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Fehér Konyv az eurdpai hospice és palliativ ellaté&standardjairol

és normairdl. Az Eurdpai Palliativ Szovetség ajankai — 1. rész

Osszefoglalase Az Eurdpai Palliativ Szévetség (European Assamiafor Palliative Care,
EAPC) jelen hivatalos allasfoglalasaban Lukas Radbr Sheila Payne és az EAPC
vezefisége felvazolja és magyarazattal latja el a Szégek®zOs terminoldgiara és mMBegi

normakra vonatkoz¢ javaslatait.

Forditotta: Erdejs Zsuzsanna, szakmailag lektoralta: Dr. HeggeHatalin

1. Hattér
A modern hospice mozgalom azzal kéddtt, hogy Cicely Saunders 1967-ben Londonban
megnyitotta a St. Christopher's Hospice-t. Balfddount mar 1975-ben terminologiai
problémaba Uitkozott, amikor nevet keresett Uj dbleteg osztalyanak, mert Kanada francia
nyelvii lakoi a ,hospice” kifejezést mas értelemben hakaka igy keriilt bevezetésre a
.palliativ ellatas” kifejezés.

A vildg hospice és palliativ ellatast nyljté szabemei azota is kizdenek a szaknyelv
egységesitéséért. Itt az ideje, hogy nemzetkoradatdok és normak szilessenek. Az Eurdpai

Palliativ Szovetség (European Association of RalkaCare, EAPC) nemrég kutatast végzett
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a palliativ ellatas fefldéséél az europai orszagokban. A Carlos Centeno és D@laak
vezette Fejlesztési Munkacsoport (Task Force on eldpwment) nemrég kozolte az
eredményeket aZAtlas of Palliative Carecimi kiadvanyban. Ezek az élsvalosagos
allapotokat tikroé& adatok az eurdpai orszagok palliativ ellatdsanalyzbtésl (1, 2). A
felmérés szerint mutatkoznak hasonlo strukturaangkkor nagyon sokféleképpen 8ejott

az ellatas, és sokféle a megvaldsitasa is. Ezéikbalkségek legaldbb részben abbdl adddnak,
hogy a palliativ orvoslasban dolgozé kulonféle smakerek kulonbdkeppen értelmezik a
terlletet meghatérozé fogalmakat, és mas termir@ldasznalnak. A kdzos terminologia
kifejlesztése tobbek szerint fontogfeltétele a valos 6sszehasonlitasnak. (3)

Ezen indittatasb6l az EAPC ajanlasokat fogalmaz ki@Eps eurdpai terminoldgia
létrehozasara az egyes orszagos szervezetekkelatfmty egyeztetés utan. A kozos
terminolégia talajan lehéség nyilik majd normak meghatarozdsara. Normakra és
standardokra nem csak a hospice-ban és a palletatdsban dolgozd egészségigyi
szakembereknek van szikségik, hanem az egészségogy dontéshozoinak is, akik
felelosek a betegek palliativ ellatashoz jutasaert.

A palliativ ellatas egész Eurdpaban ddjk, és a dontéshozoknak nem csak azt kell
meghatarozniuk, hogy hol és mikor kell fejlesztarpalliativ ellatast, hanem azt is, hogy az
egyes szolgaltatok milyen modon legyenek ellatvanégszervezve. A megfeteminésédi
szerkezet nélkil nem lehet mgegi ellatast nydjtani. A kozigazgatasi és politika
dontéshozok szadméra varhatdéan fontos szempord lledltséghatékonysag, és a koltségeket a
lehet legkisebb személyzet és tériteések alkalmazasawbhlpak majd meg csdkkenteni. Az
egészségugyi szolgaltatok viszont megtelétszamu személyzetre igényelnek majd keretet,
hogy mirbségi ellatast nydjthassanak. Ebben a konfliktugethen mindkét oldal szamara
hasznosak lesznek a lefektetett norméak és staridardo

Az EAPC jelen fehér kdnyvében bemutatja sajat qd@i ellatasi normait a fekv,
illetve ambulans betegek kulénféle ellatasi forraaibA fehér kdonyv szamitdsba veszi az
eurdpai orszagokban és régiokban hasznalatos Kbfdgalmakat, elsorban a normak
megfogalmazasaban (a standardok meghatarozasabésb&® Inkabb normakat irtunk le,
mint standardokat hataroztunk meg. Ennek oka, hofly a standardok olyan abszollt
korlatokat irnak le, melyek alatt palliativ ellathem lehetséges (minimum standardok), a
normak inkabb olyan kdz6s néigégi célokatitznek ki, melyekre minden orszag és szervezet
torekszik (vagyott normék). Ha (vagy amikor) a nékmteljesilnek, biztonsaggal varhato,

hogy az ellatas miségi lesz.
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2. Mddszerek

A fehér kényv Utmutatasul és ajanlasul készultgeseségugyi szolgaltatok és mas érintettek,
valamint a dontéshozOk szamara. GElgltozatat a szakma egy 2008. februéri, daganatos
betegségekkel foglalkozé konferencian ismerte neguaropai Unio szlovén elndkségének
idején.

Mint mar emlitettik, az EAPC inkabb normakat és kadefiniciokat kivan
meghatarozni, mint standardokat. A standardok mekertatokat szabnak, és kritikus
ertékeket adnak meg, amilbaz kévetkezne, hogy a standardot el neid iGtézmények
elvesztenék megkuldonboztetett jellegiket. Az EAP@méi szandékunk szerint leirjak,
hogyan kellene torténnie a nésegi palliativ ellatasnak, de nem diszkriminaljak ayan
szolgaltatot, amely a helyi vagy regionalis kiléégesk miatt nem tud megfelelni egy vagy
tébb normanak. Az egyes orszagomelyek kozul tébb mint hiszban van orszagosatadli
szervezet- egészségugyi rendszere és kilonféle kulturalisydragnyai ismeretében ugy
tinik, nem szllethet egységes standard. Realisabb egyl konszenzuson alapulo
normarendszer felallitdsa.

Az EAPC vezeisége kiilonbizottsagot bizott meg a fehér konyvszitésével (Saskia
Junger, Sheila Payne és Lukas Radbruch). Az \&iftozatot az EAPC kovetkézszakéndi
dolgoztak at: Franco de Conno, Carl-Johan Fursgffeéy Hanks, Irene Higginson, Stein
Kaasa, Phil Larkin, Friedemann Nauck. Az igy elkéisdokumentumot eljuttattuk az EAPC
nemzeti tagszervezeteinek veikez. A nemzeti szervezetek visszajelzéseit Dedfjarassal
dolgoztuk fel. Minden felmertl normardl értékelést kértliink (mennyire értenek \egjget).
22 euroOpai orszag 35 nemzeti hospice és palliaérvezetének képviselvettek részt a
konszenzuskerégolyamatban. A Delphi eljarasbol szarmazé 6ssetsitsszajelzés alapjan
készllt el a fehér konyv végisaltozata, mely ismét az EAPC veistge elé kerult, amely azt

az EAPC hivatalos allasfoglalasaul fogadta el.

2.1 A normék célja

Normak létrehozhatdk helyi és regionalis/helyi sam Az orszagos szint egységes stratégiat
jelent a fejbdés és az iranyitds szempontjabdl, igy hasznalatdit és energiat lehet
megtakaritani. Regionalis vagy helyi szinten azzéges normak az adott régié vagy

intézmeény jellegzetességei szerint adaptalhatoklvéiywald, hogy a legjobb eredményt a
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ket egyutt adja (4). A normak bevezetéseéhez alaposbeseglések és megegyezések
szikségesek az 6sszes érintett bevonasaval azésgég és alkalmazhatdsag érdekében.
A palliativ ellatds normainak céljai (5)
= A minéség javitasa és a kulonbségek csokkentése aaupéglév programokban,
= A folytonossag megteremtése a kulonbbelyzetekben és kdrnyezetekben,
» Egyilttmikddés edsegitése a kilonféle palliativ ellatasi programokbaelyi
hospice-okban és mas egészségugyi tertileteken,
» Korhazi palliativ ellatadsi programok létrehozasarek folyamatos fejlesztésének
eléseqitése,
= A palliativ ellatas legfontosabb elemei egyoiet elfogadott meghatarozasainak
megalkotasa, melyek biztositjdk az ellatas deéget, kovetkezetesseégét es
megbizhatdsagat,
» Orszagos célok Kizése a mibségi palliativ ellatas hozzaférlisége terén,

» Teljesitményértékélés mirhségjavitd kezdeményezések tAmogatasa.

2.2 A palliativ ellatasi normak kulcsteruletei
Jelen fehér kdnyv nem kutatdson alapul, hanem gefeag publikaciokon és mas elismert
hivatalos intézmeények, példaul az Europai Tanackumentumain. A fehér konyvben
kulcstertletként emlitett kérdéseket kiulonféle wzeetek, orszagok és bizottsdgok palliativ
ellatasi normai és standardjai alapjan allitottugsz@. (4-7) A palliativ ellatas kovetkez
kulcselemeit vesszik sorra:

= A palliativ és a hospice ellatas definicioja émiaologidja,

= A palliativ ellatas kdzos értékei és filozofiaja,

» Az ellatas szintjei,

= Betegcsoportok,

» Szolgaltatasok és ellatasi formak.
Mas kulcsterlletekd, példaul a szolgaltatdsok elérbstgedl, az egészségugyi dolgozok
oktatasarol, az auditalasi és dokumentacios stdokasl, valamint a koOzoktatasi és
ismeretterjesztési feladatokrdl itt nem szélunkkdeibb érinteni fogjuk ezeket a kérdéseket

is.
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2.3 Az eltérések forrasai

Az Eurdpai Unidéban a miiségi palliativ ellatas normairdl folyd egyesidblyamat szamos
nehézségbe tkdzik, mivel a kilonBoéarszagok szolgaltatasai kozott jelenkilonbségek
tapasztalhatok. Egyes szolgaltatastipusok csak Ipémezagokban léteznek. (1) Példaul az
EAPC munkacsoportja készitette tanulmany szerinbZzurdpai orszag kozil csak otben
miikodik bennfeké betegeket ellatdé hospice-ok fejlett haldézata. Mészagokban viszont
magasabb az otthoni apolast végeamek aranya. Felmeril a kérdés, hogy nem tarzig
képet, ha azonos modon kozelitjuok meg az egyesagokban mkdodé palliativ ellatast,
amelyekben méas a hangsuly régiénként, foldrajzittadgonként, illetve az adott teriilet
kulturalis hattere szerint. Ugyanez igaz a szaldai@&sekre és a meghatarozasokra is. Itt a
konszenzus elérése még nehezebb lehet, mint Egnakiban. Ne feledjik, hogy az
Eurdpai Unio legalabb ezeréves torténelemmel éb/vslerendelked orszagokbol all, ami
elvalasztjabket, és az orszagok biszkék a kdzottuk KonboHségekre. (3)

igy a konszenzuskerggolyamat soran figyelembe kell venni, hogy az @aicnormak
alkalmazhatok-e a kilénbéorszagok és régiok demogréfiai €s kulturalis adgi mellett.

A palliativ ellatasi szabalyrendszerek létrehozggarsan fepdo terilet; az eurdpai
konszenzuskerésfolyamat kezdete oOta két fontos jelentés is setileR008 juliusaban az
Egyesult Kiradlysag Egészséguigyi Minisztériuma mlegjeette azEnd of Life Care Strategy
(Eletvégi stratégip cimi beszamol6t (8), 2009 aprilisdban pedig megjelentEgyesiilt
Allamok Nemzeti Konszenzus Bizottsaga Utmutatojamakisodik kiadasa, melyben a
konszenzus vezérelveit tették kozre.(9). E kiadgabhivaltozatait és agEnd of Life Care
Strategy egyes iranyelveit nem tudtuk figyelembe venni amOpai konszenzuskekes
folyamat soran. A fehér konyvet késizhizottsag igazolta, hogy jelen dokumentum allitasa

még mindig 6sszhangban vannak az emlitett jelekgalasaival.

3. Terminolégia

Az euroOpai palliativ és hospice ellatds vizsgatatds 0sszehasonlitdséra tett kisérlet soran
fény derult a terminolégia heterogenitasara (1, 20)erminoldgiai kilonbségek nem csak a
tudomanyos irodalomban jelennek meg, hanem a tgekenrendeletek és a megfélel
szervezetek szakértvéleményei nyelvezetében is (10). Pastrana éskatarsai példaul
diskurzuselemzés Utjan megallapitottak, hogy agtadlellatasban kilonféle megnevezéseket
hasznalnak egymast részben éfearvosi szakteriiletek megnevezésére; ilyenek pEldau

.hospice”, ,hospice ellatas”, ,folyamatos ellatasgletvégi ellatas”, ,tanatoldgia”, ,comfort
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care” és a ,tuneti kezelés” (11). A kulonldomegnevezések kilonb®xulturalis hattérre is
utalhatnak. A német nyelvben példaul nincsen pomtegfelebje a ,palliativ ellatas”
kifejezésnek, igy a ,Palliativmedizin” sz6t haszall mind a palliativ ellatasra, mind a
palliativ orvoslasra (11). De mivel a ,Palliativmzd” (palliativ orvoslas) kifejezést a
palliativ ellatas szinonimajaként hasznaljak, feimha kérdés, vajon Németorszagban nem ez
vezet-e a palliativ ellatas ,elorvosiasodasahozt).(IEppen ezért egyes szakemberek a
.palliative care” angol kifejezést hasznaljak alip#iiv ellatasra, hogy megkulonboztessék azt
a palliativ orvoslastél. Csak tavaly valt a ,Pdlli@ersorgung” kifejezés a palliativ ellatas
szinonimajava.

Mas eurdpai nyelvekben sem nyilvdnvald, pontosanrejlik a palliativ ellatasra

hivatalosan utalé6 megnevezés mogott (Id. 1. tablaza

1. tébldzat:  Kulonféle eurdpai nyelveken meghonosadt, a palliativ ellatdsra vonatkozé
kifejezések
ORSZAG PALLIATIV ELLATAS MAS KIFEJEZESEK
Ausztria Palliativ(e) Care; Palliativmedizin; palive | Lindernde Firsorge (enyhités és

Betreuung / Palliativbetreuung; gondoskodas)

Palliativversorgung

Belgium (flamandul)
Belgium (vallonul)

Ciprus

Cseh Koztarsasag

Dania

Franciaorszag
Gorogorszag
Hollandia

Horvat Koztarsasag
irorszag

Izland

Izrael

Lettorszag
Magyarorszag

Nagy-Britannia

Németorszag

Palliatieve zorg
Soins palliatifs
Anakoufisiki frontitha / frontida Paragokiis agogis (enyhités vagy
gondoskodas)
Paliativni pece
Palliative indsats; palliative behandeling (o
pleje)
Soins palliatifs Accompagnementéddivie
Anakoufistiki frontida
Palliatieve zorg Terminale zorg
Paljativha skrb
Palliative care
Liknarmedferd / liknandi medferd
Tipul tomeh / tomech; tipul paliativi Patilee Care
Paliata aptipe
Palliativ ellatas
Palliative care; palliative medicine Supportive and palliative care; end
of life care

Palliativmedizin, Palliativversorgung osplizarbeit
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Norvégia Palliativ behandeling; palliativ omsorg; Lindrende behandling og omsorg
palliativ madisin; palliativ pleie (enyhités és gondoskodas);

palliative care

Olaszorszag Cure palliative

Portugalia Cuidados paliativos

Spanyolorszag Cuidados paliativos

Svajc Palliative Care; Palliative Betreuung
Svédorszag Palliativ vrd; palliative medicin

Nyilvanvalo, hogy az eurdpai migégi palliativ ellatas eléréséhez elengedhetetiegy
egyertelnien hasznaljuk a szakkifejezéseket. Ehhez ésgél konszenzust kell elérni a
hasznalt kifejezések meghatarozasaban. Az EAP@gSzéfisi Munkacsoportja aktlas of
Palliative Carekiadvanyban 42 eurdpai orszagban hasonlitja teszintett szolgaltatasok
fejlodését és az ellatas milyenségét (2). A kiadvanikedlgmzése is hangsulyozta, mennyire
fontos a kdz6s nyelv megteremtése. Az 6sszehagarhifikonoknak példaul csak akkor van
valadi jelentésiik, ha az dbrazolt adatokat kif&gz ugyanazt jelenti minden orszagban (3).
Az EAPC arra az allaspontra jutott, hogy Eurdpaltekintettel a nyelvi és kulturalis
sokszittiségre, nem fog teljes konszenzus sziletni, igyvetkézd munkadefinicidkat fogja

hasznalni a palliativ ellatasra és a hospice sHata

3.1 Palliativ ellatas (ttineti kezelés) (PalliatiGare)

A palliativ ellatds azon betegek aktiv, teljesikétlatasa, akiknek a betegségére a gyodyitd
kezelések mar nincsenek hatassal. A kdzéppontbd@dalomcsillapitas, a tobbi tlingt
enyhitése, illetve a szocialis, lelki és spiritagtiroblémak kezelése all. A palliativ ellajas

interdiszciplinaris megkozelités hatokérébe tartozik a beteg, a csalad és a kégoss

Bizonyos értelemben a palliativ ellatas a legal&file gondoskodast jelenti: segitség a bgteg
sziikségleteinek kielégitésében, akar otthon, akérteazban. A palliativ ellatas életigénés
a halalt normalis folyamatnak tekinti, amit se nsiettet, se nem késleltet. Célja a Iéhpt

legmagasabb életntinég medrzése a halal pillanataig (12).

Az Eurdopaban a palliativ ellatdas megkozelitéséevabckolatban tapasztalhatd kulturalis
kilénbségek ellenére az EAPC fenti meghatérozédsaomsragban egyeéithatassal volt a

palliativ ellatds fogalmara a palliativ ellatasi zgalmakban és szervezetekben (13). Az
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EAPC meghatarozdsa némileg kulonbozik az Egészgeghijagszervezet (WHO)

meghatarozasatol:

A palliativ ellatas javitja az életet fenyegebetegséggel kiusdbetegek és a csaladpk
életmirbségét: a szenvedést mdigelés enyhiti a fajdalom és mas — testi, pszichaafie és

spiritudlis — problémak korai felismerésével, kdstplan értékelésével és kezelésével (14).

A WHO fenti meghatarozasa lépett azon régebbi bhelyénely a betegeknek azt a kisebb
korét emlitette: ,akiknek a betegsége nem reagd@y@gyitd kezelésekre” (15). Az Uj,

maédositott, 2002-es WHO meghatarozas a palliatatésl kdrébe tartozénak tekinti azokat a
betegeket és csaladokat is, akik életet veszélgebtetegséggel kapcsolatos problémakkal

néznek szembe (16).

3.3 Hospice ellatas (Hospice Care)

A hospice ellatas az egész személyre vonatkozikeklaz 6sszes — testi, érzelmi, szociali§ es
spiritudlis — szuikségletét hivatott kielégiteni. @lete kdzeledl végével szembenébeteggel
és szeretteivel az otthonukban, a nappali szanatban vagy a hospice felkveteg osztalyor
foglalkoznak. A személyzet és az Onkéntesek maktalplinaris teamet alkotva olygdn
gondoskodast nyujtanak, amely kielégiti a betegeigigényeit, megfelel a beteg akaratanak,
és torekszik a fajdalom megszintetésére, valamimtet@g méltdsdganak, békéjének|és

nyugalmanak megzesére (17).

A hospice ellatas ezen meghatarozasa sokkal wahtntmint a palliativ ellatasé. Uggnik,
alapvet kulonbségek vannak a hospice ellatas értelmezeséba valoszitileg a Nyugat-
Eurépaban rkddd hospice-ok sokféleségeét tukrozi. Egyes orszagokbatarozottan
megkulonboztetik a hospice és a palliativ ellat&gtsokban viszont a két kifejezés ugyanazt
fedi. Ahol kulonbséget tesznek a két forma kozoétt,az legtobbszor az intézményi hattér
miatt van: a palliativ osztaly egy kérhazi osztélyospice pedig 6néllé egység.

A kulonbségtétel adodhat azonban abbdl is, hogyéthiol veszik fel az adott beteget az
adott ellatasi formaba, vagy hogy milyen beavatkoz&an szilkség. Németorszagban példaul
a korhazak palliativ osztalya éorban krizisintervenciéval €s a beteg egészskgiaianak

stabilizalasaval foglalkozik, a hospice fébeteg osztalyok pedig életvégi gondozast
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nyujtanak olyan betegeknek, kiknek ellatasa ottiem lehetséges. Mas orszagokban nem igy
hasznaljak ezt a megkulonbdztetést.

Egyes orszagokban inkabb a jarObeteg-ellatast kolkietik meg a tobbi formatol.
Németorszagban a palliativ otthoni elldtas legihkalz apolést jelenti, a hospice otthoni
szolgéalatok pedigsként dnkéntes pszichoszocialis segitséget nyujtanak

Egyes orszdgokban a ,hospice” inkdbb gondoskodégbfiat jelent, és nem az ellatas
tipusat, amelyben megvalosul (18). Németorszagl&dapl a ,hospice munka” kifejezés
legink&bb olyan gondoskodast jelent, amely kdzdskégdeményezésekre jott 1étrepsen
tamaszkodik az dnkéntesek munkajara, a ,palliali&ést” vagy még inkabb a ,palliativ
orvoslast” pedig orvosi szakterlletnek tekintik.

De mivel a palliativ ellatas és a hospice ellat@sohlo filozéfian alapul, és jelentésik
atfedi egymast, jelen fehér kényvben a ,palliatiatés” kifejezést fogjuk hasznalni mind a

hospice, mind a palliativ ellatasra.

3.4 Szupportiv (tamogatd) kezelés (Supportive Care)

A szupportiv kezelés a daganatos betegség éseae diilytatott kezelés negativ hatasainak
megebzése és kezelése. Ide tartoznak a testi és pszaxtiabs tlinetek és mellékhatasol a
betegség megjelenéskt kezdve, tehat a rehabilitaciot, illetve a tulélémegcélzg
beavatkozasok mellékhatasai is (19).

A ,palliativ ellatas” és a ,szupportiv kezelés” éjgzések atfedik egymast, jelentésiik nem

konnyen kilénboztethéimeg.

A legtbbb szakember egyetért abban, hogy szuppketielést inkdbb a még daganatellenes
kezelésben részt vévbetegek kapnak, és kiterjed azokra is, akik meggydak a
betegséghl, mig a palliativ ellatas &ehaladott stadiumu betegeket érint, akik (mar) nem
részesiiinek daganatellenes kezelésben (20). Am Nggyetorszagban végzett orszagos
felmérés szerint a palliativ osztalyokon kezelelgek 9%-a részesiilt kemoterapiadban is (21).
A gyogyult daganatos betegek nem tartoznak a gallelatas célcsoportjaiba. Masrészt a
palliativ ellatas nem csak rakbetegekre vonatkodikpnem mas életet veszélyeétet

betegségekt szenvedkre is.
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P

A ,szupportiv kezelés” kifejezést nem hasznaljukpalliativ ellatas” szinonimajakeént. 4

szupportiv kezelés az onkoldgiai gondozas réspallamtiv ellatas pedig 6nallé szakteril

9%
~—

amelyben mas életet fenyegibietegségekt szenvedk is részesulnek.

3.5 Eletvégi gondozéas (End-of-life care)

Az .életvégi gondozas” kifejezést hasznalhatjukpalljativ ellatas” vagy a ,hospice ellata

v)

szinonimjaként. Az ,élet vége” kiterjesztett éetaben értent] azt az 1-2 éves ddzakot
jelenti, melynek soran a beteg és a csalad, vataarnegészségugyi dolgozok tudompast

szereznek réla, hogy az adott betegség az éleirélyezteti.

Az életvégi gondozas” kifejezést leginkabb EszakeXikdban hasznaljak, és az eurdpai
orszagok szabalyoz6 testlletei innen vették ata agBrt, mert igy gondoltak, hogy a palliativ
ellatas 6ként rakbetegekre vonatkozik, viszont életvégi gmddban minden mas beteg is
részesilhet. Angliaban példaul az allami egészgggiglgalat 2008-ban a célbdl tette kdzzé
elképzeléseit az életvégi gondoskodasnii$ End of Life Strateyjyhogy javitsa a haldoklo
betegek életmitségét, barmelyik egészséguigyi szolgaltatotol kajgjakz ellatast (13).

Az életvégi gondozas jelentheti az életik utolsgjaibél betegek atfogo ellatasat is.

A Liverpool Care Pathway for the Dying tanulmanydaél az ellatas az élet utolsé 48 vagy
72 oOr§jat célozza meg. . Ezzel a megkozelitéssmispice ellatasi modellt vitték &t a nem
palliativ kdrnyezetben haldokldk ellatasara (220)bén az értelemben az életvégi gondozas
tekintheb a haldokld, palliativ ellatast nem igétiydetegek ellatasi standardjanak is.

Mivel az ,életvégi gondozas” kifejezés jelenése negyértelni, és mivel nagy
atfedések vannak az életvégi gondozas és a pallaiatas kozott, a fehér konyv a

tovabbiakban nem hasznélja ezt a megjeldlést.

3.6 Terminalis ellatas (Terminal care)

A terminalis ellatds” egy régebbi kifejezés, anmtlyazokra az étehaladott allapotd

rakbetegekre hasznaltak, akiknek korlatozottaketki&tasaik.

A palliativ ellatds Ujabb meghatarozasai nem koddtinak a varhatéan korlatozott

élettartamu betegekre vagy a betegség végstadiumjarminalis ellatas” kifejezés ezért

10
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veszitett létjogosultsagabdl, és hasznalata neasgdily kivéve a betegség utolsé stadiumaban

(napjaiban) tortéh ellatasra.

3.7 Athidalé gondozas (Respite Care)

A palliativ ellatasban részesilbeteg csaladtagjait vagy étdeges otthoni gondozéjt
megviselhetik a gondozassal jaré folyamatos terAelathidalé gondozas ezen betegeknek és

azoket apoloknak nyujthat &le tervezett vagy tervezetlen ,szabadsagot” (23).

Athidalé gondozéas megvaldsithaté nappali szanatdsan, fekwbeteg osztalyon vagy erre a

célra szervezett otthondpolassal.

4. A palliativ ellatas filozéfiaja
Annak ellenére, hogy az egyes orszagok kulobkéapen kozelitik meg a palliativ ellatas
kérdését, a hospice és palliativ ellatdék altalnedid irodalomban szamos kozds érték és

alapelv szerepel (11, 24).

Az eurdpai orszagok palliativ ellatasi szakembgibbféle k6zos értéket tartanak fontosnjk.
llyen példaul a beteg autondmiaja és méltosagaelid@tas, illetve az ezzel kapcsolafos

dontések egyénre szabasanak szikségessege extkuslimegkozelités.

4.1 Autondmia

A palliativ ellatds egyik legfontosabb értéke, hoag egyes embert autondm és egyedi

szemelyiségnek tekinti, és e szerint becstuli. &aakkor és gy nyujt, amikor és ahogyan|azt

—

a beteg és / vagy a csalad kész elfogadni. Idesditben a beteg mi#gi 6nrendelkezési jog3
es képesseégeét, és donthet az ellatas hely8kirgefelmerib kezelési lehéségekél és a

palliativ ellatadsban val6 részvétsir

A betegeknek meg kell adni a dontés lékégét, ha ezt akarjak. Ehhez informaciokra van
szukséguk: adekvat diagnozisra és prognoézisrahetdéges kezelési és gondozasi modok
ismeretére és az ellatassal kapcsolatos egyébvalidkia.

Etikai vitakra ad okot az az eset, amikor a betg kRépes a dontéshozatalra, vagy nem

akar élni ezzel a jogaval, és az informaciok besza, valamint a dontések a csaladra vagy a

11
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palliativ ellatd személyzetre maradnak. Az autoradrés a gondoskodd ellatas kozotti
egyensulyt kulturdlis tényék is befolyasoljak; ezt tAmasztja ala, hogy egyeszagokban
gyakrabban szamolnak be arrél, hogy a dontésekwmiteg helyett ast gondozok hozzak

meg.

4.2 Méltésag

A palliativ ellatasnak tiszteletteljes, nyilt és matikus médon kell megvalésulnia, kulonps
figyelemmel a személyes, kulturalis és vallasilkakeée, hitre és vallasgyakorlatra, valamynt

az adott orszag térvényeire.

A méltésag az életméséghez hasonldéan személyes, egyéni fogalom, amelyimen beteg
esetében mas tartozik, kulonlozfontossdggal. A méltdsagot tobbféleképpen is
meghatarozhatjuk; tekintiietaz ember elidegenithetetlen tulajdonsaganak is,olgan
értéknek is, amely karosodhat vagy elveszhet. Agpial ellatas fontos feladata, hogy olyan

kereteket biztositson, amelyben a beteg megélhdtosagat, és a szerint cselekedhet.

4.3 A beteg és az egészségugyi dolgozok viszonya

A palliativ ellatdst nyajté személyzetnek egyiitkdd kapcsolatot kell kialakitania fa
beteggel és csaladjaval. A betegek és csaladjuksqartnerek az ellatas megtervezésebgn és

a betegség kezelésében.

A palliativ ellatas szalutogenetikus szemigleés a beteg problémai mellett figyelembe veszi
az ebforrasait és a lehéségeit is (11). Egyre fontosabb tényieek finik az egyén rugalmas
alkalmazkodasi képessége (reziliencidja). A betempriyos fokig képes megbirkdzni a
betegséggel és az azzal jar6 problémakkal, a kadét élettartambol adodo perspektiva-
véltozassal. A reziliencia figyelembe vételével quigmavaltasra van lelis€g. Amig a
fokuszban a tlnetek, kockazatok, problémak és kelisZgek allnak, a megkdzelités csak
veszteségorientalt lehet, de ha a beteg reziligmaiddsszpontositunk, megkdzelitésink
eréforras-orientaltta valik. Az utdbbi szemlélet smekiemelked fontossagu az egészséguigy,

és partneri viszony alakul ki a betegek, szakenkbé&sek6zosségi szervezetek kozott (25).

'Belss ewforrasokat kiaknazé pszicholégiai védederchanizmus a betegséggel szemben.

12
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4.4 Eletmingség

A palliativ ellatas egyik legfontosabb célja a l@hlegjobb életmifiség elérése , tamogataga,

megrzése és javitasa.

Az ellatast az egyéen szerinti életdség hatdrozza meg. Itt é&orban az élet bio-
pszichoszocialis és spiritudlis nsegére gondolunk. Az egészséggel és betegseggel
kapcsolatos életméiség felmérésére standard kiixetk vannak hasznalatban. Az élettisag
jelentését azonban minden egyes palliativ ellatéstiszesi@l betegnek maganak kell
meghataroznia (11). Az egyéni életidBrg vonatkoz6é dimenziéi és az ezeken beliili
prioritasok gyakran valtoznak a betegséigetaladtaval. Ugyiinik, az életmiség inkabb a
varakozasok és a ténylegesen bekovétlesemények kozotti kilonbségéktiiggenek, mint

a beteg allapotanak romlasatol.

4.5 Az élettel és halallal kapcsolatos allaspont

A palliativ ellatas szamos definiciojaba beletakazz élet és halal kérdésével kapcsolatos
allasfoglalas (11). Az Egészségugyi Vildgszervedet, 1990-es meghatarozasa szerint ,a
palliativ orvoslas életige6) és a halalt természetes folyamatnak tartja”. M&fniciok is

hasonlo allaspontot fogalmaznak meg. A haldl azrékze, attél elvalaszthatatlan.

A palliativ ellatas arra torekszik, hogy ne siettegle ne is késleltesse a halalt.

Az eutandzia és az orvosi segitségnyujtassal etivngyilkossdg nem része a palliativ
ellatasnak (13).
LAz élet értéke, a haldl természetes folyamata &Sng, hogy mindkett lehetiséget

biztosit a személy kiteljesedésére és 6nmegvaddsé@lutasitja az eutanaziat (11).

4.6 Kommunikacio

A j6 kommunikacios készség a mgegi palliativ ellatas fontosdeltétele. A kommunikaciq
nem csak a beteg és az egészségugyi dolgozok kpadieszedet jelenti, hanem a betegek és
a hozzatartozok, valamint az ellatasban résstvauonféle egészségugyi szakemberel és

szolgaltatok kozotti kommunikaciot is.

13
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Az ellatassal kapcsolatos elégedetlenség és pdnaggakran a nem hatékony
kommunikaciobdl fakadnak, és nem a nem medfelellatasbol (4), a hatékony
kommunik&cié viszont bizonyitottan javitia a bet&gast (26). A palliativ ellatdsban a
kommunikacio jéval tobb puszta informaciocserénidhéz, gyakran fajdalmas tgyékkell

beszélni, és ehhez dd elhivatottsag ésészinteség kell. A palliativ ellatast nyujto
szemeélyzetnek nincs konimydolga, amikor egyrészészinte és teljes tajékoztatast akar
nydjtani, masrészt tiszteletben akarja tartanitadpés a csaladja tulélési reményeit a kdzelg
halal ellenére is (27). Gondoskodni kell a hatekd&mymmunikacio difeltételeisl (4),

beleértve az erre iranyuld képzést, a medfelalyszin és idl biztositasat a beteggel és

csaladjaval valo parbeszédre, és a kotisirgormatikai hatteret.

4.7 Kozoktatas

Az Europai Tanacs allasfoglalasa szerint rendkiWtos, hogy az Europai Unio
tagallamainak palliativ ellatdsaban az elfogadagkdée uralkodjon (4). Ezért alapvet

fontossagu a kozosségi kapacitas fejlesztése aléaégegészségugy iranyaba, aminek
eredményeképpen a kovetkazemzedékek mar kevésbé fognak félni a mindannyauaérd

halaltol és gyasztol (25).

4.8 Multiprofesszionalis és interdiszciplinaris migigelités

A team-munka a palliativ ellatas fontos kézéppetgime (28). A multiprofesszionalis teambe
kilonféle egészségligyi és nem egészségigyi szakamtmtoznak, akik egyuttilkkddve
nydjtanak ellatast, illetve javitjdk a megbégllatast. A multiprofesszionalis team ¢sszetétele

valtozo. Flgg az adott betegcsoporttél, az igérgtitas kordil és a helyi lefedettséfjt(29).

A palliativ ellatds multiprofesszionalis és intetiiplinéris keretben torténik. Bar a palliafi

<

ellatas szemléletét egy bizonyos orvosi vagy makterilet képviséie is atlltetheti 3
gyakorlatba, a teljes palliativ ellatas a maga étssiségében csak akkor valdsithatdé meg, ha a
kulonféle szaktertleteken dolgozok folyamatos komikéciot folytatva nikddnek egyutt g

testi, lelki, szocialis és spiritualis tamogatasde&ében.

Sokszorosan bizonyitott, hogy a palliativ ellatéishacsapatmunka a betegretére valik (4).
Hearn és Higginson a rendelkezésre allé szakirodalapjan tanulmanyt készitett a palliativ

ellatd teamek hatékonysagardl a daganatos betege#ogasaban. Bizonyitottak, hogy a
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betegek és csaladjaik elégedettebbek a pallialiwast nyujté teamekkel, amelyek jobban
tudnak azonosulni velik, és kielégitik a szlikségtet (30). Ezen felll az is kidertlt, hogy
multiprofesszionalis megkozelitéssel csokken aatasdl koltsége, és a betegek kevesebb id
toltenek akut osztélyokon. Egy Ujabb felmérés isgenisitette a palliativ ellatdé teamek
alkalmazasanak pozitiv hatasait, leginkdbb a b&tdgglalomcsillapitasaban és tineteik
enyhitésében (31).

A team rugalmasandlithe® a beteg sziikségletei szerint. A minimalis 6ssektépy
haziorvos és egy szakapold, de legtobb esetbembzanunkasok, pszicholdgusok és / vagy
onkéntesek is részt vesznek a teamben. Az EurG#AcE ajanlasa szerint a palliativ ellatd
teamek vezéit egy erre felhatalmazott, palliativ ellatdsbamtga szakembernek Kkell
kijeldlnie (4).

4.9 Gyasz
A palliativ ellatasba beletartozik a csalad és kiEeli ismebésok, gondvisélk tamogatasa a
betegség folyaman, felkészitésik a veszteségrezidség esetén a gyaszoldk tamogatasa a

beteg halala utan. A gyaszolok tAmogatasa a paletiatas szerves része (4,5).

A beteggel és a csaladjaval kapcsolatos gyasz-katkedméres mindennapos, személl,/re
szabott és folyamatos tevékenység az életet veszéty betegség lefolyasa soran;| a
folyamatban foglalkozni kell a veszteség és a gy@sdéseivel. A beteg halala utan a csglad
szamara elérhé&té kell tenni a gyaszolokat tamogatd szolgaltatasoks szikség vgn

utankovetésre is.

5. A palliativ ellatas szintjei

A palliativ ellatas kulonféle szinteken valosithatég. Legalabb két szintjét kell elérénad

tenni: a palliativ szemléle#s a palliativ szakellatast.

Jelenleg a szakirodalom legnagyobb részében aafpaliellatas két szintjét kilonboztetik
meg: apalliativ szemléleti ellatast éspalliativ szakellatast A palliativ szemléleti ellatas
olyan ellatasi format, illetve ellatot jelent, ahcdak esetenként kezelnek palliativ ellatast
igényld betegeket. Apalliativ szakellatas olyan teamet jelent, amelyben olyan megtedal

képzett orvosok, apolok, szocialis munkasok, lelkksés mas szakemberek vesznek részt,
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akiknek a szakértelme elengedhetetlen az életgedet vagy sulyosan befolyasolo krénikus

betegségben szenvebetegek életmitségének optimalizalasahoz (5).

Palliativ szemlélet

A palliativ szemlélet integralja a palliativ ellatdnodszereket és eljarasokat nem palligtiv

ellatdsra szakosodott kérnyezetekben. Ide nem &gpldgyszeres €s nem gyogyszeres t{neti

A

kezelés tartozik, hanem a betegekkel és csaladjukdamint mas egészsegugyi dolgozokkal
folytatott kommunikécio is, valamint a palliativa@hs elveinek megfel@ldontéshozatalok s

a célok kitizése.

Jo lenne, ha a haziorvosok és az altalanos kérhaakdmint az apolasi szolgalatok és apolasi
otthonok személyzete szamara is rendelkezésrendkna palliativ szemlélgtmodszerek.
Ennek eléréséhez szikséges, hogy az Aaltalanos-oapmdd- és mas szakmai képzés
tananyaga tartalmazza a palliativ ellatassal kdpicso ismereteket. Az Eurdpai Tanécs
ajanlasa szerint minden egészségugyi dolgozondte|blsmernie a palliativ ellatas alapéet

elveit, és képesnek kell lennie ezek atlltetésénamkorlatba (4).

Altalanos palliativ ellatas

A palliativ ellatas két emlitett szintje kozott (v szemlélet, illetve palliativ szakellatas)
a harmadik az éaltalanos palliativ ellatas lehet. aalanos palliativ ellatag olyan, az
alapvet palliativ ellatasi ismereteket biztonsaggal allatd szakemberek nyujtjak az
alapellatasban vagy a szakorvosi gyakorlatban, akikéletet veszélyezéetbetegségekkel

kizd betegeket kezelnek.

Azok a szakemberek, akik gyakrabban foglalkoznakiapi@ ellatast igényd betegekkel
(példaul az onkologusok vagy a gerontologusok)nem a palliativ ellatas & ftertletik,
gyakran részeslultek valamilyen s#intpalliativ képzésben, és az ezzel kapcsolptos
szakértelmiket a beteg javara hasznalhatjak. A&nigzakemberek altalanos palliativ ellajast

nydjtanak (4).
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Palliativ szakellatas

Az életet veszélyezi@¢tbetegségben szenvidahek és szeretteiknek osszetett sziikségleteik
vannak, amelyek kielégitésében sziikség lehet palszakellatdé team bevonasara (29). A
palliativ ellatasra szakosodott szolgaltatasbkelvékenysége a palliativ ellatas nydjtasa. Az
ilyen szolgaltaték &ltalaban az Osszetett, nehddeleégithet sziikségletekkel rendelkéz
betegekkel foglalkoznak, ahol magasabb $z@tegoktatasra, jobban képzett személyzetre és

még mas éiforrasokra is szilkség van. (4)

A palliativ szakellatast szakszolgalatok nyujtjdkan betegek szamara, akiknek az 6sszgtett

problémait masféle kezeléssel nem lehet megoldani.

Minden sulyosbodo allapotu, gydgyithatatlan betkgebetisége van palliativ szakellatasra,
melynek keretében proaktivan kezelik az allapotukoddo tiineteket, illetve a tiineteknek a
rajuk és a csaladjukra gyakorolt hatasait (29).68gzetett palliativ ellatasi szukségletekkel
rendelked betegeknek sokféle tlnetkezebeavatkozasra van szikséguk. A palliativ
szakellaténak be kell tudni vonnia megfélskinti szakembereket e beavatkozasok szakszer

elvégzésébe.

A palliativ ellatdsra szakosodott szolgéltatas-tesam@mlélei; multiprofesszionalis teambgn
dolgozik interdiszciplinaris megkdzelitéssel. A rtedagjai magasan képzett szakembefek,

akiknek a hivatasa a palliativ ellatas.

A palliativ szakellatast olyan palliativ szakemlengujtjak, akik elismert palliativ képzésben
részesiltek (5, 29). A team tagjainak képesnekl&ahilk magas szinten kezelni a sokféle
felmerib problémat a beteg 0Osszetett sziikségleteinek nedigfiel Munkajuk soran

szamottetien reszt vesznek az életet fenyégetagy sulyosan befolyasolo krénikus

betegségben szenvi#dés csaladjuk ellatasaban.

Kivalésagi kozpontok

Létezik még ennél is magasabb, negyedik &zéfiatas: a kivaldésagi kozpont. A kivaldésagi

kozpontok palliativ ellatdsra szakosodott szolgada nydjtanak barmilyen formaban:

fekvébeteg osztalyon, ambulansan, otthoni apolassarnées$add szolgaltatasokkal, valamint
tudomanyos (kutato és oktatd) munkat is folytatriakdzpontok szerepe még nem alakult ki

pontosan, sem az, hogy a tobbszmegkdzelitésben hol van a helyik.
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A palliativ kival6sagi kdzpontok egyben oktatasitdtd és PR kdzpontok is; itt fejlesztik ki a

standardokat és az Uj modszereket.

6. Az ellatott népesség
6.1 Betegek

A palliativ ellatas nem korlatozodik egyes diagsokra; elérhéivé kell tenni minden, ag

életet veszélyeztétbetegségben szenvebeteg szamara.

A palliativ ellatas a megfekglforma minden beteg és / vagy csalad szamara, ahiilyen
életet fenyegét betegséggel él, vagy szembe kell néznie ilyengsétg kialakulasanak
kockézataval életkortdl fuggetlendl, barmikor, aamikmas modon nem kielégitett elvarasa
vagy szikseéglete mertl fel, és ha kész elfogadniyan ellatast (32). A palliativ ellatas
kiegészitheti és ésitheti a betegséget enyhitezelést, és lehet élleges ellatasi forma is. A
palliativ ellatas egyes részteriletei alkalmazhatokbetegség kockazataval szemb@sil

betegek és csaladok ellatasakor is.

Az europai régidban évente 1,6 milli6 beteg hal maganatos, és 5,7 milli6 nem dagangtos

kronikus betegség kovetkeztében.

Az Egészsegugyi Vilagszervezet altal definialt @aidrégionak 881 millio lakosa van. A
régidban a kor szerint standardizalt halaloz&syae800 halaleset millié lakosonként. Bbb
kordlbeldl 1700 halalt okozott daganatos, €s 6300ean daganatos kronikus betegség (33).
Ezt az adatot aldtdmasztja egy nemrég készult fébnédmely szerint Eurépdban mintegy 1,7
millié életet kdvetelnek a daganatos megbeteged@pk

Az érintett betegek nagy tobbsége fajdalomtdl, miyzésil és mas testi tinete#t
szenved, vagy pszichoszocialis, illetve spirituplisblémakkal kiiszkddik a betegsegérel
haladtaval. Egy ausztral munkacsoport becsléseinszaz 6©sszes haldoklé 50-89%-a
igényelne kilénbdg szinti palliativ ellatast (35). Mig a palliativ szemléletlatas megfelél
lenne e betegek tdbbségének, a becslések szedatganatos betegségekben szefiked
legaldbb 20%-anak és a nem daganatos betegek F¢paliativ szakellatasra van sziksége
legalabb az élete utolsé évében (36). A konszemraskfolyamat sordn megkésgelezték

ezeket az aranyszamokat, és egyes véleményektseenél sokkal tdbb daganatos és nem
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daganatos betegnek lenne sziksége palliativ edatds becslések az egyes orszagokban
eléforduld betegségfajtak eloszldsa miatt is kilonleiz\ kezelés ideje néhany naptdl tébb
évig tarthat, de a korsZerorvostudomany fejldésével a betegek nagy részének hosszabb

ideig lesz sziiksége palliativ ellatasra, és nemékidk utolsé évében.

Ez azt jelenti, hogy minden pillanatban tdbb mi203000 rakbetegnek és 285 000 mas
betegnek lesz szulksége palliativ szakellatasraaEgéeszségugyi Vilagszervezet definicipja

szerinti) europai régidban.

Ez egy meglehésen konzervativ becslés, mivel a tlneteket és diagpal ellatas
szikségesseget gyakran nem ismerik fel, igy a dz&ukkal magasabbak is lehetnek. A
becslés elterjedt altalanos palliativ ellatastételez, ami csak néhany eurdpai orszagra igaz.
Mas, az Egyesiilt Kiralysaghol szarmazé beszamolokizyobb szamu daganatos és nem
daganatos halalok szerepel, és tobb olyan betégglakalliativ szakellatasra van sziiksége
(37).

(D
=~

Palliativ ellatdasban minden eurOpai orszagbékerit ebrehaladott stadiumu rakbeteg
részesilnek. A mas betegségekben széhwedk, példaul neuroldgiai betegeknek, HIV-
fertozotteknek, AIDS-betegeknek vagy sziv-, dtidveseelégtelenségben szerkatbk is
ugyanugy szikséguk lehet palliativ ellatasra, naimakbetegeknek, de nehezebben juthak

hozza.

A testi tinetek és a lelki, szocialis és spiritsiazikségletek éppen ilyen gyakran jelennek
meg mas betegségekben szedvebdetegeknél, példaul krénikus neuroldgiai, sziv-,
cerebrovaszkularis, tdd vagy vesebetegségben, illetve HIV/AIDS esetén. tihetek
megoszlasa és a betegség lefolyasa kilonbdzhdébategiek esetében szokasostdl (38, 39).
Am e betegek nagy részének is szilksége van vatgtivabzemlélei ellatasra vagy akar
palliativ szakellatasra, mivel a tlnetek intenztaés 0Osszetettsége hasonld lehet a

rakbetegekéhez.

Fontos feladat az orszagos siiréls az eurOpai egészségigy fejlesztéseben, hogmd n

daganatos betegségben szebveetegek is hozzajuthassanak ésiégi palliativ ellatashoz.
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Ma a palliativ szakellatasban részékitobb mint 95%-a rakbeteg (40). A nem daganatos
betegségben szenvetetegek alacsony ardnyadssrban abbdl adddik, hogy ezek a betegek
nehezebben jutnak hozza az ellatashoz, mivel afpalellatast a kozvélemenyptsnéha az

egészségugy is a daganatos betegségekhez koti.

Tovabbi eéforrdsok is kellenek hozz4, hogy a nem daganattegbégekben szenuddis
megfeleben részesiljenek palliativ ellatasban. Ha ezekegbk ugyanugy hozzajuthatnanak
palliativ ellatashoz, mint a rakbetegek, a palliailatasra szoruld6 betegek megoszlasa mas

lenne: 40% nem rakbeteg és 60% rakbeteg.

A demografiai valtozasokkal egyutt valtozik a hafdsi arany névekedése (41)6tNaz
emberek varhatd élettartama és a 60 éven felllidhya, és a kovetk8z220 évben ez az
irAnyzat folytatodik majd (41). A me@ti varhato élettartam egyik kovetkezménye, hogy
tobben halnak meg sulyos kronikus betegség, példsziv-, cerebrovaszkularis,
légzorendszeri, valamint daganatos betegség miatt. Mildden érnek meg magasabb kort, és
mivel a kronikus betegségekoégkorban gyakoribbak, az e betegségekkél éd ezeldl
szenved betegek aranya isén Az orvostudomany fejdésével a kronikus, az életvitelt
korlatoz6 betegségben szengkedovabb élnek, igy hosszabkbidat lesz szikséguk palliativ
ellatasra.

A palliativ ellatast igényl rakbetegek szama i$mi fog a kovetke& években, mivel &

a rakbetegek szama. Ennek oka a betegség egyrbébkdelismerése, a jobb kezelési
lehetiségek és az ezelad6do hosszabb talélés (40).

Az orszagok egeészségugyi stratégiait megalkotokigylelembe kell venniik ezt a
novekw igényt, és meg kell tervezniik, hogyan elégitsékka Angliaban és Wales-ben
nemrég készllt egy elemzés a mortalitas elmult Bxekapasztalt tendenciairdl és adgjien
varhato valtozasokrol, amely szerint siggn fel kell készilni az édek és a haladlozdsok
szamanak rohamos novekedésére, és sokkal tobbbietieg osztalyra van sziikség, valamint

a helyi gondozé szolgélatok nagymétid&jlesztésére (42).

6.2 A betegség stadiuma

A betegség lefolyasaban nincsenérel meghatarozhatdo dgdont, amikor a gyogyit

beavatkozasokrdl at kell majd térni a palliativatdbra.
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A palliativ ellatas megfelél minden beteg esetében mar a diagnozis felalldb&ézdve,
amikor megallapitjak, hogy a betegség az életsfelgeti, illetve sulyosan befolyasolja majd a
beteg allapotéat (5). llyen betegség sokféle vamtékerhet barmilyen kora beteget, aki olyan
feltételek kozott él, hogy betegsége folyamatosanndll vagy bérmikor kidjulhat, és
hatranyosan befolyasolja a beteg napi tevékenyseéggt ebre lathatdoan csokkenti a varhato
élettartamat.

A legtobb betegnek csak a betegségesiidgis stadiumaiban lesz sziksége palliativ
ellatdsra, de van, akinél mar korabban szukségplatiativ krizisintervenciéra. Ez azdsizak
tarthat tobb évig, hétig vagy napig (4).

A gyogyitd célu kezelésr a palliativ ellatasra valé attérés gyakran fokogzaés nem
egyik naprol a masikra torténik. Inkabb arrdl bdisegink, hogy a kezelés célja egyre inkabb
eltolédik az élet mindenaron valé meghosszabbitéséelé, hogy metyizzik az egyensulyt

a beavatkozasok eredményei és a velik jar6 terbmitik

6.3 Gyermekek és serdii

A gyermekeknek nyujtott palliativ ellatds kilonlsge felbttekéhez szorosan kapcsolopo
tertlet (43).

Az EurOpai Tanacs ramutatott, hogy mekkora kihieasgyogyithatatlan és az életet

veszélyeztét betegségben szenvegyerekek palliativ ellatasa (4).

A gyerekek palliativ ellatdsa a betegség felisnedds kezddik, és attdl fuggetlend]l
folytatodik, hogy a gyermek részesil-e a betegségétd kezelésben. (44) Az ellataq a

gyermekre és a csaladjara iranyul.

A gyermekeket ériit az életet korlatozé betegség alatt olyan beteysddgtrtiink, ahol korai
halalra lehet szamitani, mint példaul Duchenne smmwadasban (44). Azt nevezzik életet
fenyeged betegségnek, amelynek esetén a sulyos betegséty maigy valdszitiséggel
bekovetkezik a korai halal, de az is lehet, hogyyarmek hosszu tulélésre szamithat, mint
példaul a daganatos betegségben szénJeaxzelésben részesivagy baleset miatt intenziv
osztalyra keril gyermekek esetében.

A palliativ ellatast a gyermekgydgyaszatban azpéliek sokfélesége és a nem

daganatos betegségek nagyobb aranya jellemzi. Anggkek és serdbk palliativ ellatasat
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négy kategoéridba sorolja a gyermekek palliativt@ia fejlesztéséhez készitett Utmutato,
melyet az Association for Children with Life-threatng or Terminal Conditions and their
Families (ACT) és a Royal College of Paediatricd @hild Health in the UK készitett (45).
1. csoport: az életet fenyededllapotok, amelyekben elképzelbagyogyitd kezelés, de
lehet, hogy nem lesz eredményes, és amelyekbaatpa#llatasra lehet szikség a kezelés
helyett vagy mellett.
2. csoport: olyan allapotok, amikor elkertlhetetkerkorai halal, és ahol hosszndat
tartd, az élet meghosszabbitasidra és a terméstmtékenységekben valé részvétel
lehettiségének megteremtésére iranyuld kezelés lehetsegest példaul cisztas
fibrozisban.
3. csoport: progredialo allapotok, ahol gyogyitaédés nem lehetséges, és a kezelés csak
palliativ, de altalaban tobb évig tart, példaultBatkér vagy izomsorvadas esetén.
4. csoport: visszafordithatatlan, de nem progrédiallapotok, amelyek Osszetett
egészségugyi beavatkozasokat igényelnek, éelriényekkel jarnak, és megvan a korai
halal esélye. llyen példaul a sulyos agyi bénulipy\az agy, illetve gerincuiekérulésébi

adodo allapotok.

Gyermekekre specializalt palliativ ellatast kelleszzni fekvbeteg- és otthonapolaki
lehettiségekkel. Mindent lefédorvosi és informéaciés forrasokat kell a gyermekcsalad;

szamara biztositani a gyermek koranak és szellépedségeinek megfaleh (44).

Az EAPC gyermek- és serdiklori palliativ ellatdsi munkacsoportjanak Operaizottsaga
altal kidolgozott, az eurépai gyermekgyogyaszaserslubkori palliativ ellatas standardjairol
(IMPaCCT) sz6l6 dokumentuma szerint a palliatiatas nem eléggé elértiet gyermekek és
csaladjuk szamara (44). Kiderilt példaul, hogy samc elég helyi segitség ahhoz, hogy a

csaladok otthon gondozzak gyermekiiket, és nindsgré¢hidalé gondozasi leléstg sem.

Amikor csak lehetséges, a csaladi otthon maradprelktas helyszine. Minden csalfad

szamara hozzaférlietek kellene lennie multidiszciplinaris, holisztikggermekgyogyasza

palliativ ellaté teamnek (44).
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MELLEKLET
I. tAblazat: A palliativ ellatasi rendszer szintjei(46)
Palliativ ellatas
Palliativ Altalanos palliativ ellatas szaksier Palliativ
megkdzelités tamogatassal szakellatas
. o Korhazi palliativ . )
Akut ellatas Korhaz Palliativ osztaly

Hosszu tavu

ellatas

Apolasi otthon,

lakootthon

Otthonapolas

Haziorvosok,
helyi apolé

szolgéalatok

Onkéntes
hospice

gondozas

tamogaté team

Palliativ
otthonapolo

teamek

Hospice
fekvobeteg

osztaly

Hospice
otthonapold
teamek, nappali

ellaté kdzpont
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IA. dbra: A palliativ ellatas, szupportiv kezelés & (szorosan vett) életvégi ellatas tertletei

Daganatos A
betegség

~

Palliativ ellata

Eletvégi ellatas

Nem daganatos
betegség

>

Evek Hoénapok Hetek Napok Halal

Betegség lefolyasa
/ varhat6 élettartam

IB. abra: A palliativ ellatas, szupportiv kezelés € a (kiterjesztett) életvégi ellatasd teriletei

Beteg tuneteinek A
és problémainak
Osszetettsége,
sllyosséga

Palliativ ellatas

>

Evek Hoénapok Hetek Napok Halal

Betegség lefolyasa
/ varhato élettartam
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