fekvibeteg hospice illetve
palliativ ellatasardl, bemutatva, hogy még mindig milyen kiilonbozdek az ellatasi rendszerek.
Hogy az orszagonkénti Osszehasonlitas is lehetséges legyen, a tablazatban feltiintettiik
orszagonként az agyak szdmat az Osszlakossdg viszonylatdban. Irene Higginson egyik
tanulméanya szerint Nagy-Britannidban 1 millié lakosonként 50 palliativ 4gyra lenne igény".

Ezt manapsag tobb orszag is elfogadja.

3. tablazat: Hospice és palliativ 4gyak a vizsgalt orszagokban®



Orszag Lakossag Agyszam Lakos/agy Agy/1millié
szama/millié f6 lakos
(2002)°"
Nagy-Britannia 58.689 3.195 1:18.369 54.44
Norvégia 4.473 190 1:23.542 42.51
Olaszorszag 57.536 2.133 1:26.974 37,07
Hollandia 15.898 590 1:26.946 37.11
Lengyelorszag 38.671 1.268 1:30.498 32.79
Ausztria 8.102 190 1:42.742 23.46
Németorszag 82.282 1.788 1:46.019 21.73
Lettorszag 2.373 50 1:47.460 21.09
Csehorszdg 10.269 185 1:55.508 18.01
Franciaorszag 59.296 772 1:76.808 13.02
Dania 5.322 65 1:81.877 12.22
Esztorszag 1.367 16 1:85.438 11.70
Magyarorszag 10.012 106 1:94.452 10.59
Ukrajna 49.688 500 1:99.833 10.06
Szlovakia 5.391 54 1:99.833 10.02
Litvania 3.501 30 1:116.700 8.57
Osszesen 412.870 11.132 1:37089 26.96

Ha a fenti szamitasi modellt — az orszagstrukturakkal kapcsolatos megfontolasok ellenére —
kivetitjiik a 16 vizsgalt orszagra, azt az eredményt kapjuk, hogy kb. 20 666 palliativ agyra
lenne sziikség. A vizsgalt 16 orszagban 0sszesen kb. 11 132 4gy van, tehat atlagban 26,96 agy
jut 1 millio lakosra, ez épp hogy valamennyivel tobb mint a fele a kiszamitott — 50
agy/1millioé lakos — igénynek. Nagy-Britannia lenne eddig az egyetlen orszag, ahol elégséges
a fekvobeteg ellatas (I1d. 3. tablazat). Mindezekhez hozzdjarul még egy egyértelmli nyugat-
keleti kiilonbség: mig a 8 nyugat-eurdpai orszagban 31,23 palliativ 4gy jut 1 millié lakosra,

addig ez a szdm a kelet-eurdpai orszagokban atlagosan 16,69 (1d. 4. tablazat).

4.4.  Kelet és nyugat kozotti kiilonbségek

Lengyelorszag és Lettorszag kivételével a vizsgalt kelet-europai orszagok messze a tablazat
végeén allnak. Lengyelorszag kiilonleges szerepét David Clark és Michael Wright is felismerte.
A 2003-ban megjelent ,, Transitions in end of life care: Hospice and related developments in

9922

Eastern Europe and Central Asia”* c. tanulmanyban tobbek kozott 15 kozép- és kelet-eurdpai

orszagot™

vizsgaltak. A tanulmany szerint az ott ismertetett palliativ szolgdlatok 69%-a
Lengyelorszagban volt. Az altalunk bemutatott kutatasi projektben szerepld 8 kelet-europai
orszag koziil Lengyelorszagban taldlhatdé az Osszes agy kozel 63%-a. Ha kivennénk
Lengyelorszagot a palliativ agyak szdmat bemutatd kelet-eurdpai statisztikakbol (1d. 4.

tablazat), akkor az atlagos agyszam a 16,69-rdl alig 9-re csokkenne.



Lettorszag jo helyezése két, 25 agyas rigai fekvobeteg intézményen alapul, amigy az
orszag palliativ ellatérendszere gyenge. S bar pl. Magyarorszag a fekvoébeteg részlegek
ranglistajan Lettorszag utan all, a palliativ ellatd rendszere egyértelmiien sokkal
elérehaladottabb (l1d. ehhez a 6. tdblazatot is). A fejlddés Lettorszagban a kelet-eurdpai
orszagok tObbségéhez hasonldéan zajlik le: az egyének és a kisebb csoportok nagy

elhivatottsdga ellenére csak ritkan sikertilt széles ellato-halozatot felépiteni.

4. tablazat: Kelet- és Nyugat-Eurdpa dsszehasonlitasa”

Régio Népesség szima | Agyak szama | Lakossag/agy Agy/1 millié
milliokban (2000)* lakos
Nyugat-Eurdpa 291.598 9.108 1:32.016 31.23
Kelet-Eurdpa 121.272 2.024. 1:59.917 16.69
Osszesen 412.870 11.132 1:37.089 26.96

A kelet és a nyugat kozotti joléti kiilonbség elsdsorban a palliativ ellatatdé intézmények
berendezettségében nyilvanul meg. Mig példaul Olaszorszagban kifejezetten fénytizo
hospice-ok vannak, addig a magyarorszagi €s a balti orszagok palliativ intézményei inkabb
egyszeriien berendezettek.

Ellentétben a kelet-europai lassa fejlédéssel, Nyugat-Eurdpa egyes teriiletein
robbanasszerii a fejlodes.

Ha 6sszehasonlitjuk az adatokat, egy 1999-es, Henk ten Have és David Clark® altal, 7
eurdpai orszagban® a hospice és palliativ fekvébeteg 4dgyakrdl nyilvanossagra hozott
ranglistaval, lathatjuk, hogy az elmult években Nyugat-Eurdpdban elsopré fejlodés volt
tapasztalhatd a hospice és palliativ fekvObeteg dgyak szamdnak ndvekedésében. Mig 1999-
ben ten Have és Clark szerint Olaszorszagban csak 30 agy volt, mara ez a szam 2133-ra nétt.’
Ez a meglévd hospice és palliativ dgyakhoz képest 700%-0s ndvekedést jelent. Hollandidban
is robbandsszerli novekedésrdl beszélhetiink: 1999-ben 119 4gy volt, ma ez a szdm kozel
Otszordsére, 590 dgyra emelkedett. Németorszagban kozel megduplazodott az dgyak szdma az
elmult 6t évben: 899-r6l (1999) 1788-ra (2004) nétt. Csak Nagy-Britannidban maradt szinte
azonos a hospice ¢€s palliativ agyak szama. Nem csoda, hiszen Nagy Britannidnak, mint a
hospice eléfutaranak mar 6t évvel ezeldtt is kiépitett ellatasi rendszere volt, és a fekvObeteg
agyak tekintetében egy relativ telitettségrol beszélhetiink.

Az orszagokon beliil regiondlis kiilonbségek is vannak, amelyeket figyelembe kell

venniink. Vonatkozik ez ugy az angliai magasan fejlett hospice és palliativ ellatasra, ahol

Ld. a vizsgalt 8-8 orszagot! (A szerk.)




teriiletenként mennyiségi kiilonbségek taldlhatoak, mint Olaszorszagra, ahol az észak és dél
kozotti kiilonbségek kiilondsen szembetiindek.

A kelet-eurépai orszagok tobbségében a finanszirozasi problémak feleldsek a lassu
fejlodésért. A palliativ ellatast a felelds minisztériumok tobb dontéshozdja luxusnak tartja,
melyet nem engedhetnek meg maguknak. Bar majdnem minden orszagban van valamilyen
allami vagy egészségbiztositas altal tiamogatott finanszirozas, de gyakran a rendelkezésre allo
pénz nem elég az orvosi kezelésekre ¢s az azzal Osszefliggd koltségek fedezésére. Ez

kiilonosen a balti orszagokban figyelhetd meg.

4.5. Az dllam jelentosége a palliativ ellatas fejlodésében
Milyen kovetkezményei vannak a hospice €s palliativ munka szempontjabol, ha az allam
kifizeti a halozatok kiépitését, szabalyokat hoz, tamogatja a kutatast és a rendeldket? Melyek
az elOnyei ¢és hatranyai annak, ha az allam elkdtelezi magat a palliativ ellatas mellett?

*  Nincs allami elkotelezettség (Bottom-Up helyzet)

— El6ny: 6nrendelkezés a munkéaban, nincs kotelezettség a finanszirozo felé.

— Hatrany: ideiglenes berendezés, anyagi alapokat nélkiil6z6, felorld Onkéntes
elkotelez0dés; a stagnalas veszélye (PL. Szlovéakiaban).

»  Eros dllami elkételezettség (Top-Down helyzet)

— Elény: stabil struktarak (lasd palliativ centrumok Norvégidban és Hollandidban), az
egészségiigyi rendszer részeként biztos a finanszirozés, a haldoklok kisérésének
elfogadhatdsaga a politika szamara.

— Hatrany: szigoru eldirasok szabdlyozzak a palliativ szolgalatok munkéjat
(Hollandiaban a nemzeti halozatbeli tagsag eldfeltétele a kozegészségligyi
finanszirozasnak); az intézmények bizonyos koriilmények kozott nem illenek bele a
megadott keretekbe (Norvégidban a hospice-ok az elszamoldsi rendszer miatt
gyakran idejekoran hazakiildik a betegeket, mert a betegagy 0jboli kihasznaldsa
pénzt hoz).

Az 5. tablazatban megprobaltuk bemutatni az allam szerepét a hospice munka és a
palliativ ellatas teriiletén. Megjegyzendd, hogy ez a tdbldzat a szamunkra Iényeges allami
aktivitasoknak csak egy metszetét mutatja be, a teljesség igénye nélkiil. Tovabbi
informéciokat taladlhatunk az orszagokrdl szolo jelentésekben. A fontos allami erdfeszitések
Osszefoglaloja még egyszer tajékoztatast ad az allam nagyon kiilonb6z6 pénziigyi €s tervezési
részvételérdl azon orszagokban, amelyek megfontolva annak elOnyeit és hatranyait,

elfogadjak az allami részvételt.



5. tablazat: az allam szerepe a hospice- és palliativ munka teriiletén

Orszag

Nemzeti

torvény

Allami

tamogatas

Felhasznalasi szandékok és célok

Anglia

igen

NHS Cancer Plan 2003: 50 milli6 angol font (72 millio
Eur6) specidlis palliativ ellatasi szolgalatoknak. Cél:
rakbetegek ellatasdnak javitdsa, a palliativ apolashoz

valdé  hozzaférés  egyenldtlenségeinek  lekiizdése,

beruhazasok a szakszemélyzet oktatdsa teriiletén,

palliativ kutatdsi programok.

Ausztria

2002

igen

A Familienhospizkarenz keretein beliil a haldoklo
hozzatartoz6jat gondoz6é munkavallalénak tdrvényes
lehet6sége van arra, hogy csokkentse, megvaltoztassa
munkaidejét, vagy ideiglenesen felfiiggessze munkajat.
Esetleges anyagi nehézségek esetén tamogatasért lehet

folyamodni a Szocialis Biztonsag Minisztériuméhoz.

Csehorszag

nincs

igen

Az Egészségiigyi Minisztérium allami eszkdzokkel

tamogatja a fekvébeteg hospice-okat.

Dénia

1999

igen

2003: 55 milli6 dan korona (kb. 7.4 milli6 Eurd) uj
hospice-ok felépitésére és fenntartasara. Cél: kozéptavon

16 hospice kialakitasa.

Esztorszag

nincs

igen

A palliativ ellatas apolasként kertil elszamolasra.

Franciaorszag

1999

igen

1999: Palliativ ellatast tamogatd 3 éves terv. 2002-2005:

Programme National de Dévelopment des Soins
Palliatifs, az egészségiligyi miniszter iranyitasaval. Cél:
az otthoni kisérés javitasa, a palliativ ellatds még
nagyobb integracidja az egészségiigybe, az idetartozo
iranti

szakmakban a palliativ ellatas ¢rzékenység

fokozasa.

Hollandia

1997

igen

1998 ota a holland Egészségiigyi Minisztérium 15 millio
Eur6t adott a palliativ ellato szolgalatok fejlesztésére és
a nemzeti egészségligybe vald integracidjukra, ami

1id6kozben megtortént.

Lengyelorszag

1991

igen

Els6ként 1993-ban tamogatta az allam a palliativ ellatast
kb. 16 milli6 Euroval. 1999-2004 kozott az
Egészségiigyi Minisztérium kb. 250 milliot adott ki a
palliativ ellatasra. A pénzt az Gsszes tartomany kozott

osztottak ki.

Lettorszag

nincs

igen

A palliativ ellatas apolasként kertil elszdmolasra.

Litvania

igen

Eddig a palliativ ellatast az &polasi otthonok napi




normativaja alapjan finanszirozzak. Allami

finanszirozas: évente betegenként 4 honap.

Magyarorszag

1997

igen

2004. szeptember 1-t6l: 2 éves modellprogram,
amelynek keretein beliil az Orszagos Egészségbiztositasi
Pénztar évente 300 milli¢ forintot (kb. 1,2 millié6 Eurd)
oszt szét azon a korhazi részlegek és szolgaltatok kozott,
akik hospice ellatast nyQjtanak a betegek ill.
hozzatartozoik részére. Cél: ezzel az intézkedéssel
megtobbszorozni a hospice ellatashoz juté emberek

szamat.

Németorszag

1998

igen

Nemzeti projektek és kutatési tervek tdmogatasa.

Norvégia

nincs

adat

igen

A palliativ ellatas Norvégiaban a kdzegészségligy része,
koltségeinek nagy részét, ugy mint az alapellatast is az

allami Norvég Tarsadalombiztositas finanszirozza.

Olaszorszag

1999

igen

1998-2002: kb. 200 milli6 Eur6é a régioknak. Cél: az

olaszorszagi hospice-ok szamat 184-re emelni.

Szlovakia

nincs

adat

igen

A hospice intézmények tamogatasa céljabol 2001. végén
kb. 490.000 Eurdt osztottak szét. Az Osszeg 25%-a
hospice-ok kiépitését, a maradék 75% miikodési

koltségeket volt hivatott fedezni.

Ukrajna

Nincs

igen

Altalanossagban az allam éltal épitett intézményeket az
allam finanszirozza. A koltségvetés viszont nem fedezi a
valos kiadasokat, igy a személyzet alulfizetett, az
épiiletek nem kielégitéen karbantartottak, a betegek

ellatasa elégtelen.

Az allami beavatkozasok esetében ujra felvetddik a kérdés, valojaban ki finanszirozhatja a

hospice-okat illetve a hospice ellatast (a palliativ medicinandl ez a kérdés gyorsan

megvalaszolhat6). Eddig Europaban széleskori varidciok léteznek, kezdve az Onkéntes

hospice csoportoktol a joléti szovetségeken at az allami szervezetekig. Minél formalizaltabb

lesz a palliativ ellatas, anndl siirgetObb lesz a mindségellendrzéssel és a szabvanyositassal

kapcsolatos kérdésekkel valo szembesiilés.

Ezzel azonban mar most felmeriil az a kiillondsen problematikus kérdés, hogy adott

esetben milyen gazdasagi elonyokkel jar a palliativ ellatas allami finanszirozéasa. A kiilonb6z6

orszagok hospice mozgalmainak tagjai tartanak az elsdsorban anyagi érdekbol iizemeltetett

hospice-ok és a hospice szolgalatok 1étrejottétdl. Akkor tartani lehet ,,a haldl gazdasagossa

tételétsl”. >




4.6. A szakemberek képzése

Kelet-Eurépaban — Lengyelorszag és Magyarorszag kivételével — kevés a lehetdség az alap-
¢s tovabbképzésekre. Az érdekldddk gyakran kiilfoldon szerzik meg a szakmai képesitésiiket.
Lengyelorszagban, Anglidban és az USA-ban elsésorban az orvosok és az apoloszemélyzet
képzése zajlik. A képzett szakemberek hianya tartdés kovetkezményekkel jarhat: nehéz a
palliativ ellatdé rendszerek felépitése és fenntartasa. Ezt részben gy kompenzaljak, hogy
semmilyen, vagy minimalis képzettséggel rendelkez6 ,,szakembereket” alkalmaznak. Ez az
»etikai csalas” ellentétes hatassal jarhat, mert ugynevezett palliativ szolgalatok miikddnek,
valosagban azonban sem képzett személyzetiik, sem multidiszciplinaris team-jlik sincs. Hozza
kell azonban itt tenni, hogy ez egyaltalan nem kizardlag kelet-eurdpai jelenség. Ez néhany
nyugat-eurdpai orszagban is megfigyelhet6 illetve sejthetd (pl. Dania és Olaszorszag).

Az orvosok palliativ felkészitésének messzemend kovetkezményei lehetnek a palliativ
medicina, mint kiilonallé orvosi szak létrehozdsakor. Bizonyos koriilmények kozott nem
feltétlentil sziikséges szakorvos (pl. Hollandiaban), mert abbdl az altalanos tételbdl indulnak
ki, hogy minden orvosnak szereznie kellett palliativ alapismereteket. Eddig csak Nagy-

Britanniaban folyik palliativ szakorvos képzés."”

4.7. Onkéntes segiték®

Mig Nyugat-Eurdpaban az onkéntes segitdk kozremiikodése messzemenden egyértelmii, a
kelet-eurdpai orszagok nehezen taldlnak onkénteseket. Ez tobbek kozott az egykori szocialista
piacgazdasag kovetkezményeként ¢és a nehéz gazdasagi helyzettel magyarazhato.
Természetesen a helyzet ez esetben is mas Lengyelorszag tekintetében. Ott az 6nkéntességnek
hagyomanyai vannak, azért is, mert ez a szocialista uralom alatt ellenzéki megnyilvanulas
volt.

Ne feledjiilk, hogy Eurépa némely részén a palliativ ellatds oOnkéntes hospice-
mozgalmak tevékenysége altal jott 1étre. Egy olyan vildgban, ahol a dezorientéltsag és a
céltalansag alapvetd tapasztalattd kezd valni, a polgarok arra a kdvetkeztetésre jutnak, hogy a
haldoklo kisérése egyértelmii lehetdség arra, hogy a fenticket megcafolva, bdlcsen
cselekedjenek. Vonatkozik ez els6sorban a ndkre, akiknek a gyermekei mar elkeriiltek
otthonrdl, és azokra az emberekre, akik a munka abbahagyasa utdn mas feladatokat keresnek.
Kevés megbizhaté szamadat van az Onkéntesek szocialis hatterérél. Tapasztalatok arra
utalnak, hogy az 6nkéntesek kb. 80-90%-a ¢lete masodik felében 1€vé ndkbdl tevodik Gssze.

Gyakran lehetnek még orvostanhallgatok illetve fiatalok, akik tervezik, hogy apolasi teriileten

P Tudomasunk szerint Franciaorszdgban és Lengyelorszdgban is van ilyen képzés. (A szerk.)



szeretnének elhelyezkedni, és tapasztalatokat szeretnének gytijteni a hospice illetve palliativ
ellatasban.

Eurépaban majdnem mindeniitt kiképzik az Onkénteseket a haldoklok kisérésével
kapcsolatos teend6krél. Legyen barmilyen sziikséges ez a ,,formalas” és ,,professzionalizalas”,
problémaékat vethet fel. A hospice szolgéalatok 6nalld szervezdibdl ,,szolgalatkész tiindérek™
lesznek, akik szdmdara a palliativ ellatds hierarchigjanak aljan 1évd poziciot jelolik ki.
Legkésobb akkor, amikor az eléregedd Eurdpaban a koltségkérdések még vilagosabba valnak,
felvetddik majd a kérdés, hogy az onkéntesek nem tehetnek-e tobbet, mint amennyit most
engediink nekik. Emlékezzlink arra, hogy hagyomanyosan, a betegapolast és segitségnyujtast
altalaban maguk az emberek végezték, megszervezve ezt haztartdson, szomszédsagon vagy
kozosségen beliil. Ez volt a dontd alapja annak — emlékezetet Dorner —, hogy az ember
kozosségben telepedett le. Nem kevés onkéntes érzi ugy, hogy a domindns orvosi mindség-
ellendrzés érvényesitése miatt tevékenysége elértéktelenedik és marginalizadlodik. Az
onkéntesek melldzése azonban elébb vagy utdobb oda fog vezetni, hogy sok raforditassal Gjra
meg kell nyerjiik 6ket, ha belegondolunk, milyen sok olyan szocidlis feladat lesz a jovOben,

amelyekkel az dnkéntesek nélkiil egyaltalan nem lehet majd megbirkdzni.

4.8. Palliativ ellatasi lehetoségek

Van-e valasztési lehetdsége a betegnek, hogy hospice-ba, palliativ osztalyra, apolasi otthonba
vagy koérhazba keriiljon, illetve otthondban lehessen ellatni? Ez a lehetdség nagyon fontosnak
tlnik a betegek autondomidja szempontjabol, de nemzetkdzileg még nem valdsithatdé meg
teljes mértékben. Néhany kivételtdl eltekintve (pl. Anglia vagy Hollandia) nincsenek
orszagszerte hospice-ok ¢és palliativ intézmények, a palliativ ellatas integracidja az
alapellatasba nemzetkozileg is ugyanennyire fejletlen (lasd még a 6. tablazatot). Ezért
kivanatos a jovOben a hospice szemléletet a meglévd egészségligyi struktirakba beépiteni,
megteremtve ezzel a méltosagteljes haldoklas lehetdségét.

Dr. Hegediis Katalin, a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet elndke, az FEuropean
Association for Palliative Care vezetdségi tagja, azokat az intézményeket, amelyek
fekvObeteg, ambuldns ¢és otthondpolasi ellatasi struktarat épitettek fel ,komplex
szolgdlatok™’-nak nevezi. A ,komplex szolgdlatok” olyan paciensorientalt intézmények,
amelyeknek belsd strukturajuk atjarhatd, és lehetové teszik a szelid atmenetet. Egy apolasi
folyamat pl. a kovetkezképpen nézhetne ki: a diagnoziskozlés utan a betegnek lehetdsége
van arra, hogy a nappali szanatoriumban gondoskodjanak rola, taldlkozhasson,

beszélgethessen az ott dolgozdkkal €s a hasonloképpen nehéz helyzetet atéld betegtarsakkal.



Ezzel megtorténik az elsd kapcsolatfelvétel a hospice munkatarsaival. Ez csokkenti a
gatlasokat a késObbi, hospice mobil team altali otthoni latogatasokkal, vagy — ha az otthoni
ellatas nem lehetséges — a hospice fekvobeteg részlegre vald beutalassal szemben. A kornyezet
meghitt, a felvétel a hospice-ba nem sokkszerli, hanem egy hosszabb folyamat része. Ez
ugyanugy vonatkozik a betegekre, hozzatartozoikra, mint az apold személyzetre, akik jobban
megismerik, és megfelelobben kisérik el a beteget.

A haldoklok megfeleld ellatasa csak akkor tlinik lehetségesnek, ha az alapellatasban
dolgozo egészségiigyi szakemberek legaldbb alapfoku palliativ ismeretekkel rendelkeznek. Itt
els6sorban a héaziorvosokat és az dpoloszemélyzetet kell megemliteni. A hospice és palliativ
intézményeknek itt jelentds szerepiik lehet, miszerint képzési és tudomanyos kozpontként

szolgalnak, mint ,,Centre of Excellence®"”

, amely kész arra, hogy masokkal megossza illetve
tovabbadja a tudast és a kompetenciat. Ez nem csak a fejlett ellatasi rendszerrel rendelkezd
orszagok esetében valik gyakorlattd, hanem ott is, ahol a fejlodés még kezdeti szakaszban
van. Ezen orszagokban nem ritka, hogy pl. hospice szakemberek munkaidon tal képzest
nyujtanak kollégaiknak, betegeknek, hozzatartozoknak illetve a téma irant érdeklodéknek (pl.
Dania, Szlovakia).

Ebben a konyvben integralt koncepciokat mutatunk be réviden, mint pl. a ,,The
Liverpool Integrated Care Pathway for the Terminal/Dying Phase” (1d. az angliai orszag-
beszamolot). Mivel — komplexitdsa miatt — egy ilyen publikacid keretein beliil ezeket a
modelleket csak nagy vonalakban tudjuk bemutatni, utalni fogunk a forrasokra, melyek
mélyebb ralatast nytjtanak a mindenkori koncepciokra, és reméljiik, hogy ezaton létrejohet
egy nemzetkozi tapasztalat- és ismeretcsere.

A legtobb szakember kivansaga ¢és torekvése a hospice munka és a palliativ ellatas
integracioja a kozegészségiigybe. Ezen a ponton megegyezik a véleményiik a modernkori
hospice-t megalakité Cicely Saunders-szal, aki kezdettdl torekedett arra, hogy a mar meglévé
egeészségligyl rendszerbe integralja a hospice szemléletet. A nemzetkdzi visszhang szerint
kivanatos az orvosok, apolok ¢és mas hospice €s palliativ teriileten dolgoz6 szakmacsoportok
alapképzésébe a palliativ ellatast belefoglalni.

A legtobb eurdpai orszagban az idos- és dpolasi otthonokban a palliativ ellatas még
gyerekcipSben jar. Am Hollandia ezen a teriileten vezetd szerepet tolt be: a palliativ ellato
intézmények 13%-a idések otthonaban talalhatd.” Itt utalnink a norvég orszag-beszamolora,
ahol egy 4apolasi otthon modellprojektjének keretén beliil a palliativ ellatds minden sulyos

beteg ¢és haldoklo szamara hozzaférheto.



A regionalis és nemzeti informacios és dokumentacios kozpontok atvehetnék a palliativ
ellatas széleskorli nyilvanossa tételének fontos feladatat. Mostandig az altalunk vizsgalt
orszagokban csak harom ilyen kdzpontot ismertiink meg, amelyek szakemberek, onkéntesek,
paciensek, hozzatartozok és érdekldddk szamara egyarant hozzaférhetdek. A legismertebb
koziiliik az 1977-ben, a St.Christopher’s Hospice-ban alapitott informdacios szolgalat, a
,Hospice information service”. Jelenleg a ,,Hospice information service” egyiittmiikodik a
,Help the hospices” nevii nemzeti jotékonysagi szervezettel, és fontos, a palliativ terapiaval
kapcsolatos nemzeti és nemzetkozi kérdésfelvetések kiindulopontja. Hasonld modell a
holland Agora és a franciaorszagi Association Frangois-Xavier Bagnoud. Ezen kiviil
megemlitendé az angliai Lancasterben 2003-ban megalapitott International Observatory on

End of Life Care, amely elsdsorban a nemzetkozi palliativ ellatassal foglalkozik.

4.9. Palliativ ellatis mindenkinek?

Eur6paban évente szézezrek halnak meg rakban. A WHO szerint a rdak EurOpéaban a
halalesetek kozel egyotodéért felelds. A palliativ ellatasban részesiilok 90%-a rakbeteg. A
palliativ ellatas radkbetegekre vald fokuszalasa lattdin megkérdezhetjiik, vajon az egyéb
betegcsoportok figyelmen kiviil maradnak-e. A palliativ intézményekben megforduld betegek
ritkan id6sebbek 70 évesnél, az Osszes haldoklo 90%-a viszont id6sebb ennél. Kiesnek-e a
hospice ¢és palliativ ellatasbol azok a haldoklok, akik nem illenek a kiterjedt egészségiigyi
programokba (pl. idés emberek, komplex megbetegedések nélkiil)? Dame Cicely Saunders
jogosan jegyzi meg, hogy ezek a paciensek gyakran nagyon hosszu idon keresztiil hasonléan
szorult helyzetben vannak, mint a rakbetegek.** A legfontosabb jovObeni feladatnak az tiinik,
hogy megkonnyitsiik mas betegcsoportok hozzaférését a palliativ ellatdshoz, €s az ez irany
kutatasokat elmélyitsiik. Mar elkésziiltek az elsd tanulmanyok, amelyek pl. a demens* illetve

szklerdzis-multiplexes®® betegek palliativ apolasarol szolnak.

5.  Avizsgalt orszagok értékelése
A 6. tablazat bemutatja a 16 orszag jelenlegi palliativ ellatdsanak mennyiségi €s mindségi
jellemzobit, egyrészt a mennyiségi adatokbdl, masrészt a szakemberekkel felvett 150 interjubol
kiindulva.*

Kertiltiik az orszagok mindsitését, ehelyett, egy abc-sorrendben Osszedllitott listaban
Osszehasonlitva vizsgaljuk az eurdpai orszdgok struktarait. Elsésorban a kovetkezd
kérdésekrdl lesz sz6: Melyek az eurdpai palliativ ellatds strukturdlis erdsségei? Hol lehet

hidnyossagokat tapasztalni? Milyen teriileten lehet a tobbi orszagtol tanulni? Szolgaljon ez az



értekelés segitségként. Példaként megemlithetjiik a hollandiai palliativ ellatas kitind
kielégitden, illetve egyaltalan nem sikeriilt. Hollandiara pillantva a tervezd szakemberek
hasznos informéciokat talalhatnak. Azonban nem jelent ez altalanositast, hanem lehetdséget
arra, hogy mas struktirdkbol tanuljunk, és orszagunk palliativ ellatdsdval kapcsolatban
lehetdség szerint hasznos kovetkeztetéseket vonhassunk le.

A kozérthetdség kedvéért alljon itt az 6t kategoria rovid bemutatasa:
- Fekvobeteg ellatis: Ez a kategéria a mar bemutatott hospice és fekvobeteg agyak
felsorolasa. Amig viszont ott az adott orszagokban 1évo apolasi illetve idések otthonéban 1év6
fekvObeteg agyakat is felsoroltuk (pl. Norvégia), ebben az esetben kizarolag a fekvObeteg
hospice-okat (fliggetlen hospice héazak illetve korhdzhoz integralt részlegek) és a palliativ
osztalyokat emlitjiik. Itt a meglévd fekvObeteg agyak orszagspecifikus mindségi és mennyiség
bemutatasara torekedtiink: Hany 4gy van? Mennyire elérhetdek orszagszerte a fekvdbeteg-
részlegek? FElég-e a szakképzett személyzet? Vannak-e multidiszciplinaris team-ek?
Betegorientalt-e a személyzet apolasi tevékenysége?
- Nem fekvébeteg ellatas: 1de tartoznak azok az ambulans és mobil lehetdségek, amelyek a
fent emlitett fekvébeteg rendszereket tdmogatjak, tovabba a nappali szanatdriumok, palliativ
konzultacids szolgélatok, mobil hospice és palliativ teamek.

A fekvobeteg ellatashoz hasonldan a kérdések itt is a mindségi, mennyiségi kindlatra,
hozzaférési lehetdségekre, mas szolgaltatokkal valo egylittmiikodésre vonatkoznak.
- Integracio az alapellatasba: 1de az egészségligy hagyomanyos szolgaltatoi tartoznak, mint
pl. a hosszl tavu apolés esetében az idds- €s apolasi otthonok, a hazi apoldsban a haziorvosok,
az engedéllyel rendelkezd szakorvosok, otthoni betegapolok. Ebben a kategoridban a
kovetkezd kérdések meriilnek fel: Mennyire folyik palliativ ellatdas ezekben az
intézményekben? Vannak-e pl. az idds- és apolasi otthonokban palliativ dgyak? Mikodik-e
halozat a primer szolgaltatok és a palliativ ellatd rendszerek kozott? Az orvosoknak illetve az
apoloszemélyzetnek van-e lehetdségiik arra, hogy palliativ alap- ill. tovabbképzésen vegyenek
részt?
- Képzési lehetoségek: Ez azokra az éallami vagy magan lehetdségekre vonatkozik, ahol az
orszagban a kiilonbozé szakmacsoportok palliativ alap- illetve tovabbképzésen vehetnek
részt. Van-e a palliativ medicinaval kapcsolatos képzés az egyetemeken? Az apoloszemélyzet
részt vehet-e palliativ tovabbképzéseken? Vannak—e interdiszciplinaris tanfolyamok? Van-e

elégséges tanfolyam az egyetemeken kiviil?



- Palliativ szakemberek: Van-e elég képzett szakember? Vannak e mindségi és mennyiségi

kiilonbségek a kiilonb6z6 szakmacsoportok kozott? Tobbségében multidiszciplinaris team-ek

tevékenykednek-e?

Azt értékelési rendszer a kdvetkez6 kategoridkat tartalmazza:

kakxE orszagszerte mindségileg és mennyiségileg magasan fejlett strukturdk

kxR orszagszerte mindségileg €s mennyiségileg erdsen fejlett struktarak

*Ex gzéleskorti mindségi €s mennyiségi ellatas, érzékelheto teriileti eltérésekkel

*x regionalis struktirak, érezhetd mindségi és mennyiségi hidnyossagokkal

* kezdeti stadiumban 1évé fejlédés, egyéni kezdeményezések, atfogd struktira

nélkiil
- Nincs vagy nem ismeretes szolgaltatas
6. tablazat: Az orszagok palliativ ellatasanak értékelése
Orszag Fekvébeteg Nem Integracié az | Képzési és Palliativ
részleg fekvobeteg alapellatasba | oktatasi szakemberek
részleg lehetésége

Anglia Fokk ok ok Fokok ok fookok ok Fokokkk fookok ok
Ausztria ook & steekeok *ok kol ok o
Csehorszag *okok *k - ok ok
Dania *k *k * ok o
Esztorszag * ok - - *
Franciaorszdg [ *** ok ok oton ok
Hollandia skeskoskosk skeskosk sk skoskoskskok skskokskosk skskoksk
Lengyelorszag | ¥*** kol ok *ok kK ok
Lettorszag ok - - *
Litvania * ok - -
Magyarorszag | ** ok ok seokok o
Németorszag ke ok ok *oHok otk otk
NorVégia skskok skskok ok skskok sk skskoskok skoskoskoskok
Olaszorszag Hokkk otk ok ok ok otk
Szlovékia *ok % - ok *
Ukrajna *ok * - ok *

6. A palliativ ellatas problémai és veszélyei

Kezdetben a hospice mozgalom mindenekeldtt a haldoklok kisérésének modellje volt,

ellentétben a halalba segitéssel, ahogy ez a holland és belga eutanazia-torvényben megjelent.

Mostansag azonban felmeriil az a kérdés, hogy a haldlba segités és a haldoklok kisérése

kozotti kiilonbség meddig fog Europaban fennmaradni. Lehet, hogy a gyakorlatban mar most

elmosddnak a hatarok pl. a passziv és indirekt eutandzia, és esetleg az ongyilkossagban valo

segitség kozott.




Az eurdpai tarsadalom — mondhatnénk — a haldoklas problémajara egy 0j ko6zos valaszt
szandekozik taldlni: a palliativ ellatas feloldja a haldoklassal, halallal kapcsolatos regionalis
szokasokat, amelyek olyan sokfélék voltak, mint a kultara, a nyelv, az étkezések, a nevelés
stb.’” Ez a vélasz arra a tandcstalansagra, mely a csaladok szétesésével, az igen idések nagy
szamaval, és a modern ember arra vonatkozé halalfélelmével fligg 6ssze, hogy az nem is az
isteni biintetést, hanem a fajdalmat jelenti. Fennall a veszély, hogy a kulturalis sokféleségbdl
egy Eurdpa szerte ,egységesitett halal” lesz, amelynek eldnyei kétségesek lehetnek. A
hospice-agyak kozel azonosan néznek ki Rigaban, Strassbourgban, Romaban ¢s Halléban. Az
lehet a benyomasunk, hogy a haldlos 4gy mellett messzemenden fejlett az eurdpai integracio.
Beszéljenek, egyenek, vitatkozzanak, szeressenek kiilonféleképpen a francidk, németek,
lengyelek: a haldoklasuk egyre hasonlobb.

Lehetséges, hogy alig van mas valasz a ,haldoklas problémdjara” Eurdpaban, mint az,
hogy ki kell szélesiteni a palliativ ellatdst. De nem tudhatd, hogy a széleskorii palliativ
gondoskodasban nincs-e valami fenyegeté, mert magaban hordozza a semlegesitett,
egyenlOsitett halal lehetdségét. Ezt a jelenlegi palliativ ellatasrol és a spiritualitasrol szolo
vitdk is hangstlyozzak. Mindenki szdmara vilagos, hogy sildny marad az élet végi tokéletes
orvosi ellatas és apolas, ha figyelmen kiviil hagyjuk azt, amit ,,Iéleknek” neveziink. De mit is
varhatunk egy szekularizalt vilagban? Enyhithet6-e ugyantgy a lelki fajdalom, mint a testi?
Adalékanyagga valhat-e igy a ,,spiritualitds”, amelyet igény szerint, mint a morfiumot, jol
adagolva beadhatunk? Elképzelhet6—e a spiritualitdst ugy intézményesiteni, hogy
fiiggetlenitve minden helyi és kulturalis vonatkozasatol, végiil Eurdpa-szerte — mint mindségi
eldirast — a palliativ ellatas szolgaltatasai kozeé foglaljuk?

Szamos humanitarius kérdés meriil fel egyrészt az idéskortak novekvd szama miatt,
masrészt amiatt, hogy csokken a csaladok lehetdsége illetve késztetése arra, hogy haldoklo
hozzatartozdéikat magukhoz vegyék. Azt, hogy a halal iizlet is lehet, lathatjuk a temetkezési
vallalkozasok esetében. Hogy a haldoklas is gazdasagilag érdekes teriilett¢ valik-e, még nem
lathato. Akkorra valik ez érezhetové, amikor a GATS (General Agreement on Trade in
Services) kovetkezményei nyilvanvalova valnak: a GATS keretein beliil az egészségligyi
szolgaltatasok aruk, amelyekkel kereskedni lehet. Es igy nem kizarhatd, hogy eldbb vagy
utobb palliativ domping lesz: palliativ ellatasi ajanlatok jelennek meg a szabadpiacon: Ki
kinal olcsobb és jobb gondoskodast a haldokloknak?** Elképzelhetd, hogy kiakndzzuk a
koltséges haldoklast? A palliativ ellatds a hospice mozgalmak mentén, polgari

elkotelezettségbdl jott 1étre. Ha elfelejtiink megfelelé onkritikat és onfegyelmet gyakorolni,



konkurencia-orientalt szolgaltatdssa valhat. Akkor a jol keresék a luxus-hospice-t, a szocialis

segélyen ¢l0k pedig a szerény hospice-t valaszthatjak majd.

7.  Eurdpa a palliativ ellatas és az eutanazia keresztez6désében

Az eutandzia kérdése napirenden van. 2004. jinius 27-én az Eurdpa Tanacs heves vitdk utan
visszautasitotta az europai eutandzia torvényért folyamodd svijci liberalis Dick Marty
javaslatat. A szocialis bizottsagot felkérték, hogy egy éven beliil készitsenek egy jelentést,
amely megvitatja a kiilonb6z6 véleményeket. Marty allitja, hogy bar az Eurdpa Tanéacs 45
tagorszagaban biintetdjogilag tilos az eutandzia, a gyakorlatban azonban széles kortien
elterjedt. Az eutanaziat titokban és ellendrizetleniil végzik.* Hollandidban 2001-ben 2054 volt
az eutanazidk szama, de becslések szerint ez a szam a valosagban 3800 volt. A Deutsche
Hospiz Stiftung szdmitdsai szerint az eutanazia legalizdlasa esetén Europa-szerte —
koltségmegtakaritasi okbol — 24.000 eutandzia-aldozat lenne. Stein Husebg azt az allaspontot
képviseli, hogy ha atvennék a holland modellt, Europaban varhatéan 320 000 eutanazia eset
fordulna el6 évente (ebbdl 60 000 a beteg beleegyezése nélkiil).*

Jelenleg az aktiv eutanazia csak Hollandidban és Belgiumban, az 6ngyilkossag segitése
Svéjcban engedélyezett. A torvények bovitésének tovabbi tendencidi lathatok:

* Hollandidban gondolkoznak a paciens kérése nélkiili eutanazia szabdlyozasarol.

* Belgiumban — Wilhelm Distelmann, a Briisszeli Szabadegyetem orvosetikusanak
kezdeményezésére — arrol vitdznak, hogy engedélyezheté-e az eutanazia 12 évnél
idésebb gyerekeknél ill. demens betegeknél, ha megfelelden kinyilvanitjak
akaratukat.!

* Svijcban az Orvostudomanyok Akadémiaja megvaltoztatta a halalos betegek orvosi
ellatasaval kapcsolatos irdnyelveit, €s orvosi kezelési eldirdsai kozé felvette az
,ongyilkossagban val6 segédkezés”-t.

Az Europa Tanacsban a kritikusok a veszélyes fejlodéstol ovnak: ,,A paciensek orvos
altali megolése szalonképessé valhat” — mondta Peter Liese, az Europa Parlament Bioetikai
Munkacsoportjanak vezetdje. Ehelyett — Peter Liese szerint — a Gatterer-jelentés
allasfoglaldsanal kellene maradni, mely a hospice mozgalmak és a palliativ medicina
megerdsitését javasolja.*

A hospice mozgalom és a palliativ ellatas egyfajta tanacstalansagbdl jott 1étre: hogyan
kell a haldoklasnak végbemennie a modern tarsadalmakban, ahol romlanak a csaladi
kapcsolatok, ahol elhalvanyulnak a vallasi vigaszok, ahol — direkt és metafizikus értelemben

is — a haldoklas hajléktalanna valik? A palliativ ellatds modelljének fejlodését megeldzte egy



masik — elére nem lathatd — fejlédés. Az eurdpai egészségiigyi rendszerek krizise a ,halalt”
olyan értelemben is problémassa teszi, hogy az nem lehet til draga. Mialatt az emberek még
az ¢€let értelmetlen meghosszabbitasatol tartanak, mar rég a — természetesen a haldoklokra is
vonatkoz6 — egészségligyi szolgaltatasok racionalizaldsardl vitdznak. Ezért nem szabad
figyelmen kiviil hagyni azt a veszélyt, hogy ugy tekintsiink a palliativ ellatasra, mint egy
europai mega-problémara adott koltségtakarékos valaszra. A hospice €s palliativ ellatas
olcsobb lehet, mint az intenziv medicina. Eurdpa tilkorosodésat tekintve visszaélhetiink a
palliativ ellatassal. Abbol a probalkozasbol, hogy garantaljuk a haldoklok jobb ellatasat, rossz

esetben olcso ,,likvidalasi rendszer” lehet.

8.  Osszefoglalas

A palliativ ellatas bizonyos modon katasztrofa-segély: az eurdpaiak mar nem tudjak, hogyan
banjanak haldokld hozzatartozoikkal. Az ilyen helyzetekben fennall annak a veszélye, hogy a
technokrata megoldasok széleskoriien érvényesiilnek. Még szdmos — a halallal és a
haldoklassal kapcsolatos — regionalis hagyomanyos szokas létezik.*® A palliativ ellatasnak
abban a kérdésben kell egyezségre jutnia, hogy hogyan lehet véghezvinni ugy egy eurdpai
egységesitést, hogy kozben elkeriiljiik az 6sszes kulturdlis kiillonbség megsziintetését. Ez
kétféle dolgot jelenthet: egyfelél ebben a vitdban tiszteletbe vehetjiik a kulturalis
kiilonbségeket, de masfeldl jelentheti azt is, hogy elkezdddott egy folyamat, amelyben a régi
vallasi vonatkozasokbdl egy olyan terdpids szolgaltatas valik, amely a palliativ ellatas
kiilonleges tudomanyaga lesz.** Ne feledjiik, hogy a haldoklas nem 4tadhatd; valami, amit
,»en” tehetek, mint a futas, gondolkodés vagy besz¢lés. Ma az a kérdés, hogy a hospice munka
¢s a palliativ ellatas egyfajta keret lesz-e, amely nehéz koriilmények kozott szeretné
megmenteni a helyi és kulturdlis sajatossdgokat, vagy egy problematikus vészmegoldassa

valik, amely — mert méas megoldas nem mertil fel — egyenldsiti a haldoklast.
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