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Eletvégi kivanalmakkal és dontésekkel kapcsolatos vélemények és

ismeretek a magyar tarsadalomban

Osszefoglalas ¢ 2017-ben elsé alkalommal keriilt sor Magyarorszdgon dtfogd kutatdsra a
felnott lakossdg életvégi kivanalmairol, az életvégi dontésekkel kapcsolatos véleményiikrdl és
ismereteikrol. A felmérés a 18 év feletti lakossdg 1100 fos reprezentativ mintdjan valosult meg,
személyes kérdezés keretében. A vdlaszadok 72,7-77%-a a gyogyithatatlan betegség
végstadiumadban tiineti terdpidt kérne. 57,2%-uk otthon, szakképzett gondozok bevondsdval,
20,8%-uk pedig intézeti hospice elldtdsban szeretne meghalni. A kezelés visszautasitdsdnak
lehetoségérol 65,1%-uk, az eldozetes egészségiigyi rendelkezésrol 34,5%-uk hallott mdr,
ismereteik azonban pontatlanok. 14,8%-uk tenne, 40,7%-a taldn tenne ilyen nyilatkozatot —
elsosorban azért, hogy maguk donthessenek. A hospice-palliativ elldtds irdnti igény nagyon
magas. Az egészségiigyi beavatkozdsokrol valo ondllo dontés lehetosége jelentos
tdmogatottsdagot élvez a lakossdg korében, az informdciohidany azonban akaddlyozza a
gyakorlati megvalosuldst. Az elldtorendszer fejlesztése, az életvégi tervezéssel kapcsolatos
nemzetkozi irdnyelvek és jo gyakorlatok adaptdldsa, a tdarsadalmi tdjékoztato kampdnyok, és az
ezeket tdmogato kutatdsok megvalositdsa hozzdjdrulna ahhoz, hogy a betegek a kivdanalmaikkal

Jjobban osszhangban dllo egészségiigyi elldtdsban részesiiljenek életiik végén.

Prevailing opinions and knowledge about end-of-life decision

making within the Hungarian population

Abstract ¢ In 2017, for the first time in Hungary, a nationwide research investigated prevailing
wishes, opinions and knowledge related to end-of-life decisions within the adult population.
The survey was conducted in a representative sample of 1100 adults over 18 years of age.
Between 72.7-77% of the respondents would request symptomatic treatment at the final stage
of an incurable disease. From these adults, 57.2% would prefer to die at home receiving
professional care and 20.8% in inpatient hospice care. 65.1% of the respondents has heard
about the possibility of refusing medical treatment, while 34.5% is aware of the availability of

advance directives, but their knowledge is limited. 14.8% of those questioned would make
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advance directives, while 40.7% would consider making one, in order to ensure that they make
their own decisions. There is an immense need for hospice-palliative care within the population.
Although decision-making regarding medical treatment is widely supported, it is hampered due
to a general lack of information. Development of palliative-hospice care, adaptation of
international guidelines and best practices, national informative campaigns and regular
researches supporting these activities would be needed to provide better care in accordance

with the patients’ end-of-life wishes.

Bevezetés

Az orvostudomdny fejlédése kovetkeztében tovabb tarthatd fenn az egészséges allapot, mint
korédbban, és tavolabbra tolhat6 ki a halal idopontja. Viladgszerte, igy Magyarorszagon is n6 a
krénikus haldlokok ardnya az 6ssz-haldlozasban. (WHO, 2010; KSH, 2014) A modern korban
alkalmazott orvosi terdpidk nyomdn a hirtelen, gyors haldlt felvaltotta a fizikai és mentalis
allapot fokozatos hanyatldsa, az iddben elhuz6dé életvégi iddszak. (Corr, 2002,
Kelley,Morrison, 2015) A fejlett orvosi eljardsok alkalmazdsdval az élet olyankor is
meghosszabbithatd, amikor a kezelések mar nem képesek az életmindséget javitani vagy
fenntartani. A haldllal kapcsolatos attitidok is megvaltoztak, egyre tobb ember szeretne
kontrollt gyakorolni afelett, hogyan, mikor és hol haljon meg. Nagyobb tdrsadalmi igény
mutatkozik az ,.emberséges haldlra”: a tdvozds olyan mddjira, amely €l a medikalizicié
eldnyeivel, de elsddlegesen a beteg kivanalmait tartja szem el6tt. (Busa et al, 2017; Busa et al,
2018)

A fejlett jogrendii dllamokban a torvényi szabalyozds és az egészségiigyi ellatérendszer
fejlodése kovette a tarsadalmi igényeket. Mdra szdmos orszdgban van lehetdség arra, hogy a
gyogyithatatlan betegség végso stadiumaban a betegek visszautasitsdk az életet meghosszabbitd
beavatkozasokat és csak a tiineteiket enyhitd, tUn. palliativ kezeléseket vegyék igénybe, majd
életiik végén hospice ellatasban részesiiljenek. Magyarorszdgon 2004-t6] finanszirozza a
hospice szakelldtist a tarsadalombiztositds, €s az elmult masfél évtizedben jelentds fejlodés
kovetkezett be a palliativ-hospice ellatés teriiletén. (Benyo et al, 2017) A jogszabdlyi kornyezet
hisz éve biztositja az életvégi egészségligyi onrendelkezés lehetdségét, széleskorli gyakorlati
alkalmazdsa azonban nem terjedt el. (Kémiives, 2017) Az elmult években az orvosok és
egészségiigyl dolgozok életvégi dontésekkel kapcsolatos ismereteirdl és attitlidjérol (Csikos et
al., 2010; Vadész, 2014; Hegedilis, 2017), valamint e dontések meghozatalanak maddjardl
késziilt mar feltar6 vizsgalat. (El(’)’, 2005; Zubek, 2010; Zubek, 2011) Az életvégi kivanalmakrol
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is sziiletett néhany rovid felmérés (MHA, 2011; Median, 2013), illetve megyei 1éptékii kutatés
(Csikos, 2008; Csikés 2011), atfogd, reprezentativ lakossagi vizsgalatra azonban csak 2017-

ben keriilt sor elsd alkalommal az életvég kérdések témakorében.

Eletvégi felmérés a magyar lakossag korében

A 2017-ben megvaldsult lakossagi felmérés részletesen vizsgalta a felnott lakossag életvégi
kivanalmait, véleményét az életvégi dontések kiilonbozo alternativaival kapcsolatban, valamint
az ¢életvégi dontésekkel kapcsolatos attitlidjeit és betegjogi ismereteit. A kérddiv
kidolgozasakor az Osszehasonlithatésdgot szem eldtt tartva figyelembe vettik a témaban
publikdlt hazai és nemzetkozi kutatdsok eredményeit, emellett szamos olyan kérdést is
beépitettiink, amelyek kifejezetten a magyar jogszabdlyi és egészségiigyi kornyezetre
vonatkoznak. Torekedtiink a kérdések kozértheté megfogalmazdsara: tudatosan keriiltiik az
orvosi €s jogi szakszavakat, valamint azokat a kifejezéseket, amelyek hasznélata az orvosi
szaknyelvben és/vagy a koznyelvben sem egységes. A kérddiv Osszesen 31 tartalmi és 26
demografiai kérdés tartalmazott.

A vizsgalat a 18 év feletti magyar lakossagot nem, korcsoport, telepiiléstipus és régid
szerint reprezentdlé 1100 f6s mintdn valosult meg. (1. tdbldzat) Az adatfelvételre a TNS
Hoffmann Piac- és Kozvéleménykutaté Kft. ,,A kutatds mindenkié 2017” cimi tarsadalmi
felel0sségvallaldsi programja révén, a Pécs-Baranyai Hospice Alapitvany és a Térsasdg a
Szabadsdgjogokért Egyesiilet nyertes pdlydzata keretében keriilt sor. A kérddivet hivatdsos
kérdezobiztosok vették fel személyesen szamitogép segitségével, a lekérdezés atlagosan 20

percet vett igénybe. Az adatok feldolgozdsa az IBM SPSS Statistics 24 szoftverrel tortént.

1. tablazat: A minta demografiai jellemzoi

Nem (100%) Korcsoport (100%) Telepiilés tipusa (100%)
Férfi 46,6% | 18-34 éves 27,5% | Budapest 18,2%
35-54 éves 34,3% N{egyeszékhely, megyel jogt 20,6%
varos
N6 53,4% | 55 éves és 38,2% | Egyéb varos 31,3%
1ddsebb Falu \ kozség 30,0%

Jelen {rdsunkban az életvégi preferencidkkal és dontésekkel, a betegjogokkal, a kezelés

visszautasitdsaval, valamint az eldzetes egészségiigyi rendelkezéssel (é16 végrendelettel)
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kapcsolatos legfontosabb eredményeket ismertetjiikk leird statisztikai elemzés (gyakorisagi

sorok) alapjan.

Az életvégi ellatas és a halal preferalt helye

Magyarorszagon az emberek tobbsége, 61,1%-a otthon, csaladi korben, szakképzett gondozok
bevondsdval szeretné tolteni élete utolsé szakaszét, ha gydgyithatatlan beteg lenne, és 57,2%-
uk otthondban szeretne meghalni. (1. dbra) Minden 6tddik vdlaszadé fdjdalomcsillapitast és
lelki gondozdst egyarant nyujtd szakintézményben — vagyis intézményi hospice elldtdsban —
szeretné tolteni €lete legvégét. A felkinalt lehetséges helyszinek koziil a kérhdzat valasztottak

a legkevesebben.

1. dbra: Az életvégi ellatas és a halal preferalt helye

70%
y 61,1% ¢4 2% Ha gydgyithatatlan betegsége lenne...
60%
hol szeretné tdlteni élete utolso szakaszat?
50%
) m hol szerethe meghalni?
40%
30%
20,8%
20% 16,8% 18:9% 19,4% """
0
10%
2,8% 3,1%

0% [
Otthon, csalddi kdrben Kérhazban Fajdalomcsillapitast és Egyéb helyen
szakképzett gondozok lelki gondozast

bevondsaval egyarant nyujto
szakintézményben
{hospice-han)

Eletvégi dontések hipotetikus helyzetben

A vilag orszagaiban a gydgyithatatlan betegek csillapithatatlan szenvedésiik esetén kiilonbozo
orvosi beavatkozdsokat vehetnek igénybe. Fontos informaciot jelent ezen eljarasok tarsadalmi
megitélésérdl, hogy egy feltételezett élethelyzetben a valaszaddk — fliggetleniil attél, hogy az
adott orszdgban elérhetdek-e vagy sem — vdlasztandk-e ezeket az eljardsokat a szenvedéseik
enyhitésére. Kutatdsunkban a hospice-palliativ ellatds, a termindlis szedacid, az orvos dltal
asszisztalt ongyilkossdg és az eutandzia hipotetikus helyzetben torténd valasztasat vizsgaltuk.

A palliativ ellatds a betegek fijdalmédnak és egyéb tiineteinek enyhitésére irdnyuld tdmogatd
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kezelések Osszessége Eletet korlatozo betegség esetén. Célja a beteg lehetd legnagyobb mértéki
rehabilitdcidja, az adott helyzetben a lehetd legjobb életmindség elérése és megtartdsa, valamint
a csaldd életmindségének javitdsa azaltal, hogy megeldzi €s csillapitja a szenvedést a fizikai, a
pszichoszocidlis €s spiritudlis dimenzidkban egyardnt. A palliativ elldtds magédban foglalja a
hospice szellemiségét is, amely a végstadiumban levo betegek huménus, osszetett testi €s lelki
gondozdsat, valamint a hozzétartozok segitését jelenti. (MHPE; Sepulveda, 2002) A terminélis
szedacio gyogyszerek ellendrzott alkalmazasdval a tudat éberségi szintjének csokkentése az
elviselhetetlen szenvedés enyhitése érdekében a beteg, a csaladja és az egészségiigyi ellatok
szamdara etikailag elfogadhat6 mddon.(Cherny et al, 2009) Az orvos daltal asszisztlt
ongyilkossdg az orvos kozremiikodésével megvaldsitott gyilkossdg, ha az Ongyilkossagot
valasztd személy az életének utolso pillanatdig dontésképes, és vallalja a felelOsséget a tettéért.
(Materstvedt et al., 2003) Az eutandzia kivdnsagra végrehajtott 6l€s, mely sordn az orvos
gyogyszerek adagoldsdval szdndékosan megol egy személyt, az illetd onkéntes €s kompetens
kérésére. (Materstvedt et al., 2003; Hegediis, 2017) A kérd6ivben a koznyelvi terminoldgiai
bizonytalansdgok miatt, illetve a kozérthetds€g céljabol szandékosan nem hasznéltuk ezeket a
kifejezéseket, hanem roviden ismertettiik az eljardsok lényegét (lasd a 2. &4bran), és
megkérdeztiik a valaszadokat: életvégi helyzetben, ha lehetdségiik lenne ra, elképzelhetonek
tartandk-e ezek vélasztdsat vagy sem.

Ha gyogyithatatlan betegként csillapithatatlan szenvedést élne at, a magyar lakossag
kozel kétharmada (63,5%-a) elképzelhetonek tartja, hogy csak fdjdalomcsillapitast és a
tiilneteinek enyhitését kérné, de mar nem szeretne az életét meghosszabbitd kezelésekben
részesiilni (hospice-palliativ ellatds). A megkérdezettek fele szaméara elképzelhetd lenne, hogy
ebben az élethelyzetben ,,mély altatdst” kérne a haldla bekdvetkeztéig (termindlis szedécid). Ha
lehetdsége lenne ré, a valaszad6k tobb mint harmada (36,3%-a) elképzelhetdnek tartand, hogy
csillapithatatlan szenvedése esetén haldlt okoz6 gyogyszert irasson fel az orvossal és bevegye
(orvos altal asszisztalt ongyilkossdg). Tizbdl négyen pedig gy gondoljik, hogy ha lenne ra
mod, akdr halélt okoz6 gydgyszer beadasara is kérnék az orvost (eutanézia), ha gyogyithatatlan

betegként elviselhetetleniil szenvednének.
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2. abra: Eletvégi dontések valasztasa hipotetikus helyzetben

Haldi szandékos elé-

. Betegség természetes
segitése a beteg

| lefolyasat lehetdévé

| tévé eliatas kérésére |
Hospice-palliativ Termindlis Orvos dital asszisztalt o
o e N " ., Eutanazia
ellatas szedacio ongyilkossag
70% :
60% 63,5%
50%
50,2%

40%

30%

20%

Elképzelheténektartana

10% !

0%

Fajdalmaés mas Mély altatast kérne Halalt okozd gydgy- Halalt okozd
tinetei enyhitését halala bekévetkeztéig szert iratnafel az gydgyszer beadasara
kérné, de az életét ne orvossal és bevenné kérné az orvost

hosszabbitsak meg

Nemcsak 4ltalanossdgban, hanem konkrét betegségek és dllapotok vonatkozdsdban is
megkérdeztiik a valaszadoktol: szeretnék-e, hogy az orvosok mindendron életben tartsak oket,
vagy inkdbb lemondandnak az életiiket meghosszabbitd kezelésekrdl és csak tiineteik
csillapitasit kérnék. Ha iddskori végelgyengiilés miatt a haldoklds megkezdddne, a felndtt
lakossdg 77%-a, gyOgyithatatlan, haldlos kimenetelli betegség végsé stadiumdba keriilve
76,1%-a, baleset vagy betegség miatti visszafordithatatlan agykarosodds esetén 72,7%-a csak
tiineti kezelésben szeretne részesiilni, ha pedig agyi leépiiléssel jaré betegség (pl. Alzheimer-

kor) miatt onelldtisra teljesen képtelenné véalna, 73,8%-uk kérné ezt.

Betegjogi ismeretek a magyar tarsadalomban
Az egészségligyrdl sz6l6 1997. évi CLIV. torvény alapjdn Magyarorszdgon a cselekvOképes
beteget megilleti az ellatds visszautasitdsdnak joga. Kutatdsunk szerint a kezelés-visszautasitas
lehetdségének ismertsége viszonylag magas: a vdlaszadok 65,1%-a tudta, hogy
Magyarorszdgon a betegeknek jogukban 4ll orvosi beavatkozdsokat elutasitani, 14,9%-uk
szerint viszont erre nincs lehetéség hazankban.

Az életvégi dontések esetében fontos informécid, hogy az édllampolgarok mennyire
pontos ismeretekkel rendelkeznek a kezelés-visszautasitdssal, pl. annak kovetkezményeivel
kapcsolatban. Tiz valaszadé koziil négy (38,8%) ugy gondolja — és a jogszabdly is ugy

rendelkezik —, hogy ha egy beteg visszautasit egy orvosi kezelést, ugyanigy megkap minden
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tovabbi sziikséges ellatast, csak azt nem, amit visszautasitott.! (2. tablazat) Az emberek 28,5%-
a szerint ilyen esetben a beteg csak életmentd kezeléseket kap, 8,7%-uk szerint viszont
semmilyen tovadbbi kezelésben nem részesiilhet. A felndtt magyar lakossdg tobb mint
egyharmada (37,2%-a) tehdt téves ismeretekkel rendelkezik?, egynegyediik pedig egy4ltaldn

nem tudja, hogy mi torténik a beteggel, ha visszautasit egy orvosi beavatkozast.

2. tablazat: Mit gondol, mi torténik, ha valaki visszautasit egy kezelést? (100 %)

Ugyanugy megkap minden sziikséges kezelést, csak az nem, amit 38,8%
visszautasitott™

Onnantdl semmilyen kezelés nem kap 8,7%
Onnantdl csak életmentd kezeléseket kap, mast nem 28.5%
Nem tudja 24.0%

* helyes valasz

Magyarorszagon a jogszabdlyi eldirdsok alapjan életmentd €s életfenntartd beavatkozasok
visszautasitdsara is van mod, ha a beteg olyan silyos, az orvostudominy mindenkori édlldsa
szerint gyogyithatatlan betegségben szenved, ami megfeleld egészségiigyi ellatds mellett is
rovid 1idén beliil a haldldhoz vezet. Az életmentd vagy életfenntartd kezelések
visszautasithatésdgaval kapcsolatban meglehetdsen pontatlan informécidk vannak jelen a
koztudatban. (3. tdbldzat) Tizbdl minddssze ketten tudjdk (19,1%), hogy életmentd vagy
életfenntartd kezelést elutasitani csak gydgyithatatlan betegség végso stadiumaban és csak irott
formaban lehet®. Megkozelitéleg ugyanolyan (14-17%-o0s) aranyban van jelen a lakossdg
korében az két tévhit, miszerint (1) bArmikor — azaz barmilyen betegség esetén — és barmilyen
forméban vissza lehet utasitani az ilyen beavatkozédsokat, valamint az, hogy (2) sziikséges hozza
a kezelborvos beleegyezése is. (2. tablazat) Négybdl egy megkérdezett tigy tudja, hogy
életmentd vagy életfenntartdé beavatkozdst Magyarorszdgon egyéltalin nem lehet
visszautasitani. Ha dsszességben tekintjiik, a vdlaszaddk tobb mint fele téves, tovabbi negyede

pedig semmilyen ismerettel nem rendelkezik e téméban.

! Megjegyezziik, hogy a betegellatds sordn szerzett tapasztalatok sokszor nem igazoljak e jogszabdlyi eldiras
gyakorlati megval6suldsat.

2E , téves ismeretek” alakuldsdban minden bizonnyal szerepet jatszanak a valds gyakorlattal kapcsolatos kozvetlen
vagy kozvetett tapasztalatok.

3 Aktudlis dontési helyzetben frdsképtelen beteg sz6ban is tehet ilyen visszautasitast két tand egyiittes jelenlétében.
Elézetes visszautasitas esetén kotelez6 alaki eldirds a kozjegyzdi okirat.
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3. tablazat: On szerint vissza lehet-e utasitani életmenté vagy életfenntarté kezelést?

(100%)

Igen, de csak gydgyithatatlan betegség végso stadiuméban és csak irdsban* 19,1%
Igen, barmikor és barmilyen forméban 16,8%
Igen, de csak gydgyithatatlan betegség végso staddiuméban, ha a kezel6orvos 14,1%
is beleegyezik

Ilyen beavatkozast soha nem lehet visszautasitani 23,1%
Nincs informécidja 25.5%
Nem valaszolt 1,3%

* helyes valasz

Az elozetes egészségiigyi rendelkezéssel kapcsolatos ismeretek, attitiidok

Magyarorszagon is van arra lehetdség, hogy cselekvOképes személy ellatas visszautasitdsdval

kapcsolatos nyilatkozatot tegyen eldzetesen, és abban késObbi cselekvOképtelensége esetére

elutasitson egyes orvosi kezeléseket és / vagy rendelkezzen a helyettes dontéshozatalrél.* Ezt

az ellatas eldzetes visszautasitdsaval kapcsolatos nyilatkozatot nevezziik eldzetes egészségiigyi

rendelkezésnek, maésik ismert elnevezése az 616 végrendelet. Eletmentd vagy életfenntarté

beavatkozasok elutasitdsara el0zetes egészségiigyi rendelkezésben is csak akkor van lehetdség,

ha az érintett:

— sulyos, gydgyithatatlan betegségben szenved, ami megfeleld orvosi ellatds esetén is rovid
idon beliil haldlhoz vezet, vagy

— Dbetegsége gyOgyithatatlan és a beteg onmagat fizikailag ellatni képtelen, illetve fajdalmai
megfeleld gydgykezeléssel sem enyhithetok. (3. dbra)

Magyarorszagon elOzetes egészségligyl rendelkezést kizardlag kozokiratban lehet tenni, a

tartalma pedig kotelez6 érvényii, mivel az ellatoknak az abban foglaltak szerint kell eljarniuk.’

4A helyettes dontéshozé az a beteg altal kozokiratban megjeldlt cselekvképes személy, aki majd a nevében
gyakorolja az orvosi beavatkozdsokba val6 beleegyezés és visszautasitds jogat akkor, ha a beteg cselekvéképtelen
allapotba keriil és mar nem lesz képes az 6ndllé dontéshozatalra.

5117/1998 (V1.16.) Kormdnyrendelet az egyes egészségiigyi elldtdsok visszautasitdsanak részletes szabalyairdl 11.

§(2)
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3. abra: Az elozetes egészségiigyi rendelkezéssel kapcsolatos legfontosabb informaciok

| Nyilatkozattétel feltétele: Cselekviképesség | | Formai elbiras: Kozjegyzoi okirat |

Orvosi vizsgalatok, beavatkozasok visszautasitisa

‘Lehetséges témakorok ‘ : , e . , _
Feltétel: Elmaradasa masok életét vagy testi épséget nem veszélyezteti

/ Eletmenté és életfenntarté beavatkozasok elutasitisa
Feltételek: « Sulyos, az orvostudomany mindenkori allasa szerint révid idén beldl - megfeleld egészség-
ugyi ellatas mellett is - halalhoz vezetd gydgyithatatlan betegség » Gyogyithatatlan betegség, melynek
kovetkeztében a beteg onmagat fizikailag ellatni képtelen, illetve fajdalmai megfeleld gyogykezeléssel
\_sem enyhithetok

Helyettes ddntéshozatallal kapcsolatos rendelkezés (helvettes dontéshozo kijelolese, vagy
hozzatartozo kizarasa a déntésbol vagy helyettes dontéshozatal kizarasa)

Ervényesség: Megadott idépontig vagy
visszavonasig

Eletbelépés: Beteg cselekviképtelenné ‘
valasa esetén

| Visszavonas: Cselekvoképességre, alaki kotottségre tekintet nélkiil barmikor (széban is) ‘

A felnétt magyar lakossdg tobb mint haromnegyede (77,3%-a) szerint ,,teljes mértékben” vagy
,»inkdbb megengedhetd”, hogy mindenki maga donthessen mar elére arrél, hogy ha sulyos
betegség vagy baleset miatt végérvényesen dontésképtelen éllapotba keriil és nincs esélye a
felépiilésre, milyen orvosi kezeléseket kapjon vagy ne kapjon.® Az elézetes egészségiigyi
rendelkezés lehet0ségérdl viszont csak a valaszadok egyharmada (34,5%-a, 380 f6) hallott.
Hogy felmérjiik ismereteik pontossagit, ettdl a 380 f6tdl megkérdeztiik, hogy tudomdsuk
szerint mirdl lehet rendelkezni egy ilyen dokumentumban. A felajanlott valaszlehetdségek a
kovetkezOk voltak: (1) o©rokosodési kérdések, (2) orvosi vizsgélatok, beavatkozdsok
visszautasitisa, (3) életmentd, életfenntartd kezelések elutasitdsa, (4) helyettes dontéshozd
kijelolése. A vizsgdlt négy téma koziil az orvosi vizsgalatok, beavatkozdsok visszautasitdsa, az
életmentd, életfenntarté kezelések elutasitisa és a helyettes dontéshozé kijelolése
vonatkozdsdban regisztralt helyes valaszok részardnya 75-79% kozotti volt. (4. tdblazat) A
negyedik téma esetében viszont a téves valaszok részardnya kirivoan magas volt: a kérdésre
véalaszoldk 90,3%-a ugy gondolja, hogy 6rokosodési kérdésekrdl is lehet rendelkezni ebben a

formaban.

6A kérdés megfogalmazasa a kovetkezd volt: , Eléfordulhat, hogy valaki silyos betegség vagy baleset miatt olyan
4llapotba keriil, hogy mar nem tud maga donteni és tobbé nincs esélye felépiilni. On szerint megengedhetd-e, hogy
mindenki maga donthessen mdr elére arrdl, hogy ilyen esetben milyen orvosi beavatkozdsokat kapjon meg és
melyeket nem?” A kérdésre adhat6 védlaszok: ,teljes mértékben”, ,inkdbb igen”, ,,inkdbb nem”, ,.egyéltalan nem”.
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4. tablazat: Az elozetes egészségiigyi rendelkezéssel kapcsolatos ismeretek — azok vilaszai,

akik hallottak az eldzetes egészségiigyi rendelkezésrdl (n=380 f0)

Ismeretei szerint mirol lehet rendelkezni az Nem
Igen Nem

elozetes egészségiigyi rendelkezésben? tudja
Egyes orvosi vizsgalatok, beavatkozdsok,

74,7%* 13,8% 11,5%
kezelések visszautasitasardl
Eletmentd, életfenntarté beavatkozasok

76,2%* 13,2% 10,6%
visszautasitasarol
Olyan személy kijel6lésérdl, aki donthet On

. _ 79,4%* 12,5% 8,1%

helyett, ha mar nincs olyan egészségi allapotban
Orokosodési kérdésekrél 90,3% 8,0%* 1,7%

* helyes vdlasz

A lehetséges témakorokre vonatkozé kérdés utan valamennyi valaszad6 szamara definidltuk az
elézetes egészségiigyi rendelkezés fogalmat a kovetkezOképpen: ,,olyan jogi nyilatkozat,
amelyben az ember elore meghatarozza, hogy milyen kezeléseket kér vagy utasit vissza élete
végén, ha olyan dllapotba keriilne, hogy az orvosok méar nem tudjdk megkérdezni”. Ismertettiik
a dokumentum készitésének feltételeit is: kozjegyzovel lehet készittetni, €s kb. 30 ezer forintba
keriil. Ezt kdvetden mind az 1100 valaszad6tol megkérdeztiik, hogy 6k maguk — immar a pontos
ismeretek birtokdban — készittetnének-e ilyen okiratot.

Kutatasunk eredményei szerint a feln6tt magyar lakossag 14,8%-a igen, 40,7%-a talan, 32,0%-
a pedig nem tenne eldzetes egészségiigyi rendelkezést. A ,,nem tudom” vélaszt adok, vagyis a
teljesen bizonytalanok ardnya 12,5%. Az ,jigen” és a ,talan” vélaszt adoktdl megkérdeztiik,
hogy mit tartanak az eldzetes egészségiigyi rendelkezés elonyének (a kérdésre tobb vilaszt is
lehetett adni). A két legfontosabbnak értékelt elony (66,9, illetve 45,5%-os emlitési
gyakorisdggal), hogy sajit maguk donthetnek, és hogy még idOben, tiszta tudatdllapotban
tudnak dontést hozni. A kérdésre vélaszolok kozel negyede szaméra fontos, hogy ebben az
esetben nem a hozzatartozdkra harul a dontés terhe, a hozzatartozok beleszolasi lehetdségének

kizarasat pedig 14,5% emlitette az eldnyok kozott. (4. dbra)
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4. abra: Az elozetes egészségiigyi rendelkezés elonyei és hatranyai a valaszadok szerint

. Csinaltatna-e elozetes
) rendelkezést?

| Igen (14,8%) | . Talan40,7%) | | Nem(32,0%) |
| | 1 |
| |
Flonyok (611 f6 = 100,0%) N Hatranyok (801 £ = 100,0%)
66,9%  Sajat maga donthet 374%  Azdra L
45,5%  Eldzetesen, még idében, tiszta 33,2%  Nincs elég informacidja rdla
tudatallapotban tud dénteni 31,0%  Lehet, hogy meggondolja magat késébb, és mar
22,5%  Nem ahozzatartozoit terheli a dontés mast szeretne L. i
14.5% A rokonai nem tudnak beleszolni 19,7%  Nincs elég informacidja az orvosi kezelésekrsl
0’3% Egyéb 12,7%  Bonyolultintézni
0,7% Nem tudja / 10,3%  KdzjegyzSi hitelesités
) ’ ' 8,9% Nincs értelme, az orvosok Ugysem tartanak be
5,6%  Nincs értelme, a hozzatartozdi dgysem tartanak be
4,8% A rokonai nem tudnak beleszdlni

1,8%  Egyéb
51% Nem tudja

A hatranyokra vonatkozé (ugyancsak tobbszoros vélasztast lehetdvé tévd) kérdést azoknak
tettiik fel, akik elozetes egészségiigyi rendelkezést ,talan” vagy ,,nem” készittetnének. Minden
harmadik megkérdezett jelezte, hogy nincs elég informdcidja az eldzetes egészségiigyi
rendelkezésrol, €s 6todiik, hogy nincs elég informdcidja az orvosi kezelésekrol. (4. dbra)
Ugyancsak az informdcidhidnyt jelzi, hogy béar az eldzetes egészségiigyi rendelkezés
feltételek nélkiil barmikor visszavonhatod, ez sokak szamara nem ismert: a kérdésre valaszolok
harmadat ugyanis visszatartand, hogy késobb esetleg meggondolja magét, és mar mast szeretne,
mint ami leirt. A hatrdnyok masodik csoportjat az alaki feltételek teljesitésével jard terhek
jelentik: elsdsorban a kozjegyz6i dij (37,4%-o0s emlitési gyakorisdggal), valamint az iigyintézés
bonyolultsiga €és a kozjegyzOi hitelesitési eljaras. A hatrdnyok harmadik csoportjat a
rendelkezésben foglalt kivanalmak betartdsaval kapcsolatos kétségek alkotjak: 6-9% szerint
nincs értelme eldzetes egészségiigyi rendelkezést tenni, mert azt az orvosok és/vagy sajat
hozzatartozéik igysem tartandk be. Az eldzetes egészségiigyi rendelkezést ,talan” vagy ,,nem”
csinaltatd vélaszadoktdl megkérdeztiik, hogy mi kellene ahhoz, hogy készittessenek ilyen
dokumentumot. Legnagyobb (43,9%-0s) ardnyban a tobb informécié irdnti igény
fogalmazddott meg résziikrdl, amit az alacsonyabb dij (33,0%) és az eljards egyszerisitése

(,,konnyebb lenne megtenni’’) kovet (16,2%).
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Megallapitasok, kovetkeztetések

Magyarorszdgon az emberek dontd tobbsége élete lezardsaként szakszerli gondozdsban
részesiilve, otthon vagy szakintézményben szeretne meghalni oly médon, hogy a fajdalmait és
egyéb tiineteit csillapitjdk, de az életét mar nem hosszabbitjdk meg orvosi beavatkozasokkal. A
halal helyére vonatkoz6 kivanalmak évek 6ta valtozatlanok: mar 2011-ben a felndtt lakossag
kétharmada jelezte, hogy otthon, szerettei korében szeretne meghalni, és minden 6todik
megkérdezett pedig az intézményi hospice ellatdst preferdlta. (MHA, 2011) A halél helyére
vonatkozo6 lakossdgi preferencidk egybeesnek a nemzetkozi trendekkel. Egy 2012-ben publikalt
eurdpai kutatds szerint az emberek 51-84%-a otthon szeretne meghalni, ha eldrehaladott
daganatos betegségben szenvedne. (Gomes et al, 2012)

A kutatdsunk soran vizsgalt életvégi dontési lehetdségek egy olyan ,,1épcsot” alkotnak,
amely a haldlhoz vezetd betegség természetes lefolydsat lehetdvé tévd ellatdst6l a haldl
szandékos, a beteg kérésére torténd eldsegitése felé vezet. Elobbi lehetdséghez nemzetkozi
Osszehasonlitdsban a magyar lakossag meglehetdsen elfogadéan viszonyul. Egy 2013-ban
késziilt amerikai vizsgalat arrdl szdmolt be, hogy a feln6tt dllampolgarok 46-57%-a szeretné,
ha bizonyos helyzetekben (pl. nagy szenvedéssel jar6 gydgyithatatlan betegség esetében)
leéllitandk a kezelésiiket és lehetévé tennék, hogy meghaljanak. (Pew Research Center, 2013)

A palliativ szeddci6 tarsadalmi megitélésére vonatkozéan még kevés kutatdsi adat 4ll
rendelkezésre. Egy 2013-as svédorszdgi lakossdgi felmérésben a megkérdezettek 60%-a
valaszolta, hogy el tudnd fogadni a palliativ szedaciot életvégi dontésként — ez némiképp
meghaladja a Magyarorszagon mért aranyt. (Lindblad, 2013)

Az orvos altal asszisztalt ongyilkossdg és az eutandzia megitélése nagy szordast mutat
Eurépaban. Tarsadalmi elfogadottsdguk Belgiumban, Luxemburgban és Hollandidban a
legmagasabb, az ,.ellenpdlust” pedig a balkani orszagok jelentik. (Ipsos, 2015) Kozép-Kelet-
Eurépa nem alkot egységes ,,blokkot”: az eutandzidval kapcsolatban Szlovénia és Csehorszag
az elfogadébb, Magyarorszag €s Szlovékia a kozepesen, Lengyelorszdg és Romania a kevésbé
elfogadd orszagok kozé tartozik. (Joachim al, 2014; Koneke, 2014) Az orvos éltal asszisztalt
ongyilkossdggal €s az eutandzidval kapcsolatos nemzetkozi vizsgdlatok egyik tanulsaga, hogy
a kérdésfeltevés modja nagymértékben befolydsolja a vélaszokat. (Marcoux et al, 2007; Ipsos
2015; Koneke, 2014) Ezt a hazai kozvélemény-kutatasok is igazoljdk. 2013-ban a magyar
népesség kozel egyharmada tdmogatta annak engedélyezését, hogy az orvos adja be ,,a
menthetetlen betegnek a haldlos injekciot”. (Median, 2013) Egy 2017-ben késziilt hazai
telefonos kutatasban a megkérdezettek 71%-a vélaszolta, hogy ,.helyesli, ha gydgyithatatlan
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betegek sajat dontésiik alapjan kérhetik a kegyes haldl, az eutandzia alkalmazdsat.” (Munk,
2017)

A betegjogi ismeretek terén javulé tendencia figyelheté meg Magyarorszagon. 2009-
ben még minddssze a vdlaszadok negyede tudta, hogy torvényi szabdlyozds van érvényben a
betegek jogairdl, a kezelés-visszautasitds altalanos jogardl pedig alig tobb mint egytizediiknek
volt tudomdsa. (TARKI, 2009) Vizsgalatunk a kezelés-visszautasitds ismertségének jelentds
novekedését mutatja, az emberek azonban tovédbbra is kevés ismerettel rendelkeznek azokrdl a
jogintézményekrdl, amelyek ezt hivatottak biztositani.

A hazai kozvélemény tadmogatja az életvégi egészségiigyi oOnrendelkezést. A
legfontosabb informécidk birtokdban a lakossag tobb mint fele tenne vagy talan tenne eldzetes
egészségiigyl rendelkezést — elsOsorban azért, mert maga szeretne donteni, még tiszta
tudatallapotban. A bizonytalanok és az elutasitok szamara az informécidhidny a legnagyobb
visszatartd er0, és ez Osszességében nagyobb problémaét jelent szamukra, mint az iigyintézés
anyagi €s adminisztrativ terhei.

Kutatdsunk eredményei alapjdn milyen 1€pések sziikségesek ahhoz, hogy az emberek
kivanalmai érvényre juthassanak életvégi egészségiigyi ellatasuk sordn?

Az egyik fontos feladat a palliativ és hospice ellatérendszer fejlesztése. Sziikség van a
palliativ ellatasi formdk integrdldsara, finanszirozasuk biztositasdra és a hozzaférhetéségben
mutatkozd teriileti egyenldtlenségek csokkentésére. Az otthoni hospice szakelldtds teriileti
lefedettsége megfeleld (2017-ben 67 szolgdlat miikodott 87 telephellyel), az intézeti férdhelyek
szama azonban csak fele a WHO ajanlasaban szerepld dgyszdmoknak. (Hegediis et al, 2018;
Radbruch et al, 2010; Centeno et al, 2016) A jelenlegi szabdlyozds alapjan Magyarorszagon
elsésorban daganatos betegek keriilhetnek hospice ellatdsba, az ellatds nemzetkozi
gyakorlatdban azonban azt latjuk, hogy a hospice-palliativ gondozottak kérében egyre nagyobb
ardnyban van jelen a nem daganatos betegcsoport. (Stiel et al, 2015; NHPCO, 2012) Az
oregedés és a betegségspektrum valtozdsa alapjan a jogosultsagi kritériumok ezirdnyud
megviltoztatdsa hazdnkban is indokolt lenne, a valés sziikségletek ellatdsa azonban mér
jelenleg is a kapacitdsok tovabbi jelentOs bdvitését igényelné.

Fontos eldrelépést jelentene az életvégi tervezéssel kapcsolatos nemzetkozi irdnyelvek,
jo gyakorlatok adaptdldsa és bevezetésilkk a hazai egészségiigyi ellatds rendszerébe.
Sziikségesnek tartjuk, hogy ezek az ismeretek bekeriiljenek az orvosok és egészségiigyi
szakdolgozok képzésébe és tovabbképzésébe.

Az életvégi onrendelkezéssel kapcsolatban mutatkoz6 ismerethidny enyhitése és a

tévhitek felszamoldsa ugyancsak fontos feladat. Ennek érdekében hosszu tava ismeretterjeszto
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és tarsadalmi szemléletformalé programokra van sziikség, amelyet idorél-idore (pl. a hospice
vildgnaphoz kapcsol6dd) figyelemfelhivé kampanyokkal kell megerdsiteni. A tdjékoztatasnak
ki kell terjednie a kezelés-visszautasitds és az eldzetes egészségiigyi rendelkezés szabalyaira,
az altaluk biztositott lehetdségekre és a konkrét gyakorlati tudnival6kra egyaréant. E
kommunikécids tevékenység sordn figyelemmel kell lenni a széhaszndlatra is. A kezelés
visszautasitdsdval kapcsolatos eldzetes nyilatkozat egyik ismert magyar koznyelvi
megnevezése — az angol living will tiikkorforditdsaként — az él6 végrendelet. Kutatdsunk
eredményei szerint azonban ez az elnevezés megtévesztd, mivel a ,,végrendelet” sz6 kapcsin
az emberek tilnyomo tobbsége a hagyomanyos, 6rokosodési kérdéseket rendezd végrendeletre
asszocidl. A cselekvOképtelenség esetére vonatkozd eldzetes egészségiigyi rendelkezés
(rovidebben ,.el0zetes egészségiigyi rendelkezés” vagy ,.elozetes rendelkezés) megnevezés
azonban Ol kifejezné a jogintézmény lényegét, ahogy angol nyelvteriileten is hasznélatos az
,,advance health care directives” és az ,,advance directives” elnevezés.

Az életvégi ellatds fejlesztését kutatdsi tevékenységgel is kell tdmogatni. Az ellatés
dontési folyamataiban a tudomdnyos bizonyitékokat, a klinikai tapasztalatokat és a betegek
értékrendjét integrdld bizonyitékon alapuld orvoslasnak alapeleme a betegek preferencidinak
ismerete. (Sackett, 1996) Az életvégi dontésekre vonatkozd nemzetkozi és hazai kozvélemény-
kutatdsok kozos jellemzdje, hogy elsdsorban a mordlis dilemmdékat okozd kérdésekre
fokuszdlnak, és kevésbé foglalkoznak azokkal a lehetdségekkel, amelyek ténylegesen igénybe
vehetdk a betegek szdmara az adott orszagban. Az ellatérendszer fejlesztéséhez viszont olyan
vizsgalatok is kellenek, amelyek az emberek életvégi ellatdssal kapcsolatos igényeirdl
megfeleld informdciot szolgaltatnak. A kutatdsok elvégzése 6nmagédban nem elégséges, arra is
sziikkség van, hogy a kutatdsi eredmények beépiiljenek a szakpolitikai dontéshozatal
mechanizmusaiba.

A fentiekben vazolt 1épések megvaldsuldsdnak eldsegitésére alakult 2017-ben az
ellatokbol, egyetemi intézetekbdl és tanszékekbdl, valamint allami, szakmai és tarsadalmi
szervezetekbdl all6 Eletvégi Munkacsoport. A multidiszciplindris, operativ munkacsoport
szakmai  egyeztetések kezdeményezésével, jogszabdly-mddositdsok kidolgozdsaval,
tdjékoztaté anyagok készitésével, valamint tdrsadalmi figyelemfelhivé programokkal kivédnja
eldmozditani az életvégi tervezés és onrendelkezés sz€élesebb korti gyakorlati alkalmazasat.

Ezen Iépések egyiittes megvalosuldsa nagymértékben hozzdjarulna ahhoz, hogy az
életvégi onrendelkezés nagyobb figyelmet kapjon és a sziikséges elldtasok fejlesztésével a
betegek hazankban is a kivdnalmaikkal jobban Osszhangban allo egészségiigyi ellatasban

részesiilhessenek életiik végén.
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