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Az életvégi igények érvényeslilésénekéskgitése az orvos-beteg
kommunikaciéban

— A Serious lliness Care Program bemutatasa

Osszefoglalas+ Az életvégi szakaszra jellefnZletmiiség a sulyos betegek szamara
indokolatlanul alacsony, aminek hatterében - edgikos tényeként - az all, hogy a betegek
nem tudjak az apolasukra vonatkozé igényeiket, deddkat megosztani azket
gondozokkal. Az igények nyilt kommunikalasanak &kad eredhetnek a beteg
hozzaallasabdl, az orvos hozz4éllasadbdl vagy akéarebatorendszer gyogyitdé kdzpontl
bedllitodasabol. A betegben megfogalmazédd igéngdteres kommunikalasa és
ervényesullése viszont nagyban hozzajarulhat a beéega beteget apolok mentalis
egészségének niEgéséhez. Az ide vonatkozé nemzetkdézi és hazairoszédm
attekintésével szeretném bemutatni az életvégnielitégre hatd tényéket, az orvos-beteg
kapcsolat fontossagat, és szeretnék ismertetnolggy Uj megkozelitést (Serious lliness Care
Program), amely egyszéreszkdzokkel és egy rovid képzéssel biztositjavasak szamara
az életvégi igényellr sz0l0 beszélgetés optimalisimbntjanak felismerését és a beszélgetés

tampontjait, illetve a betegek és csaladjuk szansaikséges informaciokat.

1. Bevezetés

Az alabbi tanulmany alapjaul az a munka szolgallyaeteaz elmult két évben a Magyar
Hospice Alapitvany onkénteseként és az Eletvégivemis Alapitvany képvisgeként
végeztem. Munkdmra nagy hatassal voltak a SemnelviEyetem Mentalhigiénés
Intézetében végzett tanulmanyaim, az ott elsajatib@ntalhigienés szemléletmod mindkét
seqibi terllethez kivald alapot nyujtott. Két hospicekéntes tarsammal 2014 tavaszan azeért
hoztuk létre az Eletvégi Tervezés Alapitvanyt, hbidgles tajékoztatasi forrast teremtsiink az
életvégi dontésekhez. Felvettik a kapcsolatot agesgdontési teriletek szak#vel,

elinditottunk egy online informéaciés porfas sajat illetve mas szervezetek rendezvényein

! Elérhetségunk: www.eletveg.hu



Kharén ¢ Thanatologiai Szemle 2016/3

végzink ismeretterjesztést, ezen kiviul egyéni nregkésekkel is foglalkozunk. Hospice és
életvégi tervezés oOnkéntesként szerzett tapasatalabzt mutatjdk, hogy az életvégi
dontésekhez kapcsolddoé tajekoztatas és aktiv konkdmid nagyon fontos tényége annak,
hogy a haldokl6 milyen miéségben éli napjait, ebben a csaladja hogyan tujekisérniot,
illetve, hogy a csalad hogyan tudja feldolgozni sp@. A halal, haldoklas témajat 6vez
félelem érthet, de az ebll ereds tabu nagyon sok kart okozhat.

A megfeleben t4jékozott ember ismeri leliségeit, jogait és kotelezettségeit,
amelyekkel élete utolsé, altalaban kiszolgaltasatikaszaban rendelkezhet. igy megéelel

tudja kdzvetiteni igényeit a szakemberek felé, letildpoldsa, gondozasa kapcsan talalkozik.

1. Az egészségligyi kérdések fontossaga
Az életvégi dontések tertletein belil az egészsgglgrdések (ellatasi modok és
onrendelkezés) azok, amelyek egy-egy csalad életa@béeginkabb nyomot hagynak az
életvégi idbszakban, és éppen ez az a terillet, amelyben a#t éftbszakban a legnagyobb
valtozastortént, nemcsak itthon, hanem masisetban angolszasz, orszdgokban is. Emiatt
tanulmanyomban ennek egy fontos szeletével, azégetigényekél szolo orvos-beteg
beszélgetésekkel szeretnék foglalkozni, és egyklilmintat bemutatni arra, hogyan lehet az
ilyen alkalmak soran étegiteni az igények felmérését és ezzel érvénysiite

Az idoskor, a haldoklas, a halalgszaka mar mintegyfél évszazada a kérhazi
kezelésekkel, orvosi segitségnyujtassal fonodik&)dsiszen a magasan képzett szakemberek,
az Uj eszkozok és eljarasok sok esetben az élmiirjosédi meghosszabbitasat jelenthetik.
Egyre inkabb éitérbe kerll azonban az orvoslasnak az az oldakamgor mar sajnos nem
lehet sz6 a gyogyitasrol, pusztan a nyilvanvaloam imegmenthét beteg kényelmének,
nyugalmanak, tinetmentesseégének biztositasarGhldokio méltd apolasarol. A humanus
életvégi apolasra a — hazankban immar 25 éve jélén— hospice ellatas terjedésével egyre
tobb lehebség adodik, aki pedig inkabb kérhazi korilményekdttbérzi magat biztonsagban
az utolso napokban, az is megtalalhatja ennek mddghéz azonban megvalositani az orvos-
beteg kapcsolatban egy olyan talalkozast, amik@letwégi apolas leh&iégei és a betegnek
erre vonatkoz6 igényei érdemben megtargyalhatolipeétg ezek az igények nem vilagosak,
akkor nehezen érvényesuilhetnek, még ha rendelleeéiinak bizonyos lehi&tégek, mint
pl. a hospice ellatas, az invaziv kezelések vigasitdasa, fajdalomcsillapitas, vagy éppen
olyan nem klinikai jelle§ kérések, mint a hozzatartozo jelenléte vagy elyy ¢pndozoval

val6 beszélgetes.
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Az orvossal kozosen megfogalmazott és tisztelethantt életvégi igények nemcsak
a beteg életmitségére, de a gondozasaban részt ¢velozzatartoz6 kébbi
gyaszfeldolgozasara is jO iranyba hatnak, ahogy\aaght és munkatarsai (Wright és mtsai,
2008) is kimutattak. Kutatasuk az életvégi meghészéa beteg mentalis egészsége, az
életvégi egészségugyi ellatas formai és az apatéstsrt ve¥ hozzatartozd gyasszal vald
megklzdésének Osszefliggéseit vizsgalta. Ezek szaridin. életvégi megbeszélés, amely
orvos és betege kozott zajlott, azt eredményeztgy hezek a betegek életiik utolsé
szakaszaban kevesebb agressziv kezelést kaptakplor kertltek hospice ellatasba, és ezzel
jobb életmiiséget éltek meg az életiik végén, az apolasukba véss hozzatartozok
gyaszfolyamata pedig szignifikAnsan kevesebbsree@gltt depresszioval.

2. Eletminéség az élet végén

2.1. Az életvégi életmitiség 0sszetdi

A sulyos betegek és csaladjuk szamara a betegnéletgtolsd 6-12 hdnapja kilondsen
megterha) idészak. Az alapbetegséglb és a kezelésekb kovetked tlnetek és
mellékhatasok sok fizikai szenvedést okoznak agostamara. Az orvosi kezelések, melyek
sokaig a gyogyulas reményét hordozzak, egy pontomaér — kimondva vagy kimondatlanul
— csak a betegség kinzo tineteinek enyhitésergataak. A betegség hosszu hdnapjai, évei
alatt az egész csalad szamos veszteséget élt miegteg elésorban az egészségét és a
kordbban megszokott hétkdznapok rendjét, munkhjaatasat vesziti el, de kiesik a csalad
kezéldl az életik feletti kontroll is, és sokszor anyhgiyzetik is instabilla valik ebben az
idében. A beteget egyre jobban foglalkoztatia az edmubondolata, nyomasztja a
halalfélelem és a szorongas a bizonytalanétiily A haldoklas testi folyamataval
parhuzamosan zajlanak a lelki folyamatok is, melydkasonléan a normal
személyiségfefidési krizisekhez elakadast vagy éppofifist is hozhatnak a beteg szamara.
A segitnek szem ¢kt kell tartania, hogy minden beteg egyéni mdédondkineg az utolsé
idészak lelki nehézségeivel.

Pilling Janos a haldoklas Iélektani folyamatat ésegit feladatait taglald cikkében
(Pilling, 2010) hangsulyozza: nagyon egyéni, hogyaloklo el tud-e jutni a belenyugvas
szakaszdig, ahol szorongasai oldodni tudnak, éerelzb folyamatban a korulotte tev
hozzatartozok és segjit olyan nyilt kommunikacioval segithetnek, amelyndig figyelembe

veszi, hogy a beteg elviseli-e még @zinteség terheit. ,.... a valodi kérdés nem az, hogy
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megmondjuk-e a betegnek a diagndézisat, hanem gy, lmgyan mondjuk meg neki” — irja
Pilling (2010, 137.).

Az életvégi életmitiséggel kapcsolatban két kutatast szeretnék kiepadregyik még
2000-ben készilt (Steinhauser és mtsai, 2000) ks &2 volt, hogy azonositsa azokat a
tényedket, amelyek az élet végén fontosak a betegekakidtagok, az orvosok és egyéb
egészséglgyi személyzet szamara. Mindannyian fomtostartottak a megfelél
fajdalomcsillapitast, egyfajta spiritualis megnyagwés a csalad jelenlétét. Ami kiemelked
ebben a kutatdsban, hogy feltarta az egyes csépkdpotti nézetkulonbségeket is, azaz
kimutatta, hogy az orvosokkal 6sszehasonlitva ededt szamara példaul fontosabb az, hogy
tiszta tudattal legyenek jelen, hogy a temeté&digondoskodhassanak, hogy teljesként
élhessék meg életiiket, valamint az is, hogy neeliéih kdrnyezetiket, segithessenek
masoknak. A hitk szamara fontos az imadkozas, Istennel valo megéeks. Ugyanakkor a
kezelések maximadlis kihasznalasa fontosabb téhkger szerepelt az egészségligyben
dolgozOk szamara, mint a beteg és csaladtagjai &zanés a halalrél valé beszélgetés a
betegek szamaréirit a legkevésbé fontosnak a tébbi csoporthoz képegi halalkép tehat
igencsak differencialt, sok mulik az egyéni jelldikin, de sok egysziéen azon is, hogy az
egészséqugyi ellatds melyik oldalan all az embeértElenne lényeges lelésEget adni a
beteg allaspontjanak, kivansagainak felderitéskmdmunikalasara.

Ma mar tényként kezelhetjik, hogy az életvégisihk életmiiségéet emeli, ha
kevesebb invaziv, agressziv kezelést kap a betegit@sd hetekben, ezért Zhang és
munkatéarsai (Zhang és mtsai, 2012) éppen az ezsmutAid pszichoszocialis tényiket
keresték meg, amelyek hozzajarulnak aéretlaladott allapoti daganatos betegek jobb
életmirbségéhez és esetleg szandekosan befolyassal isirlkhetjuk, javithatunk rajtuk.
Ebben a hat évet felotel longitudinalis kutatasban is sikerilt azonositdiugy az életet
meghosszabbitd, intenziv beavatkozasok csokkertgse hospice apolasba (akar otthoni,
akar intézményi keretetdrvan sz0) valo korabbi bekertilés javitja az életiséget. Ezen tul
jOl jelzi a varhato életmifséget az, hogy a beteg mennyire szorong a betegeédjabi, akar
kezdeti szakaszaban. Az életdsaget befolyasold tény@zent azonositottak tovabba a
vallasos betegek kdrében az imadsagot, illetve @itélést, vagyis a spiritualitds megéléseét.
Témank szempontjabol pedig az az eredmény is fohtmpy az egyuttikddést biztosito, jo
orvos-beteg kapcsolat mekkora hatassal van a bistegsaladja életmiségére. Ha ez a
kapcsolat mindkét fél résziértiszteletre épil, ha az orvos teljességében, gmdbekezeli a

beteget, akkod bizik benne, mer kérdezni és jobban egytkiialik.
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Az orvosokra, a korhazi ellatasra nem csak a gybgid betegségek és allapotok
esetén szamitunk, rajuk bizzuk haldokl6 szeretéing mivel a laikus ember nem tudja
hogyan kell a haldoklot szaks#en apolni. Nem adagolhat bizonyos gyogyszerekeneés
ismeri fel azt a pontot sem, amikor az emberi szast nilkodése visszafordithatatlanul
elkezd lealini, amikor a haldoklas orvosi értelemhvévé is elkezddik. A legtobb kérhazi
osztalyon azonban nincsenek felkésziilve sem atAsliéra, sem a csalad jelenlétére, igy a
haldokl6 sokszor olyan egészségugyi ellatas kottanmmeg, amely nem feltétlentl enyhiti
megfeleb modon szenvedéseit, raadasul mindezt magara Wagyall veégigélnie. A
medikalizacio ilyen, emberi méltésagot korlatozdalsat felismerve egyre inkabbo&rbe
kerlilnek azok a keretszemléletek, amelyek korhadilknények kozott biztositjak a haldokld
humanus ellatasat, illetve amelyek ldivét teszik, hogy a terminalis allapotu beteg — téimet
megfeleben enyhitve, mégis — az otthonaban, csaladja korilhesse utolso heteit egészen
a halaléig.

Magyarorszagon 1991 6ta létezik hospice szeniléiitas, amely elsorban az
otthonapolasban és masodsorban intézményi kerbtedpice osztalyok és mobil teamek)
kozott mikddik. A hospice ellatas egyik nagyoeye, hogy a csalad szamara is gyakorlati
tudast ad a haldoklé hozzatartozo ellatdsahoz oSarhospice ellatas itthon kevés kivétellel
csak daganatos betegek szamara el@riést az ellatas finanszirozasa sem teljes mértékben
megoldott, rdadasul a halallal kapcsolatos elz&rkidzsadalmi szemlélet miatt a betegek
tébbnyire kéén, sokszor csak életik utolsd par napjaban kertinékdalomcsillapitast, a
kinzo tinetek enyhitését hatékonyan léhéte\s ellatasba (Hegdd—Munk, 2015).

2.2 Az életvégi kérdések megjelenése az orvos-bekaegcsolatban

Bizonyos kronikus vagy sulyos betegségek esetébidvetkezik az orvos-beteg
kapcsolatban az a pont, amikor az orvos vagy aghészésl felmeril az életvégi kérdések
megbeszélése. Az idedlis az lenne, ha egy ilyeréigetés mindkét fél rés#dmagabiztosan
kezdeményezhétlenne, és mar joval a terminalis allapot kezdété sor kertilhetne ra. Ez
lehetivé tenné, hogy a betegditen megismerje leh&égeit, varhatd helyzetét, valamint azt,
hogy jol informaltan, atgondoltan dénthessen, methassa a rendszeres talalkozasok kozotti
idészakban felmertlt érzéseit, gondolatait. Ezek aikéletvégi orvos-beteg megbeszélések
tulajdonképpen a rossz hirek kozlésének specigéter hiszen még ha tavlatokban is, de a

2 A haldoklas fogalmét itt abban az értelemben hésmn, ahogy azt dr. Zubek Laszld teszi doktori
értekezésében (Zubek, 2011), vagyis arra az oaggil elkulonithet fazisra gondolok, amikor a terminalis
allapoton belil a haldoklas folyamata megkiiikl.
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beteg halalanak korilményéiresik sz6. Eppen ezért fontos, hogy az orvos saiéthtartsa

az egyeni tdjékoztatds modelljét (Pilling, 2008jmedy szerint az atadott informacio
mennyiségét és a kommunikacié menetét a pacieksllapota, igényei szabjak meg. Ez
nagy rugalmassagot és rutint igényel az orvos részs a beteg jo felkésziltsége és érzelmi
stabilitdsa igencsak megkonnyitheti a folyamatot.

A Magyar Hospice Alapitvany Orvos-Beteg KapcsolabgPamja keretében készult
egy tanulmany (Gaal, 2015), amely dslerban orvosokkal és betegekkel készitett
mélyinterjukra alapozott. Az orvos-beteg kapcsdatogyakorlati szegmensének
bemutatasadbdl szamomra két fontos informacié erdidde: az egyik, hogy mind az orvos,
mind a beteg sajat kommunikaciés stilusa meghalaraz kommunikaci6 megélt
minéségében, a masik pedig, hogy a betegekkel folyonkanikaciot ezekben az esetekben
foként az hatarozta meg, hogy a betegek a betegségiiiaalis voltardl akartak-e tudni vagy
sem. Ez utdbbi esetben a hozzéatartozé bevondsambwoikidcioba még fontosabb lett.

A tarsadalmi szemléletvaltozas a halal, haldoldasijfat illeben még a medikalizaciés
folyamat ellenére sem kizarélag az orvosi szemlél&izast jelenti tehat, hanem a beteg
oldalra keriib csaladok olyan felvilagositasat, illetve olyankésdkkel valo felruhazéasat is,
ami adott esetben lelie® teszi sajat igényeik kifejezését, Idtsetgeik felderitését, és az
orvos altal biztositott informécidkra alapozott tkshozatalt. Ebben nyujthat segitséget az
életvégi tervezékoncepcioja, hiszen az életvégi téma korai megngitehdivé teszi, hogy
az emberek tavolrol, sajat személylket még konkrétam érintve ismerkedjenek meg
azokkal a fogalmakkal, elvekkel vagy akar konkedadiatokkal, amelyek életiik egy pontjan
minden valdszitiség szerint elkertlhetetlenek lesznek, akar salait;, hozzatartozéjuk halala
kapcsan. Még ha az életkorral valtozik is a halélalé viszonyunk, a nyitott, tudatos

hozzaallas lehévé teszi a parbeszéd lebstgét az életvegi dontésekkel kapcsolatban.

3. Az életvégi igények megvaldsulasanak feltételakadalyai

Az orvos és beteg kozotti parbeszéd a korabbi palista szemlélet fél egyre inkabb az
egyenrangu kapcsolat felé tolodik el. Ebben a sglethlen az orvos a beteg pszichés
allapotat, tudasat és informacidkra vald nyitotédd@yelembe véve ad tdjékoztatast a beteg
allapotardl, a lehetséges tovabbi kezel&deldpéseksl, és a dontést a betegre bizza. Szamos
0sszetetije van annak, hogy az életvégbstakhoz kdzeledve a nehezebb kérdések, dontések
milyen eséllyel kerlilhetnek szbba egy ilyen bes#tély soran. Semmiképpen nem kizarélag

az orvos vagy a beteg tebefeleléssé azért, ha az aktiv kezelést kdvéletvegi ellatéas
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lehetiségei nem kertilnek érdemben szlba, hiszen ha abtdganyezetet nézzik, akkor
magaban a tarsadalomban is komoly elzarkdzas ésagmény uralkodik a haldl, haldoklas
témajaval kapcsolatban.

Mindenképpen éhyods, ha az orvos tisztazni tudja a beteggel, hogk a
tajékoztatassal kapcsolatos igényei, mennyire lfesizgele nyiltan &llapotardl. A beteg és
csaladja kozott is a k6zos alapokon nyugvo infoiigraegosztas segitheticeh legjobban a
beteg igényeinek érvényesilését, kulonberd, félogy a masik fél megkimélése miatt
alakulnak ki félreértések, melyek miatt a betegivégem szandékai szerint éli utolso heteit.
Egyre inkabb teljesil a gyakorlatban, hogy a sulydspotd vagy ils paciensekkel
foglalkozé orvosok ismerik a gyogyitason tuli, kambt ebtérbe helye& kezeléseket, és
ezeket megfeléken tudjak kommunikalni a beteg és csaladja feléalld esetben ezekhez a
palliativ célu kezelési lehg&tégekhez adottak mind az infrastrukturalis, mindaagagi
korilmények, azaz van mit kinalni a beteg szamés,a csalad is tudja vallalni a

gondozasban valo részvételt, ha ez a k6z6s dorgémenye.

3.1. Az dnrendelkezési jog szabalyozasa

A sulyos beteg vagy haldoklo ember kérései sokismmtikai és jogi kérdéseket is felvetnek.
Mire ad lehedséget az dnrendelkezési jog az egészséglugybenelant a tajékoztatashoz
valo jog, milyen ellatasok és milyen kortlményekz&th érhetk el vagy éppen utasithatok
vissza — csak néhany kérdés azok kozul, amikkel tegyindlis allapoti beteg életvéqi
dontései soran talalkozhat.

Magyarorszagon &bz6r az 1997. évi CLIV. torvény az egészségdigyr
(Egészségugyi torveny) foglalkozott olyan fontoteg@gokkal, mint az emberi méltésaghoz
valo jog, a tajékoztatashoz és az dnrendelkezéstiéjog, vagy az ellatas visszautasitasanak
joga, és itt esik sz6 &zor a haldoklé beteg gondozasardl. Az Egészsédidgyenyben
foglalt jogok biztositasa az életvégibgrakban kiemelten fontos lenne, am sem az altalanos
betegjogi ismeretek szintje, sem a jogok érvéngeéitez szilkséges eljarasi médok nem
tamogatjak ezt. Akar cselebikepes, akar cselekképtelen haldoklo 6énrendelkezési jogardl
van sz6, mind jogi, mind etikai szempontbdl ingox@ntalajra téved az orvos és a beteg is,

az igények érvényeslulése toébbnyire hattérbe szorul.

A torvény teljes szbvegének internetes eléisége:
http://net.jogtar.hu/jr/gen/hjegy_doc.cgi?docid=90754.TV
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Kilén meg szeretném emliteni az igények érvényeéukd kapcsolatban is a hospice
ellatast, ahol a betegek igénye természetes moeliih $zdba, nem is kérdés, hogy az apolas
mindig ennek mentén, a leeteghumanusabb mddon zajlik. A hospice jellegetvéqi
ellatas elterjedéséhez azonban mind a finanszijazatsara, mind a korai palliativ ellatas

nagyobb elfogadottsagara is szilkség lenne.

3.2 A betegjogok és az életvegi ellatas néiségének alakulasa az Amerikai Egyestilt
Allamokban
Az életvégi igények megfelgélérvényesitése még a betegjogokat joval korabbamabmozott
orszagokban is nehezen halad. Susan Wolf tavatiiebien azt veszi sorra, hogy az elmuit
negyven évben hogyan alakult az életvégi ellat bt az Amerikai Egyesiilt Allamokban
(Wolf et al., 2015). Az onrendelkezési jogpetor egy 1976-0s birdsagi itéletben kapott
megebsitést, majd kialkultak a életvégi betegellatazletes etikai iranyelvei is, és 1990-ben
megsziletett a Betegek Onrendelkezési Torvényee(Rabelf-Determination Act), melynek
kapcsan elkezil6tt ugyan a paciensek akaratanak dokumentalasa.amvance directives
(elozetes rendelkezések) formajaban, de még ez is keMésahhoz, hogy biztositsak az
abban foglaltak érvényre jutasat a haldoklas sdggg.ilyen valtozashoz a kérhazi szervezeti
kultara és a kérhazi vezit aktiv tamogatasa is sziikséges.

Az Amerikai Egyestilt Allamokban a betegek 6nrendeéisi jogai tehat papiron mar
1990 ota léteznek, az életvégi ellatas dagge azonban nem javult: szamos kutatas és
valtoztatasi terv védott fel, de legtdbbjik lassan valdsult meg, vagjitigai nyomasra
teljesen elmaradt. 2010-ben fogadtak el egy olywidaos egészségugyi reform programot,
amelynek készénhétn a hospice-palliativ ellatas finanszirozasa nblgymangsulyt kapott,
de ugy tint, hogy az életvégi tervezes fokuszu orvos-betmyriunikacié és az orvosok
ismereteinek hidanyossagai még mindig akadalyozzalbetegek szandékainak valddi
érvényesuilését. Ennek a folyamatnak a részekéesZggtték ki az unPOLST (Physician
Orders for Life Sustaining Treatment)Eletfenntarté kezelésekre vonatkozd orvosi
rendelkezések) paradigmat, amelynek értelmébemas @dlt ki egy formanyomtatvanyt a
sulyos betegség vagydsl kor miatt érintett betegei részeére, és ebbenddizfogalmazzak
meg, hogy milyen tipusu életvégi apolast tart eftitatonak a beteg. A POLST kitoltése nem
koteled, de annak a betegnek, aki rendelkezik ilyen, aasegitségével kitoltdtt és a beteg
(vagy torvényes képvisgke) és az orvos altal is alairt nyomtatvannyal.elé# az ebben

kifejezett akaratat figyelembe venni tovabbi apalasran (Coalition for Compassionate Care
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of California, 2014). A POLST Kkeretrendszerében atetaz orvos kezébe kerul a

kezdeményezés és egy olyan eszkdz, amely az dlétvegzés folyamatat megkdnnyitheti.

4. A sulyos betegek mifiségi ellatasat celul kitizé Serious lliness Care Program (SICP)

A sulyos betegek életvégi ellatasanak ésiége, és ezzel sajat és csaladjuk éldipdige
nagyban flugg attol, hogy mennyire sikeril megfogalm és érvényesiteni az apolasuk
kordlményeire vonatkoz6 igényeiket. Az orvosi tuéastechnikai fefldés ma mar nem csak
a gyogyitas, de a tinetmentesités, komfortkezelgg €ppen az életmeghosszabbitas terén is
sok lehebséget kinal a betegek részére. Az olyan sulyogbktesetében, akik nagy eséllyel
rovid idon beldl kerllnek terminalis, illetve azon belil daklo allapotba, hasznos lehet
ezeknek a lehéségeknek a részletes megbeszélése. Ahogy aztlenéaryelején emlitettem,
az ilyen beszélgetések hozzgjarulhatnak ahhoz, lobgtegek huméanusabb koérdimények
kozott, az altaluk valasztott kornyezetben, a hdi nehéz folyamatara a lebstgek
szerint a legjobban felkészilve télthessék utolsteiket, napjaikat. Ez nemcsak szamukra
teszi elviselhétbbé a haldoklas lelkileg is megterbidblyamatat, de hozzajarulhat ahhoz is,
hogy szeretteik mentalis j6lléte is kevésbé sénlijdermészetes gyaszfolyamat soran, abban
a tudatban engedhessék el a szeretett csaladhamgpt,mindent akarata szerint tettek meg,
meég a legnehezebb pillanatokban is.

Rachelle Bernacki és Susan Block az Amerikai Oradieégium (American College
of Physicians — ACP) High Value Task Force (az ACBelll a mibségi egészségugyi
ellatést biztositdé program) részére készitett mtékanulmanyukban foglalta 6ssze azokat a
javaslatokat, amelyeket a sulyos és életet veszélgeallapotl betegek ellatasa soran
tartanak kovetertthek (Bernacki és Block, 2014). A cikkben megfogatota tanacsokkal
nemcsak az orvosokat, hanem a betegeket is megé&loa kommunikacio fokusza
irasukban a beteg ellatasra vonatkoz6 céljai, &aarés életvégi igényei. Koltség-oldalon
egyedul azt emlitik, hogy tobb dt vesz el az orvostdl, viszont a sulyos betegekiedd
hatékony kommunikacié eredményeként varhatoan jolbbligesilinek a betegek elvarasai az
ellatas soran, igy jobb életnéseg, kevesebb szenvedés var rajuk, és a gyaszsémtasyok
is kdbnnyebb megkizdésre szamithatnak a halal btgrte utani nehéz édzakban. Nem
utolsé sorban éhyként emelik ki, hogy kevesebb olyan plusz koltségril fel a kérhazi
ellatas soran, amiba betegnek nem szarmazik haszna.

Azt javasoljak, hogy a beteget &kegesen ellatd orvos vallalja magara az ellatasi

célokrdl, lehaiségekél valé beszélgetést, mely idealis esetben akkdikzamikor a beteg
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még j6 Aallapotban van. A terllet két elkdtelezerakerje mar ebben a cikkben
megfogalmazza a sulyos betegek ésiggi ellatdsahoz szilkséges lépéseket, azaz amkrvos
képzését, az érintett betegek azonositasanak nmétiszdetegek felkészitését és oktatasat, az
orvosok szamara un. triggerek (a beszélgetés sgékségét jelz ertesités) bevezetését, a
beszélgetéshez nydljtott részletes Utmutatét, a gbeédtal megfogalmazott célok
dokumentalasahoz egy rendszer kialakitasat égesiteiény méréséhez szilkséges mutatok
meghatarozasat.

Bernacki és Block is részt vesz az Ariadne Catzervezetén beliil zajlé, a sulyos
betegek ellatasdnak javitdsat célderious lliness Care Programban (SICH) szervezet
nevét a gorog istewnsl, Ariadnérdl kapta, aki Minotaurusz labirintuséatedly egyszer fonal
segitségével vezette ki Thészeuszt. Az orvosolkobhtokbol, szakédkbol allé csapat ezzel
szeretné jelképezni, hogy egyuttérzésen alapulgszegi és koénnyen alkalmazhato
megoldasokkal szeretnék az orvosok, betegek éadwsaléletét megkdnnyiteni az olyan
elkertlhetetlen, de kritikus helyzetekben, mint lgen a sulyos betegek apolasa is (Ariadne
Labs, 2016). Az altaluk kidolgozott megoldasok &gfb feltétele, hogy azok az orvosi
ellatasban a vilagon barmely kultardban, barmelyjletiségi szinten hatékonyan
alkalmazhatok legyenek, akar a sebészeti eljardsatonsagossagarol, akar a szilés
korilményeinek vagy épp az életvégi ellatasnakvagsarol van szo. Vezek, tanacsadoik
és kutatéik mind prominens amerikai egészsegugyolgaitatoktdl, egészsegugyi
menedzsmenttel és egészségpolitikaval, illetvetagsal foglalkozé intézményektkerulnek
Ki.

Az életvégi ellatadssal kapcsolatban az Ariadne Legspata azt vallja, hogy ha az
orvos valamilyen médszerrel meg tudna josolni, hkigyazok a betegek, akiknéldszefi az
eletvégi ellatas kényes kérdéseinek megbeszélddar aaz katalizalhatnd az életvégi
beszélgetéseket, az igények felmérését és érvés@si A beteg egészseglgyi ellatasra
vonatkozo igényeinek kideritése azt jelenti, hogyoavosnak kényes témat kell betegével
szOba hoznia. Ha azonban az orvos a felkinalsilanddokat és dontési leiségeket érirdt
informaciokat a betegre szabott formaban, raadasgglidben tudja felvetni, akkor az orvos-
beteg-csalad rendszerén belll redlis elvarasolktidéakk ki és vehék figyelembe.

A SICP leglényegesebb elemét az orvosok szamarailkéskonkrét lépéseket
tartalmazé beszélgetési utmutaté adja, amelynetteirangol nyelit és magyarra forditott

valtozatat tanulmanyom 1. és 2. melléklete tartaltaa

* A szervezet weboldalanak cime: https://www.aridalpeorg
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Bernacki és munkatérsai a palliativ ellatdsba bewmmmunikacios intervencios
kisérlet soran szeretnék felmérni a SICP hatékgd@gs&z aldbbiakban ennek a kisérletnek a
protokolljat leiré cikkiket (Bernacki et al., 20183szefoglalva mutatom be magat a Serious
lliness Care Programot. Az alkalmazott protokoineki: az érintett betegek azonositasa, az
orvosok kommunikaciés képzése, az orvosok figyekkérfelhivasa a beszélgetés
idészefiségére, a betegek és csaladok felkészitése a detemée €s az eredmény, azaz a
beteg igényeinek rogzitése az elektronikus egétdgyédokumentacidban.

A kutatasi protokoll dlkészitéese soran a sulyos betegekkel valéo beszedgete
(életvégi beszélgetésaldmutatojat tobb szakterilet orvosaival teszteltiigydgyaszokkal,
onkologusokkal, nefrolégusokkal, intenzives orvdsdk sebészekkel, neurolégusokkal
valamint olyan specialisavér illetve asszisztens végzettdageszségugyi dolgozokkal, akik
az altaldnos apoloi szerepnél onallobb teségi korrel rendelkeznek. Az egészségugyi
dolgozodkat elszor tjekoztattdk a program céljardl és kaptakrégiyl képzeést a beszélgetési
segédlet hasznalatdhoz. Ezutan egy képzett szahdmszzélgettek életvégi kérdésekiobb
korben. A beszélgetést, melyet hangfelvételen gritéttek, az ets kérben a korabbi,
szamukra megszokott médon kellett lefolytatniuk jdreaz életvégi beszélgetések segédletet
kovetve. A résztvedk javaslatai alapjan késziilt el a végleges best#dgeegédlet, melyet a
kutatasban hasznaltak.

Magaban a kutatasban a protokoll szerint csak dgksiok €s onkoldgiai kezelésben
részesitl betegek, illetve hozzatartozoik vehetnek résztéamds alapon. Az onkologusok
felét kiképzik és folyamatos tanacsadast is bitdosk a szamukra, a masik feluk a
megszokott modon kommunikal betegeivel az életw@gdéseksl. Mivel az dnkéntesen
jelentke®d orvosok ez utdbbi csoportban valésitéy nyitottabbak az életvégi beszélgetés
irdnt, ezért nem onkéntes alapon is felkérnek esgpartba orvosokat, akik nem kapnak sem
kulonleges képzést, sem tanacsadast.

A kutatas protokollja azt is @kja, hogy csak olyan beteg lehet résztyeakinek egy
csaladtagja vagy baratja is hajlandé a &éreket kitolteni, §t az is feltétel, hogy a kutatas
megkezdésekor a beteg rendelkezzen helyettes tHomtdsl - ez természetesen lehet
ugyanaz a csaladtag vagy barat, aki mar vallaltésavételt. Az 6sszeallitott betegcsoport
legfontosabb koz6s jelleie, hogy orvosuk az uUn. ,meglepetés kérdés’-re pfsse
question) vellik kapcsolatban ,nem”-mel valaszoljoh. meglepetés kérdésgy szol:
.Meglepddne-e, ha a beteg egy éven belil meghaln&® a valasz nem, akkor az
figyelmeztetés lehet az orvos szamara, hogy id=jed felvetnie a témat betegével, annak

csaladjaval. Ugyan meglepetékérdéshatékonysagat és érzékenységét meég vizsgaljag de
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elézetes tanulmanyok (Vick et al., 2015) alapjan dgyk, hogy sikeresebben azonositja az
érintett betegeket, mint az azonositasra korabbasendlt klinikai adatok (a betegség
stadiuma, a beteg kora, illetve a diagnozis otdtets).

Fontos része a protokollnak az életvégi beszélgatezefiségét jeld trigger, ami két
részldl all: az adott beteggel valé esedékes vizittehapon az orvos kap egy érszolo e-
mailt, valamint az adott betedrelokészitett dossziéba bekészitik az életvégi bessslige
segédletet, a betegnek szant csaladi itmutatobészelgetés utan kitbltehciyomtatvanyt.
Nemcsak az orvosok, de a betegek is kapnak a fkisltevizit elétt egy levelet, melyben
leirjak szamukra az életvégi beszélgetés céljattoksagat, illetve adnak néhany tanacsot
nekik, hogy hogyan készilhetnek fel a legjobbapszélgetésre.

Az életvégi beszélgetési segédlet legfontosabbealearbeteg mennyire van tisztaban
betegségével/allapotaval, a beteg hogyan képzebnazs szerepét a dontéshozatalban és a
tajékoztatasban, az orvos hogyan tudja megosztamogndzist a beteggel, hogyan tudjak
megbeszélni a beteg elvarasait és félelmeit, valiaazt, hogy a beteg szamara melyek a sajat
leglényegesebb képességei (jaras, beszéd, iras, ttallo étkezés stb.), és milyen aldozatot
hajlando vallalni ezekért, illetve hogy mennyirevdija csaladjat bevonni az életvégi
dontésekbe, apolasba. Az ezekre adott valaszokgitir@zutan az orvos az elektronikus
nyilvantartasban. A beszélgetés végén a beteg kgpirdsos utmutatét, amely alapjan
konnyebben meg tudja beszélni allapotat és elli@énieit csaladjaval.

Minden résztved kitolt a kutatas elején egy kéiget, majd ezt kéthavonta meg kell
ismételnilk, valamint az intervencios csoportbaszinée\d betegeket megkérdezik egy héttel
azutan is, hogy az 6sszes életvegi kérdést atvettédsukkal. Hasonlo értékelfelmérést
végeznek a kontrollcsoport betegeivel is, de temei®sen nem konkrétan erre a jol
azonosithatd életvégi beszélgetéssorozatra vor@hkpzhanem altalanossagban a téma
megvitatasaval kapcsolatban.

A program szerint az életvégi ellatdsi igényékszold dontéseket nem egy
alkalommal beszéli meg az orvos betegével, handnmeasoljak, hogy ez tbbb részletben
torténjen, idt hagyva a betegnek igényei, preferenciai atgorsddblaz, a felmertlkérdések
tisztazasahoz, helyzete elfogadasahoz. A betegtéskit barmikor megvaltoztathatja.

A kutatasban mérni kivant legfontosabb eredméngyhm beteg altal kapott ellatas
mennyire felel meg éketes elvardsainak és mennyire békés a haldokiEzaka. A
folyamattal kapcsolatban arra kivancsiak a sderhogy mennyire elfogadhatdé az életvégi
beszélgetés a betegek szamara, mennyire elégedettekvosok a képzéssel, hany trigger

szikséges az életvégi beszélgetés 0Osszes elem@mtkzdsdhoz, és hogy milyen a
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beszélgetések gyakorisaga,6aitése illetve a dokumentalds rbggge. Mérni kivanjak
tovabba a szorongas és depresszié szintjét, anidlsieget, a terapias egyutikbdést, a
kommunikacié midségét és a haldoklas és halal ésiggeét.

Ami szamomra kiemelkéd a SICP 0Osszeallitasaban, az éstsban annak
egyszefisége, illetve hogy valdjaban egy olyan folyamagoeit mederbe, ami akar magatdl is
beindulhat ugyan, de sokkal ritkdbban, az idedlisnéikal kégbb és valdszifleg kevésbé
hatékonyan. A program sikerességét véleméenyemnszeiveli, hogy nem egyedil az orvos
vallara helyezi az életvégi beszélgetés ésleégét, hanem a beteget is felkésziti ezekre a
nehéz beszélgetésekre. Az orvos szamaradkehéeszi annak megélését, hogy gondoskodik
betegébl még abban az &bzakban is, amikor a gyogyulas mar nem lehet reélisA beteg
és csaladja szamara pedig utat nyit a nyilt komkaaond és adszinteség felé, és mindenki

olyan messzire jut ezen az uton, amennyire félelaz@kasai s élettdrténete engedi.

5. A SICP gyakorlati bevezetésének igényei és letigégei Magyarorszagon -

osszefoglalas, kovetkeztetések

Az orvosképzésben itthon is egyre tobb |ékéyy van mind az alap-, mind a szak- és a
tovabbképzés keretein belll az életvégi témakrdb wadas megszerzésére, az 0Orvosi
kommunikacio tantargya részletesen kitér a rosskdziésére és a halalhir kozlésére (Pilling,
2008), am a gyakorlati alkalmazas igen esetlegesdatt intézmény szervezeti kultarajatol
flgg, hogy mennyire tartjak fontosnak a sulyos fpek&el valé nyilt kommunikéaciot, a beteg
igényeinek felmérését (Gaal, 2015). A SICP koveitepélda lehet egy olyan athidald
megoldas tekintetében, mely a megielelméleti alapokat egésziti ki gyakorlatias tudast
biztositd6 kommunikacios tréninggel, valamint segddgokkal és modszertannal azokon a
szakteruleteken, ahol a sulyos betegekkel valo konikaciéo $irin megjelenik. Az a
kompetencia, hogy a betegeket hogyan lehet azégfetllatasi lehéségekél tdjékoztatni
egy Uj eszkozt adna az orvosok, apolok kezébe. bimwiaet) az orvos-beteg kapcsolatban
megalapozott bizalom, nem vész el a beteg a rerimlszakkor sem, ha a gyogyulas mar nem
lehet cél. Az egészségiigyi ellatasba igy mar nesk tdrvényi és elméleti szinten lenne
integralhatd a haldokl6 ellatasa, igy ennefngét beteg és orvos egyarant atérezhetné. A
termindlis allapot és a haldoklagmvetitése nagyfoku szorongast kelt mindkét félbem ez

a szorongas csokkentietha a sulyos betegre varo utols@sdakot nem valami kodos

elképzelésként jelenitik meg, hanem annak legatéhtany szempontjat a beteg igényeinek
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megfeleben tudjdk megbeszélni. Ebben az esetben az onasfudy olyan eredményei, mint
a hatékony és a tudat tisztasagat énegfajdalomcsillapitas, 1égzéskdnnyités, a gyengéség
émelygés vagy hanyas enyhitése, vagy a mozgasdéggesek minél tovabb valo niggése,
nemcsak a beteg fizikai, hanem mentélis jollétébémwzzajarulhatnak.

Az Eletvégi Tervezés Alapitvany munkajaban az iastdl kezddsen fontos teriilet
volt az egészségugy, mindharom alapitd a hospicendhus Iégkdrében kezdett
onkénteskedni, az itt szerzett tapasztalatokaattita haldoklok betegségének torténete,
minden beteg és csalad mashogy élte meg az egagysétiatas gyogyitd célzatu teriletein
eltoltott idsszakot. Talan ezért is maradt meg ez az életvégletekiemelt hangsullyal
munkank soran. Etskézlbl lathattuk, amit a fentebb emlitett kutatasokienkelnek, hogy a
haldokléhoz, a halalhoz valo hozzaallas, a haldékldlasanak misége mennyire Iényeges
tényed a beteg és csaladja €élményeiben, benyomasaibamaigymertéekben befolyasolja
megklzdési lehéségeiket, a helyzetre vald felkésziltségiket, dizés mentalis jollétiket.
Alapitvanyi tevékenységink egyik vezészempontja az volt, hogy gyakorlati segitséget
nyujtsunk a csaladok szamara, ezért mindig az duelifzethez igazodunk, az elémhet
alternativakat mutatjuk be az érd&ldknek. Az is fontos volt azonban, hogy a tarsadalmi
szemléletformalassal a héattérben apro fejlesztésgdatondzzink, inditsunk be, ehhez a
lenduletet a laikusok és a szakmai szervezetektkdsszekdt szerepiink adta. Az a kép,
amely kirajzolodni latszik a hazai szakirodalonségt tapasztalataink alapjan mindenképpen
felveti a fejlesztés, valtozas igényét, szikségggtsé

A dolgozatban ismertetett Serious lllness Care Rrag egyszdiségével,
gyakorlatiassagaval — a programot létrehozok sid@mdk megfelélen — valtozatos
kordlmények kozott bizonyithatja, hogy apro valedasokkal mifségi ugras érhétel. Az
egyeni 6nrendelkezési jog szabalyozasanakdége, és az orvoslasban a beteget partnerként
kezeb szemléletmod egyre szélesebb korben varhatd esltese talan Osszetalalkozhat a
humanus, beteg- és csaladkozpontu életvégi apgéas/ével, ehhez akar egy, a SICP-hez
hasonlé modell hazai integralasa is hozzajarulhat.

Az életvégi igények érvényre jutasabsegity tényesdk egy részét a SICP gyakorlata
egyeértelnien magaba foglalja vagy legalabbis épit ra. llygmyedk: a beteg igényeinek
megfeleb kommunikacio, az orvos kompetencidja a gyogyitasaiy komfortot célzo
elldtdsokban, az orvos kommunikacidés képessegen émteg részér a realis igények
megfogalmazasa. Mar ezeknek a téidkerk a figyelembe vétele is komoly szemléletbeli és
minéségbeli valtozast eredményezhetne az egészsegu@bhiképzés és az egészsegugyi

ellatas soran.
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2. melléklet:

SEGEDLET SULYOS BETEGEKKEL VALO BESZELGETESHEZ °

A BESZELGETES MENETE PELDAMONDATOK BETEGEKKEL VALO
BESZELGETESEKBOL
1. A beszélgetés kezdé lépései 1. “Szeretnék beszélgetni Onnel arrél, hogy

Mutassa be a megbeszélni kivant témat és
annak el6nyeit

Kérjen engedélyt

2. Mérje fel, hogy mit tud a beteg sajat 2.

dllapotardl és milyen tdjékoztatdsi igénye

van

3. A progndzis megosztdsa a beteggel 3.

Az egyéni tajékoztatasi igényekhez szabva
Nyugodtan hallgasson, mérje fel a beteg

érzelmeit

4. Beszéljék at a fontosabb téemdkat: 4.

Célok, elvarasok - az egészségligyi

ellatassal kapcsolatban

Félelmek és aggodalmak

milyen jelenleg az allapota és hogy mik a

kilatasai. Tudunk errél most beszélgetni?”

“On mit gondol, milyen allapotban,
stddiumban van most?”

“Mennyi informaciét adhatok Onnek arrdl,
hogy mi varhaté a betegségével

kapcsolatban?”

Prognozis: “Attdl tartok, kevés ideje van
hatra.” vagy “Valdszinlileg mar nem fog

javulni az allapota.”

“Mik a legfontosabb elvarasai, ha egészségi

allapota romlana?”

“Mitdl fél a leginkabb, ha arra gondol, hogy a
jovBben rosszabb egészségi allapotba fog

kerilni?”

“Mibél tud er6t meriteni, ha a betegségére

és varhato allapotara gondol?”

® Az eredeti angol Serious lliness Conversation Godditasat Csikds Doéra készitette az ©Ariadne Labs
engedélyével. Kereskedelmi célokra nem hasznalhaénsz: http://creativecommons.org/licenses/by-nc

sal/4.0/
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A BESZELGETES MENETE

Er6forrasok

Legfontosabbnak tartott képességek

Milyen dldozatra lenne képes ezekért

A csalad

5. A beszélgetés lezdrdsa

Foglalja 6ssze, amit a beteg elmondott

Tegyen javaslatot

Fejezze ki a beteg melletti

elkotelezettségét

6. Dokumentdlja a beszélgetést

PELDAMONDATOK BETEGEKKEL VALO
BESZELGETESEKBOL

“Mik az On szdmara azok a legfontosabb
képességek, amik nélkiil nem tudja

elképzelni az életét?”

“Ha allapota romlani kezdene, mit hajlandé

elviselni azért, hogy id6t nyerjen?”

“A csaladja mennyire van tisztaban

prioritasaival és kéréseivel?”

“Ugy tiinik, hogy a nagyon fontos

Onnek.”

“Az On elvérasait, prioritasait illetve az
allapotat tekintve, én most azt javaslom

Onnek, hogy ....”

“Nem fogom magara hagyni.”

Csikés Dora

mentalhigiénés szakember, életvégi tervezés tatdcsa

Eletvégi Tervezés Alapitvany
e-mail: csikos@eletveg.hu



