VERSEK

Malejko Norbert

Hospice

1.

volt, akihez sose jottek
néha az ablakparkényon
a verebek, beléptél
rogton észrevetted
kopott szekrényen
pohar, semmi mas
masnal roskadozas
gylimoélcslé, keksz
mag, mindenféle

ha valasztani kellett
ahhoz mentél

akinek tires volt

az ¢jjeliszekrénye

2.

nemrég érkezett
hiszi, nem tudja
fekszik az agyon

a fal, a vasagy

a takar6 fehér
oldalra fordul

ki az, nem var senkit
j6 napot N. vagyok
onkéntes, segithetek
adna inni? erdtlen a hang

amig itatod
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a folyoson valakit eltolnak
tegnap is, maskor is

Ot is hamarosan

3.

kiilonos volt néha
zavartak voltak

a névérek a folyoson
gyorsabban mentek
halkabban beszéltek
ilyenkor volt egy szoba
amelybdl (ideiglenesen)
atkoltoztettek két beteget
egy maradhatott bent

4.

szemmel lathatdéan

fiillel hallhatéan

egy dolog zavarja:

nem tudja kiszdmitani

a napi kamatot

oda iilsz, vallatok Osszeér
atadja kockas flizetét
nem megy a szamolas

de akarja, az €letben

ezt az egyet akarja
ceruzat ad, kiszamolod
megnyugszik

nem tudod, hogy ki kinek

mivel tartozik

5.
folyton jottek
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uj betegek
aki tudta
felmérte

a helyzetet
megismerte
a legkisebb
helyeket
bizakodott
amig lehetett

(részletek)
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INTERJU

A beteg gyermekkel mindig 6szintének kell lenniink

Interju Dr. Hauser Péter gyermekonkologus, egyetemi docenssel

Osszefoglalds ¢ ,, A kilencvenes évek masodik felében, ha meghalt egy gyerek az osztdlyon, az
volt a szokds, hogy az dsszes ajtot becsuktak, mindenki ugy tett, mintha minden rendben lenne.
Amikor a kis testét kivitték, azt kellett mondani, hogy az intenziv osztalyra keriilt. Ma mar nem
ezt csinaljuk, megmondjuk a tobbi gyereknek is, ha elhunyt egy kis tarsuk. Legalabb is, ha
valamelyikiik kérdezi. Mert ugyis tudja: igazabol engem tesztel. Ha pedig én oszinte vagyok
vele, akkor megmarad bennem a bizalma. (...) Manapsag jo iranyba, a nyitott parbeszéd,
oszinteség felé halad Magyarorszag, de tarsadalmi szinten még mindig nem késziiltiink fel
arra, hogy a rossz hireket is képesek legyiink kezelni. A gyerekek esetében sajnos a
tarsadalom nem is varja el, hogy felkésziilhessenek az elkeriilhetetlenre. Ugy csindlunk,

mintha ok nem tudnak azt, amit tudnak.”

Dr. Hauser Péter

Barat Jozsef: Tudhato, hogy Magyarorszagon a rdakos gyerekek 75 szdzaléka
meggyogyul, amibdl az kévetkezik, hogy 25 szazaléka viszont nem. Ez a beszélgetés alapvetéen
réluk, és a veliik kapcsolatos életvégi dontésekrdl szol. On mar tobb mint egy emberdltd ota
gyermek-onkologus szakorvos. Jellemzd-e, hogy mdr elsé viziten felismeri: nem tud majd

segiteni?

Dr. Hauser Péter: Igen, eléfordul, hogy ugy latom, nem fogom tudni meggydgyitani a

gyermeket.
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B.J.: Es ilyenkor mit mond?

H.P: Lassuk eldbb a szdmokat: évente koriilbeliil 300 gyermek esetében alakul ki uj
rosszindulatii daganatos megbetegedés Magyarorszagon, €s koziililk 60-80 beteget érintenek a
fajdalmas ¢életvégi dontések az 0jsziilottektdl 18 éves korig. Sajnos tényleg eléfordul, hogy mar
az elso talalkozaskor tudjuk, hogy a gyermeket nem sikeriil meggydgyitani. Vannak, akiknél
nem itélhetd meg, mi lesz a végs6 kimenetel. Es vannak, akiknél elézetesen Gigy gondoljuk,
hogy nagy valdsziniiséggel legy6zziik a betegséget. En azt gondolom, hogy a paciensekhez és
— a gyermekgyogyaszat sajatos jogi helyzete kapcsan — elsOsorban a gyermek torvényes
képviseldihez, a sziilokhoz mindig Oszintének kell lenniink. Akkor is, amikor klinikusként

biztosan tudjuk, hogy elveszitjiik a beteget.

Ez nagyon nehéz élethelyzet, nehezebb, mint amikor egy felndtt esetében kell k6zolni a
diagnozist. Nekiink a sziilével kell beszélniink, aki a gyerekében latja a jovot, ezért neki ezt az
informaciot még nehezebb feldolgoznia. Mégis, akkor jarunk el korrekt mdédon, ha a legjobb
tudasunk szerint a tényeket kozoljiik a sziilokkel. En azt a gyakorlatot kovetem, és azt hiszem,
a kollégaim tobbsége is, hogy ha elsd pillanatban tudjuk, hogy a beteg nem fog meggyo6gyulni,
akkor ezt a sziiloéknek megmondom. Az dszinteség azért fontos, mert a csalad ilyen helyzetben
nehéz dontések elé keriilhet. Végiggondolhatja, hogy mit jelent, ha azt mondja az orvos, hogy
az altala ajanlott kezelés legfeljebb plusz fél évet, egy évet adhat neki vagy még annyit sem.
Donthet példaul arr6l, hogy igénybe vegyék-e a kezelést, vagy sem. Elmehet alternativ iranyba,
kereshet egy olyan utat, amiben hisz. Abban az esetben is, amikor reménykedhetiink a
gyogyulasban, el kell mondanom, hogy nem lehetek biztos abban, hogy mi torténik majd.
Orvosként kiilonbozképpen itéljiik meg, hogy a ,.halal” szot ilyenkor ki kell-e mondani, de
legalabb arra egyértelmiien utalni kell, hogy a gyermekek egy jelentds része nem gyogyul meg

abbol a betegseégbdl.

B.J.: On egyébként kimondja a haldl szot a taldlkozds utan, amikor hoztak egy gyereket,

és latja, hogy nem lesz képes megmenteni? Gondolom, ilyenkor kettesben marad a sziilével...

H.P: Hala istennek, nalunk ilyenkor jelen van egy pszichologus is, aki nagyon nagy
segitség, igy nem vagyunk kettesben. Igen, én kimondom a haldl sz6t. A kozelmultban
beszéltem egy kollégandvel, aki inkabb azt mondja a sziildknek, hogy sajnos ebbdl az allapotbol
nagyon kevesen gyogyulnak meg. A lIényeg, hogy mindenképpen egyértelmiivé kell tenni a

sziil0 szamara, hogy a helyzet nagyon sulyos.

B.J.: Azt mondta, hogy ilyenkor a sziilok dontés elott allnak. Miben donthetnek?
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H.P: Eldonthetik példaul, hogy akarnak-e a sugarkezelést, akarnak-e kemoterapiat.
Klasszikus példa, amikor a daganat a 1égz6kdzpontot is magéaba foglald agytorzsben alakul ki.
Az agytOrzset a gyodgyszerek alig érik el, mivel az agyi ereket koriilvevd ugynevezett
véragygaton tul itt még egy védelmi réteg is jelen van. Ebben az esetben nem mondhatom a
sziilének, hogy kedves édesanya, majd besugarazzuk a gyereket, kap egy kis kemoterapiat és

meggyogyul. Hiszen ebben a betegségben kozel nulla szazalékos a talélés.
B.J.: llyenkor donthet-e ugy a sziilo, hogy mégis probaljanak meg mindent?

H.P: Természetesen igen. En mindig felajanlom a sugarat és a kemoterapiat is, elmondom,
hogy mindent megtesziink érte, amire lehetdséglink van, de nem hallgatom el, hogy a szakmai
tapasztalataim alapjan milyennek latom a talélés esélyeit. A sziil6 pedig donthet tigy, hogy kéri
a kezelést vagy gy is, hogy ne sugarazzuk be a gyermekét, ne viseljiik meg kemoterapiaval,
hanem hazaviszi a gyermeket, hatékonyabbnak vélt alternativ kezelések utan kutatva vagy akar

békében egylitt lenni a hatralevé idében.

Tehat ez a dontés joga megvan. Ha viszont arrdl van sz, hogy valakit meg tudok
gyogyitani, akkor a gyermek nem mehet el. Akkor mindent meg kell azért tennem, hogy bent

tartsam a rendszerben, megkapja a kezelést, amirdl tudom, hogy javitja a talélési esélyeit.

B.J.: A kemoterapiarol persze tudjuk, hogy megviseli a felndttet és a gyereket is, a

sugarkezelésnek is megvannak a hatranyai.

H.P: A sugarat szoktak jobban kedvelni a sziilok, a kemoterapiahoz képest, — ha szabad

igy fogalmazni — mert rovidtavon sokkal kevesebb kellemetlen mellékhatasa van.

B.J.: De a sziil6 donthet ugy, hogy ne adjanak a gyermekemnek kemot, mert szenvedni

fog?

H.P: Ha a gyermeknek a kezeléssel redlis esélye van arra, hogy meggyogyuljon, jogilag
nem utasithatja vissza a kezelést. A gyermekekre mindig nagyon vigydzunk. Ha kell, utanuk
megylink, nagyon sokszor leiiliink a sziildkkel beszélni, gy6ézkddni 6ket. Ha mashogy nem
megy, akkor bevonjuk a gyamiigyet, igénybe vesziink minden lehetséges jogi és egyéb eszkozt,
hogy valamiképpen be tudjuk hozni az ellaté rendszerbe és megkapja a sziikséges kezeléseket.
Ugyanakkor ez szdmos esetben nagyon nehezen végigvihetd. Sokszor szokta alku targyat
képezni egy nagyon sokadik, mar tervezett legutolsé kemoterapias blokk/ciklus, melyben

sokszor engediink, figyelembevéve az el6zd kezelések utan varhatdo csekély tovabbi
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daganatellenes hatast és a mar kevés tartalékkal rendelkezd szervezetben a kezelés hatasara

jelentkezd sulyos mellékhatasokat is.

Ennél nehezebb a sugarterapia ligye, ahol egyrészrdl jelentkezik a medddség/impotencia
kérdése, ha a kismedence teriiletére is jut besugarzas és a beteg gyermek édesanyjanak ,,nem
lehetnek unokéi” (erre a betegek egy jelentds részében rendelkezésre allnak megelézési
modszerek (petefészek- illetve serdiildkorban levd fiikndl spermafagyasztas). Nagyon nehéz
kérdés, amikor a sziilok ugy dontenek, hogy a varhatdé mellékhatasok miatt nem jarulnak hozza
egyes kozponti idegrendszeri daganatos betegségek esetében a teljes gyogyulashoz
elengedhetetlen kézponti idegrendszeri teljes besugarzdshoz. Ez azért nehéz kérdés, mert
hosszu tdvon kisebb gyermekeknél valoban sulyos kovetkezményei vannak ennek az
eljarasnak; a sziil6 Ggy érzi, hogy a sok kemoterapia/transzplantacié kivaltja a sugarkezelést,
pedig nem igy van. Sajnos ilyen helyzetekben nagyon nehéz meggydzni a sziil6t arrdl, hogy
nem lehet a kezelési ,,meniib6l” nem kérni ,,fogadsokat”. Orvosként érzelmileg is nehezebb, ha
szilkséges — az addigra kialakult jonak tiné orvos-beteg kapcsolatba — a kiilsé jogi erék

bevonasa.

Ugyancsak nagyon nehezen elrendezhetd helyzet, ha a sziil6 — latvan gyermekénél a
kemoterapia okozta sulyos mellékhatasok jelentkezését, és esetlegesen a kemoterapia mérsékelt
hatékonysagat, vagy akar minden eldzetes ok nélkiil — varatlanul elviszi gyermekét kizarolag
alternativ kezelési irdnyba. Ilyenkor sokszor a sziild is eltlinik, nehéz vele egyaltalan
kapcsolatba Iépni. Bar a jog az orvos mellett all, nagyon nagy orvosi hatarozottsag, a megfeleld
jogi utak pontos ismerete, gyors ¢és konzekvens végigvitele hozhatja csak vissza a gyermeket
iddben az ellatasba. Ilyenkor, sajnos végérvényesen sériilni szokott az orvos-sziilé kapcsolat,

ami sulyosan art az orvos-gyermek kapcsolatnak is.

Volt arra is példa, hogy a nem megfeleld jogi tajékozottsag, a nem elegendden hatarozott
orvosi fellépés miatt egyaltaldn nem vagy nem id6ben sikeriilt a beteg gyermeket visszahozni
az ellato rendszerbe. Ezeknek az eseteknek mindig nagyon rossz vége lett. Ezeket a betegeket

el szoktuk vesziteni.

B.J.: Mit kell tudnia egy gyereknek? A magyar egészségiigy szerint mit kellene tudnia?

Mert azt hiszem, teljesen masik kérdés, hogy igazabol mit tud.

H.P: Ez nagyon nehéz kérdés. A dontéshozo, akinek a teljes informacid birtokdban kell
lennie, a sziild. De ha van egy rossz hir, akkor a gyerek azt szinte biztosan megérzi a sziild

viselkedésébdl. Nekem az a tapasztalatom, hogy a gyerek valojaban mindent tud. Igen: tudja,
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hogy halad eldre a betegsége, hogy meg fog halni. Volt példaul egy végstadiumban levd
kislany, akinek mi még adtunk enyhébb daganatellenes gyogyszereket, probaltuk a reményt igy
tartani benne, de a szlilének mar megmondtuk, hogy nem tudjuk meggydgyitani a gyermekeét.
Szegény majdaganatos kislany 6-7 éves volt talan. A nagymamaja himezni akarta tanitani, 6
meg mondta a nagymamanak: mami, te a testvéremet tanitsd inkabb, mert én mar nem fogom
annak hasznat venni. Ezt mondta egy kis hatéves! Tehat 6k is gyerek-mddon megfogalmazzak,

amit tudnak.

B.J.: Sogorném orvos és 6 mesélte, hogy amikor orvostanhallgatoként gyermekonkologian
volt, akkor azt magyarazta neki egy hétéves gyerek, hogy a mellette fekvo kicsinek folyt a vér a

fiilébol, és ez azt jelenti, hogy nemsokara meghal.

H.P: Tudnak mindent. Egy id6ben, amikor elkezdtem dolgozni, a 90-es évek méasodik
felében, ha meghalt egy gyerek az osztalyon, akkor az volt a szokas, hogy az Osszes ajtot
becsuktak, mindenki igy tett, mintha minden rendben lenne. Amikor meghalt egy gyermek, €s
a kis testét kivitték, azt kellett mondani, hogy az intenziv osztdlyra keriilt. Ma mar nem ezt
csinaljuk, megmondjuk a tobbi gyereknek is, ha elhunyt egy kis tarsuk. Legaldbb is, ha
valamelyikiik, kérdezi. Mert ugyis tudja, igazabol engem tesztel. Ha pedig én dszinte vagyok
vele, akkor megmarad bennem a bizalma. Ennek ellenére Magyarorszdgon ma még nem az a
gyakorlat, hogy leiiliink egy gyerekkel megmondani, hogy te meg fogsz halni, illetve ebben a
kérdésben sziildnek mint torvényes képviselének vétdjoga van. A gyermekhospice ellatd
helyeken joval nyiltabban kommunikalnak a gyermekekkel, hiszen az intézmény jellegébdl
fakadoan ez biztosabban szoba keriil valamilyen formaban. De ott is az a szabaly, hogy annyit
lehet megmondani, amit a gyerek igazan tudni akar. Egy kamasz esetében vilagosabban
eldonthetd, hogy meddig akarja tudni a réla szo6lo torténetet. Ha 6 azt akarja, hogy
végigmondjak az egészet, azt is, hogy meg fog halni, akkor azt el fogjdk neki mondani; ha nem

akar tudni semmit, akkor nem szabad terhelni 6t a rossz hirekkel.

Sziiloként azért borzasztéan nehéz, mert lehet, hogy orvosként beszélgetek a gyermekkel
egy-két alkalommal a korhazban, de aztan a sziild megy vele haza. Es akkor nekik kell
folytatniuk egy olyan beszélgetést, ami azonkiviil, hogy nagyon fajdalmas a sziildnek, de
igazabol az ismereteiken és a komfortzondjukon kiviil van. Persze, mi orvosok sem tudunk
biztosat a halalrél, a meghalasrol, az utdna jovo dolgokrol, pedig sok gyermeket mar elkisértiink
ezen az titon. Ugyhogy azt szoktuk csinalni, hogy magunkt6l nem mondjuk el a gyereknek
kozvetleniil, hogy mi var ra, de ha 6 kérdezi, hogy meg fog-e halni, akkor nem fogjuk letagadni.

Inkébb azt szoktuk mondani, hogy mindent megtesziink érte, amit tudunk. Tehat a segitséget, a
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pozitiv szemléletet probaljuk megtartani, de igy direktben nem szoktuk 6t leiiltetni, hogy na,

Pistike, te meg fogsz halni.

Nyugat Eurépaban mas a gyakorlat. En a 90-es években toltottem valamennyi id6t a
tilbingeni Gyermekklinikdn, ott tényleg leiilt az orvos a négyéves leukémids gyerekkel, és
elmondta neki, hogy meg fog halni. Mi nem vagyunk ennyire nyitottak. Mindig szoktam
mesélni, amikor kint voltam Amerikaban, volt egy fogaszati problémam, foginygyulladas, és
amikor a betegség az elsO antibiotikumra nem reagalt, az orvos kézolte velem, hogy ez akar rak
is lehet. Ami persze teljesen korrekt kozlés volt. Ha Magyarorszagon egy fogorvos egy
foginygyulladassal kapcsolatban rogton a rakot hozna szdba, elmenekiilnének téle az emberek.
Manapsag jo irdnyba, a nyitott parbeszéd, az 6szinteség felé halad Magyarorszag, de tarsadalmi
szinten még mindig nem késziiltlink fel arra, hogy a rossz hireket is képesek legyiink kezelni.
A gyermekek esetében sajnos a tarsadalom nem is varja el toliik, hogy felkésziilhessenek az

elkeriilhetetlenre. Ugy csinalunk, mintha nem tudnak azt, amit tudnak.

B.J.: 4 beszélgetésiinkben volt egy pont, amikor elmondta: a sziilo nehéz dontés elott all,
amikor megtudja, hogy a gyereke menthetetlen. De milyen dontésekrol van szo? Hogy a
gyermeket otthagyja a korhdazban vagy hazaviszi? Dénthet-e a palliativ ellatasrol? Azt szoktak
mondani, hogy amikor a gyogyito kezelés véget ért, akkor kezdddik a tiineteket enyhité palliativ

ellatas. Erre milyen lehetéségek vannak ma Magyarorszagon?

H.P: Igen, korabban az volt a gyakorlat, hogy amikor kidertilt, hogy a beteget nem tudjuk
meggyogyitani, akkor jott szoba a palliativ ellatds. Ma mar a palliativ ellatas egyre tobb helyen
megkezdddik akkor, amikor elsé alkalommal beszélek akar egy jo gyogyulési esélyli gyermek
sziiléjével arrdl, hogy a gyermeke a kezelés ellenére is, sajnos, meghalhat. Ilyenkor a hangstly
az aktiv kezelésen és a gyogyuldson van, €és természetesen nem hozzuk 1d6rdl-idore szoba a
sziilonek a haldl lehetdségét. Viszont, ha esetenként visszafordithatatlanul rossz iranyba
fordulnak a dolgok, akkor konnyebb a sziil6t athangolni a palliativ ellatas irdnyaba, ha az els6

beszélgetésnél tettem mar erre a lehetségre is egy rovid utalast.
B.J.: Ez fajdalomcsillapitast jelent?

H.P: Azt is, de a palliativ ellatds nem azt jelenti, hogy a gyermek nem kap tobbet
daganatellenes gyogyszeres kezelést, vagy sugarterapiat. Kaphat kemoterapiat, mindent kaphat,
ami a daganat allapotat stabilizalhatja, és kicsit akar javulhat is az allapota. Probalom kitolni
azt az 1d6t, amit a gyermek jo életmindségben koztiink tolt. Nagyon fontos szempont, hogy

amig a gyermeket meg akarom gyogyitani, addig a gyogyitasnak mindent aldrendelek. A beteg
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gyogyulasat célzd daganatellenes kezeléseknek néha nagyon stulyos mellékhatasuk van.
Amikor azonban a palliativ ellatas megkezddédik, mar az a cél, hogy a gyerek allapotat
probaljam gy karbantartani, hogy ne romoljon az éallapota, a lehetséges legjobb életmindség
jusson neki a hatra maradt idére. Ha lehet, akar kozel hasonld életet élhessen, mint a tobbi
kortars gyerek (még iskolaba is jarhat!). Ez persze daganattipus- és allapotfiiggd, de ilyenkor
mar nem adok neki olyan kezeléseket, amivel tartdsan befektetem a koérhazba, figyelek ra, hogy
ne legyen rossz a vérképe, ne legyen lazas, ne legyen fajdalma, tehat bar tovabb kezelem, de

elsdsorban arra figyelek, hogy kézben valamennyire tudja élni a gyerekek normalis életét.
B.J.: 4 sziilotdl fiigg, hogy bent marad-e a gyermek a korhazban vagy hazamegy vele?

H.P: A gyerekonkologian éltaldban az a gyakorlat, hogy a sziild folyamatosan ott van a
gyermekkel a korhazban. Tehat altalaban az anya és a gyerek egyiitt vannak a korhazban, és

¢desapa szokott dolgozni, fenntartani a csaladot.

Amikor megsziiletik a dontés az aktiv, gyogyuldst eredményezd kezelés abbahagydsarol
¢s a kizarolag palliativ ellatds megkezdésérdl, az egy nagyon nehéz pillanat. Az anya, aki addig
latta, hogy a gyerekével mennyi minden tortént, altalaban konnyebben feldolgozza az aktiv
kezelés befejezését, mert tudataban van annak, hogy az orvosok mindent megprobaltak, amit
csak lehetett és mennyi szenvedésen van til a gyermek a kezelések és a betegség miatt.
Altaldban azt tapasztaljuk, hogy az édesapa, aki nem latta esetleg napi szinten az elézményeket,
csak dolgozott keményen a csaldd eltartdsa érdekében és néha kiviilrél ranézett erre a
folyamatra, nem tud belenyugodni a dontésbe. Azt gondolja, hogy az orvosok nem tettek meg
mindent, ami mai tudasunk szerint lehetséges. Elkezd vadul keresni az interneten. Kitalalja,
hogy 1) gyogyszert kell szerezni. Levelezik a fél vilaggal, kiilfoldi kérhazakkal veszi fel a
kapcsolatot, hogy oda hogyan juthatna be a gyermeke. Ilyenkor kell az orvosnak érthetden
elmondania a sziiléknek, hogy mostantél nem azért dolgozunk, hogy meggyogyitsuk a
gyermeket, hanem azért, hogy meghosszabbitsuk az életét a lehetd legjobb jo életmindség

mellett. Ez egy nagyon nehéz dontés a sziild szdmara.

En azt szoktam mondani nekik: ez egy kegyelmi id6. Most kezd6dik — lehet, hogy nem jé
hasonlat — egy hosszl kdzds vakacio a csalad szamara, amirél nem tudom meddig fog tartani.
Nyilvan nem biztos, hogy olyanok az életkoriilmények, mint a vakéacio idején, de most mégis
egyiitt lehet a csalad. Most ebben a helyzetben gytijthetnek k6zds élményeket, bakancslistat
allithatnak 0ssze, egyiitt elmehetnek olyan helyekre, ahova egyiitt szerettek volna eljutni. Tehat

arra gyljthetnek er6t és energiat, amikor a gyerek mar nem lesz koztiik. Hogy akkor legyenek
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olyan k6zos élmények, amelyekre vissza tudnak tekinteni az egyiitt toltott id6bol. Itt a nagy
feladat az, hogy err6l az apat és az anyat egyarant meggy6zzik. Ez sokszor nehezebb,
bonyolultabb az édesapak esetében. Aki ¢jjel az internetet bujja, mindenaron valami megoldast
akar talalni ott, ahol mar nincs és nappal faradt lesz. O abban a meggy6z6désben él, hogy a
gyerekért dolgozik, mindent megtesz érte, csakhogy ezek az édesapak utdlag gyakran azt érzik,
hogy mégis elhagytdk a gyerekiiket, megint kimaradtak az életébdl. Magukat vadoljak:

»ahelyett, hogy a gyerekkel lettem volna, én reményteleniil levelezgettem”.
B.J.: Ilyenkor mennyi id6 van hatra?

H.P: Nagyon valtozo. Van, amikor egy honap, maskor fél év, akar egy év is lehet. Es néha
vannak nagyon hirtelen véltozasok, allapotrosszabbodasok. En ilyenkor azért beszélek
vakdciorol, mert a kozds élmények megszerzésén van a hangstly. Egyszer kezeltiink egy
magyar csalddot. A nagymama ukran volt, de jol beszélt magyarul. El0szor 6 értette meg, hogy
mirdl beszéltem a lanyanak. ,,A doktor arra gondol, hogy menjiink el a gyerekkel egyiitt a
tengerhez. Mert ott még egyikiink sem volt.” Igen, mondom, erre gondoltam. Es akkor lattam,

hogy megértették, hogy mirdl szol ez az idészak.
B.J.: Vannak-e gyerek hospice-ok Magyarorszigon? Es kellenek-e?

H.P: Nagyon kellenek és szerencsére vannak is. Budapest kornyékén van Torokbalinton a
Tébitha Héz, amely most mar tobb mint tiz éve mikddik. Oda féleg korhazakbol jar ki
személyzet masodallas gyanant, tehat szerintem nem konnyli a fenntartdsa, de oda at tudunk

helyezni betegeket.
B.J.: Ez fizetbs intézmény?

H.P: Nem, a Baptista Szeretetszolgalat tartja fenn. Ez tehat egy lehetdség, de aki messze
lakik Torokbalinttol, az orszag mas részében, annak nem feltétleniil éri meg, hogy itt helyezze
el a gyermekét, mert akkor ugyanugy tavol lesznek a csaladtol, mintha kérhazban lenne. Ennél
én egy kicsit jobb megoldasnak tartom, ha van olyan hazi betegapold, inkabb hospice szolgalat,
amely kimegy a beteghez kétnaponta, haromnaponta, naponta, amikor sziikséges. Megnézi a
gyereket, beszélget a csaladdal. Kimegy, és erre egy furcsa sz6t fogok hasznalni: menedzseli
ezt az iddszakot. Végigkiséri a sziilot €s a gyermeket ezen a nehéz ton. Magyarorszagon
jelenleg harom nevesitett gyermekhospice ellato hely van: a Téabitha Haz mellett Budapesten a

'9’

Magyar Hospice Alapitvany ,,Fogd a kezem!” gyermekhospice otthondpolasi csoportja és
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Pécsett az Eurakvilo Alapitvany. Vidéken az arra kész gyermekhaziorvosokkal egytittmiikodve,

eseti alapon, egyre inkabb boviilnek a gyermekhospice ellatas lehetdségei.

Nagy attorés az volt, amikor megjelentek a fajdalomcsillapitasban a tapaszok. Régen,
mondjuk husz évvel ezelbtt, a beteg szajon at szedte a morfint valamilyen formaban, és amig le
tudta nyelni, addig lenyelte. Amikor mar nem tudta lenyelni, akkor az otthonaban megsziint a
fajdalomesillapitas lehetdsége. Akkoriban az utols6 iddszakra mindenképpen be kellett kdltézni
a korhazba. Nem volt mas lehet6ség, mert az elegendd vénas fajdalomcsillapitast csak ott
lehetett megoldani. Tizenot-husz éve megjelentek a fajdalomcsillapitéd tapaszok, azoéta tudunk
egyaltalan arrél a dontésrdl beszélni, hogy otthon vagy koérhazban haljon meg a gyerek. Ez
részben a beteg allapotatol, masrészt a sziiléi dontéstdl fiigg. Olyan is lehet, hogy a sziildk

eldontik, hogy otthon fejez6djon be majd a gyermek élete, de aztdn mégis bejonnek a kdérhazba.

Volt ndlunk bent a kdrhazban egy keresztény csalad. Eldontotték, hogy a gyermeket majd
kortlallja a csalad, egyiitt imadkoznak és ugy hal meg a gyermek. De nem igy lett, mert az
Otéves beteg kislany még egyet biciklizett szombat délutdn, aztdn mondta a csalddnak, hogy
oké, minden rendben, de ,.én a kérhazba szeretnék menni, mert ott jobb nekem”. Ott érezte
magat biztonsdgban. Bementek a korhazba, és a gyerek ott halt meg. J6, ha mindig van egy

terv, de az is fontos, hogy azt is elfogadjak, ha borul ez a terv.

Van 0gy, hogy az anya eldonti, hogy otthon végigcsinalja, amit ramér a sors, de egy nap
azt mondja: elfaradt, elfogyott az ereje, bejonnek a kérhazba, ott vannak par napot, akkor egy
picit feltoltédik, megnyugszik, Gjra hazamegy. Nagy felelosség sziiloként gy hazamenni, hogy
otthon a gyermekem meghal. Nagyon fontos, hogy az orvos részletesen elmondja a sziilonek,
hogy mi torténhet: a gyermek légzése feliiletessé¢ valhat, eszméletlenné valhat, ellilulhat,
elsdpadhat, gorcsolhet stb. Elmondom, mit jelent, amikor haldoklik a gyerek, hogy ne essen
panikba. Elmondom azt is, hogy nem tud hibéazni sziiloként, felmentem minden feleléség alol!
Ha megijed, akkor esetleg be fogja hozni a gyerekeket a koérhdzba, pedig mindnyajuknak jobb,

ha otthon ér véget az élete.

B.J.: Mondott egy nagyon fontos példat. Amikor a gyerek az utolsé biciklizés utdan ugy
dontott, hogy be akar menni a korhazba. Amikor az életvégi dontésekrol beszéliink, akkor
felmeriil a kérdés, hogy a szegény kis paciensnek van-e lehetosége a sajat életvegi dontésére?
Ertem, hogy az a jogi helyzet és a szokds, hogy az orvos tdjékoztatdsa alapjan a sziilé dontson.
Viszont azt mondta, hogy a gyerek az esetek donto tébbségében mindent tud. Talan jo, ha a

dontésekben is részt vesz a gyerek, legalabbis, ha meghalljak, amikor 6 részt kér maganatk.
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H.P: En is azt gondolom, hogy ennek helye van, de ez a parbeszéd, elsdsorban a sziil és
a gyerek kozott zajlik le. Az a kislany, akirdl beszéltem, persze nem tudatosan, de egyfajta

¢letvégi dontést hozott, illetve lehet, hogy nem azt, de az lett beldle.

B.J.: Kozhely, hogy van, amikor az élet mar elsosorban szenvedést jelent egyébként a
gvereknek is, meg a sziilonek is. Szoktak beszélni aktiv és passziv eutandziarol. Tudom, hogy a
legujabb terminologiaban ezt nem szeretik, de mindenesetre van, amikor az életet
meghosszabbito kezelést mar nem folytatjak, tulajdonképpen errdl is beszéltiink. Csakhogy az
orvosi kamaranak volt egy Agora cimii rendezvénye, ahol egy gyerekorvos elmondta, hogy
valdjaban a passziv eutandzia is aktiv dontést jelent, hiszen neki bizonyos helyzetben ki kellene
kapcsolnia egy gepet. Ezt 6 jogilag egyszeriien nem teheti meg. Még a sziilok kérésére sem.

Kellene, hogy megtehesse?

H.P: Ez egy borzasztéan nehéz kérdés. Lehetetlen olyan aktiv eutanazia, hogy én
lekapcsoljam a gyereket a géprol pusztan a sziild kérésére. Ha sziil6 le akarja vetetni a géprdl a
gyereket, ha nem akarja tovabb kezeltetni, akkor az orvosnak 4t kell vennie a dontés jogat, és
neki kell a gyermekért mindent megtennie. Ez nagyon fondk jogi helyzet, mert van olyan
elérehalado, terapiarezisztens, attétes betegségben szenvedo, rossz allapotli gyermek, akinek az
esetében mar minden lehetséges kezelést kiprobaltak. A passziv eutanazia az ¢ esetében annyit
jelent, hogy nem adok neki pusztan élethosszabbité kezelést. Ilyen helyzet, amikor egy
végstadiumu agydaganatos gyermeknek ledll a légzése. A sziilokkel megbeszéltiik, hogy ez mit
jelent. Felmeriil a kérdés, hogy tegyiik-e 1¢legeztetd gépre. Magyarorszagon az a gyakorlat,
hogy ezeket a betegeket — ha a sziilékkel a kérdést tobbszor atbeszéltiik, és 6k ez ellen nem
tiltakoznak — nem szoktuk gépre tenni. Ugyanakkor, bar a sziilokkel tobbszor és részletesen
atbesz¢ljlik a helyzetet és a varhatd kimenetelt, jogi szempontbol ritkan torténnek meg az eldirt
Iépések. Harom alapfeltételnek kell teljesiilnie: vitdlis indikacid (kozvetlen ¢letveszély
helyzete), a gyermek sulyos, gyogyithatatlan betegsége, valamint a megfeleld kezelés ellenére
a gyermek rovid idon beliil varhato elvesztése. Ezek alapjan az életmentd/létfenntartd kezelést
a szll6 visszautasitja, majd a kezeléshez sziikséges - a korhaz altal a birésagtol, a hianyzo sziiléi
beleegyezés potlasara kért, kezelést tamogatd - dontést a birdsag elutasitja, igy helybenhagyja
a sziilo kezelést visszautasitd dontését. Ez az a jogi folyamat, ami utdlag tdimadhatatlanna teszi

a szulo és orvos kozott sziletett konszenzusos dontést.

Meréen mads, de hasonléan nehéz volt az a helyzet, amikor a sziil6 ragaszkodott a
végstddiumu daganatos betegségben szenvedd gyermeke I¢legeztetdgépre helyezéséhez,

mikdzben orvosként mar nem lattuk ennek értelmét. Tudtuk, hogy I€legeztetdgép mellett
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terapiasan nehezen fériink hozza, sugarazni sem tudjuk, a sziil6 sem tud tigy mellette lenni, mert
az intenziv osztaly nem éppen otthonos hely. Mégsem volt semmiyen eszkdzom arra, hogy ezt
ne tegyem meg. A sziild ragaszkodott hozza, bar sokat beszélgettiink rola. Az esetek
tobbségében azonban ezek hirtelen dontések, amelyeket a sziilok foként akkor hoznak meg,
amikor otthon torténik valami olyasmi a beteggel, amire a sziilé nem volt felkésziilve. Ilyenkor
persze kihivja a ment6t, aki nem fogja hosszasan a zardjelentést tanulmanyozni, amikor azt
latja, hogy a gyermeknek nincs 1égzése. A ment0Os berakja a tubust, gépre teszi, én pedig akkor
mar nem vehetem le rola. Megérkezett a gépre tett gyermek mentdvel a kdrhazba az intenziv
osztalyra, eltelt egy hét, a gyermek még mindig I¢legeztetdgépen volt, mert a sajat [égzése mar
nem térhetett vissza, mivel a daganat az agydnak egy olyan részét nyomta, hogy erre elvi
lehetdség sem volt. Akkor a sziilé elkezdett konyordgni, hogy vegyiik le a gyereket a géprol.
Igy erre mar lényegében nincs bejaratott jogi lehetdségiink (illetve valdjaban létezik erre a
fentebb leirt tobblépcsds jogi folyamat, ami orvosi kdrokben kevéssé ismert). Az ilyen helyzetet
végll megoldja az élet, mert jon egy fertdzés, €s nem szoktak ezek a betegek a végtelenségig
¢letben maradni, de én nem vehetem le a géprol. Ezért is fontos ezeket a helyzeteket mindig
mérlegelni, hogy mivel mit teszek. Ha egyiitt lehet miikodni a sziilvel, akkor ezt el tudjuk

kerilni.

B.J.: Tehat amikor a gyermek mar a gépen van, akkor nem kapcsolja ki. Még akkor sem,

amikor mdr semmi értelme sincs a lélegeztetésnek?
H.P: Nem, akkor mar 1ényegében nincs erre bejaratott jogi lehetdségem.
B.J.: Kellene, hogy legyen?

H.P: Igazabol, én nem igénylem. Eddig a helyzetig, ha valoban gydgyithatatlan beteg a
gyermek, nem szabad eljutni, mindent meg kell tenni a sziild megfeleld szintii tajékoztatasaval,

hogy ez az élethelyzet ne allhasson eld.

B.J.: Itthon sokan szornyiilkédve fogadtak azt a hirt, hogy Hollandiaban lehetové tették 1-
olvasni Bérczes Tibor Elni és éIni hagyni cimii konyvében, amiben holland szakértkkel készitett
interjukat. Egy Eduard Verhagen nevii gyermekgyogyasz foorvos elmondta: azt, hogy a
gvermekek eutandzidaja lehetséges legyen, a szenvedo gyerekek sziilei mar régen kovetelték, és
nem véletleniil tamogattak Oket orvosok is. Vannak ugyanis olyan élethelyzetek, olyan
betegségek, amelyekrol a tarsadalom nagyon keveset vagy semmit sem tud. Az szerepelt az

interjuban, hogy van példaul olyan gyogyithatatlan borbetegség, ami iszonyu fajdalommal jar,
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visszafordithatatlan és gyakorlatilag a fajdalomcsillapitdas sem enyhiti. Van olyan anyagcsere-
betegség, amikor a jarni és beszélni tudo gyerek elkezd leépiilni, visszatér a csecsemokorba, és
a vegen megfullad, hogyha kivarjak. Mindennek a fényében kérdezem, hogy mit gondol a

holland dontesrol?

H.P: En onkoldgus vagyok. Mi az életért, a talélésért kiizdiink, meg a jo életmin3ségért.
Nem akarnam ezt a dontést kommentalni, hogy jo-e a dontés, vagy sem. Ez nagyon bonyolult
kérdés. Ma Magyarorszagon még ott tartunk, hogy az is nagy eldrelépés lenne, ha egy olyan
gyermekhospice haz jogilag megfeleléen tudna miikddni, ahol a végstadiumba keriilt rakos

gyerekek békében meghalhatnak. Es nem eutanaziardl van szo.
B.J.: De mi a jogi probléma a hospice hazak miikodésével?

H.P: Csak a gyermekhospice ellatasrol tudok nyilatkozni. Valojaban tobbségében nem fut
végig az az eldirt jogi folyamat, aminek eredményeként a gyermeket nem kell mar életmentd
kezeléseknek aldvetni. Ugyanakkor azt is el kell mondanom, hogy sajnos a hospice- és életvégi-
ellatassal kapcsolatos hazai jogi szabalyozas a gyermekek esetében nem életszerl, a
gyakorlatban a valdban indokolt esetekben megneheziti ezen ellatdsi formdk jogszerii
bevezetését. Reményiink van arra, hogy az 01j gyermekpalliativ irdnyelvek megjelenésével ezen

ellatasi formak jogi elinditasa jobban meg fog felelni a valos gyakorlatnak.
B.J.: Nem csak akkor kell gépre tenni a gyereket, amikor értelme van?

H.P: A torvény azt mondja, hogy mindent meg kell tennem a gyermekért, és ha a sziild
mar elengedné a gyermeket, de a megfeleld birosagi végzés nem sziiletik meg a kezelés sziil6i
visszautasitasa kapcsan, akkor orvosként 4t kell vennem tdle a dontés jogat. Magyarorszagon
egy-egy ritka kivételtdl eltekintve nem torténnek meg az egyedi esetekben a jogi hatteret

tisztazo 1épések.
B.J.: Veszélyben vannak ezek az intézmények?

H.P: Nem mondandm, mert gyermekhospice ellatd helyek tevékenysége pozitiv eldjelil,
hianypotlo, az egészségiigy €s az érintett csalddok vallardl hatalmas terhet vesznek le.

Ugyanakkor az eldirt jogi utak jelenleg nem életszertiek.
B.J.: 4 hivatalossag nem néz oda?

H.P: Amikorra egy gyermek eljut egy hospice ellatohelyre, azt megel6zden elmegy a sziild

beszélgetni az ottani ellatokkal, koriilnéz, felvildgositast kap az intézmény miikodésének a
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Iényegérdl, céljairdl. Tehat azt gondolom tisztaban van vele mi fog ott torténni (emiatt
el6fordulhat az is, hogy a sziilé koriilnéz, megkapja a sziikséges informacidkat ¢és gy dont,
hogy inkabb hazaviszi a gyermekét). Nem varhato, hogy egy gyermekét ilyen modon elvesztd

sziilo, ennek kapcsan utolag jogi 1épéseket tenne egy gyermekhospice ellato hellyel szemben.

B.J.: Engedjen meg egy személyes kérdést. On vezeté fSorvos, volt orvosigazgato-

helyettes, egyetemi docens, a didkokat oktatja. Volt olyan, hogy sirt egy gyerek haldlakor?

H.P: Persze. Nyilvan kiilonb6z6 gyerekek vannak. Van, akihez kozelebb kertilt az ember,
akinek az elvesztése jobban megviseli. Van, aki jobban hozzand az ember szivéhez. Van,
amikor az egész csalddhoz kozel keriiliink. Mi nem csak a gyereket, de a sziil6t is latjuk, azt,
hogy mennyire szereti a gyereket, valéjaban mekkora veszteség éri dket. Minden gyerek
elveszitése megvisel minket, de kiilonbozd mértékben, mert kiillonb6z6 érzelmi kotddés alakult
ki.

B.J.: Ez mdsképpen volt a pdlydja elején, mint ma? Az embernek talan kell egyfajta

tavolsagot teremtenie.

H.P: Inkabb azt mondom, hogy kezdSként az ember jobban meg volt rettenve. En
korasziilott osztalyon ligyeltem, még az elsd szakvizsga idészakom kornyékén, aztdn onkologus
lettem. Szerintem 3-500 gyermek elveszitésén vagyok tul. Ez azokra az esetekre vonatkozik,
amikor tigyeletesként, vagy osztadlyos orvosként személyesen ott voltam, a korasziilott
osztalyon vagy az onkologian. Amikor fiatal orvos voltam, akkor sokkal nagyobb volt a
mortalitas. Es szinte mindegyik elveszitett gyerekre emlékszik az ember, és mindegyik
megviseli a maga mdodjan. De meg kell tanulni ezzel egyiitt élni, és ahogy mondja, igen, az
emberben orvosként nyilvan kialakul az id6vel egyfajta tavolsagtartas. Egyébként a
pszichologusok terhei még nagyobbak. Mert az orvos megteheti, hogy nem megy be
folyamatosan a beteghez, csak a vizit kapcsan, de a ndévérnek be kell mennie, és a
pszichologusnak is be kell mennie. Ok azok, akik végighalljak, végignézik, ami torténik. De én
azért orvosként is be szoktam menni. Mit tehet az ember? All és hallgat, hagyja a sziilt, vagy
a gyereket beszélni. Az is egy terapia maga modjan, hogy az ember meghallgatja, amit meg kell

hallania, és eszébe sem jut zavartan kirohanni.

B.J.: Ha hozhatna harom dontést sajat szakmdjaval kapcsolatban, bevezethetne modszert,
gvogyszert, vdaltoztathatna a tarsadalmi adllapotokon, vitat indithatna, akkor a legjobb

nemzetkozi példak alapjan mi lenne az a harom lépés, amire itt Magyarorszdgon sziikség lenne?
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H.P: Huha! Ez bonyolult kérdés. Gyogyszer szempontjabol szerintem nem allunk rosszul.
Elérhetéek a legmodernebb gyogyszerek ¢és az egészségbiztositd lényegében pénziigyi
akadalyokat sem tamaszt. Szerintem a korhazi elhelyezésen kellene még sokat javitani,
infrastrukturalisan megfelelé korhazakat, helyiségeket, 1étrehozni. Nagyon fontos lenne
szerintem egy gyermekhospice részleg minden nagyobb kérhazban. A Tabitha Haz nagyon jo
dolog, de legjobb volna ezeket a korhaz teriiletén 1étrehozni. Hogy ne legyen annyira nagy a
valtas, hogy atmegy a beteg a Tabitha Hazba, és akkor hirtelen minden megvaltozik, ki kell
szakadnia egy ismerds kornyezetbol, amit megszokott, el kell bucsuznia az orvosoktol,
névérektdl, akiket megszokott. Uj emberekhez kell hozzaszoknia, akik egyébként nagyon

nyitottak, nagyon szimpatikusak, de til nagy a valtas.

Es persze novelni kellene a személyzetet is a gyermekonkologiai osztalyokon, mert
borzasztéan kevesen vagyunk a korhdzakban, a feladathoz képest. Kevés a ndvér, kevés a
szocialis ellatd. Azt a teamet, azt a csapatot, amely egy beteg koriil dolgozik, szerintem nagyon
fontos lenne kibdviteni. Példaul tobb jatsz6 szakember kéne, tobb pszichologus kellene, és

persze tobb orvos, illetve névér is kellene.
B.J.: Jatszo szakember?

H.P: Igen. Hollandidban csindljék ezt: van, akinek hivatdsszeriien az a feladata, hogy a
koérhazban a gyermekkel egyiitt kitaladlja mihez volna kedve a gyermeknek és megszervezi hogy
a gyermek altal megalmodott program a korhazi tartdozkodas soran Iétrejohessen, €s a gyermek

a lehetéségekhez képest minél jobban €érezze magat a kényszer(i koriilmények kozott.
B.J.: Nalunk is van bohocdoktor.

H.P: Igen, ez is olyasmit. De ezt lizemszeriivé kellene tenni. Hogy ha bemegy a gyerek a
korhazba, akkor megfeleld szamu jatszo/foglalkoztatd legyen jelen, aki folyamatosan azt
figyeli, milyen tevékenységekkel tehetd otthonosabbd, baratsagosabba a kényszerili korhazi 1ét.

Erre Magyarorszagon minden korhazban van egy-egy ember, de az kevés.
B.J.: Tanulnak egyébként a korhazban a gyerekek?

H.P: Van pedagogiai szolgalat. Nem rossz, de oda is tobb ember kellene. Szerintem humén

er6forras bovitésével hatalmas 1épéseket lehetne tenni.

B.J.: 4 személyzet bovitése nyilvanvaloan pénzkérdes.
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H.P: Persze, a legfontosabb dolgok nalunk a pénzen buknak el. Azonban, az is nagyon
fontos lenne, hogy megfeleléen foglalkozzon valaki az elhunyt gyermekek hozzatartozoéival.

Segitsen nekik a gyasz feldolgozéasaban.

Amikor elveszitettiik a gyereket, akkor masnap vagy néhany nap mulva mindig fel
szoktam hivni a sziiloket, ha kezeldorvosként volt k6zom hozzédjuk. Szerintem nagyon fontos,
hogy érezze a sziild, hogy szdmomra nem csak mint valami orvosi eset volt fontos a gyerek.
Nem ugy van, hogyha nem sikeriilt meggyodgyitanom 6t, akkor nem is érdekel tovabb, lezdrom
a kaput, és tovabb Iépek. Ezt a beszélgetést még a gyerekonkoldgia teriiletén sem mindig
vallaljak az orvosok. Néha a pszichologusok megteszik, de az orvosok sajnos ritkan. Pedig a
sziilének ez nagyon hianyzik, nagyon fontos. Es nekem is fontos, mert esetleg olyan

visszajelzést kapok a sziil6tél, hogy mi az, amit nem értett, miért jutottunk el idaig.

Volt, hogy felhivtam a sziil6t, és akkor elkezdett kérdésekkel bombazni. Lattam, hogy
mennyi kérdés ragadt benne: tigy érezte, hogy nem tettiink meg mindent a gyerekért, és akkor
ez egy alapos beszélgetésben végre tisztazodott. Ez is nagyon fontos. En gyermek-
onkologusként, talan furcsa médon nem csak azt tartom orvosi sikernek, ha meggyogyitok egy
gyereket. Azt is sikernek tartom, ha egy gyereket ugy tudunk végigkisérni az utolsd
idészakaban, hogy a sziilovel nincs fesziiltség, mert 1atja, hogy amit orvosilag megtehettiink,
azt megtettiik. Es a hozzatartozokat el tudtuk inditani azon az aton, hogy fel tudjak dolgozni a

veszteséget. Sokszor ez a feldolgozas, adott helyzetben a megbocsatas évekig is tarthat.

Volt egy csaldd, akik az agydaganatos gyerek sugarkezelését visszautasitottak. Sehogyan
sem tudtuk ravenni a csaladot, hogy ezt meg kellene probalni, mert ez esély a gyereknek. Furcsa
hangt levelet kaptam a nagymamatol, éppen Szenteste. Akkor még €élt a gyerek, sugarkezelésre
akartuk vinni, meg akartuk probalni a transzplantdciot. Azutan meghalt a gyerek, ahogyan ez
sajnos varhato is volt, hiszen elutasitottdk a kezelést. Ott le is allt a kapcsolatunk. Bennem i1s
volt fesziiltség, a csaladban is volt fesziiltség. Ot évvel késébb egyik nap, amikor éppen vége
volt az ambulans rendelésnek, megszolalt az ambulancia telefonja. Felvettem, mondja, hogy 6
az XY. Emlékeztem rajuk. Azt mondta: ,,csak szeretném megkdszonni, amit 6t évvel korabban
tettek értiink.” Mert 6k akkor nagyon haragudtak rank. De utdlag belatjak, hogy megtettiink

mindent, amit tehettiink a gyerekért.

Osszegezve: szerintem egy orvosnak akkor is van feladata, ha elveszitett egy beteget. Nem
teheti meg, hogy ott becsukja a kaput és tobbet nem foglalkozik vele. Fel kell hivnia a sziil6t,

mert ha nem kap valaszt a kérdéseire, akkor akar egy évig, akar sokkal tovabb benne marad a
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torténetben. Nem tud a gyereke emlékétdl eltavolodni. Persze ez teljesen sohasem fog sikeriilni.
Varnai Zseninek van egy kivalé verse, a Holt gyermek anyja, mely egy elhunyt gyermek
anyjarol szol, aki mar egész ¢életében félig ott marad a halott gyermeke mellett. De segiteni kell

neki abban, hogy amennyire lehet, mégis térjen vissza a normal életbe. Ehhez szakember kell.

B.J.: On tehat azt mondja, hogy a tarsadalomnak segitenie kellene, abban, hogy a csalddot
ujra tanitsa éIni? En egyébként hdrom olyan esetet is ismerek, ahol elveszitettek gyereket, és

Kettében el is valtak, tehadt egymdst sem tudtak tovabb nézni.

Igen, ez a klasszikus eset, amikor az apa még akarja a kezelést, €s a dontését letolja az
anya torkan, aki pedig tudja, érzi, hogy ez mar felesleges, masként kellene haszndlni a maradék
1d6t. Amikor latjuk, hogy jelentds véleménykiilonbség van, leiiltetjiik a sziil6ket. Ilyenkor az a
cél, hogy jussanak megegyezésre, értsenek egyet, ne akarjak egymasra raderdszakolni a sajat
elképzeléseiket, mert igy egymast is elveszitik. Itt szerintem fontos hangsulyozni, hogy
orvosszakmai szempontokat kapnak a dontéshez, és nem pusztin az érzelmeknek kell
megalapozniuk a dontést. Ez a palliativ iddszak mar arrdl szol, hogy gylijtsék a kozos
emlékeket. Ha most agresszivak egymassal, akkor ez tonkre fogja tenni a hazassagukat. Ez
persze borzasztdan nehéz élethelyzet, am ha ezt 0k szépen atvészelik, abbol erdt tudnak gyiijteni
hosszl tavra. De a valas aranya eleve nagyon magas daganatos gyerekek csaladjanal, ami nem
meglepd, mivel a bizonytalan kimenetelii betegséggel kiizdé gyermek, a kozel egy éves kezelés,
a sziil6k kényszert kiilonélése (anya a korhazban, az apa otthon) nagyon komoly krizishelyzet

egy csalad életében, miikodésében. Ezzel is lenne dolgunk.

Barat Jozsef
ujsagirod

baratj52@gmail.com

Dr. med. habil. Hauser Péter PhD
egyetemi docens

gyermekonkologus

Készonjiik Dr. Mina Andras orvos-jogasz, egeészségiigyi jogi szakértonek, hogy jogi

szempontbol véleményezte az interjut.
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DR. HEGEDUS KATALIN — LUKACS MIKLOS
Hospice betegellatas 2023

a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezelo és a

Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet adatai alapjan

Osszefoglalas * Magyarorszagon 1991 ota létezik a hospice elldatds és a tarsadalombiztositds
2005 ota finanszirozza. Sajnos a Covid jarvany idoszaka erdsen visszavetette a hospice
osztalyok és otthoni ellatok tevékenységet és azota is sok nehézséggel kiizdenek. Ennek
eredményekent évrol-évre csokken az otthoni hospice ellatok szama, pedig a sulyos betegséggel
kiizdé csaladok szamdara oridsi segitség, ha otthon tarthatjdk a betegeket és ehhez megfelelo
segitséget kapnak. 2023-ban a hospice otthonapolasban részesiilt betegek csaknem 54%-a
otthon halt meg. Az intézményi ellatisban jelentésen novekedtek az esetszamok, az
dgykihasznaltsag 15 %-kal névekedett. A hospice dolgozok elhivatottsagat jelzi, hogy a nehéz
munkakoriilmények ellenére 2023-ban dsszesen 1168-an vettek részt a kiilonbozo (akkreditalt

és nem akkreditalt) képzéseken.

Kulcsszavak: hospice, palliativ ellatas, betegellatas, életvégi ellatas

Hospice care in 2023 - Based on the data of the National Health

Insurance Fund and the Hungarian Hospice-Palliative Association

Summary ¢ Hospice care has existed in Hungary since 1991 and has been funded by social
insurance since 2005. Unfortunately, the period of the Covid epidemic severely set back the
activities of hospice departments and home care providers and they have been facing many
difficulties ever since. As a result, the number of hospice home care providers is decreasing
year by year, even though it is a huge help for families with serious illnesses to be able to keep
patients at home and receive adequate support. In 2023, almost 54% of patients receiving
hospice home care died at home. In institutional care, the number of cases has increased

significantly, with bed occupancy rising by 15%. The dedication of hospice workers is shown
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by the fact that, despite their difficult working conditions, a total of 1168 people attended
various training courses (accredited and non-accredited) in 2023.

Keywords: hospice care, palliative care, patient care, end of life care

A Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet (tovabbiakban: MHPE) és a Nemzeti
Egészségbiztositdsi Alapkezeld (tovabbiakban: NEAK) az ellatidsi adatai alapjan évente
helyzetképet ad a hazai hospice ellatasrol, amely 1991 ota létezik Magyarorszagon. Az
egészségligyi torvényben 1997 6ta szerepel a hospice, mint az elérehaladott allapoti daganatos
betegek legmegfelelébb ellatasi formaja, 2005 ota pedig a tarsadalombiztositas finanszirozza.
Emellett lehetéség szerint egyéb kiegészité forrasokat (pl. palyazatok, adomanyok,
onkormanyzati, egyhazi tdmogatas) is igénybe vesznek az ellatok.

A Covid jarvany utan a hospice osztalyok nehezen tudtak visszatérni az eredeti
tevékenységiikhoz, hiszen a jarvany idészakaban alatt bizonyos hospice osztalyok — a teljes
agyszdmmal vagy részlegesen — Covid osztalyként funkcionaltak. Az emberi erdforrasok
sziikossége és az anyagi nehézségek miatt pedig egyre tobb otthoni hospice szolgaltato sziinteti

meg tevékenységét a nehezitett koriilmények miatt.!

Betegellatasi adatok
A NEAK ¢és az MHPE adatai szerint 2023 végén 92 betegellato intézmény és otthoni szolgalat
végzett hospice tevékenységet az alabbi szervezeti megoszlasban (Id. az 1. és a 2. dbrat):
- 26 fekvobeteg-ellato intézmény (416 agy, 411 felnétt, 5 gyerek agy)
- 60 otthoni ellatast végzo csoport (57 felndtt, 1 vegyes? és 2 gyerek szolgaltato)
- 2 hospice mobil team (korhazi tdimogato csoport)
- 4 palliativ jarobeteg ellatas
(ld. az 1. és a 2. dbrat is)
(A hospice ellatok Osszesitett listajat 1d.: https://hospice.hu/hospice-ok. A teriiletileg

illetékes intézményt vagy otthoni szolgalatot a https://hospice.hu/ellatas-kereso segitségével

lehet megtalalni.)

1 A szolgaltatok 4ltal kiemelt nehézségeket a jelentés végén részletezziik.
2 A Magyar Hospice Alapitvany felnétt és gyerek otthoni ellatast is végez.


https://hospice.hu/hospice-ok
https://hospice.hu/ellatas-kereso
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1. 4abra: A hospice-ok szimanak alakuldsa. Intézményi és otthoni ellaték, 1995-20233
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2. abra: A hospice-ok megoszlasa szervezeti formak szerint, 2005-2023*
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A WHO? és az 10j eurdpai standardok® alapjan 1 milli6 lakosra minimum 80-100 hospice és

palliativ aggyal kell szamolni, ami 10 milli6 lakos esetén 800-1000 agyat jelent.

8 forras: MHPE, OEP és NEAK

4 forras: MHPE, OEP és NEAK

5 World Health Organization National Cancer Control Programmes. Policies and managerial guidelines.2nd
ed. World Health Organization, Geneva, 2002.

6 Payne S et al: Revised recommendations on standards and norms for palliative care in Europe from the European
Assaociation for Palliative Care (EAPC): A Delphi study. Palliat Med. 2022 Apr;36(4):680-697.
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Magyarorszagon ennek kb. 50%-at értiikk el. Emellett még mindig megmutatkozik a teriileti
egyenldtlenség (Id. a 3. abrat).
3. abra: A hospice szolgalatok teriileti elhelyezkedése, 2023

Hospice szolgalatok Magyarorszagon 2023.
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Az otthoni ellatok, a palliativ mobil team-ek és az ambulans ellatok szama az elmult 12 évben
nem novekedett, s6t, az otthoni ellatok szama folyamatosan csokken 2020 6ta (65-r6l 60-ra). A
kialakitas és mitkodtetés feltételeit rendeleti szinten minden hospice szervezeti forma esetében
az egészségiigyi szolgaltatasok nyujtasahoz sziikséges szakmai Minimumfeltételek’, valamint
a 2023-ban megtjitott Szakmai iranyelvek  irjak eld.

Palliativ mobil team-et mikodtet az Orszagos Onkologiai Intézet és a PTE Klinikai
Kézpont®. Palliativ jarobeteg ellatas miikodik a Magyar Hospice Alapitvany, a Tébitha
Gyermekhospice Haz, a PTE Klinikai Kézpont, valamint az Erzsébet Hospice Alapitvany és
Otthon szakembereinek kozremiikodésével. Gyermek palliativ otthoni ellatast végez a pécsi
Eurakvilo Gyermekonkologiai és Gyermekhospice Alapitvany, valamint a Magyar Hospice
Alapitvany.

(Az intézményi hospice-ok listajat ld. az 1. tablazatban.)

" Magyar Ko6zlony, 2015. 181.sz. 22706-22710., 22715.0.

8 A Beliigyminisztérium egészségiigyi szakmai iranyelve a daganatos felnétt betegek teljes korli hospice és
palliativ ellatasar6l 2023. marcius 24. Egészségiigyi Kozlony, LXXIIILévf. 4.sz. 476 - 526 0.

® Mangel L, Lukacs M. et al: Az els6 tapasztalatok a palliativ onkoteamrendszer mitkdésével kapcsolatban a Pécsi
Tudomanyegyetemen. Orvosi Hetilap, 2020, 161 (34): 1423-1430.
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1. tablazat: Az intézményi hospice-ok listaja az alakulas évével és az agyszammal

1. Gyula, Pandy Kéalman Korhaz (1994) 20 agy
2. Budapest, Szent Laszl6 Korhaz (1995) 15 agy
3. Miskolc, Semmelweis Korhaz (1995) 25 agy
4. Tatabanya, Nefelejcs Apolohaz (1999) 5 agy
5. Budapest, MAZSIHISZ Szeretetkorhaz (2001) 35 agy
6. Pécs, Irgalmas Hospice (2004) 23 agy
7. Eger, Markhot F. Korhaz (2004) 25 agy
8. Esztergom, Vaszary F. Korhaz (2004) 10 agy
9. Budapest Hospice Haz (2005) 10 agy
10. Nagykanizsa, Hospice (2006) 10 agy
11. Nagyatad, Varosi Koérhaz (2007) 15 agy
12. Budapest, Koranyi Korhaz (2007) 20 agy
13. Torokbalint, Tabitha Haz (2011) 5agy
14. Balassagyarmat, Varosi Korhaz (2012) 15 agy
15. Mez6tar Varosi Korhaz (2012) 13 agy
16. Marcali, Szaplonczay Man6 Koérhaz (2012) 20 agy
17. Kazincbarcika, Korhaz (2015) 10 agy
18. Varpalota, Szent Donat Korhaz (2016) 30 agy
19.Debreceni Egyetem Klinikai K6zpont (2017) 20 agy
20. Nyiregyhaza, Josa Andras Korhaz (2018) 8 agy
21. Szarvas, Szarvasi Szakorvosi Eii. Szolgaltaté Kft.  (2018) 10 agy
22. Salgotarjan, megyei Korhaz (2019) 20 agy
23. Székesfehérvar, megyei Korhaz (2019) 17 agy
24. Majoshaza, Reformatus Kistérségi Diakonia (2020) 15 agy
25. Mosonmagyarovar, Segité Kéz Alapitvany (2020) 10 agy
26. Semmelweis Egyetem, Klinikai K6zpont (2022) 10 agy

A hospice ellatas finanszirozdsa 2005 6ta a tarsadalombiztositds alapjan torténik, a beteg

szadmara téritésmentesen vehetd igénybe.

A tarsadalombiztositasi finanszirozas 2023-ban az alabbiak szerint tortént:

1. A 43/1999. (III. 3.) Korm. rendelet 8. sz. melléklete alapjan a palydzati iton befogadott
fekvobeteg intézményi részlegek esetében kronikus ellatdsok cimszo alatt, kiemelt
rehabilitacios ellatasként torténik a finanszirozas: a felndtt hospice ellatas 1,9-es szorzdval,
a gyermek hospice ellatas pedig 3,0 szorzoval

2. Az otthoni hospice ellatas esetében a 43/1999.(111.3.) Korm. rendelet 35.§-a alapjan az
otthoni szakéapolas 1,2-es szorzodjaval torténik a finanszirozas, amelynek iddtartama
maximum 50 nap, az otthoni szakapolas alapdijanak 120%-a és amely meghatarozott
feltételek esetén két alkalommal meghosszabbithaté. Igy 6sszességében 150 finanszirozasi
nap vehetdigénybe egy-egy beteg esetében. Elrendelheti a jardbeteg- vagy fekvobeteg-
szakellatast nyujtdo szolgaltatd klinikai onkologusanak, a daganatos megbetegedés
lokalizacidja szerint illetékes szakorvosnak vagy az otthoni hospice ellatast végzd

szolgaltatd palliativ jartassagu szakorvosanak, illetve a palliativ mobil csoport (mobil
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team) palliativ jartassagu szakorvosanak javaslata alapjan vagy sajat kezdeményezésre a

haziorvos.

A NEAK adatai alapjan 2023-ban a hospice ellatas esetszama 12.015 volt (az el6z6 évi
9876-hoz képest), ebbdl 5877 (3615) az intézményi és 6138 (6261) az otthoni ellatas. Az
intézményi ellatasban jelentdsen ndvekedtek az esetszdmok, az otthoni ellatdsban minimalisan
csOkkentek az el6z6 évhez viszonyitva.

Az apolasi napok szama 375.706 nap (az intézményi ellatasban 219.056, az otthoni
ellatasban 156.650 nap), az atlagos ellatasi napok szama az otthoni ellatasban 25, az intézményi
ellatasban 20 nap volt. Az agykihasznaltsag 75,5%-ra nétt az €l6z6 évi 60,9 %-rol. Az ellatott
betegek koziil a daganatos betegek ardnya az intézményekben 75,5%, az otthoni ellatasban 85%
volt. A hospice-palliativ ellatas az elérehaladott allapotd, elsésorban daganatos betegek (C-S
BNO koda, BSC terapias dontéssel), illetve a végstadiuml szisztémas autoimmun-betegek,
ALS- és AIDS betegek szamara kérhetd, akiknek az alapbetegségiik és kinzo tiineteik alapjan
betegek aranya a hospice-okban az el6z6 évekhez viszonyitva.

A hospice ellatasban apolt betegek koziil 6951-en (57%) haltak meg, ez az intézményekben
fekvé betegek 51,7 %-a, mig az otthoni ellatasban apoltak 63,7%-a. Az otthon apolt betegek
53,8%-a az otthonaban hunyt el. Ez azért is fontos tényezd, mert az emberek tilnyomo tobbsége
az otthonaban, a csaladja korében szeretne meghalni®.

Az otthoni hospice tevékenység szazalékos megoszlasa a kovetkezd: szakapolas: 64%;
tartos fajdalomcsillapitas: 22%; gydgytorna: 2%; fizioterapia: 0%; szocialis tevékenység: 2%;
diétas gondozas:1%; mentalhigiénés gondozas, tanacsadas: 3%; gyogyszerelés: 6%. (Id. a 4.
abrat.) Az otthoni hospice ellatds finanszirozasanak kezdetei ota a gyogyszerelés — tehat a
palliativ orvosi tevékenység alacsony: 10% alatt van, és ugyanigy a valdédi team munkat is
tiikr6z6 mentalhigiénés, szocialis vagy diétas gondozas is csak néhany szazalékot tesz ki. (Id. a
3. abrat) Az okok kozott emlitheték finanszirozasi és szemléleti problémak is. Nehéz elképzelni
példaul, hogy a legsulyosabb betegeknek és csaladtagjaiknak csak mintegy 3%-a szorul

mentalhigiénés gondozasra.

10 https://daganatok.hu/betegellatas/hospice/a-magyarok-ketharmada-otthon-szeretne-meghalni
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4. abra: Otthoni hospice tevékenység szazalékos megoszlasa, 2006-2023"!

70 64
58,6
60
50
40
30
21,9 22
20
10 4,9 5 Is
20
0 . | |
) ) 2 @
0\’0 %_'b &Q "bQ\
R R & &>
A S o S
% Y N O
° < D) Q A
\O ©
.0
B
o
&
<D

W 2006 m 2023

6,2 6

11 23 3 .

A NEAK adatai szerint pl. az otthoni hospice tevékenység finanszirozasa az aldbbiak

szerint valtozott 2005 és 2023 kozott (Id. 2. tabldzatot).

2. tablazat: Az otthoni hospice ellatis adatainak dsszehasonlitasa, 2005 és 20232

2005 2023
Ellatott esetek szama 1025 6 138
Hospice napok szama 28 206 156 650
Atlag apolasi nap 2761 25,52
Egy nap atlag koltsége (Ft) 3630 7 442
Egy eset atlag apolasi

koltsége (Ft) 100 221 189 932

A 2005 és 2023 kozotti 18 év alatt egy apolasi nap atlag koltsége 3812 Ft-tal, egy eset atlag

apolasi koltsége 89 711 Ft-tal ndvekedett.

11 Forras: NEAK
12 Forras: NEAK
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Az otthoni ellatasban 2023 decemberében dsszesen 1426 (2022-ben 1503) 6 dolgozott a
NEAK szerzédések alapjan — zardjelben az el6z6 évi (2022-es) adatokat lathatjuk: 146 (151)
orvos, 168 (192) gyogytornasz, 851 (889) apolo, koziilik 128 (127) diplomas apolo, 72 (82)
hospice szakapold, 651 (680) szakapolo, 70 (73) dietetikus, 38 (41) pszichologus, 76 (75)
mentalhigiénés szakember, 63 (63) szocialis munkas és 14 (17) fizioterapias szakember. Az
otthoni hospice ellatasban dolgozé szakemberek szdma 2022-h6z viszonyitva 77 fovel, 2021-

hez viszonyitva 144 fével csokkent.

A palliativ mobil team-ek adatai

A mobil team olyan - koérhazon beliil nyujtott - szakellatas, melynek célja a kiilonbozo
osztalyokon kezelt, elérehaladott allapoti betegek ellatdsanak segitése. A szakorvos illetve a
beteg kezeldorvosa kéri a konzultaciot a mobil team hospice szakapold és koordindtoratol. A
koordinator a szakorvossal, a beteggel €s a csaladdal valo egyiittes megbesz¢lés soran szervezi
meg a beteg tovabbi hospice/palliativ ellatdsat. A NEAK a palliativ mobil team-ek munkajat

kiilon nem finanszirozza, ez az ellatas a klinikai keretbdl torténik.

Orszdgos Onkolégiai Intézet'®

Az Orszagos Onkologiai Intézet Palliativ Mobil Teamje 2023-ban 582 beteget és csaladjat
segitette az otthoni vagy az intézményi hospice ellatas szervezésében. Konzultaciokra 842
alkalommal keriilt sor. A betegek és a csaladok atlagosan 57,22 szolgéltatasi napot vettek
igénybe.

Az ellatottak koziil 256 beteg hunyt el, 37,1% korhazban, 19,14% hospice-ban és 43,75%
otthonaban.

157 beteg és csaladja vette igénybe a szocidlis munkés/gydgytornasz/pszicholdgus
segitségét. 90 f6 kérte szocialis munkés, 70 f6 kérte gyogytornasz és 52 {6 kérte pszichologus
tamogatasat. 108 beteg egy, 43 beteg kettd és 6 beteg harom szolgaltatas lehetdségét hasznalta
ki.

A Palliativ Mobil Team interdiszciplinaris csapatként miikodik (palliativ szakorvos,
pszicholdgus, gyogytornasz, dietetikus, neurologus, foniater, szocialis munkas, lelkész). A
korhazi hattér lehetévé teszi a megfeleld szakemberek, megfeleld idében torténd behivasat.
Kiemelten kezelik az utdogondozast, a hozzatartozok tamogatasat. Telefonon, e-mailben és

személyesen elérhetdéek a hét minden munkanapjan. A megkeresésekre 1 munkanapon beliil

13 Dr. Horvath Orsolya adatai az EESZT és a Nemzeti Rakregiszter adatbazisa alapjan
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valaszolnak. Segitik a kezel6orvosok munkajat, egylittmiikodnek az egészségiigyi és szocialis

szolgaltatokkal, érintett civil szervezetekkel.

Pécsi Tudomanyegyetem Klinikai Kozpont Onkoterapias Intézet, Klinikai Palliativ Mobil
Team'*

2023-ban 728 beteget lattak el, 873 alkalommal volt konzilium. A palliativ team és a korhazi
emittalas kozott eltelt id6 atlaga 3,5 nap. A 728 beteg koziil 27,2 %-a elhunyt korhazi osztalyon,
29,5 %-a intézeti hospice ellatasba kertilt, 43,3 % otthoni hospice ellatasba keriilt.

A 728 beteg esetében 21,3% volt a betegadgy melletti palliativ orvosi tevékenység (tlineti
terapia segitése); 47,5 % a betegagy melletti pszichologiai ellatas és 31,2% a betegagy melletti
apoloi/koordinativ ellatas (pl.: athelyezés/elhelyezés segitése, apolasi tanacsok adésa).

A konziliumot kéré helyek koziil elsddleges az onkologia (39,8%); a belgyogyaszat
(29,2%) és a ndgyogyaszat (7,2%).

A Palliativ Mobil Team tagjai: palliativ szakorvos, pszichologus, apold. Elérhetd
szolgaltatas a klinikédn beliil: szocialis munkas, dietetikai szolgalat.

Konziliumot kéré személyek, akikt6l a Mobil Team megkeresést kapott: kezel6orvos:
34%, rezidens: 28%, szocialis munkas: 14%, osztalyvezet6 apolo: 7%, csaladtag jelzi a kérést:

13%, haziorvos: 3%.

Képzések

Akkreditalt képzések:

2023-ban Osszesen 981 f6 végzett akkreditalt tovabbképzést a hospice-palliativ ellatas,

veszteség, gyasz témaban, joval tobben, mint 2022-ben (116).

- A Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet szervezésében a 40 oras hospice alapképzést
Osszesen 69 fo végezte el. Az orvosok és szakpszichologusok szamara akkreditalt
Veszteség- ¢s gyaszfeldolgozas képzeésen 25 {6 végzett, a szakdolgozdk szamara akkreditalt
M¢éltésag Mithelyen pedig 40 f6. Az orvosok szamara szervezett, akkreditalt palliativ
esetmegbesz¢ld alkalmakon 40 6 vett részt.

- A Pécsi Tudomanyegyetem Altalanos Orvostudomanyi Kar Alapellatési Intézet Hospice-
Palliativ Tanszék és a Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany ko6zos szervezésében a
szakdolgozok szamara akkreditalt hospice alaptanfolyamot 25 f6 végezte el. Az orvosok

szamara kétszer megtartott, kotelezd szinten tartd tanfolyamon (1-1 palliativ blokk) 155 f6

14 T ukacs Miklos adatai
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végzett, a palliativ licenc vizsgara felkészité tanfolyamon pedig 25 f6. Emellett a pécsi
Hospice-Palliativ Szimpdziumon 70 6, a Praxisklubon 70 6 vett részt.

- A szakdolgozdk szdméara meghirdetett kotelezd szakmacsoportos tovabbképzési
rendszerben kiilonb6z6 helyszineken ¢és idOpontokban (Pécs, Szekszard, Szigetvar,
Budapest stb.) megtartott ,, Mit tehetiink, amikor mar ,,nincs mit tenni”? A gyogyithatatlan
betegek hospice-palliativ ellatasa™ és a ,,Haldoklo betegek, gyaszold hozzatartozok™ c.
tovabbképzéseken 0sszesen 527 16 egészségligyi szakdolgozd vett részt

- Miskolcon a BAZ Megyei Kozponti Korhaz és Egyetemi Oktatokorhaz, valamint a Hospice

Osztaly szervezésében megtartott 80 oras palliativ tovabbképzésen 5 {6 volt jelen.

Egyeb képzések:

Az akkreditalt tovabbképzéseken til az MHPE 40 6ras hospice onkéntes képzését 30 {6 végezte

el. Az MHPE 2023-as Hospice Vilagnapi Konferenciajan 90 6 vett részt.

A nemzetkdzi kapcsolatokat tekintve:

- 2-3 apolo rendszeresen részt vesz havonta telekonferencia esetmegbeszélé miithelyen,
amelyet a Roman Hospice Casa Sparentia tart,

- az ELNEC Salzburgi 1 hetes palliativ szeminariumi képzésen 5 apolo vett részt,

- a Leadership Palliative Akadémian 3 apold vett részt Bécsben,

- az EAPC rotterdami kongresszusan 6 kolléga tobb eldadassal szerepelt.

Megemlitendd még a Semmelweis Egyetemen folyd Tanatoldgiai ismeretek kurzus, amelyen

2023-ban 50 orvostanhallgatd vett részt, illetve a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet altal

kiadott Kharéon Thanatologiai Szemle folyoirat, amely mar 28 éve tudomanyos ¢és

ismeretterjesztd cikkekkel segiti a halallal, haldoklassal és gyasszal foglalkozo szakemberek és

az érdekl6do laikusok munkajat.

Osszesen 1168-an vettek részt a kiilonbozo, akkreditalt és nem akkreditalt képzéseken.

Legfébb nehézségek

A hospice ellatok altal kiemelt legfébb nehézségek sorrendje hasonld az elmult évekhez
viszonyitva. A legnagyobb gond az, hogy késon keriilnek be a betegek a hospice-ba. A csaladok
¢és a kezeldorvosok szemlélete nem igazan fér Ossze a tabuk feszegetésével. Nem merik
szembesiteni a beteget az allapota sulyossagéval, illetve mindenbe kapaszkodnak, amivel
elhalaszthatjak ezt a dontést. A hospice dolgozdi viszont — amennyiben az utolsé napokban

érkezik meg a beteg a hospice-ba —, mar nem igazan tudnak sokat tenni a beteg allapotanak

10
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javitasaért, maximum komfortkezelésben lehet 6t részesiteni, de ez otthon is megoldhaté lenne.

Emellett a szakemberhidny és az alulfinanszirozas évrdl-évre felmeriil, mint jelentds probléma.

5. abra: Nehézségek a hospice ellatasban

Nehézségek a hospice ellatasban 2023
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Néhany véleménybdl idézve:

Nehézség a palydzatok hianya.

A betegnél tolthetd idd joval kevesebb a valos igényeknél, és amit a jelenlegi rendszer
lehetové tesz.

Sziikség lenne akar valtasban és idoszakosan is, hogy a munkatdrsak egy idében csak
szakdpolast, vagy csak hospice viziteket lassanak el. Igy tobb idejiik lenne egy-eqy beteggel,
illetve csaladtaggal foglalkozni és ra koncentralni.

A jelenlegi finanszirozds arra kényszeriti a munkatarsakat, hogy a napi maximum vizitet
teljesitsék ahhoz, hogy megélhetésiiket alig kézepes szinten biztositsak.

Nagyon rossz érzés az otthondpolasban és az otthoni hospice-ban dolgozo kollégdk
korében, hogy  bériik elmarad a  korhazakban  foglalkoztatottakétol, pedig
munkakoriilményeik joval nehezebbek, mint az intézetben foglalkoztatottaké. Annak
ellenére van ez, hogy szakmai képzettségiik onallo munkavégzesiik, szakmai elhivatottsaguk
sokszor joval magasabb hasonlo végzettségii kollégaiknal. Ez a megjegyzésiink nem légbol

kapott, hanem a korhdzakbol érkezé betegeink és a hozzatartozok észrevételébdl szarmazik.

11
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Valamint latjuk a decu-kat, szétnyilt és fertozott miitéti sebeket és nem utolso sorban
pszichés megsebzettségiiket.

- Mivel behatarolt a szakdolgozok szama és ideje, egyre gyakoribb lesz az dnkéntesek
igénybevétele a beteg elldtasdandl. Az énkéntes ugyan nem finanszirozdsért dolgozik, illetve
kozremiikodik, de neki is vannak koltségei. Az idejét ugyan ingyen adja, de pl. a benzinért
neki is fizetnie kell a benzinkuton, tetemes a telefonszamldja stb.

- A NEAK napi egy vizit elszamolasa nonszensz. A palliativ szakorvos és a szakdapolo egy
napon valo megjelenése igen valos igény és nagyon sokszor elofordul. Ha a betegellatas
utjan nem is tervezziik, de a beteg hozzatartozoja (telefonon) hivdasara sokszor mdasodszor
is sziikséges a beteg felkeresése.

- Teljesitményiink alapjan (90%-o0s agykihasznaltsag) az allami finanszirozas (atlagosan 30-
35 M Ft), az éves koltségvetésiink negyedét fedezi. Ha az onkormanyzat (évi 60 M FT) és a
kistérségi onkormanyzatok (évi 10 M FT) nem tamogatna az intézményt, be kellene zdrni.

- A NEAK dontése alapjan az egész varmegye betegeit vagyunk kotelesek ellatni, ugyanakkor
harombaol csak az egyik nagyvaros onkormanyzata tamogatja az intézményt. Megjegyezziik,
a fekvobeteg ellatas allami feladat nem pedig onkormanyzati!

- Hétvégeén, iinnepnap is el kell latni a betegeket! Mi miért nem kapunk iigyeleti dijat?
Mikozben mint munkaltato, ezekre a napokra a munka torvénykonyv szerint 50-100 %-ot
kell fizetnem!

- Ha esetleg, vizitdijat emelnének, azzal nem lennénk kint a vizbdl, a beteghez oda is kell
jutni, 600Ft/l feletti benzindrral, mikozben kapunk oda-vissza 572 Ft-t, de csak a
telephelyen kiviili telepiilésre. Ezek szerint, a telephelyen lassuk el gyalog a betegeket?

- Lényegesen megkonnyitené a betegek ellatasat, ha a licence vizsgaval rendelkezé orvosok

felirhatnak, javasolhatnadk a pelenkat, kétszert, gyogydszati segédeszkozoket, stb.

A hospice ellatokrol és az ellatasrol részletes informacio talalhat6 a hospice.hu honlapon.

Az el6z6 jelentéseket 1d. https://hospice.hu/hospice-jelentesek

IRODALOM
54/2015. (XI.24.) EMMI rendelet egyes egészségligyi targyl miniszteri rendeletek
modositasarol (Szakmai minimumfeltételek) Magyar Kozlony, 2015. 181.sz. 22706-
22710., 22715.0.
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TANULMANY

BREEN, LAUREN J. - O°CONNOR, MOIRA

Alapveto paradoxon a gyasz szakirodalmaban: Kkritikai
megkozelités®

Osszefoglalas ¢ A gydsz szakirodalmanak egyik alaptétele, hogy minden gydszélmény egyedi
és a lefolydasa szamos valtozotol fiigg, mint példaul a halaleset koriilményeitol, a gydszolo
személyiségétdl, az elhunyttal valo kapcsolatatol, a tamogatds meglététél vagy hidnydtol,
valamint a kiilonbozé szociokulturalis jellemzoktdl. Ezzel parhuzamosan, szinte ugyanakkora
hangsullyal jelenik meg a szakmai diskurzusban a ,,normal” és a ,, komplikalt” gydsz kézotti
hatarvonal definialasara valo torekvés. A két, egymdsnak ellentmondo megkozelités
paradoxonabol adodo konfliktus hdarom teriileten érhetd tetten leginkdabb a tanatologia
szakirodalmaban: 1. a gydszelméletek dominancidjanak vitatasaban, 2. a gydsz
medikalizalasanak  problematikdajaban és 3. a gydsztamogatas  hatékonysaganak
kérdéskorében. E cikk hdrom javaslatot tesz ezen ellentéteken valo tullépéshez: 1. a
gyaszolokkal kapcsolatban allo segitok, szolgaltatok, a tagabb kozdsség és maguk a gydszolok
korszerii és szakszerii gyaszedukacioja; 2. a gydszfolyamat kontextusdara vonatkozé és a
gyasztamogatas gyakorlatdt segité kutatasok szorgalmazdsa; 3. a gydsztamogatds sordn

jelenleg hasznalt intervenciok tanulmanyozasa, feliilvizsgalata.

Kulcsszavak: gyasz, gyaszelméletek, gyasz intervenciok, gyasz szakirodalom

The fundamental paradox in the grief literature: a critical

reflection

Summary ¢ A key theme in the bereavement literature is the recognition that every grief
experience is unique and dependent on many variables, such as the circumstances of the death,

characteristics of the bereaved individual, their relationship with the deceased, the provision

! The fundamental paradox in the grief literature: a critical reflection. Omega, 2007. 55(3) 199-218.
(Forditotta: Csurgai Dorottya)
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and availability of support, and a myriad of sociocultural factors. Concurrently, there are
corresponding efforts to define “normal” grief and delineate it from “complicated” grief

experiences. The discord between these two potentially opposing statements remains a paradox
evident within the three major tensions within the thanatological literature—the dominance of
grief theories, the medicalization of grief, and the efficacy of grief interventions. Three
recommendations for moving beyond the paradox are discussed—the provision of improved
grief education for service providers, the bereaved, and the wider community; the conduct of
research that emphasizes the context of grief and is relevant to service provision; and the

examination of current grief interventions.

Keywords: grief, grief theories, grief interventions, grief literature

A tanatologia szakirodalmaban egyértelmii és egységes az az allaspont, mely szerint a gyasz
megélését megannyi valtozéo ¢és azok bonyolult kolcsonhatasa befolyasolja. Mérvado
tanulmanyokban olvashat6 (pl. Center for the Advancement of Health, 2004; Sanders, 1993;
W. Stroebe és Schut, 2001), hogy a gyaszfolyamatot meghatarozo — azt enyhit6 vagy stilyosbitd
— faktorok szamos tényez6tol fliggnek: igy példaul, a halaleset koriillményeit6l — elérelathato
volt-e, esetleg erészakos, megelézhetd lett volna vagy hosszan tartd betegség utan kovetkezett
be. Fiigg az elhunythoz fiz6d6 kapcsolattol: az elhunyt és a gyaszold kozotti szorosabb
kapcsolat altalaban nehezebben feldolgozhatd gyaszhoz vezet; fiigg a gyaszolo
személyiségjellemz6itdl, ideértve az életkort, a kognitiv stilust, a megkiizdési stratégiakat, a
nemet, spiritualitast/vallasossagot, a korabbi ¢lettorténetet és az aktualis kriziseket.
Meghatarozo koriilmény, hogy a gyaszold kap-e, s ha igen, milyen jellegli és mértéki lelki
tamogatast, azt hasznosnak itéli-e; valamint, hogy milyen szociokulturalis k6zegben él, milyen
kulturalis szokasok, hagyomanyok, gyaszszertartasok az elfogadottak a kornyezetében.
Befolyasolo tényezd tovabba a halal és a gyaszfolyamat soran egyre inkabb jelen 1évo
szakemberek, szolgaltatok (pl. temetkezési vallalkozok, tanacsadok) hatasa; a gyaszold
halalhoz és haldoklashoz val6 viszonya; tovabba, hogy a veszteség ,,demoralizalodik™ vagy sem
(Fowlkes, 1990), illetve, hogy megélhetd-e a gyaszold kornyezetében vagy éppenséggel
,megfosztjak 6t a gyasz jogatol” (Doka, 1989, 2002). Kijelenthetjiik, tehat, hogy sokan
egyetértenek abban, hogy ezen tényezok jelenléte és kolcsonhatasa kovetkeztében minden
gyaszélmény egyedi (pl. Center for the Advancement of Health, 2004; Kellehar, 2001; Rando,
1993; Winslade, 2001).
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Ez az éllitas azonban éles ellentétben all a hasonloan egyértelmii és egységes, parhuzamos
diskurzussal, amely definialni szeretné a ,,normal” gyaszt, és arra torekszik, hogy elhatarolja
azt a nem ,,normalis”-tol. A gyasz ,.koros” formainak meghatarozasara iranyuld torekvések,
valamint a koriilmények altal meghatarozott, egyedi gyaszélmény értelmezésének nyilvanvalo
ellentmondasat mar két évtizeddel ezelétt is ,,paradoxonnak” tekintették. (Parkes és Weiss,
1983, 170. o.). Parkes és Weiss azonban hozzateszik: , konnyen meglehet, hogy a koros gyasz
nem mas, mint a gyasz kiilondsen kedvezdtlen koriilmények hatdsara megjelend extrém
formaja” (15-16. 0.).

Tehat ezen az alapvet6 paradoxonon alapszik a gyasz irodalman beliili harom meghatarozo
ellentét: 1. a klasszikus gyaszelméletek és értelmezéseik altalanos alkalmazasa kiilonb6zo
gyaszélményekre; 2. a gyasz medikalizalasara iranyuld er6s6dé tendenciak, beleértve a
,Komplikalt Gyaszzavar’-rol (Complicated Grief Disorder), mint diagnosztikai kategoriarol
sz010 vitat is; és 3. a gyasztdmogatas hatékonysaganak kérdése.

A kovetkez6 részben attekintjiik a konfliktusos témakat, és ismertetjiik, hogy miként hatja

at azokat e meghatarozo ellentét.

A Kklasszikus gyaszelméletek dominanciaja

Az elmult évszazadban a gyasz témajaban megjelent, gyakran hivatkozott cikkek és konyvek
attekintése utan kijelenthetjiik, hogy a gyaszrol kialakult felfogasunk valojaban feltételezéseken
alapszik. Ezek a kovetkezok: a gyasz viszonylag jol megragadhatd mintat kovet; a gyasz rovid
¢s véges; a gyasz egy kvazi-linedris folyamat, amelyet a sokk, az epekedés, és a felépiilés
szakaszai/fazisai/feladatai/folyamatai jellemeznek. A gyasszal meg kell kiizdeni; a halalos
betegségben szenveddk hozzatartozdi szamara a gyaszmunka mar korabban megkezdddik,
azeldtt, hogy a halal, a veszteség ténylegesen megtortént volna; a halal jelentését és/vagy
pozitivumait meg kell taldlni; a gyasz az elhunyt szeretett személyrdl valo érzelmi levalasban
tetézik; és a hosszan tartd gyasz abnormalis, s6t koros (lasd Breen, 2007; Center for the
Advancement of Health, 2004; Davis, Wortman, Lehman és Silver, 2000; Foote és Frank, 1999;
Fulton, Madden és Minichiello , 1996; Klass, Silverman és Nickman, 1996; Lindstrem, 2002;
Rando, 1993; Valentine, 2006; Wortman ¢€s Silver, 1989, 2001).

Az Gjabb empirikus bizonyitékok aligha tamasztjak ala ezeket a feltevéseket (lasd pl.
Bonanno, 1998; Bonanno és Field, 2001; Bonanno és Kaltman, 2000; Center for the
Advancement of Health, 2004; Davis és mtsai, 2000; Lindstrom, 2002; M. Stroebe és Schut,
2005; M. Stroebe, Stroebe, Schut, Zech és van den Bout, 2002; Wortman és Silver, 1989, 2001),

mégis szamos teriileten tovabbra is meghatarozoak maradtak. A vizsgalatok kimutattak példaul,

16



BREEN, LAUREN J. — O CONNOR, MOIRA ¢ Alapvet6 paradoxon a gyadsz szakirodalmaban...

hogy a gyaszkutatok, a gyaszoloknak segitséget, szolgaltatdst ny(jtd személyek (papok és
vallasi személyek, tanacsadok, terapeutdk, apoldk, orvosok és temetkezési vallalkozok), a
média, valamint a laikusok tovabbra is ezeket feltételezéseket veszik alapul. (Center for the
Advancement of Health, 2004; Foote ¢s Frank, 1999; Lindstrem, 2002; Murray, 2002; Payne,
Jarrett, Wiles és Field, 2002; Rando, 1993; Riches és Dawson, 2000). Walter, 2000, 2005-2006;
Walter, Littlewood és Pickering, 1995; Valentine, 2006; Winslade, 2001).

Az elmult évek empirikus és elméleti téren zajlo vitai ellenére Jordan (2000) kijelentette,
hogy ,szamos klinikai irdnyelv, amely az évek soran a gyasztdmogatas gyakorlatat
meghatarozta, valojaban kozhiedelmeken alapszik, ... azokon, melyeket ,,mindenki igaznak
vél”. (461-462. o.). Kovetkezésképpen, ezeket az altalanossagban igaz hiedelmeket ritkan
kérdgjelezik meg, annak ellenére, hogy a szakmai diskurzusban éles kritikakat fogalmaznak
meg veliik szemben. Wortman ¢és Silver (1989) azzal indokolta ezt a jelenséget, hogy a
,,mitoszok” kiilonosen ellenalléak a valtozassal szemben, mert az emberek hajlamosak
szelektiven ugy szlirni az informaciot, hogy azok alatimasszak a vallott hiedelmeket. Legutobb
Lindstrem (2002) taglalta, hogy a gyasszal ,,meg kell kiizdeni”, azon ,keresztiil kell menni”
vélelme példaul harom erds kulturalis norma miatt marad fenn: a veszteség utani
érzelemkifejezést ,.természetesnek”, mig a negativ érzelmek hianyat sértének tekintjiik,
tovabba, hogy a gyaszolo ,tartozik” azzal az elhunytnak, hogy ,.illendéen” gyaszolja el. Ily
modon a mitoszok tehat tartosak és ellenallnak a valtozasnak.

Fontos ugyanakkor, hogy ezek a ,,mitoszok” akar karos hatassal is lehetnek a gyaszolokra.
A folyamatban résztvevé segitk, szolgaltatok, ismerésok és hozzatartozok altalaban e
mitoszok szerint kezelik a gyaszolot, mely igy, a téves feltételezésekre alapozva elégtelen
tamogatashoz és/vagy helytelen banasmodhoz vezethet. Rando (1993) szerint, a tamogatok
elvben ugyan elismerik a gyasz egyedi mintazatot kovetd természetét, a gyakorlatban mégis
szakaszokban gondolkodnak. Azt is megallapitotta, hogy — ellentétben sajat meggy6z6désével
—, az alabbi viselkedési formakat gyakran a komplikalt gyasz indikatorainak tekintik: 1. a
gyaszolo hosszan fenntartja a kapcsolatot az elhunyttal; 2. Ggy rendezi kérnyezetét, hogy az az
elhunytra emlékeztesse; 3. a szomortsagon kiviil mas érzelmeket is atél; 4. gyakran emlékeztet
masokat is az elhunytra; 5. a gyasz bizonyos aspektusai hosszi éveken at vagy akar végleg
fennmaradnak; 6. a gyasz nem enyhiil egyenletesen az idé mulasaval. Tovabba, azzal érvelt,
hogy ha a gyaszolot abban ,,tamogatjak”, hogy elfelejtse az elhunytat, és 1épjen tovabb, azzal
valdjaban csak megzavarhatjak az elhunyttal vald egészséges kapcsolat kialakulasat, és a gyasz
ténylegesen ,.korossa” valhat (Rando, 1993). A gyasszal kapcsolatos uralkodo nézetekhez valo

kritikatlan ragaszkodas a gyaszolokra nézve harom — potencialisan karos —kimenetelhez
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vezethet: az ellatoérendszer nem tud megfelelé tamogatast nyujtani; a hozzatartozok, baratok
sem tudnak igazan segiteni; tovabba a gyaszolokban szorongast valthat ki, ha gyaszélményiik
eltér a ,,normal” gyaszrodl alkotott elképzelésektol (Wortman és Silver, 2001). Kauffman (1989,
2002) alkotta meg az ,,6njogfosztottsag” (self-disenfranchisement) fogalmat, annak leirasara,
mikor a személy megfosztja magat gyaszahoz vald jogatdl, mig Walter (1999) a gyasz
Onszabalyozasa vagy ,,rendszabalyozasa” (,,policing”) kifejezésekkel irta le ezt a jelenséget.

Hangsulyozni szeretnénk, hogy nem gondoljuk, hogy a klasszikus elméletekbdl levont
uralkodd gyaszfelfogas ,,téves” volna, hanem azt valljuk, hogy azok gyaszélményeit tiikrozi
inkabb, akikre az elméleteket eredetileg alapoztak (azaz elsésorban észak-amerikai, fehér,
kozéposztalybeli, idésebb nok, akik férjiiket végzetes betegség kovetkeztében veszitették el)
(Id. Center for the Advancement of Health, 2004; Schlernitzauer és mtsai, 1998; M. Stroebe,
1998; M. Stroebe, Stroebe ¢és Schut, 2003; Valentine, 2006), és kevésbé érvényesek példaul a
gyermekiik elvesztése miatt gyaszold sziilok megéléseire, vagy a hirtelen, erdszakos,
megelézhetd és megbélyegz6 halalesetek kovetkeztében bekovetkezd veszteségre, valamint a
dominans észak-amerikai kultaran tali gyaszélményekre.

Tekintettel arra, hogy az altalanosan elterjedt gyaszfelfogas nem alkalmazhat6 a fenti
esetekre, kritikatlan altalanositisa minden gyaszélményre karos kovetkezményekkel jarhat.
Eléfordulhat, hogy a gyaszolot mésok itélik meg vagy €ppen sajat maga az elvarasoknak
megfeleléen. Annak ellenére, hogy a szakmai diskurzus fésodra mar ,.tovabblépett”, és
kritikaval tekint a hiedelmekre és az uralkodo gyaszfelfogasra — melyet a laikusok, a
tomegtajékoztatasi eszk6zok és a legtobb szakember inkabb csak erdsitenek —, tovabbra is a
szakaszokban valdé gondolkodas a leginkabb jellemzO. Nevezetesen, hogy a felépiilés
viszonylag rovid id6n beliil kovetkezik be, hogy a gyaszreakcio lehet normalis és abnormalis,

és az elhunythoz val6 folyamatos kotddés koros.

A gyasz medikalizalasa

Immar kozel egy évszdzada irdnyulnak erdfeszitések a ,,normdl” ¢és a ,koros” gyasz
megkiilonboztetésére. Szamos kifejezést hasznaltak mar az ugynevezett aberralt gyaszformak
leirasara (lasd M. Stroebe, van Son, Stroebe, Kleber, Schut és van den Bout, 2000). A gyaszt
tulajdonképpen akkor tekintették ,,kérosnak™, ha a gydszmunka nem haladt elére. Manapsag
ezeket az orvosi kifejezéseket a standardizaltol vagy ,tipikustol” eltéré gyasz leirasara
hasznaljak. (Kristjanson, Lobb, Aoun és Monterosso, 2006; Rando, 1993; M. Stroebe és mtsai,
2000).
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Mivel egyre hangsulyosabb a medikalizaldo megkézelités, talan nem meglepd, hogy a
komplikalt gyasz kiilon diagnosztikai kategoriaja iranti igény mar két évtizede megjelent (pl.
Hartz, 1986; Horowitz, Bonanno és Holen, 1993; Jacobs, 1993, 1999). Kim és Jacobs, 1991;
Marwit, 1991; Raphael és Middleton, 1990), és ez a tendencia egyre gyorsabban nyer teret. Az
elmult évtizedben kutatok két csoportja is javasolta, hogy tekintsiik a komplikalt gyaszt 6nalld
mentalis rendellenességnek: Horowitz és munkatarsai (lasd Horowitz és mtsai, 1997), valamint
Prigerson és munkatarsai (pl. Prigerson és mtsai, 1995, 1996, 1997, 1999; Prigerson és Jacobs,
2001; Prigerson és Maciejewski, 2005-2006). Mindkét kutatdcsoport elsdsorban 6zvegyek
adataira alapozva tett javaslatokat a Komplikalt Gyaszzavar diagndzisahoz sziikséges
kritériumokra vonatkozéan. Ervelésiik szerint a Gyaszzavar azért 6nallo Klinikai entitas, mert
differencidldiagnosztikai szempontbol kiilonbozik a depressziotol, a szorongéstol, a
poszttraumas stressz-zavartdl és a ,,normal” gydsztdl. Lényegében az érv az, hogy bar
onmagaban a gyasz nem jar olyan negativ fizikai és pszichés kovetkezményekkel, mint a stilyos
betegségek, ongyilkossagi gondolatok és az életmindség romlasa, azonban a komplikalt
gyasztiinetek jelenléte elérevetiti ezeket a Kimeneteleket (Jacobs és Prigerson, 2000; Prigerson
¢és mtsai, 1997, 1999; Silverman és mtsai, 2000).

A Komplikalt Gyaszzavar kritériumainak kidolgozasa ellenére tovabbra is heves vita
folyik arrol, hogy a ,.komplikalt” gyaszreakciokat mentalis zavarok kozé kell-e sorolni vagy
sem. A komplikalt gyasz egyre elfogadottabba valasa, és a Mentalis zavarok Diagnosztikai és
Statisztikai Kézikonyve (DSM) 6todik kiaddsdnak folyamatban 1évé elOkészitése miatt az
Omega: The Journal of Death and Dying (Halal és haldoklas folydirata) kiilonszamot szentelt
annak megvitatasara, hogy bekeriiljon-e a komplikalt gyasz a DSM-be mentalis zavarként. A
hozzasz6lok tobbsége arra a kovetkeztetésre jutott, hogy tovabbi empirikus és elméleti
validaciora van sziikség. Azok, akik amellett foglaltak allast, hogy a komplikalt gyaszzavart fel
(2005-2006) szerint a komplikalt gyaszt a poszttraumas stressz-zavarral egyiitt egy Uj
kategoriaba, a Stresszreakcios Szindromak (Stress Response Syndromes) ala kellene sorolni;
Prigerson és Vanderwerker (2005-2006) azt javasolta, hogy a komplikalt gyaszt a kotédési
hogy a komplikalt gyasz probaképpen tartozzon a személyiségzavarok kozé. Az a verzid is
felmeriilt, hogy vegyék fel a komplikalt gyaszt a DSM-V-be, de csak a B fiiggelékbe, mint
,,Tovabbi kutatast igényl6 allapot” (Goodkin és mtsai, 2005-2006).
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Egyre valészintibbnek tiinik tehat, hogy a Komplikalt Gyaszzavar be fog keriilni a DSM
fenntartasokat fogalmaztak meg, nevezetesen més diagnosztikai kategoridktol, példaul a
depressziotol vald megkiilonboztetését illetéen, valamint, hogy fennall a veszélye, hogy
patologizalja az Osszes gyaszformat (példaul Hogan, Worden és Schmidt, 2003-2004; M.
Stroebe, Hansson és mtsai, 2001a, 2001b; M. Stroebe és Schut, 2005-2006; M. Stroebe, Schut
¢és Finkenauer, 2001; M. Stroebe és mtsai, 2000; Walter, 2005-2006). Ezekkel az
aggodalmakkal szemben Prigerson és Maciejewski (2005-2006) az alabbi ellenérvet
fogalmaztak meg:

.. . . ahogy mar sokszor bebizonyosodott, . . . a gyaszold személyek, akik
megfelelnek a Komplikalt Gyasz kritériumainak, fokozottan ki vannak téve olyan
sulyosan karos kovetkezmények kockazatanak, mint az Ongyilkossag, magas
vérnyomas, fokozott dohanyzas és alkoholfogyasztds, valamint fizikai és szocialis
sériilés ¢és distressz, ezért ugy tinik, hogy a patologizalas, a megbélyegzés, a
medikalizalas, és a gyaszreakcid cimkézése miatti aggodalmak alaptalanok (16. 0.).”

Ok és masok (pl. Bambauer és Prigerson, 2006; Horowitz, 2005-2006; Kristjanson és mtsai,
2006; Parkes, 2002) hevesen érveltek amellett, hogy a diagnosztikai kategoria jelenléte
valdjaban a veszélyeztetett személyek hatékonyabb azonositasat, a beavatkozasok javulasat, a
kezelések finanszirozasanak novelését és a gyaszzavarban szenvedok sziikségleteinek nagyobb
tarsadalmi elismerését eredményezheti. A kutatasok azonban azt mutattak ki, hogy azok a
gyaszold személyek, akiket aggaszt, hogy pszichiatriai diagnozist kaphatnak, lényegesen
kisebb valosziniiséggel fordulnak szakemberhez (Bambauer és Prigerson, 2006).

Fontos kiemelni, hogy a ,normal” ¢és a komplikalt gyaszreakciok kozotti
kiilonbségtételrdl folyod jelenlegi értekezések javarészt figyelmen kiviil hagyjak a gyasz
kortilményeit. Vagyis, a Horowitz és munkatarsai, és Prigerson és munkatarsai altal javasolt
kritériumok kozott alig vagy egyaltalan nem szerepelnek azok az dsszetett tényezok, amelyek
hatassal vannak a gyaszélményre. Az empirikus kutatasok ugyanakkor egyértelmiien
kimutatjak, hogy tobb csoport, példaul a gyaszold sziilék és az er6szakos modon elhunytakat
gyaszolok tapasztalatait az uralkodd megkozelitések nem tiikrozik megfelelden (pl. Breen,
2007; Currier, Holland és Neimeyer, 2006; Doka, 1996 Harwood, Hawton, Hope és Jacoby,

2 Kiegészités a forditotol: a 2013-as DSM-V-be mint ,,Prolonged Grief Disorder”, magyarul ,, Tartosan fennalld
komplex gyaszzavar” keriilt be az ,,Egyéb meghatarozott traumaval €s stresszorral kapcsolatos zavar” kategoria
ala, mint ,,Tovabbi kutatast igényl6 allapot”. 2022. marciusaban, a DSM-5 frissitett verzidjaban (DSM-5-TR)
pedig mar diagnosztikus kritériumokkal szerepel.
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2002; Lord, 2000; Murphy, Johnson, Wu, Fan és Lohan, 2003; Riches és Dawson, 2000;
Rosenblatt, 2000). Ennek ellenére nem tiintették fel a kiilonbségeket a kutatasi mintaban, amely
egyébként elsésorban hazastarsuk végzetes betegsége miatt gyaszold 6zvegyekbdl allt (pl. Chen
¢s mtsai, 1999; Prigerson ¢és mtsai, 1995, 1996, 1997, 2001; Prigerson és Jacobs, 2001;
Schlernitzauer és mtsai, 1998; lasd még Hogan és mtsai, 2003-2004; Prigerson és
Maciewjewski, 2005-2006), valamint nem fogalmaztak meg a kiilonb6z6 kutatasi mintakra

vonatkoz6 javaslatokat sem a ,,normal” és a ,,.komplikalt” gydsz timogatasat illeten.

A gyasztamogatas hatékonysaga

A Kklinikai keretekben val6 gondolkodas hatasara, érthetdé modon tovabb ndvekedett a
jelentdsége annak, hogy a megfeleld segitségnyujtas érdekében még jobban megértsiik a
gyaszfolyamatokat. A hatékony gyasztamogatas egyik legnagyobb akadalya vélhetéen ugyanis
a gyasszal kapcsolatos altalanos ismerethiany, ami részben bizonyosan a gyaszkutatok és az
ellatorendszer kozotti 6sszehangolatlansagbol fakad (Center for the Advancement of Health,
2004). Szakadék tatong a szakirodalomban talalhaté tudas és a segitdk altal alkalmazott
ismeretek kozott (Bridging Work Group, 2005; Center for the Advancement of Health, 2004;
Jordania, 2000; Neimeyer, 2000a). Egy kozelmultban megjelent tanulmany példaul kimutatta,
hogy az ellatasban dolgozok legkevésbé hasznosnak a tudomanyos folyoirat-cikkeket értékelték
a gyakorlat szempontjabol (Bridging Work Group, 2005), annak ellenére, hogy a kutatok
szamara a folyoiratok jelentik a f6 kommunikacids csatornat eredményeik terjesztéséhez, igy
azok a legfrissebb informaciokat tartalmazzak. Ezzel szemben az ellatasban dolgozok inkabb
konyvekbdl, kollégaktol és képzéseken tdjékozddnak. A végeredmény az, hogy — bar az
uralkodo6 gyaszfelfogasban szerepld feltevések az elmult években erds empirikus és elméleti
kritikanak voltak kitéve —, a gyaszellatasban dolgozok tovéabbra is valtozatlanul elfogadjak
azokat. Valgjaban a kiilonbozé tudomanyteriileteken zajlo egyetemi képzésben, a
gyaszoktatasban ¢és a gyakorlati ellatdsban egyarant tovabbra is ezek a nézetek érvényesiilnek,

amint azt alabb bemutatjuk.

Gyaszoktatas

Az aktualis oktatasi helyzet attekintése utan Wass (2004) azt talalta, hogy az egészségiigyi
teriileten tanulok kevesebb mint egyotode kap kielégité képzést a halallal kapcsolatos
témakban. A meglévl oktatast pedig inadekvatnak értékelte (293. o.). Az amerikai és brit
orvosi, apolondi, gyogyszerészi és szocialis munkas iskoldk kdrében végzett felmérések azt

mutattak, hogy a legtobbjiikben volt ugyan némi gyasszal kapcsolatos oktatas, de csak igen
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korlatozottan (példaul Dickinson és Field, 2002; Dickinson, Sumner és Frederick, 1992). Az
Egyesiilt Allamokban és az Egyesiilt Kiralysagban a gyaszoktatast nyujtd apoldi és orvosi
iskolak t6bbsége arrdl szamolt be, hogy a szakaszmodelleket oktatjak, elsésorban Kiibler-Ross
(1969), Parkes (1972, 1986), és Worden (1982, 1991, 2002) elméleteit.

Egy walesi haziorvosok korében végzett felmérés szerint, mig orvostanhallgatoként csak
egynegyediik, gyakorl6 haziorvosként 70%-uk részesiilt gyaszképzésben (Barclay és mtsai.,
2003). Ugyanakkor 17%-uk arr6l szamolt be, hogy tudomanyos és szakmai karrierje soran
semmilyen gyaszoktatast nem kapott. Londoni és glasgow-i baleseti és siirgdsségi osztalyokon
végzett felmérések alapjan az apolondk kevesebb mint fele részesiilt barmilyen, halallal
kapcsolatos oktatasban, és fele felkésziiletlennek érzi magat a csaladok gyaszkezelésében
nyQjtott tamogatasban. A tobbség pedig arrél szamolt be, hogy nem ismeri a jelenlegi
gyaszirodalmat (Hallgrimsdottir, 2000; Tye, 1993). Hasonloképpen egy, az Egyesiilt
Allamokban, idésotthonok korében a kozelmultban végzett felmérésben az otthonok 63%-a
szamolt be arrdl, hogy elégedetlen a személyzet halallal és haldokldssal kapcsolatos képzésével
(Moss, Braunschwieg és Rubinstein, 2002). Egy nemrégiben késziilt ausztral tanulmanyban,
amely a haziorvosok palliativ ellatassal kapcsolatos attitiidjét vizsgalta, a haziorvosok viszont
erds érdeklodést mutattak a gyasztamogatassal kapcsolatos szakmai fejlédés irant (O’Connor
¢és Lee-Steere, 2006).

Ezek a tanulmanyok ravilagitanak arra, hogy Osszességében hidnyzik az egészségiigyi
dolgozok gyaszoktatasa, és ha részesiilnek is benne, akkor is csak sziik keretek kozott. Tovabba,
alétezo képzések is altalaban inkabb a hospice-koriilmények és a palliativ ellatas szempontjabol
relevans ,.¢letvégi” kérdésekre helyezik a hangstlyt (1asd Barclay és mtsai, 2003; Dickinson és
Field, 2002; Wass, 2004), és a mélyebb ismeretek (teoretikusok, modellek stb.) altalaban
hidnyoznak a tantervbdl. Tehat, a kutatasok azt mutatjak, hogy a halallal kapcsolatos oktatés
korlatozott, és altalaban az élet végével kapcsolatos kérdésekre koncentral, a gyasz

sokféleségének ismertetése helyett.

Gyasztamogatas

A gyasztdmogatds sordn alkalmazott intervencidk hatékonysdgaval kapcsolatos kevés kutatés
ellenére (rovid attekintést ldsd Center for the Advancement of Health (2004)) a
szakirodalomban tobbnyire azt tapasztalhatjuk, hogy a jelenlegi moédszerek az uralkodo
gyaszfelfogason alapszanak. Példaul az Egyesiilt Kiralysagban egy 29 gyasztanacsado
részvételével végzett tanulmany feltarta, hogy bar az alanyok megtapasztaljak, hogy a

gyaszélmény minden kliensnél egyedi, mégis arr6l szamoltak be, hogy munkajuk soran
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els6sorban  szakaszokra/fazisokra/feladatokra/folyamatmodellekre tdmaszkodnak. Annak
ellenére, hogy elismerték, hogy a szakaszok nem progresszivek, illetve nem feltétleniil
kovetkeznek be, a tandcsadok gy vélték, hogy a kliens ,,elakadhat” bizonyos szakaszokon
beliil. Tovabba, a gyasz id6hatarossagat is megfogalmaztak, és sokan tartottak kiemelt
jelentéséglinek a kliens €s az elhunyt kozotti kapcsolat lezarasanak eldsegitését (Payne €s
mtsai., 2002). Hasonl6 eredmények sziilettek az Egyesiilt Kiralysagban, ahol Wiles, Jarrett,
Payne ¢és Field (2002) készitett interjut 50 haziorvossal. A megkérdezett haziorvosok is
kizarolag a gyasz linearis, szakasz/fazis alapu és id6hoz kotott konstrukcidira tdmaszkodtak.
Bar ezek a megallapitasok aggasztoak, talan nem meglepéek, hiszen az ellatasban dolgozoknak
¢s az ismeretterjesztd médiumoknak szol6 anyagok egyarant foként az uralkodé megkdozelitést
tikrozik (Wortman és Silver, 2001).

A dominans diskurzus hipotéziseinek kritika és empirikus bizonyitékok nélkiili elfogadasa,
ugy tinik, altalanos a gyasztamogatas gyakorlataban. Az ellatas soran gyakran az uralkodd
nézetekhez probaljak mereven hozzaigazitani a személy tapasztalatait, €s irrealis elvarasokat
tamasztanak a gyasszal kapcsolatban, kiilonosen az ,,egészséges” gyasz idovonalat és az
elhunyttol valo elszakadast illetden (Rando, 1993). A gyasz stadium-alapt és id6hataros jellegét
vallé elméletek azt eredményezték, hogy a gyaszold személyek felmérése, diagnosztizalasa és
a segitségnyujtas jellegének megvalasztasa a gyaszfolyamat soran elért ,,haladasuk™ szerint
tortént, és torténik a mai napig. Worden (1982, 1991, 2002) példaul, arra biztatja a segitoket,
hogy azonositsak a még befejezetlen feladatokat, és segitsék a gyaszolokat azok megoldasaban.
Mig Cook, White és Ross-Russell (2002) azt javasolta a gyermek intenziv osztalyokon
dolgozdknak, hogy a ,,szokatlanul hidnyz6 vagy talzott reakciokat™ (38. o.) a ,,koéros” gydsz
jeleként azonositsak. Tovabba, annak ellenére, hogy a Komplikalt Gyaszzavart (legalabbis
még...)° nem ismeri el hivatalosan a DSM-nozoldgia, Kristjanson és munkatérsai (2006) azt
javasoltak, hogy a személyzet vizsgalja ki a gyaszolot, ha a tiinetek hat honapon tal is
fennallnak és/vagy sulyosnak tlinnek. A dominans gyaszdiskurzus alapjaul szolgald
feltételezések kritikatlan elfogadasanak fényében a Center for the Advancement of Health
(2004) ravilagitott arra a sulyos problémara, amely kihatott a gyaszintervenciok gyakorlatara,
hogy nem kezelték kiilon a nem reprezentativ mintakon leirt ,,normal” jellegzetességeket, és az
eltéré mintakon megfigyelteket.

A gyasztamogatas kérdését tovabb bonyolitja a legtobb segitd azon meggydzddése, hogy

beavatkozasaik hatékonyak (Jordan és Neimeyer, 2003). A kutatasok azonban kimutattak, hogy

3 a kiegészitést 1asd fentebb — a fordito
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»hormal” gyasz esetén a gyadsztadmogatds beavatkozasai alig vagy egyaltalan nem mutatnak
hatast, és az esetek nagy részében a gyaszolok jobban jartak volna beavatkozas nélkiil (pl.
Hansson ¢s Stroebe, 2003; Jordan & Neimeyer, 2003; Schut, Stroebe, van den Bout ¢és
Terheggen, 2001). A segitd beavatkozas azonban hatékonyabbnak bizonyul a ,kockazati”
faktorokat és/vagy ,.komplikalt” gyaszreakciokat mutatok esetében (Jacobs és Prigerson, 2000;
Jordan és Neimeyer 2003; Murray, Terry, Vance, Battistutta és Connolly, 2000; Neimeyer,
2000Db; Schut és mtsai., 2001).

Végiil, a gyasztdmogatads nyujtasat neheziti tovabba az emberek halallal kapcsolatos
kényelmetlensége ¢és szorongédsa. Tanulményok kimutattdk, hogy a segiték Ilényegesen
magasabb szintli kényelmetlenséget tapasztalnak és alacsony empatiat mutatnak a halallal és a
haldoklassal kapcsolatban, mint mas, potencidlisan érzékeny kérdésekben (Kirchberg és
Neimeyer, 1991; Kirchberg, Neimeyer és James, 1998). Egy masik tanulmany szerint a kritikus
allapotu betegeket gondozo ndvérek 30%-a szamolt be arrdl, hogy kényelmetleniil érzi magat
a gyaszolo csaladtagokkal (Kojlak, Keenan, Plotkin, Giles-Fysh és Sibbald, 1998).

Osszegezve: a gyaszoktatas és a gyasztdmogatas gyakorlata tovabbra is elsésorban az
uralkod6 megkozelitésen alapszik, tovabba olyan tényezdk is nehezitik, mint a halalszorongas
¢és a helyzet kényelmetlensége. A gyasztamogatas iranti érdeklodés és gyakorlat elterjedése
ellenére az empirikus kutatasok azt mutatjak, hogy a beavatkozéasok csak a ,,veszélyeztetett”
vagy ,.komplikalt” gyasz esetén bizonyulnak hasznosnak. A ,normal” gyaszfolyamatba valod
beavatkozas valojaban potencialisan karos lehet. Azonban - néhany kivételtdl eltekintve (pl.
Murray és mtsai, 2000) — a gyasztamogatas tovabbra is els6sorban az idéskori €és a korhazi
kornyezetben bekovetkezett halaleseteket kovetd gyasz eseteire fokuszal (pl. Foliart, Clausen
¢s Siljestrom, 2001; Kaunonen, Tarkka, Laippala , & Paunonen-Ilmonen, 2000; Nesbit, Hill és
Peterson, 1997; Reilly-Smorawski, Armstrong és Catlin, 2002), ahelyett, hogy olyan esetekkel
foglalkoznanak, amelyek talan ugyanolyan vagy még nagyobb valosziniiséggel vezetnek
,.komplikalt” kimenetelhez, mint amilyenek a hirtelen, er6szakos, megel6zhetd és megbélyegzé
halalesetekben, valamint a korhazi és palliativ ellatasi intézményeken kiviili halalesetekben

elhunytak, mivel az 6k hozzatartozoi azok, akik nem jutnak kénnyen segitséghez.

Tl a paradoxonon: ajanlasok a gyasz oktatiasahoz, tamogatisahoz és kutatasahoz

A két parhuzamos megkozelités — a gyaszt egyedinek és valtozoktol fiiggének tekintd, valamint
a ,,normal” és a ,,komplikalt” gyaszreakciok elkiilonitését vallo — alapvet6 paradoxona tovabbra
IS meghataroz6 a tanatologia irodalmaban. E nézeteltérés egyértelmiien athatja a

gyaszelméletek tovabbgondolasara, a rendhagyé vagy ,komplikalt” gyaszreakciok
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felismerésére ¢és diagnosztizaldsara, valamint a gyasztdmogatas fejlesztésére iranyulo
erofeszitéseket. A gyaszélmények egyediségének egyértelmii elismerése elengedhetetlen lenne
ahhoz, hogy ezt az inkongruenciat feloldjuk. Hatarozottan le kell szogezni, hogy ami igaz egy
gyaszolo személy vagy minta gyaszélményére, az nem feltétleniil az masok szamara. Mivel ez
az alapvet6 ellentmondas magatol nem fog feloldodni, a megoldas érdekében harom javaslatot
tesziink.

Az els6 javaslatunk a gyaszoktatas fejlesztésére €s a képzés elérhetdbbé tételére
vonatkozik. Attekintésiinkbdl egyértelmiien kitiinik, hogy a gyaszolok tapasztalatainak és
sziikségleteinek valtozatossagat sokkal érzékenyebben ¢és nagyobb odafigyeléssel kell
megkozeliteni a megfeleld és hatékony tamogatas/szolgaltatds nyujtasa érdekében. A
gyaszélmények sokféleségének problémamentes felismerését tamogatd, Szisztematikus
gyaszoktatast kell biztositani az érintettek hdrom csoportjdnak — mindazoknak, akik részt
vesznek a gyaszolok ellatasaban, beleértve a temetkezési vallalkozokat, vallasi €s spiritudlis
vezetoket, haziorvosokat, pszicholégusokat, pszichiatereket, tanacsadokat, apolonoket,
valamint a tagabb kozosségnek és maguknak a gyaszoloknak.

Bar a gyaszolok tobbsége nem jut hozza az itt felsorolt szakemberek segitségéhez, a Center
for the Advancement of Health (2004) ajanlasa mint minimum elvaras az, hogy ,,az orvosok és
mas egészségiigyi szolgaltatok empatikusak tudjanak lenni a gyaszolo személyekkel” (557. o.).
Az uralkod6 gyaszfelfogas nemcsak a szakmat, hanem a laikus gondolkodast is athatja, igy a
csalad, a baratok és a munkatarsak is hajlamosak inkabb raerdltetni a gyaszolokra az altalanos
nézeteket, mintsem megértenék sziikségleteiket szeretteik elvesztése utan. Egy tanulmany
kimutatta, hogy azok a gyaszolok, akiknek a leginkabb sziikségiik van professzionalis
tamogatasra, lIényegesen kisebb valdszintiséggel kapnak segitséget (Prigerson és mtsai, 2001).
A tamogatas hianyanak kikiiszobolésében segitene a kozosségekre kiterjedé gyaszoktatas, mely
potencialisan ndvelné a gyasszal és a segitségnyujtassal kapcsolatos tudatossagot. Murray
(2002) a megfelelé gyasztamogatas eléréséhez a k6zosségi oktatast javasolta, mig Hansson és
Stroebe (2003) arra a kovetkeztetésre jutott, hogy ,,a szakembereknek minden bizonnyal az
volna a legnagyobb segitség, ha a laikus segitoket képeznénk™ (519. 0.). Ide tartoznak: a csalad,
baratok, a gyaszolok szomszédai, valamint vallasi, tarsadalmi és iizleti csoportjaik. Fontos
kiemelni, hogy a kozosségre kiterjedd gyaszfelvilagositas és kifejezetten a gyaszold embereket
celzd oktatas/tajékoztatas hatdsara talan mérséklodne az altalanos nézettekkel valo
megkérddjelezhetetlen  azonosulas, amely kovetkeztében pedig csokkenhetne az
,onjogfosztottsag”  (self-disenfranchisement”)  (Kauffman, 1989, 2002) ¢és az

,onrendszabalyozas” (,,policing”) el6fordulasanak kockazata. (Walter, 1999).
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Az emlitett csoportok képzésével meg lehetne Ovni a gyaszolokat az akaratlanul is
eléforduld Kirekesztés, traumatizalodas és aldozatta valas okozta sériilésektdl (példaul Opotow,
1990; Reiff, 1979; Tehrani, 2004), melyek az ellatasban, a szolgaltatasok igénybevételekor
keletkeznek, illetve szocialis halozataik és sajat maguk okoznak. A tapasztalatok
soksziniiségével kapcsolatos relevans és érzékeny gyaszoktatas mindharom érintett csoport
szamara lehetdvé tenné, hogy konnyebben megértsék €s atérezzék a gyaszolok szempontjait.
fgy az 6 élmények sem maradnanak felismeretleniil, tamogatottsag nélkiil. Azonban el kell
ismerjiik, hogy az oktatas fejlesztését alapvetGen megneheziti a mindségi gyaszoktatas és
képzés altalanos hidnya. Tovabba figyelembe kell venniink a gyaszt érinté kérdések
kezelésében tapasztalhatd kényelmetlenség, érzéketlenség és/vagy kozombosség eldfordulasat,
kiilonosen gyermek halalat és/vagy hirtelen, erdszakos, megelézheté vagy megbélyegzd
halaleseteket kovet6 esetekben.

Masodszor, javasoljuk a gyaszkutatasok menetének megvaltoztatasat és az eredmények
terjesztésének modjat. Noha rengeteg kutatas folyik a gyasszal kapcsolatban, a fokuszban
tovabbra is a gyasz intrapszichés, illetve egyéni ¢élménye all, beleértve a ,tiinetek”, a
,kockazati” tényezOk és kimenetelek jellemzését, anélkiil, hogy jelentds figyelmet szentelnének
a gyasz kontextusabol eredé hatasoknak (Center for the Advancement of Health, 2004,
Neimeyer €¢s Hogan, 2001; Valentine, 2006). A szakirodalom kritikai attekintésében Neimeyer
¢s Hogan (2001) ravilagitott a gyaszrol szol6 kutatasok szama és a tudomanyos megallapitasok
mennyisége kozotti forditott Osszefliggésre, és arra a kovetkeztetésre jutott, hogy ,bar a
gyasszal kapcsolatos emberi tapasztalatokat gyakran tanulmanyoztak, azonban gyakran nem
jol” (110. o.).

Mig a gyasz egyetemes jelenség, a gyasz élménye nem az. A gyasz olyan egyediilalld
élmény, amely torténelmi, tarsadalmi, kulturalis és politikai kontextusban fordul eld, és a
kutatasokban ekként is kell ra tekinteniink. Mindezek a kontextualis tényezok hatassal vannak
az egyeén gyaszélményére, kovetkezésképpen nem szabad figyelmen kiviil hagyni vagy kiils6
valtozonak tekinteni azokat. Pont ugyanannyira kell figyelembe venni, mint magat a
gyasz€élményt. Annak ellenére, hogy széles korben elfogadott, hogy a gydszélmények
kontextusba agyazodnak (1asd Center for the Advancement of Health, 2004; Sanders, 1993; W.
Stroebe €s Schut, 2001), a tanatologiai kutatasokban tovabbra is megfigyelhetd az a tendencia,
hogy az egyéni tényezoket elszigetelten tanulményozzak, anélkiil, hogy megvizsgalnak a
gyaszélményt befolyasolo valtozok dsszetett kolcsonhatasat, példaul a csalad és a baratok, a
szakmai segitOk, a tarsadalmi normak, a jogi és egészségiigyi rendszerek, Stb. hatasat. Ezek a

tényezok igencsak fontosak a gyadsz tamogatasa, segitése szempontjabol. A gyasz jobb
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megértése befolyasolhatja a csaladtol és a baratoktol kapott taimogatas mértékét €s milyenségét.
Egy adott allapot megértése eldsegitheti a szakképzett segitséghez vald hozzaférést, a helyzet
kognitiv értékelése pedig befolyasolhatja, hogy a gyaszold hogyan fogadja a kapott segitséget.

Az Osszes szempont beépitése a kutatasi projektekbe természetesen egyszerre jelent
tudomanyos kihivast, és igényel jelentds eréforrasokat (Center for the Advancement of Health,
2004; Lindstrem, 2002). Az alkalmazott kutatasokat raadasul tovabbi harom tényezd bonyolitja
— amelyek egyuttal magyarazatot is adnak a gyaszkutatok és az ellatasban dolgozok kozotti
disszonanciara —: a kutatasi eredmények nehézkesen jutnak el az érintettekhez; a kutatok és az
ellatasban dolgozok kozotti kommunikacio hianyos; valamint a kutatasi eredményeket sokszor
helyteleniil alkalmazzak (Center for the Advancement of Health, 2004). A kutatok és az
ellatasban dolgozd szakemberek raadasul merdben ellentétes nyomadst tapasztalnak: az
akadémiai kultura inkébb elméleti, mint gyakorlati jelentdségli publikaciokat kivan meg, mig a
segité szakembereket kevésbé érdeklik azok a kutatasok, amelyek nem kifejezetten a sajat
munkahelyi igényekre vonatkoznak (Bridging Work Group, 2005; Jordan, 2000; P. R.
Silverman, 2000).

Tehat kétféle fejlesztés is sziikséges a kutatasi eredmények és a segiték kozotti nagyobb
Osszhang elérése érdekében: a kutatoknak foglalkozniuk kell eredményeik alkalmazaséaval,
hogy olyan formaban tajékoztathassak az ellatasban dolgozokat, ahogyan azt 6k a leginkabb be
tudjak épiteni a gyakorlatukba (Center for the Advancement of Health, 2004; Jordan, 2000;
Wolfe és Jordan, 2000). Mig a legtobb gyaszkutatas kvantitativ modszertanra és mérésekre
osszpontosit, a gyakorlatban legvaldsziniibben olyan kutatasok eredményeit hasznaljak fel,
amelyek ,,természetesek”, kontextudlisak, relevansak a segitségnyljtds szempontjabol, tobb
érintettet vonnak be, beépitik a kutatasi szakirodalmat, és a kutatasi alanyoktdl szarmazo
személyes példakat idéznek (Bridging Work Group, 2005; Center for the Advancement of
Health, 2004; Jordan, 2000). Tehat a kutatoknak tgy kell bemutatniuk a kutatast, hogy
eredményeiket a leginkabb hasznossa és értékessé tegyck a segiték szamara.

A tanatologiai kutatasokban tovabbra is inkabb a kvantitativ vizsgalatok dominalnak
(Neimeyer és Hogan, 2001; Thorson, 1996; Valentine, 2006). Talan a kvantitativ modszerek
eloszeretett alkalmazasaval fligg 6ssze, hogy nem igazan vizsgaljak a gyaszélményt a gyaszolok
szemsz0gébol. Neimeyer (2000a) a gyaszkutatok és a gyakorld szakemberek kozotti siiribb
egyeztetés és eszmecsere mellett érvelt, azonban még egy tovabbi csoport is bevonhato a
parbeszédbe: maguk a gyaszolok. Ahogy Fulton (1999-2000) figyelmeztet, az egészségiigyi
szakembereknek és kutatoknak érzékenyeknek kell lenniiik, és nem szabad raerdltetniiik

véleményiiket azokra, akik éppen atélik az élményt. Ehelyett azt javasolta, hogy a
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szakembereknek elészor fel kell ismerniiik, hogy ,,a gyaszolo hogyan konstrualja tapasztalatait
¢és az ahhoz kapcsoldado jelentést” (50. 0.), miel6tt javaslatot tesz a megfeleld tdmogatas tipusara
(ha egyaltalan sziikséges).

A fenti fogalmi és modszertani imperativuszok mellett szamos teriileten azonositottunk
hianyossagokat a szakirodalomban. A gyaszkutatas terjedelme ellenére sziik mintabol merit
(Center for the Advancement of Health, 2004; Neimeyer és Hogan, 2001), foként észak-
amerikai, fehér, kozéposztalybeli, idés nokre fokuszal, akik férjiik betegséghen bekdvetkezd
haldla miatt gyaszoltak. Ezeken a mintdkon végzett kutatdsok eredményei kevésbé
alkalmazhatéak masok gyasztapasztalataira, példaul a gyermek elvesztése miatt gyaszolo
szlilokre, a hirtelen, erdszakos, megeldzhetd és megbélyegzo haldlesetek kdvetkeztében fellépd
gyaszra, valamint a domindns észak-amerikai kultaran kiviilli gyaszélményekre.
Kovetkezésképpen, a gyaszolok szélesebb populacidjabol tudatosan meritve, a kutatasok olyan
tudast eredményeznének, amely jobban megragadna és jellemezné a gyaszélmények
sokféleségét.

Elengedhetetlen tehat, hogy olyan kutatasok legyenek, melyek ezeket a konceptualis,
modszertani és mintavételi szempontokat szem el6tt tartjak, és tobbféle populaciobol (ideértve
a segitoket és a gyaszolokat is) tobbféle nézépontot vesznek figyelembe, hogy a kiilonb6z6
gyaszélmények kontextusai feltarhatok legyenek. A jelenlegi gyaszkutatas ¢és a
tamogatasnyujtas kozotti disszonancia fényében a kutatoknak tigy kell a kutatasokat terveznitik,
hogy eredményeiket a lehet6 legnagyobb valdsziniiséggel hasznaljak fel és épitsék be
gyakorlatukba a segitdk; tehat, amelyek ,,természetesek”, kontextudlisak, tobb érintettet vonnak
be, relevansak a segitségnyujtas szempontjabol, és a kutatasi alanyoktdl szarmazo személyes
példakat idéznek, felhasznaljak a kutatasi szakirodalmat (Bridging Work Group, 2005; Center
for the Advancement of Health, 2004; Jordan, 2000). Ezaltal a kutatasok hasznos tampontot
jelentenének a gyaszélmények sokféleségét elismerd segitség és tdmogatas nyljtasdhoz.

A harmadik ajanlasunk a gyasztamogatas jelenlegi modszereinek és ellatasi rendszerének
vizsgalatara vonatkozik, annak feltérképezésére, hogy a dominans nézetek miként maradnak
fent és reprodukalodnak megkérddjelezésiik nélkiil. Azok a segité szakemberek, akik a
kontextus figyelembevétele nélkiil, kritikatlanul elfogadjak ¢€s alkalmazzak az altalanos
nézeteket, csak feliiletesen érthetik meg a gyaszélmények soksziniiségét. A gyasztamogatas és
ellatas fejlesztéséhez kapcsolddik tovabba a hatékony segitségnyujtas akadalyainak vizsgalata
¢s felszamolasa, ideértve a szolgaltatok szaméra nyujtott gyaszoktatas és képzés hianyat,
valamint azt az eshetdséget, hogy a segiték kényelmetlenséget, érzéketlenséget, és/vagy

kozombosséget éreznek a gyaszt érintd kérdések kezelésekor, kiilondsen gyermek halélat
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kovetden; hirtelen, erdszakos, megeldzhetd és megbélyegzo halalesetek kovetkeztében fellépd
gyasz esetében, illetve a dominans észak-amerikai kultaran tuli gyaszélményekben.

E harom ajanlas teljesitéséhez holisztikus és Osszetett valtoztatdsokra van sziikség: a)
kiilonféle stratégidkra a kiilonbozo6 szintereken, értve ezalatt az ellatasra vonatkozd iranyelveket
¢s gyakorlatot, valamint a segitOk oktatasat és képzését; b) a kutatok, az egészségligyi ellatasban
dolgozo szakemberek, a vezetdk, a finanszirozé szervek, a jogalkotok, valamint a kliensek és
csaladjaik k6zotti munkapartnerségekre. Ha pusztan tovabbitjuk a kutatasi anyagokat az ellatas
felé, ne szamitsunk ra, hogy valtozast fogunk elérni (Grol és Grimshaw, 2003; Grol és Wensing,
2004). Raadasul ezek a valtozasok, kiilondsen, ha gondosan vannak Kivitelezve, akkor minden
bizonnyal igen lasstak.

Javasoljuk tovabba egy kiegészit6 kutatasi terv készitését arra vonatkozodan, hogy a kortars
szakirodalom milyen modon illeszthetd be az ellatas jovoképébe, iranyelveibe, gyakorlataba.
Szamos kérdés tovabbi vizsgalatot igényel: Mi a gyaszellatasban dolgozok szerint a legjobb
gyakorlat? Mennyire tdmaszkodnak a segitok gyakorlatukban olyan konstrukciokra, mint a
,nhormal” és , komplikalt” gyasz? Mi segiti és akadalyozza a kortars szakirodalom beépiilését a
gyaszellatasha? Milyen jellemzdik vannak azoknak a szolgaltatoknak, amelyek gyakorlatukban
fenntartjak a jelenlegi szabvanyokat? Hogyan lehet a kortars gyaszirodalmat a legjobban
beépiteni a szakemberek altal elérheté tananyagokba? Hogyan lehet a szakembereket arra
0sztondzni, hogy élethosszig tartd tanulova valjanak annak érdekében, hogy a legfrissebb
eredményeket beépitsék gyakorlatukba? Hogyan juthatnak hozza olyan képzéshez, amely
jobban lehetdvé teszi szdmukra, hogy hatékonyan dolgozzanak egyiitt a gyasztapasztalatok
sokféleségével? Hogyan mérhetd az ilyen valtoztatasok hatékonysaga? Az ezekre a kérdésekre
adott valaszok javithatjak a gyaszold személyek és csaladok altal elérhetd segitd, tamogato
szolgaltatasokat. A gyaszirodalom, az irdnyelvek és a gyakorlat Osszehangolasa alapvetd

fontossagu e cél elérése érdekében.

Koszonetnyilvanitas

Ez a cikk az els6 szerz6 pszichologia PhD értekezésébol szarmazik. A masodik szerz6 a projekt
témavezetdje volt. A szerzOk szeretnének koszonetet mondani a projekt masodik
témavezetdjének, Margaret Mitchell docensnek (Edith Cowan University), valamint a kiils6
témavezetonek, Dr. Christopher C. Sonnnak (Victoria University). Szeretnénk koszonetet
mondani Dr. Dawn Darlaston-Jonesnak (University of Notre Dame), Ms. Anne Sibbelnek
(Edith Cowan University) és a tovabbi, meg nem nevezett lektoroknak a kézirat korabbi

valtozataval kapcsolatos atgondolt megjegyzéseikért és javaslataikeért.
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Beszamolo a Méltosaggal tavozni — Eletvégi Ellatis Csongrad-

Csanad Varmegyében c. konferenciarol

Osszefoglalas ¢ Az emberhez mélto életvégi ellatdasért szerveztek konferenciat Szegeden 2024.
junius 22-én. A kongresszus Csongrad-Csanad Varmegye méltatlanul elhanyagolt hospice-
palliativ ellatasara és a megfelelo életvégi ellatas kialakitasanak fontossagara hivta fel a
figvelmet. A kezdeményezés a Szegedi Tudomdnyegyetem, Szent-Gyorgyi Albert
Orvostudomanyi Kar, Magatartastudomanyi Intézet, a Szegedi Hospice Alapitvany és
onkéntesek egyiittes szervezoi munkajabol jott létre. Az esemény nagy érdeklodésre tett szert
helyi és orszdgos szinten egyardnt az egészségiigyi dolgozok korében, amelyet a 200 fot
meghalado részvételi arany igazolt. Az érdeklodok értékes szakmai napot télthettek el, amelynek
deélelottjién a hospice-palliativ elldatas orszagosan elismert négy szakemberétol hallhattak
plenaris eloadast. A konferencia délutinjan pedig négy kiilonbozo témaban szervezett,
pdarhuzamos kerekasztalbeszélgetésbe hallgathattak bele az érdeklédok, ahol helyi szakemberek
is csatlakoztak a diskurzushoz. Az esemény képzési lehetoséget biztositott az egészségiigyben
dolgozo, az emberhez mélto életvégi ellatds tigye mellett elkotelezett szakembereknek, akik
kozosen  gondolkodhattak  Csongrad-Csanad — Varmegye — hospice-palliativ  ellatasa

kialakitasanak lehetbségeirol.

Kulcsszavak: hospice-palliativ ellatas, ¢letvégi méltoésag, konferencia, képzés

Report on the conference "Dignity in Dying - End of Life Care in
Csongrad-Csanad County”

Summary ¢ On June 22, 2024, a conference dedicated to promoting dignified end-of-life care
was held in Szeged. The congress aimed to highlight the inadequately addressed hospice and

palliative care in Csongrdad-Csanad County, as well as the importance of establishing

1 A tovabbi szerzdket Id. a beszamold végén
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appropriate end-of-life care practices. This grassroots initiative was the result of collaborative
efforts from the University of Szeged, Albert Szent-Gyorgyi Medical School, Institute of
Behavioural Sciences, the Szeged Hospice Foundation and volunteers. The event garnered
significant interest both locally and nationally among healthcare professionals, as evidenced
by the attendance of over 200 participants. Attendees had the opportunity to spend a valuable
day of professional development, beginning with plenary lectures from four nationally
recognized experts in hospice and palliative care. In the afternoon, participants could listen to
four parallel roundtable discussions on various topics, where local experts also contributed to
the dialogue. The event provided a valuable training opportunity for healthcare professionals
dedicated to the cause of dignified end-of-life care, allowing them to collaboratively explore
the possibilities for developing hospice and palliative care services in Csongrad-Csanad

County.

Keywords: hospice palliative care, end of life dignity, conference, training

Bevezetés
Az emberhez méltod életvégi ellatds mindannyiunk kozos érdeke. A hospice ellatas tervezése
soran a WHO ¢és 11j europai standardok javaslata alapjan 1 millié lakosra minimum 80-100
hospice-palliativ aggyal kell szdmolni (World Health Organization, 2002). Magyarorszagi
viszonylatban nézve (10 milli6 lakosra szamolva 800-1000 &gy lenne sziikséges) ennek
hozzavetdlegesen az 50%-a érhetd el. A Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeld (NEAK) €s a
Magyar Hospice Palliativ Egyesiilet adatai alapjan 2023-ban 92 betegellatd intézmény és
otthoni szolgélat végzett hospice tevékenységet orszdgos szinten az alabbi megoszlasban: 26
fekvObeteg-ellatd intézmény (416 agy, 411 felnétt, 5 gyerek agy), 60 otthoni ellatast végzd
csoport (57 felnétt, 1 vegyes €s 2 gyerek szolgaltatd), 2 hospice mobil team (kérhazi tamogato
csoport), 4 palliativ jarobeteg ellatds (Hegediis & Lukdcs, 2024). Jelentds teriileti
egyenldtlenségek mutatkoznak a szolgaltatds elérhetdségét illetden. A Dél-alfoldi régio
lefedettsége feltlinden elmarad az orszagos atlagtol, fekvébeteg hospice ellatas csak Szarvason
(Szarvasi Szakorvosi Egészségiigyi Szolgaltato Kft. 10 4gy) és Gyulan (Pandy Kalman Koérhéz,
20 agy) érheto el.

Csongrad-Csanad Varmegyében nincsen fekvObeteg hospice-palliativ ellatdst nyhjto
intézmény, kizaroélag otthoni hospice ellatas érhetd el. Szegeden a Gondoskodas 2003 Bt. nyujt

ilyen jellegli szolgaltatdst, ahol kézel 30 munkatars (orvosok, apoldk, gyogytornaszok,
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mentalhigiénés szakemberek) 2022-ben 5182 hospice-vizitet végzett. Ha a WHO ajanlast
vessziik figyelembe (1 millio lakosra 80-100 hospice agy biztositasa sziikséges), a varmegye
lakossagahoz viszonyitva, amely 2024-ben 389.411 32 kb. 30-40 hospice agy elérhetdsége
lenne adekvat.

Erre a hidnyra reflektalva sziiletett meg egy szakmai rendezvény gondolata, amely felhivja
a figyelmet a hospice-palliativ ellatds fontossagara, képzési lehetdséget biztosit az ligy irant
elkotelezett egészségiigyi dolgozdknak, és lehetdséget teremt a kapcsolatépitésre és kozos

gondolkodasra, eldsegitve az ellatas kialakitasahoz sziikséges lehetOségek feltérképezését.

Nyitorendezvény

A szakmai kezdeményezés célja nem csupan az egészségligyi dolgozok elérése volt, hanem az
¢letvégi ellatassal kapcsolatos tarsadalmi érzékenyités, szemléletformalds is. E cél
megvaldsitasa érdekében 2024. junius 21-én este a konferencia nyitoeseményeként egy
filmvetitéssel egybekotott kerekasztal beszélgetés keriilt megrendezésre. Az eseménynek helyet
ad6 Grand Café mozitermében az érdeklédok Gaal Ilona és Winzer Balazs Végstadium c.
filmjét nézhették meg, amely egy hatvanas éveiben jar6 végstadiumu rakbetegnek a Budapest
Hospice Hazban toltétt, utolsd hdrom napjat mutatja be. A film vetitését egy hospice-tematikus
kerekasztal beszélgetés kovette, a film egyik készitdje, Gaal llona és Ureczky Eszter (Debreceni
Egyetem, Angol-Amerikai Intézet egyetemi adjunktusa) részvételével. A beszélgetés soran a
halal esztétikai 4brazolasanak lehetdségei és korlatai keriiltek szoba, valamint orvosi
szocioldgiai, bioetikai és jogelméleti szempontbdl is reflektaltak a hazai hospice-palliativ
ellatas jelenére €s jovObeni fejlodési lehetdségeire. A beszélgetés moderatora és az esemény
szervezdje Dr. Tari Gergely az SZTE SZAOK Magatartastudoményi Intézetének egyetemi

adjunktusa volt.

Konferencia

Szegeden legutobb 2008-ban keriilt megrendezésre olyan esemény, amelynek fokuszdban az
emberhez mélto életvégi ellatas allt: a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet VIII. Kongresszusa,
a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet és a Szegedi Hospice Alapitvany szervezésében®. Igy
tobb év kihagyas utdn a 2024. junius 22-én, szombaton megtartott esemény célja az volt, hogy

ravilagitson Csongrad-Csanad Varmegye méltatlanul elhanyagolt hospice-palliativ ellatasara és

2 KSH Lakonépesség nem, varmegye és régi6 szerint: https://www.ksh.hu/stadat _files/nep/hu/nep0034.html
Letoltve: 2024-07-20
3 https://hospice.hu/rendezvenyek/2008-04-25 VIII_ ORSZAGOS _KONGRESSZUS MEGHIVO
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iranymutatast adjon a megfeleld ¢életvégi ellatas kialakitasdhoz. A kezdeményezés az SZTE
SZAOK Magatartastudomanyi Intézet, a Szegedi Hospice Alapitvany és onkéntesek egytittes
szervezOi munkdjabal jott 1étre és azonnal hatalmas érdeklddésre tett szert helyi és orszagos
szinten is az egészségiigyi dolgozok korében, amelyet a 200 {6t meghalado részvételi arany
igazolt. Az eseménynek a nemrégiben felujitott Sebészeti Klinika épiilete, a Banga Ilona
Egészségtudomanyi Képzési Kozpont biztositott helyet. A konferencia fovédnokei Dr. Kiss-
Rigd Laszl6 katolikus megyéspilispok, valamint Prof. Dr. Rovd Léaszlo a Szegedi
Tudoményegyetem rektora voltak. Védnokként szerepelt tovabba Prof. Dr. Lengyel Csaba, az
SZTE Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Kézpont elnoke, Prof. Dr. Olah Judit, az SZTE Szent-
Gyorgyi Albert Klinikai Kozpont Onkoterapias Klinika vezetdje, Prof. Dr. Borbényi Zita, az
SZTE Szent-Gyorgyi Albert Klinikai Kozpont, Belgyogyaszati Klinika, Hematologiai Centrum
vezetdje, Dr. Bereczki Csaba az SZTE Szent-Gyorgyi Albert Gyermekgyodgyaszati Klinika és
Gyermekegészségiligyi Kozpont vezetdje-

A konferencia megnyitdjan beszédében Dr. Kiss-Rigd Laszlo katolikus megyéspiispok €s
Prof. Dr. Németh Gabor, az SZTE SZAOK dékanhelyettese iidvozolte a kezdeményezést, majd
a szervezOk oldalarol Dr. habil Kelemen Oguz az SZTE SZAOK Magatartastudomanyi Intézet
vezetdje és Toth Dorina a Szegedi Hospice Alapitvany képviseldje kdszontotte a résztvevoket.

A konferencia szinvonalat emelte, hogy tobb miivész is timogatta a kezdeményezést. Az
iinnepélyes megnyiton Kadacsi Tamara €s Farkas Florina klarinétduoja 1épett fel, Somogyi Illés
zongorakiséretével. A rendezvény soran a résztvevok Sonkodi Rita festdmiivész Polcz Alaine

¢és Teréz anya munkdéssaga ihlette alkotésait is megtekinthették a helyszinen.

Szakmai program

1. Plenaris eloadasok

A konferencia délelbttjén a hospice-palliativ ellatds orszdgosan elismert négy szakemberétdl
hallhattak plenaris el6adast az érdekldddk. El6szor Dr. Benyo Gabor gyermek hematologus és
onkoldgus, a Tabitha Haz orvosigazgatdja beszélt a fajdalom menedzselésrdl €s a palliativ
ellatasrol. Elmondta, hogy a fajdalom sulyossdga és mindennapi életre gyakorolt hatdsa
biologiai, pszicholdgiai, szocidlis és spiritualis tényezdk egyiittesén mulik. Megfeleld
kezeléssel a fajdalom megsziintethetd vagy elviselhetévé tehetd, lehetdvé téve a beteg szdmara
a szokasos ¢letvitel folytatasat. A fajdalom csillapitasdhoz fontos a fajdalom eredetének és
hatdsanak megértése. Az angolszéasz gyakorlatban a fijdalommenedzselés fogalmat hasznaljak,
ami magaban foglalja a fajdalom felmérését, dokumentalasat, a csillapitasat, 1jboli felmérését,

dozismodositast és a kommunikacioét a beteggel. Kiemelte, hogy a palliativ ellatdsban a
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fajdalommenedzselés multidiszciplinaris folyamat, az a4polok és a hospice csapat szakemberei
is részt vesznek benne.

A masodik plenaris eléadasban Dr. habil Hegediis Katalin, a Semmelweis Egyetem
egyetemi docense, a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet alapitd tagja és korabbi vezetdje
beszélt az életvégi tervezésrol, életvégi dontésekrdl. Eldadasaban elmondta, hogy a haldokld
betegek ¢életének meghosszabbitasa az intenziv kezeléssel gyakran felesleges szenvedést okoz.
Magyarorszagon az eutandzia vagy asszisztalt ongyilkossag nem kérvényezhetd, azonban a
terminalis palliativ szedacio, az életmeghosszabbitd kezelések visszautasitdsa €s a palliativ
terapia elérhetd lehetdségek. A nemzetkdzi etikai vitak kdzéppontjaban az all, hogy a pszichés
¢s egzisztencidlis szenvedés mennyire befolyéasolja az életvégi dontéseket. Az életvégi tervezés
lehetdséget ad arra, hogy az egészségiigyi szakember megbeszélje a beteggel a preferenciait,
beleértve a kezelések visszautasitasat €s a palliativ kezelések valasztasat, valamint azt, hol
szeretné tolteni élete utolsd heteit. Felhivta arra is a figyelmet, hogy Magyarorszdgon mar
szamos jogi és kommunikacios segédanyag elérhetd ehhez a folyamathoz.

A harmadik plenaris eldadast Dr. Toth Krisztina belgyogyasz, onkoldgus, tiidogyogyasz, a
Magyar Hospice Alapitvany orvosigazgatdja tartotta, beszélt a jo csapatmunka és a helyes
kommunikécio fontossagarol a hospice ellatasban. Eldadasdban kiemelte, hogy a hospice-
palliativ szakembereket mar a diagnozis felallitdsa utdn be kell vonni az ellatasba, még ha a
beteg nem is gydgyithatatlan — erre vonatkoz6an nemzetkozi ajanlasok is vannak. A palliativ
szakemberek segitik a tlinetmenedzsmentet és a kommunikaciot a beteggel és csaladjaval. Ha
a diagnozis nagyfoku distresszt okoz, nem kontrollalt tiinetek 1épnek fel, akkor indokolt a
palliativ ellatasi igény sziirése. A szakdolgozdk jelentds tamogatast nydjthatnak az orvosoknak
ebben a folyamatban. Ha az aktiv kezelések esélyei csokkennek, a fokuszt a gydgyulas helyett
a jobb életmindség és a fajjdalommentes utols6 iddszak biztositasara kell helyezni. Hozzatette,
hogy ez a megkdzelités csokkenti a kiégést az orvosok korében és noveli a beteg egészségligyi
ellatorendszerrel kapcsolatos elégedettségét.

A negyedik plenaris eldadasban, Dr. habil. Csikés Agnes egyetemi docens, a Pécsi
Tudomanyegyetem Hospice-Palliativ Tanszékének vezetdje Osszefoglalta a hospice-palliativ
ellatas oktatasara vonatkozd legfontosabb szempontokat és gyakorlati tapasztalatokat. A
palliativ ellatas alapelemei a tilineti kezelés, a pszichoszocidlis tdmogatéds, valamint a team-
munka és kommunikacio6. Az oktatadsnak ki kell terjednie a fizikai, pszichoszocialis €s spiritudlis
igények felmérésére és kezelésére, a csaladtagok terheinek enyhitésére, valamint az empatikus
kommunikécié modszereire. A dolgozokat fel kell késziteni a betegek és hozzatartozoik érzelmi

reakcioinak kezelésére, és biztositani kell az orvosok és szakdolgozok jollétét is. Az onreflexios
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technikdk és a kiégést megel6z6 moddszerek szintén jelentdsek. A gyakorlati tapasztalatok
alapjan elmondhatd, hogy a folyamatos mindségi ellatds érdekében sziikséges a szakmai

ismeretek megujitasa és az utanpotlas-nevelés is.

2. Kerekasztal osszefoglalok
Az ebédsziinetet kovetden négy parhuzamos kerekasztal-beszélgetésre kertilt sor a kovetkezd
témakban: ,,Fajdalomkezelés és palliativ ellatas,” ,,Eletvégi tervezés és dontések,” ,,Hospice
ellatas a mindennapokban,” valamint ,,A hospice-palliativ ellatas oktatasa.” Ezeket a szekciokat
egy plenaris kerekasztal kovette, ahol az egyes csoportok képviseldi ismertették a beszélgetések

fobb kovetkeztetéseit. Az alabbiakban ezeket foglaljuk 6ssze.

Fajdalom menedzselés, palliativ ellatas kerekasztal

RésztvevOk: Dr. Benyd Gébor, Tébitha Gyermekhospice Haz, Semmelweis Egyetem
Gyermekklinika, Dr. Hamvai Csaba PhD, SZTE SZAKK Onkoterapias Klinika, Dr. Molnar
Maria, Bacs-Kiskun Megyei Korhaz, Dr. Pusztai Eva, SZTE SZAKK Onkoterapias Klinika
Moderator: Dr. Budai Erika, Jahn Ferenc Dél-pesti Korhaz és Rendeldintézet, Kozponti
Anesztezioldgiai és Intenziv Terapias Osztaly, Fajdalom Ambulancia.

A kerekasztal-beszélgetés soran bevezetoként Dr. Benyd Gabor a gyermekek palliativ
ellatasarol beszélt. Ezt kdvetden gondolatébresztoként a résztvevok egy rovidfilmet (Palliativ
terapia — beszélgetés Helmut Esser urral cimmel) tekintettek meg, amelyben egy daganatos
beteg mesélt fajdalmanak megélésérdl és a palliativ ellatds jelentdségérdl. Dr. Budai Erika a
daganatos fajdalom csillapitdsanak témadjat taglalta, kiemelve, hogy a kronikus fajdalom
megfosztja az embereket az emberi méltosagtol, a szocialis kapcsolatoktol és az élhetd élettdl.
Fontosnak tartotta hangsulyozni, hogy az 6piat alapu fajdalomcesillapitok alkalmazasakor mar
a terapia kezdetén a lehetséges mellékhatdsok megeldzését is meg kell kezdeni.
Dr. Molnar Méria a fajdalomcsillapitasi 1épcsoket €s az adjuvans terapia lehetdségeit ismertette.
Dr. Pusztai Eva hangsulyozta, hogy a palliacidé nemcsak a betegség okozta, hanem a kezelésbl
eredd panaszok csokkentésére is kiterjed. Az 1j, kiilonleges gyogyszerek meghosszabbitjak a
kitolodik, ami noveli a fajdalomesillapitas fontossagat. Hangsulyozta, hogy a tumoros betegek
¢letmindsége szorosan Osszefiigg a fajdalommentességgel: minél kevesebb fajdalmat élnek at,
annal elfogadhatobb az ¢letmindségiik. Ezt Dr. Hamvai Csaba is megerdsitette, kiegészitve,
hogy a megfeleld gyogyszeres kezelés mellett a multimodalis terapia is kulcsfontossagu.

Kiilondsen kiemelte a multimodalitas pszichés aspektusainak, a szupportiv terapidnak, a
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mindfulnessnek, a kognitiv viselkedésterapidnak és a relaxacionak a fontossagat, melyek
tudomanyosan bizonyitott terapias lehetdségek. Az ezt kovetd diskurzusban a résztvevok
hangsulyoztak, hogy lényeges megkiilonboztetni a korai palliativ ellatast az életvégi ellatas
fajdalomcsillapitasi stratégiaitol. Kiemelték az oktatds fontossagat, kiilondsen a hdziorvosok

palliativ ellatasi lehetdségekrdl valo tajékoztatasanak sziikségességét.

Eletvégi tervezés, életvégi dontések kerekasztal
Résztvevok: Dr. Hegediis Katalin PhD, SE, AOK, Magatartastudomanyi Intézet;
Méltosagért Alapitvany, Dr. Bir6 Eszter, Magyar Hospice Alapitvany, Csikés Dora,
Magyar Hospice Alapitvany, Kormanyos Akos, SZTE SZAKK Onkoterapias Klinika,
Dr. Kristo6f Csaba, Integralt Jogvédelmi Szolgélat.
Moderator: Dr. Tari Gergely PhD, SZTE SZAOK Magatartastudomanyi Intézet

Dr. Hegediis Katalin és Dr. Tari Gergely 0sszegezték a kerekasztal-beszélgetés konkluziait.
Dr. Hegediis kiemelte, hogy kiilon 6rom volt szamara, hogy a szakért6k multidiszciplinaris
csapatként iiltek le eszmecserére. Ismertette a kerekasztal témait: eldszor az autonémiarol folyt
a diskurzus, annak rétegeirdl, és arrol, milyen pszicholdgiai tényezdk befolyadsoljak az
autondmia megitélését, ami alapjan megallapithatd, hogy nem lehet egyszeriien jogi vagy
bioetikai kategoriaként leirni. Felmeriilt az a kérdés, hogy van-e kiilonbség az autonomia
értelmezésében varosi és vidéki kornyezetben, amire az Gsszefoglald valasz az volt, hogy
inkabb a csaladoktol fligg, valamint fontos szempont, hogy kisebb telepiiléseken nehezebb
informéciodhoz jutni, vagy kozjegyzd segitségét kérni. A kovetkezd téma az életvégi tervezés
kérdése volt, vagyis mikor érdemes donteni az ¢letvégi kérdésekrdl: amikor az ember
egészséges, vagy amikor mér betegséggel kiizd. Csikos Dora bemutatta az Eletvégi Tervezés
Alapitvany tevékenységét, amely jelenleg a Magyar Hospice Alapitvany keretében miikodik.
Kiemelte, hogy a végrendelet, a digitalis hagyaték és az elézetes egészségiigyi rendelkezések
témaival foglalkoznak, melyek alapja a csaladtagok kozotti kommunikécio és konzultacié. Egy
ujabb kérdésblokk a passziv eutanézia és a palliativ ellatas fogalmanak elkiilonitését taglalta. A
szakértOk egyetértettek abban, hogy a passziv eutanazia fogalmat nem ajanlatos hasznalni, mert
paternalista megkdzelitést sugall, szemben a betegkdzponti hozzaallassal. Az utolso kérdés az
volt, hogy jo-e, ha a haldl medikalizalt. A szakértok egyetértettek abban, hogy: az a jo, ha jol
medikalizalt a haladl; ha nincs medikalizacid, akkor szenvednek a betegek (pl. a
fajdalomesillapitas hianyatol), de ha rosszul medikalizalt, akkor az az autonomiat is korlatozza.

Dr. Tari Gergely ezutan kifejtette, hogy a kerekasztal-beszélgetés masodik részében a

kozonség szamara is lehetdséget biztositottak a kérdések feltevésére, melyeket Osszefoglalt.
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Tobbek kozott megfogalmazodott az a javaslat, hogy a kezdeményezést érdemes lenne
kiterjeszteni szakmai szervezetekre, beleértve orvosi és civil szervezeteket is. Dr. Kristof Csaba
kiemelte, hogy a hospice ellatas szervezése vagy bovitése érdekében sziikséges az
egylittmikodés kozgazdasagi bedgyazasa és a NEAK-kal vald kooperacid. A teriileti
egyenlOtlenségek megsziintetése legitim célként fogalmazodott meg az ellatasszervezési
kérdések kozott. Felmertilt, hogy az 4gyszamok novelése az ellatds mindségi romlasaval jarhat
egylitt, ezért hangsulyoztdk a jogszabalyi keretekhez val6 ragaszkodas fontossagat a hospice-
palliativ ellatas szervezése soran. Erre a konferencidra, mint elsé 1épésre kell tekinteni, amely
a szakmai egyiittmikodéseket erdsitheti, de sziikséges az ilyen talalkozok rendszeressé tétele.
A kerekasztal minden résztvevdje egyetértett abban, hogy a tarsadalmi szerepvallalasnak
folyamatosnak kell maradnia, és nem engedhetjiik meg, hogy a hospice ellatas szervezése iranti

elkotelezettség akar Szegeden, akar orszagos szinten csokkenjen.

Hospice elldatas a mindennapokban kerekasztal

Résztvevok: Dr. Toth Krisztina, Orszdgos Koranyi TBC és Pulmonolodgiai Intézet Palliativ
Osztaly; Magyar Hospice Alapitvany, Dr. Barna Erzsébet, Gondoskodas 2003 Bt., Bodi Istvan,
Gondoskodés 2003 Bt., Dr. Kereskényi Sandor, reformatus lelkész, Dr. Gal Péter, SZTE
SZAKK Gyermekgyodgyaszati Klinika, Dr. Kovacs Dénes PhD, SZTE SZAKK
Gyermekgyogyaszati Klinika, Radics Gyongyi, Tabitha Gyermekhospice Haz; Bator Tabor
Lélekmadar Tabor, Soki Livia, Gondoskodas 2003 Bt.

Moderator: Dr. Szili Karoly PhD, Széchenyi Istvan Egyetem; Semmelweis Egyetem

Dr. Szili Karoly 0Osszefoglalta a kerekasztal-beszélgetés soran megvitatott témakat,
amelyek harom, a betegek szaméara legfontosabb kérdés koré csoportosultak: ,,Mi fog
torténni?”, ,,Fog-e f4jni?” és ,,Mi lesz utana?”. Kiemelte, hogy a kerekasztal egyik legfontosabb
kovetkeztetése az volt, hogy javitani kell a klinikdk és haziorvosok kozotti kommunikacidt a
hatékonyabb betegellatds érdekében. Bar mar vannak pozitiv példak, ezeket érdemes lenne
sz¢élesebb korben alkalmazni.

A beszélgetés soran szd esett a korhdzi ellatasrol és a rendelkezésre 4llo klinikai
lehetdségekrol, valamint a szocidlis intézmények szerepérdl, amelyek ugyan apolast igérnek,
de csak gondozast tudnak nyujtani a végstadiumua betegeknek, részben a sziik jogszabalyi
keretek miatt. Dr. Szili javasolta, hogy a hospice licenc vizsgat tegyék elérhetové szakvizsga
nélkiil, hogy tobb szakember csatlakozhasson a teriilethez.

A fajdalom kezelésének fontossagarol is szo esett, hangstlyozva, hogy a hospice célja az

életmindség javitasa a halal eldtti idészakban, amit tobbek kozott a fajdalom csdkkentésével
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lehet elérni. A spiritualis aspektusok is felmertiltek, kiilondsen a ,,Mi lesz a halal utan?”” kérdés
kapcsan, amelyre nehéz valaszolni, ha a beteg ezt felteszi, hiszen mindenkinek mas lehet a
vallasi meggy6zO0dése és mdas az Utja. Az orvosnak olyan valaszt kell adnia, amely segiti a
beteget és hozzatartozoit az elmulas elfogadasaban, és amely tdAmogatja az emlékek megdrzeését.
Végiil, a hit fontossagat hangsulyozta, amelyet az orvos ugy adhat at, hogy biztositja a beteget
arrol, hogy tud segiteni, és hogy a haldl nemcsak valaminek a vége, hanem valaminek a kezdete

1S.

A hospice-palliativ elldtds oktatdasa kerekasztal
Résztvevék: Dr. Csikés Agnes PhD, PTE AOK Csaladorvostani Intézet, Hospice- Palliativ
Tanszék, Dr. Busa Csilla PhD, PTE AOK Alapellatasi Intézet, Hospice-Palliativ Tanszék,
Cserhati Sandor, evangélikus lelkész, Domonkos Norbert, SZTE ETSZK, Apolési Tanszék;
Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet, Lukacs Miklos, PTE KK, palliativ mobil team,
Monostori Déra, SZTE ETSZK, Preventiv Egészségiigyi Gondozas Tanszék, Dr. Valyi Adél,
SZTE SZAKK, Aneszteziologiai és Intenziv Terapias Intézet.
Moderétor: Dr. Agoston Gergely PhD, SZTE SZAKK, Csaladorvosi Intézet

Dr. Agoston Gergely foglalta 6ssze a kerekasztal-beszélgetés eredményeit, amelyen a Pécsi
Tudomanyegyetem képviseletében Dr. Csikés Agnes, Dr. Busa Csilla és Lukacs Miklos
osztottak meg tapasztalataikat a hospice ellatds szervezésérdl, oktatasardl és gyakorlati
mitkodtetésérdl. A beszélgetés célja a szegedi hospice ellatas kialakitasanak és a kapcsolodod
oktatds lehetOségeinek feltérképezése volt. Felmeriilt az otlet, hogy a Szegedi
Tudoményegyetemen létrehozzanak egy oktatasi kozpontot, ahol a Csaladorvosi Intézet és a
Magatartastudomanyi Intézet munkatarsai onkologusokkal, belgyogyaszokkal, apolokkal,
jogaszokkal kozosen oktatndk a palliativ ellatassal kapcsolatos ismereteket. Konkrét
javaslatokat is megfogalmaztak a szegedi hospice ellatas elinditasara, kezdve egy palliativ
mobil team létrehozéasaval, amelyben egy orvos, egy apolo €és egy mentalhigiénés szakember
venne részt. Szegeden és kornyékén szamos csalddorvos rendelkezik palliativ licencvizsgaval
¢és aktivan részt vesz az ellatdsban, ami elegendé lenne az oktatds és a mobil team
megszervezéséhez. Emellett felmertiilt a palliativ szakrendelés kialakitdsanak lehetdsége is,
kezdetben heti egy-két alkalommal, pécsi mintara.

A kerekasztal masik fontos témaja a palliativ ellatashoz kapcsolddd kurzusok beépitése
volt az orvostanhallgatok és apold hallgatok képzésébe. Jelenleg a Csaladorvosi Intézet és a
Magatartastudomanyi Intézet tart ilyen témdaji kurzusokat, de sziikség lenne arra, hogy a

belgyogyaszati, onkoldgiai és aneszteziologiai kurrikulumba is integraljak ezeket. Kiemelték
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az oktatas gyakorlati oldalanak fontossadgat, amelynek sordn a hallgaték kozvetleniil
talalkozhatnanak betegekkel. Mivel a palliativ ellatdsban nem csak orvosok, hanem szocialis
munkasok, jogaszok €s apolok is részt vesznek, egy kozos egyetemi platform 1étrehozasa is

felvet6dott, amely minden érintett szakma szdmara palliativ tudast kozvetitene.

A konferencia zarasa

A konferencia zarasaként Dr. habil Barabas Katalin a SZTE SZAOK Magatartastudomanyi
Intézet alapitdja Osszefoglalta a szegedi hospice ellatas Iétrehozasara iranyuld kordbbi
torekvéseket. Kiemelte, hogy a Dé¢l-alfoldi régid alulreprezentalt a hospice-palliativ ellatas
terén (ahogyan az MHPE honlapjan szerepld Ellatas keresé térképén is lathato*). Kozel két
évtizede Mari Albertné, Thurzd Laszlo professzor és Varga Katalin probaltdk poétolni ezt a
hidnyt a Szent Klara Alapitvannyal. Jelenleg egy fiatal szakemberekbdl all6 interdiszciplinaris
csapat hatarozta el, hogy valtoztat ezen, és 2024 janudrjatél kozosen gondolkodnak a
megval6sitasrol. A konferencia megszervezése ennek az elsé 1épése, melynek célja a kozos
gondolkodas, a szakmai kapcsolatok kiépitése és a halozatépités.

Dr. Barabas Katalin kdszonetet mondott az eldadoknak, akik azonnal elfogadtdk a
meghivast, valamint a kerekasztal-beszélgetések résztvevdinek. Halajat fejezte ki a
szervezOknek, akik a technikai hatteret biztositottdk, valamint az orvostanhallgatoknak, akik a
lebonyolitasban segitettek. Kiilon kodszonetet mondott a szponzoroknak, akik nélkil a
rendezvény nem valdsulhatott volna meg. Végiil minden résztvevOnek megkdszonte, hogy a
szombatjukat erre a fontos szakmai napra szantak, amely az elsd 1épés volt a kozds célok

eléréséhez.

Zarszo, kitekintés
Osszefoglalva, a konferencian elhangzottak alapjan is levonhat6 a kdvetkeztetés, hogy nem kis
feladat el6tt allunk, ha a magyarorszagi hospice-palliativ ellatdst a kivdnatos mértékben
szeretnénk fejleszteni. A teriileten lathato valtozas eléréséhez a teenddink kozott szerepelnie
kell mind a tarsadalmi szemléletformdlasnak, a megfeleld ismeretterjesztésnek ¢és
informaciodatadasnak, a széleskdrli szakemberképzésnek és nem utolsd6 sorban az
infrastrukturalis és financialis hattér megteremtésének.

Bar a feladatok sora hosszli és az Ut rogdsnek tlinik, soha nem szabad elfelejteniink

mindazt, hogy amit a hospice-palliativ ellatasért tesziink, azt tulajdonképpen tarsadalmunk

4 A Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet oldalan elérhet ellataskeresd: https://hospice.hu/ellatas-kereso
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emberségességéért tessziik. Ha pedig az emberség novekszik tdrsadalmunkban, az élhetobb és

talan boldogabb orszagot is eredményez majd mindannyiunk szdmara.

Koszonetnyilvanitas

Ezuton is szeretnénk megkoszonni minden meghivott eldadonak, hogy tapasztalataikkal
hozzajarultak a konferencia magas szakmai szinvonaldhoz. Koszonjiik a Neveléstudomanyi és
Pszichologiai Szakbizottsag Munkapszichologiai Munkabizottsaganak a szervezési és szakmai
hatteret. Valamint koszonjik a tamogatoknak, akik lehetové tették a konferencia
megvalosulasat: 1001 Betegagy, Aranyklinika, Bator Tébor, Sebmester, Evista, Gondoskodas
2003 Bt., Goodwill Pharma, Gydgyszerész a haznal, Kabay Patika, Katolikus Karitdsz, KRKA,
La Roche-Posay, SZTE Kulturalis Iroda, Takeda, ZUE Online Patika.
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