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Dr. Vojnik Mária

Elnök

Egészségügyi Bizottság

Országgyűlés

Tárgy: indítvány vizsgálat kezdeményezésére a terminális állapotú betegek ellátó rendszerében

Tisztelt Elnök Asszony!

Alulírottak, a hospice ellátás magyarországi egyesületeinek, a daganatos betegek két országos szervezetének, valamint egy jogvédő szervezetnek a képviseletében azzal az indítvánnyal fordulunk a magyar Országgyűlés Egészségügyi Bizottságához, hogy vizsgálja meg, milyen kórházi/vagy intézményi ellátásban részesülnek a terminális állapotú betegek. Javasoljuk, hogy a vizsgálat tapasztalatai alapján értékelje a Bizottság: alkalmas-e a haldokló betegek gondozását ellátó rendszer mai állapotában

· az egészségügyi törvényben foglalt előírások gyakorlatba ültetésére és 

· a szakmai módszertani ajánlásokban lefektetett normáknak megfelelő gondozás biztosítására.

Az elmúlt hónapokban növekvő figyelem kíséri a terminális állapotú betegek sorsa körül zajló társadalmi és szakmai vitát. E vitában megmutatkozott, hogy Magyarországon az 1997-es Egészségügyi törvény életbe léptetése óta sem az egészségügyi kormányzati szervek, sem a Parlament Egészségügyi Bizottsága kezdeményezésére nem indult vizsgálat arról, hogyan érvényesül a megfelelő szintű szakmai ellátáshoz való jog a gyógyíthatatlan, halál közeli állapotú betegek körében.

A terminális állapotú betegek ellátása kiemelt figyelmet érdemel. Az alkotmányos alapjogok hierarchiájában a legmagasabb helyet az emberi méltósághoz való jog tölti be. Amikor a fájdalomcsillapításról, pszichés támogatásról, a kezelési döntésekben a beteg akaratának tiszteletben tartásáról beszélünk, akkor azokat az egészségügyi törvénybe foglalt előírásokat vesszük számba, amelyek biztosítják, hogy haldokló embertársaink méltóságuk megőrzése mellett, a lehető leggondosabb ápolást megkapva fejezhessék be életüket.

Az Országgyűlés az emberi méltóság jogának védelmére irányuló alkotmányos kötelezettségének tett eleget akkor, amikor 1997-ben törvénybe foglalta, hogy minden állampolgárnak joga van az egészségi állapota által indokolt, megfelelő, folyamatosan hozzáférhető és megkülönböztetés nélküli egészségügyi ellátáshoz. Vizsgálati kérelmünket abból a célból terjesztjük az Országgyűlés Egészségügyi Bizottságának tisztelt tagjai elé, hogy a szükséges tények számbavétele megtörténjen és választ lehessen adni arra a kérdésre: teljesül-e ez a követelmény a terminális betegek esetében? 

A főbb vizsgálandó kérdéseket az alábbiakban látjuk:

1. A terminális állapotú beteg gondozásában a fájdalomcsillapítás az egyik legfontosabb feladat. Ezt a kérdést az Egészségügyi törvény, a WHO ajánlásával összhangban, fontosságának megfelelő súllyal tárgyalja. A törvény szerint minden betegnek joga van arra, hogy fájdalmát csillapítsák és szenvedéseit enyhítsék. A 99.§ (2) bekezdése a haldokló betegek vonatkozásában megismétli ezt az általánosságban is megfogalmazott követelményt, valamint egyértelművé teszi, hogy a fenti tünetek csillapítására a beteg „emberi méltóságának halálig való megőrzése” érdekében jogosult. 

Jelen indítványt jegyző társadalmi és szakmai szervezetek elsősorban azért tartanák fontosnak a parlamenti szakbizottság átfogó vizsgálatát, hogy fény derüljön arra,

· valóban alkalmazzák-e a szakmailag előírt korszerű fájdalomcsillapító eljárásokat és a betegség okozta tünetek megfelelő kezelését a haldoklókat gondozó intézményekben, 

· rendelkezésre állnak-e a szükséges eszközök, 

· megtörtént-e az ott dolgozók szakmai felkészítése erre a feladatra.

2. Hasonló fontosságú kérdés a terminális állapotú beteg életminőségének megőrzésében, hogy lelki szenvedéseire is kellő gondozást kapjon, ne hagyják magára, pszichés gondozásban és kellő tájékoztatásban részesüljön. A törvény valamennyi beteg, így a gyógyíthatatlan beteg számára is biztosítja azt a jogot, hogy állapotát vele nyíltan megbeszéljék, az egyes kezelési formákat a vele való megegyezésben rendeljék el vagy tartsák fönn. A pszichés krízishelyzet, az elszigeteltség elsősorban szakmai ellátást kíván, de ide tartoznak az olyan kérdések is, mint a haldokló joga ahhoz, hogy családtagja mellette legyen. Mindezen kérdésekre az egészségügyi törvény jogi szabályokban választ adott, azonban ez idáig senki nem vizsgálta, hogy ezeket a szabályokat a gyakorlatban betartják-e.

3. A vizsgálódás választ adhatna arra az ugyancsak nem vizsgált kérdésre is, hogy egyáltalán rendelkezésre állnak-e a terminális állapotú emberek gondozására hivatott szakirányultságú szolgáltatások. Az Egészségügyi törvény külön paragrafusban szól a haldokló betegek hospice ellátásáról, méltatva annak szükségességét és fontosságát. Az elmúlt években történtek lépések a kórházi palliatív egységek valamint a bentfekvő ellátást és otthoni gondozást egyaránt nyújtani képes hospice ellátás fejlesztésére, azonban tapasztalataink alapján ezek az intézmények jelen kapacitásuk mellett csak a haldokló betegek töredékének ellátására képesek. A magyarországi hospice szervezetek például jelenlegi erőforrásaik maximális felhasználása mellett, jóformán minden állami támogatás nélkül, évente összességében kétezer terminális állapotú betegek ellátására tudnak vállalkozni, e betegek 80%-a daganatos beteg. Összevetésül, Magyarországon évente mintegy 130 ezer ember hal meg, a rákbetegek száma a 30 ezret meghaladja.

4. Súlyos kérdés az is, hogy azokban az intézményekben, ahol jelenleg a terminális állapotú betegek döntő többségének ellátása zajlik, milyen színvonalú ellátást tudnak a betegek és hozzátartozóik számára nyújtani. Különösen aggályosnak tartják a kórházi utókezelő és krónikus osztályok helyzetét. A köznyelvben csak elfekvőként ismert osztályokon uralkodó állapotokba csak egy-egy sajtóriport, baleset (pl. tűzhalál) híre enged betekintést. Kiemelt figyelmet kívánó kérdés, hogy a finanszírozás jelenlegi rendszerében mennyire motiváltak és mennyire képesek ezek az osztályok a haldokló betegek számára az élet minőségük megőrzéséhez szükséges ellátást nyújtani.

Tisztelt Elnök Asszony, szeretnénk kérni Önt és az Egészségügyi Bizottság tagjait, hogy vizsgálati indítványunknak adjanak helyt, és indítsanak átfogó vizsgálatot arról, hogy az egészségügyi törvényben biztosított jogok, mindenekelőtt a megfelelő ellátáshoz való jog és az emberi méltósághoz való jog, érvényesülnek-e a haldokló betegek ellátásában. Indítványunk  elkészítésekor bíztatást merítettünk abból, hogy az Önök bizottsága az elmúlt éven hasonló átfogó vizsgálatot tartott a sürgősségi ellátás rendszeréről. E vizsgálat nyomán készült el a rendszer átszervezési terve és a szükséges források elkülönítése a költségvetésben.

Amennyiben a bizottság úgy dönt, hogy munkatervébe fölveszi a haldokló gondozás ellátó rendszerének vizsgálatát, alul írottak készséggel ajánlják fel együttműködésüket. Megosztják tapasztalataikat a bizottság tagjaival: vállalkoznak arra, hogy írásban vagy személyesen válaszoljanak a bizottság tagjainak kérdéseire. 

Budapest, 2003 március 5.
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