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Sdlyos betegségek elGrehaladott stidiumaban sziikség van az élet utolsé szakaszdra vonatkoz6 dontések meghozata-
lira. Az ellatds elGzetes tervezése a beteg szdmdra biztositja a dontés lehetSségét arra az esetre, ha az 6nallé dontés-
hozatal mar nem lehetséges. A komplex — kezelésekre, a gondozas koriilményeire, az értékpreferencidkra kiterjeds —
tervezés a leghatékonyabb. Az ellitds elézetes tervezése javitja az életvégi ellitds mindségét, noveli az elldtissal vald
elégedettséget, és csokkenti a hozzatartozok pszichés terhelését. A célok és preferenciak keretet adnak a professzio-
ndlis ellatdsnak, és az ellatas koltségei is mérsékelhetSk ezaltal. A tervezés pozitiv hozadékait kutatdsok igazoljik, és
miér szimos szakmai irdnyelvben szerepel. Az élet végét 6vezd kommunikicids tabu, a betegek és a hozzatartozok
clutasit6 hozzdilldsa, illetve az ellitok részérdl a szakértelem és a feltételek hidnya azonban neheziti a gyakorlati meg-
val6sulast. Magyarorszagon az ellitds el6zetes tervezése szinte ismeretlen, pedig torvényi lehetéség van a kezelések
visszautasitasara, akdr el6zetesen is. Az ellitis el6zetes tervezésének hazai bevezetéséhez sziikség van valamennyi
szerepl$ egytittmiikodésére, a téma gradualis és posztgradudlis képzésbe valé beemelésére, a gyakorlati alkalmazast
segité koriilmények megteremtésére, valamint a tarsadalmi tudatossag novelésére.
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Who should decide at the end of life? International practice of advance care
planning and possibilities for adaptation in Hungary

At the advanced stage of serious illness, end-of-life decisions need to be made. Advance care planning offers patients
the right to decide on their own future care when independent decision-making is no longer possible. The most
complex and effective advance care plans include patients’ preferred or refused medical treatments, care-related
wishes, and individual values as well. Advance care planning can improve end-of-life care and contribute to higher
satisfaction. It can also reduce distress in relatives and the costs of care. Patients’ preferences provide a guidance for
professional care. A number of studies have identified the benefits of advance care planning, and it has been included
in guidelines. Potential barriers to advance care planning could be as follows: taboo of talking about dying, negative
attitudes of patients and relatives, poor knowledge of professional caregivers, lack of necessary circumstances to have
the conversation. Advance care planning is almost unknown in Hungary, although it is possible to refuse certain types
of treatments. Cooperation of professionals, development of gradual and postgraduate trainings, and improvement
of social awareness are also needed so that advance care planning can be adapted in Hungary.
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Roviditések

ACP = (advance care planning) az ellitas el6zetes tervezése;
AOK = Altalinos Orvostudoményi Kar; DNACPR = (do not
attempt cardiopulmonary resuscitation) ne kisérelje meg a car-
diopulmonalis Gjraélesztést; DNR = (do not resuscitate) nem
élesztendd Gjra; EESZT = Elektronikus Egészségiigyi Szolgal-
tatdsi Tér; EET = ecllatas elGzetes tervezése; ESMO = (Eu-
ropean Society for Medical Oncology) Eurdpai Klinikai Onko-
l6giai Tarsasig; PTE = Pécsi Tudomanyegyetem

Egyre tobb ember él viligszerte mind hosszabb ideig
krénikus vagy stlyos betegségek elérehaladott stidiuma-
ban [1]. Nagy kihivas, hogy hogyan biztosithat6 a leg-
megfelel6bb ellatds e betegek szdmara akkor, amikor az
életiik vége felé kozelednek. Gyakori tapasztalat, hogy a
termindlis allapott betegek gondozasiban két szélsGsé-
ges szemléletmdd érvényesiil: a mindenaron valé gy6-
gyitas a végsOkig, vagy a betegrdl vald teljes lemondis.
Ezekkel szemben a legmegfelel6bbnek azt az ellatast te-
kinthetjiik, amely jo tiineti kontroll mellett a lehetd leg-
jobb életmindség megtartasara torekszik mindvégig oly
modon, hogy figyelembe veszi a beteg kivansigait [2].
Ha a betegség progrediil, az ellitéknak el kell kezdenitik
beszélni a betegekkel az élet utolsé szakaszit érint6 gon-
dozasi kérdésekrdl, kezelési preferenciakrél és a valaszta-
si lehet&ségekrdl. A betegek tobbsége igényli az Gszinte
tijékoztatast akkor is, ha betegségiik gyogyithatatlan, és
prognézisuk kedvezétlen [3]. Az életvégi kivinalmak
felmérése és megbeszélése a nemzetkozi gyakorlatban
midra fontos részévé vilt a progressziv és el6rehaladott
stadium betegségben szenvedd betegek ellatisanak, hi-
szen alapelv, hogy az ellitds mindvégig a beteg kivanal-
mainak figyelembevételével torténjen. Az ellatas elGzetes
tervezése az életvégi kivanalmak feltarasat és érvényre
juttatisit szolgalja. Osszefoglalé kozleményiink célja,
hogy bemutassuk az ellitis elézetes tervezésének nem-
zetkozi gyakorlatit és tapasztalatait, illetve roviden szol-
junk a hazai lehetGségekrdl. Az utdbbi téma részletes
elemzése e cikkben nem célunk, mivel a kérdés — a jelen-
t6ségére valo tekintettel — 6ndllé publikiciot kivan.

Mit jelent az ellatas elGzetes tervezése?

Az ellatas elGzetes tervezése (advance care planning —
ACP) az egyén életvégi ellitisra vonatkozd kivansigai-
nak megfogalmazasa és dontéseinek meghozatala arra az
esetre, ha dllapota mar nem teszi lehetévé az 6nallé don-
téshozatalt. Az advance care planning angol elnevezés-
nek még nincsen egységesen elfogadott magyar megfele-
16je, tobbféle forditds ismeretes: az ellitds elGzetes
tervezése, a jovObeli ellatas tervezése, elGre tervezett
gondoskodas. A terminoldgia egységesitése céljabol az
Hellatds el6zetes tervezése” (roviditve: EET) kifejezést
javasoljuk hasznalatra.

Az elltas el6zetes tervezése nem egyszeri ,,esemény”,
hanem folyamat: olyan proaktiv beszélgetésck sorozata,
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1. dbra | Az ellitds el6zetes tervezésének elemei

amelyeken a beteg és ellatdja (orvosa) vesz részt, és ame-
lyek a jovobeli ellatasi lehetSségekrdl szolnak. Az életvé-
gi tervezés csak onkéntesen torténhet, ha a paciens nyi-
tott rd. A kiilfoldi gyakorlat nem egységes a tekintetben,
hogy ki kezdeményezi a beszélgetéseket. A kezdeménye-
z6 lehet orvos, apolod vagy akdr erre kiképzett 6nkéntes.
Az id6zitésnek kulcsszerepe van: idedlis esetben a beszél-
getések akkor kezdGdnek, amikor a beteg még megfelel
fizikai és mentdlis kondiciéban van, hogy el tudja mon-
dani kivansagait [4]. A sz6ban kifejezett kivinalmakat a
beszélgetések soran dokumentdljik, és — a beteg bele-
egyezésével — megosztjik a kulcsfontossagu ellitokkal és
a hozzatartozoival [5]. Az elkésziilt terv id6rél iddre
aktualizalhat6, amikor a paciens dllapotaban valtozas ko-
vetkezik be, hiszen a betegség elérehaladdsival az ellatasi
preferenciak és a gondozds korilményei is valtozhatnak
[6, 7]. Az ellatis elGzetes tervezésének elemeit az 1. dbra
mutatja be.

Mit tartalmaz a terv?

A nemzetkozi gyakorlatban nem egységes, hogy ponto-
san mi szerepel ezekben az életvégi ellatasi tervekben. Az
egyszer(ibb viltozatok dltalaban a gondozas kivant hely-
szinét és korilményeit, a kért és visszautasitott orvosi
kezeléseket tartalmazzak, esetleg azt, hogy ki az a hozza-
tartozod, aki a beteg helyett konzultal vagy dont a kés6b-
biekben.

A komplexebb dokumentumok az egészségiigyi elld-
tason és a gondozas fizikai dimenziéin tdl részletesen
kitérnek olyan személyes kérdésekre is, mint példaul a
beteg szamdra fontos értékek az életben, a vallasgyakor-
l4ssal, a spiritudlis élettel kapcsolatos kérések, valamint
egyéb, praktikus informacidkat is tartalmazhatnak a hoz-
zatartozok szamara (2. abra).

Az ellatas elSzetes tervezése és az eldzetes
egészségiigyi rendelkezés viszonya

Az életvégi kivanalmak kapcsan sziikséges, hogy kiilonb-
séget tegyiink az ellatas el6zetes tervezése (advance care
planning) és az elézetes egészségiigyi rendelkezés (ad-
vance healthcare directives) fogalma kozott, tisztazzuk
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2. 4bra Lehetséges témakorok az elézetes ellitasi tervben a nemzetkozi

szakirodalom és gyakorlat alapjin

ezek céljat és egymashoz valé viszonyit. Az ellatas el6ze-
tes tervezése arra szolgdl, hogy a beszélgetések sorin
osszeallitott el6zetes ellatasi terv (advance care plan)
iranymutatasként szolgaljon a beteg testi-lelki-spiritudlis
igényeirSl az egészségiigyl személyzet szamdra. Ezzel
szemben az el6zetes egészségiigyi rendelkezés (advance
healthcare directives)! tartalmdban sz(ikebb: kifejezetten
az orvosi ellatdssal kapcsolatos rendelkezéseket rogziti.
Ebben a formdban a beteg megtilthatja példaul, hogy
tartos vegetativ allapotba keriilve mesterséges taplaldssal
és mesterséges lélegeztetéssel életben tartsak. Az el6ze-
tes egészségiigyl rendelkezés értelemszertien nem tud
teljes kort lenni. Az orvosi kezelésekkel kapcsolatos nyi-
latkozat mellett vagy annak részeként ezért sok orszig-
ban lehetséges helyettes dontéshozot vagy tartds egész-
ségiigyi meghatalmazottat (healthcare proxy, durable
power of attorney for health care stb.) kijelolni, aki a
beteg helyett gyakorolja az orvosi beavatkozasokba vald
beleegyezés vagy visszautasitds jogit, ha a beteg mar
nem képes ondlléan donteni. A torvényi elGirasoknak
megfelelGen késziilt elGzetes egészségligyi rendelkezést a
legtobb orszagban be kell tartaniuk az ellitéknak, vagyis
az abban foglaltak (vagy a helyettes dontéshoz6 donté-
sei) szerint kell eljarniuk. A jogszabalyi garancia azokban
az orszagokban (példaul Egyesiilt Kiralysag, Hollandia,
Spanyolorszag, Magyarorszag stb.) a legerGsebb, ahol a
vonatkoz jogszabaly egyértelmiien kimondja, hogy az
el6zetes egészségligyi rendelkezések kotelez6 érvényd-
ek, és a benne foglalt dontések csak kényszerit§ okok
miatt irhatok felil [8].

Az elGzetes egészségiigyi rendelkezés lehet az elGzetes
ellatasi terv része, de lehet kiilonallé dokumentum is.
(A 2. dbrin az el&zetes egészségiigyi rendelkezés lehet-
séges tartalmi elemei sziirke szinnel vannak kiemelve.)
A legegyszerlibb valtozat az an. DNR- (do not resusci-
tate — nem élesztendd Gjra) vagy DNACPR- (do not at-
tempt cardiopulmonary resuscitation — ne kisérelje meg
a cardiopulmonalis Gjraélesztést) nyilatkozat, amely az

! Mds elnevezések is hasznélatosak, példdul: advance directives (el6zetes rendel-
kezések), advance decision to refuse treatment (elézetes dontés kezelés visszauta-
sitdsarol).

Egyesiilt Kirdlysigban példdul 6nmagaban érvényes do-
kumentum.

Az el6zetes egészségiigyi rendelkezésnek kiilonosen
fontos szerepe van akkor, ha a beteg mir nem szeretne
agressziv kezeléseket kapni, vagy ha a beteg életvégi ki-
vansagai és a csaldd elképzelései kozott nincs meg az
osszhang.

Az ellatas elGzetes tervezésének elonyei

Egyre tobb tanulminy és kutatis foglalkozik az ellatis
elézetes tervezésével kapcsolatos elméleti és gyakorlati
kérdésekkel. A legtébb vizsgalatra az Egyesiilt Allamok-
ban, Ausztralidban és az Egyesiilt Kiralysagban kertilt sor
valtozatos ellatisi formdkban és helyszineken (alapell-
tas, kérhdz, otthoni ellatas, szocidlis gondozds, idGselld-
tas), a rendszer valamennyi résztvevGjére kiterjedSen
(betegek és hozzatartozoik, orvosok, dpolok, egészség-
tigyi és szocialis szolgaltatok, egészségiigyi vezetdk,
szakmapolitikai dontéshozok). A kutatdsi eredmények
azt igazoljak, hogy az ellatis el6zetes tervezése elényok-
kel jar a beteg, a hozzatartozok és az ellaték szidmara
egyarant (3. dbra).

Az életvégi tervezés sorin folytatott beszélgetések
nagymértékben hozzajarulnak ahhoz, hogy a betegek és
hozzatartozo6ik jobban megismerjék a betegség lefolyd-
sit, a prognozist, és redlis elvirasaik legyenek az elldtissal
kapcsolatban. Egy 2010-ben publikalt ausztraliai rando-
mizalt kontrollalt vizsgilat az ellatis elGzetes tervezésé-
nek hatasat vizsgilta id6s betegek esetében [9]. A kuta-
tas megallapitotta, hogy az ellitas elGzetes tervezése
javitja az életvégi ellitds minbségét, és noveli a betegek
és csalddtagjaik elldtdssal val6é elégedettségét. Tovabbi
pozitiv hatas, hogy a kontrollcsoporthoz viszonyitva az
el6zetes ellatasi tervvel rendelkez6k hozzatartozoéi keve-
sebb szorongast éltek at, s csokkent koriikben a stressz és
a depresszi6.

Egy amerikai retrospektiv kutatds 2000 és 2006 ko-
zott elhunyt 60 év feletti betegek adatai alapjan azt vizs-
galta, hogy a kapott ellatas hogyan viszonyult a betegek
el6zetesen meghatarozott preferencidgihoz. Azok a bete-
gek, akik el§zetesen dokumentiltik kivanalmaikat, keve-
sebb agressziv orvosi kezelést kaptak, és kisebb ardnyban
haltak meg kérhazban, vagyis olyan ellatisban részestil-
tek, amely jobban Osszhangban volt a preferencidikkal
[10].

Az ellitds elGzetes tervezésének pozitiv hozadéka a
professzionalis ellaitok szaimara, hogy a megfogalmazott
célok és preferencidk keretet adnak a gondozisnak, ami
noveli a teammunka hatékonysagat és az ellatas folyama-
tossagat, valamint javitja a betegek, hozzatartozoéik és a
professziondlis ellaiték kozotti egyiittmiikodést. A gon-
dozasi célok tisztazasa a nem kivant beavatkozasok elke-
rillése révén csokkentheti az ellatds koltségeit is. Erre
azonban még id6ben — tehat nem a betegség végsd sza-
kaszaban — kell, hogy sor keriiljon ahhoz, hogy a koltség-
megtakarits valoban érzékelhetd legyen [11].
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Elonyok a betegek szamara
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Elonyok a hozzatartozok szamara

Csokkennek a dontéshozatallal kapcsolatos terheik

Segiti a hozzatartozok felkésziilését a beteg gondozéasara és a szerettiik elvesztésére

Hozzajéarul a pszichés morbiditas (szorongas, stressz, depresszio) csdkkenéséhez
Hozzajéarul a csaladon beliili, valamint a hozzatartozok és a professzionalis ellatok kozotti konfliktusok csokkenéséhez

\

Y

Elonyok a professzionalis ellatok szamara
Noveli a betegek és a hozzatartozok egyiittmiikodését

Hatékonyabb teammunka, folyamatosabb ellatas

Segiti a gyasz folyamatat (a beteg tigy tavozott el, ahogy kivanta) Y,
\

Realisabb ellatasi igények a betegek és a hozzatartozok részérol
A megfogalmazott célok és preferenciak keretet adnak a gondozasnak

\_ A nem kivant beavatkozasok elkertilése csokkenti az ellatas koltségeit J

3. abra | Az clldtas el6zetes tervezése — elénysk

Korlatok és gatlo tényezok

Az ellitds el6zetes tervezésével kapcsolatos kutatiasok
nemcsak az el6nyoket, hanem a korlatokat, az ellatis
gyakorlatiban felmeriil6 problémakat is azonositottak.
A gitl6 tényezbk sokrétiiek: a betegek, a hozzatartozok,
a professzionalis ellitok is lehetnek ilyen tényezsok, de
olyan kiils§ koriilmények is, mint a szabdlyozds problé-
mai vagy az intézményrendszer hidnyossigai (4. abra).

Az ellatis elGzetes tervezésének eléfeltétele az Gszinte
orvos—beteg kommunikacid, hogy a betegek tisztiban
legyenek azzal, hogy betegségiik végss stidiumaban tar-
tanak. Egy Anglidban késziilt fékuszcsoportos kutatas-
ban az apoldk arrdl szimoltak be, hogy dltalanossigban
is problémat okozott szimukra a beszélgetések elkezdé-
sének idézitése, sokszor azonban tovabb nehezitette a
helyzetiiket, hogy a betegek nem voltak teljesen tiszta-
ban az llapotukkal, és féltek attédl, hogy a beszélgetések
elveszik télitk a reményt [12]. Az egészségiigyi ellitok
szamdra az sem mindig egyértelmd, hogy kinek a felada-
ta, hogy sz6ba hozza az életvégi kérdések témajit, ahogy
erre egy 2014-ben publikilt ausztril vizsgalat is felhivta
a figyelmet [13].

Egy kvalitativ kutatdsok szisztematikus attekintésével
késziilt tanulmany azt dllapitotta meg, hogy az ellatok
leterheltsége az egyik legfontosabb korlatja az elGzetes
tervezés gyakorlati megvalosulasinak, mivel a komplex
és el6re nehezen kiszamithatd beszélgetések gyakran
hittérbe szorulnak az azonnali feladatok mellett. Nem
szabad figyelmen kiviil hagyni azt sem, hogy a haldoklas-
rol, halalrdl beszélni az ellitok szamara is érzelmi terhe-
léssel jarhat [13, 14]. A betegek és hozzdtartozoik eltérd

allaspontjanak menedzselése miatt ugyancsak nehézkessé
valhat a megvalositis [13].

A preferenciak és a dontések dokumentalasa, valamint
ezek kommunikaldsa is problémat jelenthet a gyakorlat-
ban a szervezeten beliil és az egyiittmiikodd ellatok ko-
zott egyarant [14, 15]. A novekv§ biirokratizal6das az
ellatok tapasztalatai szerint kevéssé igazodik a betegek
szlikségleteihez [12].

A gitl6 tényez6k kovetkezd csoportja a betegekhez és
a hozzatartozokhoz kapcsolodik. A betegek részérdl az
egyik alapvetd korlat, ha nem szeretnének részt venni a
jovébeli ellatasrol szol6 beszélgetéseken [16]. Természe-
tes jelenség, hogy a betegség bizonyos szakaszaiban az

e A betegek, hozzatartozok részérol I
Nincsenek tudatdban a valds helyzetnek

Elutasit6 hozzaallas

Lelki, pszichés felkésziiletlenség

A betegség terminalis stddiumanak tagadasa

\Az ellatas eldzetes tervezésével kapcsolatos hianyos ismeretek/

<
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Korlatozott lehetdségek (id6, hely)

\_ Feladatok tisztazatlansaga
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4 Kiils6 koriilmények

Jogszabalyi hattér
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A finanszirozas hianya
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érintettek nem kivinnak beszélni ezekrél a kérdésekrdl,
sok esetben viszont nem is tudjik, hogy allapotuk miatt
erre mar sziikség lenne. Nem daganatos betegségek ese-
tén még nagyobb kihivist jelent az ellitds elGzetes terve-
zése, mivel a betegek és hozzitartozoik szdmdira nehe-
zebb a betegség termindlis jellegének megértése [17].

Egy 2013-ban publikilt szisztematikus szakirodalmi
attekintés arra a megallapitasra jutott, hogy a félelem, a
haldllal, haldoklassal Osszefiiggl negativ tapasztalat, a
csaladi szerepek megviltozasatol valo félelem, a jovEbeli
egészségi problémak atgondolasatél vald idegenkedés,
az életvégi tervezéssel kapcsolatos hidnyos ismeretek
vagy akar a termindlis betegség gondolatinak haritisa is
akadalyozhatja az ellatas el6zetes tervezésének folyama-
tat [18].

Kutatdsok szerint a betegek nagyobb hajlandésigot
mutatnak a jovébeli ellatas megbeszélésére az alapellatas-
ban, illetve a jair6beteg-ellatdsban, amikor allapotuk még
stabil. A kezdetben elutasité betegek hozzaallasa is val-
tozhat idGvel, f6leg akkor, ha mar kialakult egyfajta kol-
csonos bizalmi kapcesolat a beteg és ellatdja kozott, vagy
amikor a beteg mdr jobban észleli allapota romlasat [18,
19]. Az ellitds el6zetes tervezése akkor miikodik opti-
milisan, ha a szakemberek felismerik ezeket az idépon-
tokat, és a betegek dllapotinak megfelel6en hozzik sz6-
ba a tervezés egyes elemeit [20]. Mindenképpen fontos
azonban, hogy erre még a beteg fizikai és/vagy kognitiv
hanyatlasa el6tt kertiljon sor.

Segiti az ellitds clézetes tervezése irdnti elkotelezd-
dést, ha a betegek megértik: nemcsak sajait magukért
érdemes véllalniuk ezeket az érzelmi kihivisokkal teli
beszélgetéseket, hanem azért is, hogy enyhitsék hozza-
tartozoik jovobeli dontési terheit [21].

A fentiek mellett kiils6 koriilmények is akadilyozhat-
jak az ellatas el6zetes tervezését, tgymint a nem egyér-
telmd jogszabdlyi hattér, a blirokratikus elGirasok, a kép-
zés és a finanszirozds hidnya, valamint a modern
tarsadalmakban a haldlt és a haldoklast 6vez6 kommuni-
kacios tabu, illetve az ellatds el6zetes tervezésének isme-
retlensége a kozvélemény szamara [12, 22, 23].

Mindezen problémak ellenére kutatisok igazoljak az
ellatas elGzetes tervezésének hatisossigat. Bebizonyitot-
tak, hogy az pozitiv hatissal van az életvégi ellitis ming-
ségére (csokkenti a hospitalizaciét és a nem kivant élet-
fenntarté kezeléseket, noveli a hospice és a palliativ
ellatds igénybevételét), illetve, hogy a komplex tervezés
eredményezi a leghatékonyabb egytittmiikodést a bete-
gek életvégi kivansigainak betartdsa tekintetében [24].

Szakmai iranyelvek és nemzeti
keretprogramok

A tényeken alapulé orvoslas rendszerében fontos szere-
pet jatszanak a szakmai irinyelvek, amelyek id6rdl id6re
frissiilnek a legtjabb nemzetkozi kutatdsi bizonyitékok
alapjan. Az ellatds el6zetes tervezése egyre tobb szakmai

iranyelvben jelenik meg. Szamos iranyelv nemcsak meg-

emliti, hanem az ellatds el6zetes tervezésérdl szél egy-
egy betegcsoport (példdul daganatos, demens betegek)
vagy ellatéi csoport (példaul hiziorvosok) vonatkozasa-
ban. A brit Royal College of Physicians altal az ellatas
clézetes tervezésével kapcsolatban 2009-ben kiadott
nemzeti iranyelv a kovetkezS prioritasokat hatirozza
meg:

— az egyén autonémidjanak figyelembevétele,

— betegkozpontu ellatis biztositisa, valamint

— a beteg joga ahhoz, hogy dontson a sajat kezelésérdl
és ellatasardl [4].

Az Eurépai Klinikai Onkolégiai Tarsasaig (ESMO)
2014-ben tett kozzé egy irinyelvet az ellitds elézetes
tervezésérdl palliativ betegek esetében [25]. Az irdnyelv
meghatarozza az elézetes ellatasi terv legfontosabb tar-
talmi elemeit:

— az Gjraélesztést megtiltd vagy a természetes haldlt le-
hetévé tévs jogi rendelkezések,

— az orvosi kezelések megkezdése, abbahagyasa,

— a tlinetek kezelése,

— orvosasszisztalt ongyilkossdg, eutanazia — azokban az
orszagokban, ahol a jogszabalyok lehetévé teszik.

Az iranyelv az elGzetes terv elkészitésének gyakorlati
megvalésitasara is kitér: milyen elvirdsok vannak a terve-
zéssel kapcsolatban (példdul a beteg dontésképessége),
hogyan, milyen koriilmények kozott kell a témat beve-
zetni és megbeszélni, hogyan kell a kivanalmakat doku-
mentalni és id6rél id6re feliilvizsgalni. Az irdnyelv arra is
felhivja a figyelmet, hogy a fentieken tal szervezeti szin-
ten (példaul kérhazakban, apoléotthonokban) biztosita-
ni kell a dokumentumokhoz valé hozzaférést arra az
esetre is, ha a kezelGorvos nem érhetd el.

Az egy-egy szakmai tirsasig altal kiadott irdnyelvek
mellett szélesebb kord osszefogisra, szakmik kozotti
egytittmiikodés kialakitdsdra is van mar nemzetkozi pél-
da: 2010-ben a Kanadai Hospice-Palliativ Egyesiilet kez-
deményezésével nemzeti program indult azért, hogy
kidolgozzak az ellatis el6zetes tervezésének hatékony
megvalésitasit az egészségiigyi rendszeren beldl [26]. A
gyakorlatban ugyanis nem szisztematikus médon, ha-
nem sokszor csak az élet végén jelentkezd krizishelyzet-
ben kertilt ra sor, akkor viszont mar nehéz volt megvalé-
sitani a beteg kivinalmait. A kormdnyzati, szakmai és
civil szervezetek egyiittmiikodésével kidolgozott kanadai
nemzeti keretprogram kozéppontjaban a beteg és csalad-
ja all, és a program a kovetkezd négy, egymashoz kapcso-
16d6 alkotéelembdl dll:

— elkotelez6dés — az egészségiigyi ellatérendszer (bele-
értve a szakmai dontéshozokat, az egészségiigyi kor-
mdnyzatot és a politikusokat), a jogrendszer, az egész-
ségligyl szakemberek ¢és szolgiltatdk, a kutatok és a
kozvélemény elkotelez6dése;

— oktatas, képzés — az egészségiigyi szakemberek és szol-
galtatok, a szakmai dontéshozék és a kozvélemény ok-
tatdsa, képzése;
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Elérendo6 célok

* A betegek fontoljak meg iddben, hogy ki tudna a
neviikben a legjobb dontést hozni a kezelésiikrdl akkor,
ha 6k mar elveszitik dontési képességiiket.

A betegek kivansagai legyenek megfeleléen dokumen-
talva, és az egészségiigyi ellatok ismerjék azokat.

A betegek kivanalmaiknak megfeleld ellatdsban
részesiiljenek a terapias hatarokon beliil, mindig a
mindségi tlineti kezelésre ¢és a legjobb gyakorlatokra
dsszpontositva.

Tiszteletben kell tartani a betegek valasztasat arrol,
hogy hol szeretnének meghalni, és tamogatni kell

OSSZEFOGLALO KOZLEMENY

Tervezett 1épések
A rutinszeri elézetes tervezés népszerisitése iddsotthonokban.
Informacios segédletek fejlesztése betegek és egészségligyi ellatok
szamara a dontések dokumentalasdhoz.
A beteggondozas fejlesztése oly mddon, hogy a jovobeli ellatassal
kapcsolatos beszélgetésekre és a sziikséges dokumentumok kitoltésére
sor keriiljon az ¢let nagy fordulopontjain, és az életet korlatozo
kronikus betegségek gondozasa soran.
Er6forrasok és képzések biztositasa az egészségiigyi ellatoknak, hogy
segitsék Oket az érzékeny kérdések megbeszélésében, az életvégi
dontésekben és a kapcsolddo konfliktusok megoldasaban.

A rutin korhazi felvétel-feliilvizsgalat-hazabocsatas rendjének
megvaltoztatasa, hogy az eldzetes tervek érvényesiiljenek a klinikai

ennek megvaldsulasat.

A csaladok és a gondozok egyértelmiien legyenek
tisztaban a betegek kivansagaival, igy csokkennek a
dontéshozatallal kapcsolatos terheik.

Az egészségligyi szakemberek tekintsenek ugy az
ellatas elézetes tervezésére az élet végén, mint a
klinikai ellatés elvart részére. Ertsék meg az ehhez
sziikséges klinikai és egyéb kovetelményeket, és
legyenek tAmogatva abban, hogy a legjobb ellatast

dontéshozatalban és az ellatasi formak kozotti atmenetek soran.

* A dokumentalt kivanalmak beemelése az elektronikus egészségiigyi
nyilvantartasokba.

* A kormanyzati egészségiigyi szervezetek, a csaladorvosok és az
iddsellato szolgaltatok egyiittmiikodése az életvégi ellatas javitasdnak
érdekében.

* Informacios segédletek fejlesztése ligyvédek szamara, hogy
igyfeleikkel megismertessék az ellatas elozetes tervezését.

nyujtsak a haldokl6 betegek szamara. * A megvalésitas, az eredmények monitorozasa.

5. abra

— rendszerinfrastruktara — szakmapolitika és program-
fejlesztés, tajékoztatd anyagok és dokumenticids min-
tik a beszélgetések és a dokumentalds tAimogatisihoz;

— folyamatos mingségfejlesztés.

Hasonl6é akcidtervet hirdetett meg az ausztraliai
Egészségiigyi Minisztérium a 2013 és 2018 kozotti id6-
szakra ElGzetes tervezés a minGségi életvégi ellatasért
cimmel [27]. Az akcidterv célja, hogy normalizilja az
cllatds el6zetes tervezését, és javitsa az életvégi ellitist a
betegek kivinalmainak integrildsival az életet megro-
vidit6é krénikus betegségek kezelésébe, menedzselésébe.
A program részleteit az 5. abra ismerteti.

Az életvégi Onrendelkezés lehetSségei
Magyarorszagon

Az cllitis elSzetes tervezése Magyarorszigon szinte is-
meretlen az ellitds gyakorlatiban. Hazdnkban a haldl és a
haldoklas még mindig tabutémanak szamit a kozbeszéd-
ben és az orvosi kommunikacidéban egyarint. ,,A bete-
gekkel valé6 kommunikiacio sziikségességének igénye (...)
az életvégi dontéseket meghatirozé egyik legfontosabb
tényezd. Nyilvinvald, hogy az orvos—beteg kommunika-
ciét az an. kényes és/vagy tabukérdések — mint végzetes
betegségek, reménytelen allapotok stb. — korlitozzik”
[28]. Ha az orvos nem kommunikalja a valos helyzetet,
és a beteg nincs tisztaban az llapotaval, akkor az életvégi
dontések idében torténd meghozataldra nincs vagy csak
minimélis az esély.

A paternalista orvosi magatartds alapvetéen megnehe-
ziti az életvégi tervezést [29]. Egy 2007-2008-ban vég-

| Az ellitis el6zetes tervezése a mindségi életvégi ellitdsért (Akcidterv 2013-2018)

zett orszagos vizsgilat szerint a hazai intenziv terapids
szakorvosok a kezeléskorlatozassal kapcsolatos dontése-
ket altaldban egyediil hozzik meg, és kevésbé veszik fi-
gyelembe akar a betegek kivanalmait, akir a hozzatarto-
z0k és az dpoldszemélyzet véleményét [30]. Pedig az
egészségligyrol sz6l6 1997. évi CLIV. torvény (a tovab-
biakban: Eii. tv.) egyértelmten rogziti, hogy a beteg jo-
gosult a teljes kord tijékoztatdsra,” és a jogszabdlyi kor-
nyezet azt is lehet&vé teszi, hogy a betegek kifejezzék az
életvégi ellatassal kapcsolatos kivansagaikat, és az ellatod-
személyzet ennek megfelelSen jarjon el. Az Eii. tv. alap-
jan a cselekv6képes beteget alapesetben megilleti az ella-
tds visszautasitisinak joga.? Eletmentd és életfenntartd
kezelések visszautasitdsira is van méd sulyos, az orvostu-
domany mindenkori dlldsa szerint gyégyithatatlan és
megfeleld egészségiigyi ellatas mellett is rovid idén beliil
halilhoz vezetS betegség esetében.* Aktudlis dontési
helyzetben ilyen visszautasitds kozokiratban vagy teljes
bizonyité erejli maganokiratban, illetve ifrasképtelenség
esetén két tant egylittes jelenlétében tehetS. Ekkor a be-
teget egy haromtagu orvosi bizottsig megvizsgilja, és ha
a sziikséges feltételek fennallnak, hirom nap elteltével a
betegnek ismételten nyilatkoznia kell a kezelés elutasita-
sar6l ahhoz, hogy dontése érvénybe 1épjen. Cselekviké-
pes személy (aki nem feltétleniil beteg) el6zetes jognyi-
latkozatot is tehet késGbbi esetleges cselekvSképtelensége
esetére, amelyben rendelkezhet az orvosi kezelésekrdl

2 Eii. tv. 13. § (1).
3 Ennck részletes szabdlyait a 117,/1998. (VI. 16.) sz. kormédnyrendelet tartal-
mazza.

+ Eii. tv. 20. §-a.
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(beleértve az életmentd és életfenntart6 beavatkozasokat
is) és a helyettes dontéshozatalrél.® Elézetesen akkor is
visszautasithatoak egyes életfenntarté, életmentd beavat-
kozdsok, ha a cselekv6képes rendelkezé gydgyithatatlan,
halalhoz vezet$ betegségben szenved, és betegsége ko-
vetkeztében 6nmagit fizikailag ellitni képtelen, illetve
fajdalmai megfelel§ gyogykezeléssel sem enyhithetSk.
Ilyen visszautasité jognyilatkozatot (a tovabbiakban: el6-
zetes egészségligyl rendelkezést) kizardlag kozjegyzoi
okiratban lehet tenni. Magyarorszdgon a tartalmi és alaki
el6irdsoknak megfelel$ el6zetes egészségiigyi rendelke-
zések kotelezd érvénytek, vagyis az ellitoknak a beteg
(vagy helyettes dontéshozoja) akaratinak megtelel6en
kell eljarniuk.

Az el6zetes egészségiigyi rendelkezéssel kapcsolatban
két olyan probléma all fenn, melyek nagymértékben kor-
litozzak e lehetGség elterjedését szélesebb korben. Az
egyik, hogy a 117,/1998. (VI. 16.) sz. kormanyrendelet
meghatirozza ugyan az egyes egészségiigyi ellatisok
visszautasitasinak részletes formai szabdlyait, nem tartal-
maz azonban mellékletként olyan dokumentummintit,
amelyet az elGzetes egészségligyi rendelkezésnél hasz-
nalni lehetne.

A masik alapvetS probléma a nyilvintartasi rendszer
hidnya. A 117,/1998. (VI. 16.) sz. kormanyrendelet sze-
rint a beteg felel@ssége és feladata, hogy az el6zetes
egészségligyi rendelkezésrdl informalja ellatéit.s Ezaltal
azonban nincs biztositva, hogy errél valamennyi ellitd
tudomdst szerezzen, és sziikség esetén megismerhesse a
rendelkezés tartalmat. E tekintetben a nemzetkozi gya-
korlat sem egységes: van, ahol az cl6zetes egészségiigyi
rendelkezéseket csak a betegdokumentaciéhoz csatoljik,
miésutt nemzeti regiszterben rogzitik. Ennek a problé-
méanak a megolddsa kulcsfontossigt, hiszen a betegek
életvégi kivianalmait csak abban az esetben tudjik figye-
lembe venni az ellaték, ha ismerik azokat. Egy amerikai
vizsgalat példaul megdllapitotta, hogy azon orvosok 65—
75%-a, akik pacienseinek volt el6zetes egészségiigyi ren-
delkezése, nem tudtak annak létezésérdl [31].

Tovabbi nehézséget jelent, hogy ha az életvégi donté-
sek megbeszélésére késén keriil sor, és a beteg mar na-
gyon gyenge dllapotban van, akkor az eljardsok lebonyo-
litasa (példaul hiromtagt orvosi bizottsag Osszehivasa,
majd az elbirt hairom nap kivarasa, kozjegyz6i okirat ké-
szittetése) nehézkes [29, 32]. A kozjegyzdi dij (kb. 20—
25 ezer forint) szintén a beteget terheli. Ugy véljiik
azonban, hogy ez a koltség nagysigrendekkel kevesebb
lehet azoknal a kiaddsokndl, amelyek a — beteg szamara
sok szenvedéssel jaré — haldoklasi folyamat orvosi keze-
lésekkel torténd elnytjtisa soran felmeriilnek.

Az életvégi onrendelkezéssel kapcsolatosan az infor-
mdcidhiany altalanosnak tekinthet6 hazankban, és a

5 Eii. tv. 22. §-a.

¢ Az Ei. tv. 26. §-a dltalinossigban is a beteg kotelezettségei kozé sorolja, hogy
az ellitisiban kozremikods egészségiigyi dolgozokat tdjékoztassa minden, az
egészségiigyi elldtast érintd, altala korabban tett jognyilatkozatarol.

Hrendszer” valamennyi szereplGjére jellemzé: a betegek-
re, a hozzatartozokra, az egészségiigyi ellaitdkra és a jogi
kozremlkodbkre egyarant. Az életvégi tervezés magyar-
orszigi segit§ és gitld tényezbit az 1. tablizatban foglal-
tuk OGssze.

Kovetkeztetések

Az ellatas el6zetes tervezése fontos eleme a stlyos allapo-
th betegek ellatisinak. Ugy tekinthetiink rd, mint a jové-
beli egészségligyi ellatassal és gondozasi preferencidkkal
kapcsolatos dontések meghozatalanak sorozatira. Az
¢életet korlatozé betegséggel kiizdSk esetében ezek a
dontések elkeriilhetetlenek — a kérdés az, hogy ki és mi-

1. tiblazat | Eletvégi tervezés Magyarorszigon — segité és gatlo tényezdk

Segitd tényezSk Gitlo6 tényezdk

Téarsadalmi kornyezet

Novekvs érdeklédés és
tudatossig

Civil kezdeményezések
(dokumentaciés segédletek,
jogvédelem)

Kommunikéciés tabu (haldoklas,
halal)

Informéci6hiiny

A jogtudatossig alacsony szintje

Jogszabalyi kornyezet

A teljes kor( tijékoztatishoz A dokumenticiés segédlet hidnya

vald jog (el6zetes eti. rendelkezés
Jogszer( lehet8ség az életvégi esetében)
dontésekre A nyilvantartasi rendszer hidnya

A jogszertien dokumentalt
rendelkezések kotelezb
érvénytick

(el8zetes eii. rendelkezés
esetében)

A kozjegyz6i okirat kotelezd
jellege (el6zetes eii. rendelkezés
esetében)

A beteg (és csaladja)

Haldoklas, halal mint tabutéma a
csalddban

Nincsenek tisztiban a beteg valos
allapotaval

»Nem szokds” (nincs benne a
koztudatban)

Informaciéhidny

Kevés figyelem, id8, energia,
pénz jut rd a betegség terhei
mellett

Novekvs érdeklédés, igény
(a civil szervezetekhez egyre
tobb megkeresés érkezik)

Egészségiigyi szakemberek, ellitok

Novekvs szakmai érdeklédés Kényelmetlen a haldlrél beszélni
(irdnyelvek leforditdsa, kutata- Orvosi etikai kérdések
sok) Paternalista orvos—beteg
Torvénymodositasi javaslatok kapcsolat
Néhdny gradudlis és posztgradu- A kommunikacioés készségek
dlis képzésbe mir bekertilt a téma hidnya
A tdjékozottsig hidnya
Az id§ hidnya
Kevés figyelem forditédik erre a
betegellatis napi rutinjiban

Jogi kozremiikodSk

Néhdny jogi képzésbe mér
bekeriilt a téma

A kozjegyz8k gyakorlatlanok az
elGzetes egészségligyi rendelke-
z¢és okiratba foglaldsiban
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kor hozza meg 6ket. Az ellitis el6zetes tervezése a beteg
szamara biztositja a dontés lehetGségét az életvégi ellata-
saval kapcsolatban.

A demografiai trendek és a nemzetkozi tapasztalatok
alapjan hazankban is idGszer( és indokolt az ellitds el6-
zetes tervezési gyakorlatinak bevezetése. Magyaror-
szagon mar 20 éve van jogi lehet8ség az életvégi 6nren-
delkezésre, ezek a jogintézmények mégis joéforman
ismeretlenek maradtak az egészségiigyi ellatok és a széles
kozvélemény szamara egyarant. Az utobbi néhany évben
azonban elindult egy lasstt szakmai szemléletviltasi fo-
lyamat: nemzetkozi szakmai irdnyelvek magyar forditasai
jelentek meg, tudomdnyos kutatdsok és szakmai egyezte-
tések indultak, torvénymoddositasi javaslatok sziilettek,
stb. [33]. Ha nem is rendszerszertien és kotelezs jelleg-
gel, de az egészségiigyi és a jogi képzésben is megjelent
mér az életvégi rendelkezések témakore. Uttors példa-
ként emlithetjiik a Pécsi Tudomanyegyetem (PTE) Jog-
klinika programjit. A PTE AOK Alapellitisi Intézet
Hospice-Palliativ Tanszéke és a PTE Allam- és Jogtudo-
mdnyi Kara a Pécs-Baranyai Hospice Alapitvannyal
egytittmiikodve a gradudlis orvosi és jogi képzésben ok-
tatja az életvégi onrendelkezés elméletét és gyakorlatat.

A magyar tirsadalomban is megfigyelhetS egyfajta ol-
dodas a haldoklas és halal tabujaval kapcsolatban: na-
gyobb figyelem ¢és tudatossig iranyul az élet utolsé id6-
szakdra, és igény mutatkozik az értelmes tirsadalmi
parbeszédre. A hazai civil és jogvédd szervezetek jelentGs
szerepet vallalnak a lakossig tdjékoztatasiban és a tarsa-
dalmi szemléletformélisban. Az Eletvégi Tervezés Ala-
pitvany informaciés anyagokkal, ismeretterjeszts elGada-
sokkal és szemléletformalé rendezvényekkel hivja fel a
témadra a figyelmet, és informdacidkat biztosit az életvégi
dontések szamos teriiletéhez kapcsoléddan. Emellett a
szervezet gyakorlé orvos és jogisz kozremtikodésével
osszedllitott egy olyan dokumenticios segédletet, amely
végigveszi az clzetes egészségiigyi rendelkezés legfon-
tosabb témakoreit, és magyarazatokkal segiti a dontések
meghozatalat. Igény szerint kozjegyzdi és orvosi segitsé-
get is kozvetitenek a betegek szdmdra. A mir emlitett
Jogklinika projekt keretében is késziiltek informacids fii-
zetek, valamint egy elGzetes egészségiigyi rendelkezési
mintadokumentum is. A palliativ orvos, diplomas dpolé,
jogasz, pszichologus és tarsadalomkutaté munkatirsak
altal kidolgozott el6zetes egészségiigyi rendelkezési
minta ugyancsak hasznalatban van mdr a gyakorlatban.
A Jogklinika program keretében a betegek és hozzitar-
tozoik komplex tandcsaddst is igénybe vehetnek. A Tar-
sasdg a Szabadsigjogokért Magansztéraprojektje szintén
készitett ttmutatokat és dokumentummintakat a kezelés
visszautasitisaval és az elézetes egészségiigyi rendelke-
zéssel kapcsolatban, emellett jogi tandcsadast és jogvé-
delmet is biztositanak az érintetteknek.

Milyen tovabbi [épések sziikségesek ahhoz, hogy az
ellatas elGzetes tervezése Magyarorszigon is szélesebb
korben elterjedhessen? Harom olyan teriilet ragadhat6
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meg, ahol mindenképpen sziikség van viltozasra e cél
eléréséhez.

Az egyik ilyen teriilet a jogi szabalyozas. Magyaror-
sz4g ¢ tekintetben alapvetSen kedvezd helyzetben van:
az El. tv. lehetévé teszi az életvégi onrendelkezést, és
erds jogi garanciat biztosit a rendelkezések betartasara. A
dokumenticios segédletek hidnya viszont megneheziti a
mindennapi  gyakorlatot. Véleményilink szerint a
117 /1998. (VI. 16.) sz. kormanyrendelet mellékletének
kiegészitése egy elGzetes egészségligyi rendelkezési min-
taval nagymértékben segitené a jogintézmény széles
kort elterjedését: vezérfonalként szolgilhatna az életvégi
egészségligyi dontések megbeszéléséhez, és egyuttal
alapja lehetne a kozjegyzdi okiratnak. Ez nemcsak az or-
vos és a beteg szamdra konnyitené meg a kivansagok
szakszerti dokumentaldsit, hanem a kozjegyz6k szdmara
is, akiknek az orvosi kezelésekre vonatkozé ismeretei
korlatozottak, és egyel6re az elldtist visszautasitd jognyi-
latkozatok Osszedllitisiban sem rendelkeznek jirtassig-
gal. Mivel a kozjegyzbi okirat kotelezé alaki kovetel-
mény, lehetévé kell tenni, hogy a szocidlisan rdszoruld
betegek a kozjegyzdi dij kifizetéséhez taimogatast vehes-
senek igénybe.

A nyilvantartds kérdését is jogszabalyi szinten kell ke-
zelni. Hosszabb tivon az Elektronikus Egészségiigyi
Szolgaltatisi Tér (EESZT) jelenthetne megoldast, ahol a
betegdokumentumok korében az egészségiigyi ellatissal
kapcsolatos jognyilatkozatok is helyet kaphatninak.

A misodik teriilet, ahol valtozdsra van sziikség, a kép-
zés. Az életvégi tervezés elméleti és gyakorlati ismereteit
be kell épiteni az orvosok és az egészségiigyi szakdolgo-
zOk gradualis és posztgradudlis képzésébe. Az ismeretat-
addson tdl a képzéseknek ki kell terjedniiik a szemlélet-
formalasra és a kommunikaciés készségek fejlesztésére is.
Az ellatds elézetes tervezése partneri viszonyt feltételez
az orvos—beteg kapcsolatban, ami kilépést jelent a meg-
szokott gyogyitd/beteg szerepbdl (1. az értékpreferenci-
akkal, spiritualis, vallasi kérdésekkel kapcsolatos témakat
a 2. abran). A hivatkozott nemzetkozi kutatasok alapjan
lathatjuk, hogy az ellatas el6zetes tervezése felkésziiltsé-
get igényel: specidlis ismeretek és készségek sziikségesek
ahhoz, hogy az ellitok megfelel$ id6ben kezdeményez-
7€k és hatékonyan lefolytassak a beszélgetéseket. Ehhez
tudatositani kell az orvosokban, hogy a ,talkezelések”
keriilése nem a betegrdl valé lemondast, hanem a keze-
1ési célok megvaltozasit jelenti, illetve, hogy a jogszerG-
en dokumentalt rendelkezések betartdsa nem jir negativ
jogi kovetkezményekkel szimukra. Az adott esetben leg-
megfelel6bb ellitds csak a beteg kivanalmainak és élet-
helyzetének ismeretében biztosithatd. A beszélgetések-
nek tehiat nemcsak az elfogadott/elutasitott beavatkoza-
sokra kell kiterjednitik, hanem a betegkozpontu életvégi
ellatas szempontjabdl fontos egyéb témakra is (2. dbra).
Ez azért is fontos, mert az elézetes egészségiligyi rendel-
kezés elsGsorban a kezelés visszautasitasira koncentral.
Habar a jogszabaly nem tiltja, hogy a jognyilatkozat alta-
linosabb informdcidkat tartalmazzon, azonban Ggy ren-
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delkezik, hogy ha nem allapithaté meg konkrétan a visz-
szautasitott ellitdsok kore vagy terjedelme, akkor vélel-
mezni kell, hogy a konkrétan vissza nem utasitott elltds
nyajthatd.” A képzések akkor érik el céljukat, ha az élet-
végi kivinalmak megbeszélése a stlyos betegek ellatasa-
ban a mindennapi rutin részévé vilik megfelel6en kép-
zett személyzet segitségével annak érdekében, hogy a
tervezés ne viljon drlapkitoltési sablonfeladatta.

A jogi képzésben is nagyobb hangsulyt kell fektetni a
betegjogok oktatdsira, tovabba gyakorlati dtmutatékkal
és dokumentummintikkal kell timogatni a kozjegyzsk
munkajat. Mindkét (egészségiigyi és jogi) teriileten meg
kell hatirozni a gyakorlatban dolgozé szakemberek ok-
tatdsi sziikségleteit, és azok alapjan Osszedllitani egy
olyan oktatasi tervet, amely taldlkozik ezekkel a sziikség-
letekkel.

A harmadik ,,fejlesztend§ teriilet” a tarsadalmi szem-
léletformadlds, hiszen a tarsadalom tagjai, az egyének
azok, akik sajit maguk vagy szeretteik kapcsin el6bb-
utébb szembesiilni fognak az életvégi kérdésekkel. Szé-
les kord tarsadalmi figyelemfelkeltd és tdjékoztaté kam-
panyokat kell inditani az életvégi dontési lehetGségek
megismertetése érdekében, timogatni kell az életvégi
onrendelkezés gyakorlati megvaldsitasat segitd civil szer-
vezetek tevékenységét, és erdsiteni kell az dllampolgarok
jogtudatossigat.

Valodi el6relépés csak az ellitds elézetes tervezésében
érintett valamennyi szerepld egyiittmtkodésével és 6sz-
szefogasaval érhetd el, beleértve a szakmapolitikusokat, a
jogalkotékat, a szakmai szervezeteket, az egészségiigyi
ellitokat, a kozjegyzbket, a szocidlis szférat, az egészség-
tigyi, jogi és szocidlis képzésben részt vevd intézménye-
ket, valamint — nem utolsésorban — a betegeket és a be-
tegjogokat képvisel§ civil szervezeteket. Széles kord,
szakmai alapon folytatott egyeztetések jelentik az érdemi
valtozasok felé tett tovabbi [épéseket. Kozéptava célként
pedig a bemutatott nemzeti programok, akciétervek pél-
ddja felé kell haladnunk Magyarorszigon is, ezzel is el6-
segitve a betegek dllapotdnak és kivinsigainak legmegfe-
lel6bb ellatids megvaldsuldsat.

Anyagi tamogatds: A kézlemény megirdsa anyagi timo-
gatisban nem részesiilt. A kapcsol6dd kutatomunka a
Pécsi Tudoményegyetem Altalinos Orvostudomanyi
Kara, Allam- és Jogtudomanyi Kara, valamint a Pécs-Ba-
ranyai Hospice Alapitvany egyiittmiikodésével valosult
meg az Open Society Foundations altal timogatott Pro-
viding Access to Justice to Palliative Care Patients (Grant
Number OR2012-01232) cim{ program keretében.

Szerzoi munkamegosztis: B. Cs.: A kapcsolodd kutatod-
munkdban valé részvétel, a kézirat megszovegezése.
Z. J.: A kapcsol6dd kutatbmunkaban vald részvétel, a

7 Melléklet a 117,/1998. (VI. 16.) sz. kormdnyrendelethez.

jogszabalyi hattérrel kapcsolatos informdcidk gydjtése és
clemzése. Cs. A.: A kapcsolédé kutatémunkdban vald
részvétel, nemzetkozi szakirodalom gydjtése és elemzé-
se. A cikk végleges valtozatit mindhirom szerzé elolvas-
ta és jovahagyta.

Erdekeltségek: A szerzGknek nincsenek érdekeltségeik.
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»Ne timeas illam quae vitae est ultima finis:
qui mortem metuit, quod vivit, perdit id ipsum.”
(Kar rettegve haladnod az élet vége felé,
mert mig a haldltol félsz, amit élhetnél, az is elfut.)
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