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KOSZONETNYILVANITAS

Ahhoz, hogy a személyes indittatast kérdéseim, érzéseim, benyomasaim kutatassa
formalddjanak, gondolataim szakszeriien rendezédhessenek, a kutatassal toltott évek
soran sok Sszakember segitségére, épitd kritikajara, tovabba csaladtagok, baratok
szakért6 vagy laikus, de mindenképpen Onzetlen tamogatasara volt sziikségem.
Edesapam, Szépe Gyorgy inditott el ezen a palyan, mindig bizva bennem és biztatva
a kutatdsomat. Halasan emlékszem vissza a kutatds elején elhangzo inspiralo
szavaira.

Koszondm Horanyi Ozséb professzor urnak, a témavélasztistdl a kutatas
befejezéséig tartd folyamatos tdmogatasat, biztatasat, utbaigazitésait.

Koszonettel tartozom témavezetOmnek, Dr. Bordds Sandornak, aki mindig
készségesen segitett, amikor elakadtam, és végig éreztette velem a téma tarsadalmi
fontossagat, valamint Dr. Siklaki Istvannak, aki tartalmi és modszertani segitséget
nyujtott, elvi és praktikus tanacsokat adott a személyes kérdezés, a fokuszcsoportos
interjuval kapcsolatban.

Halas koszonetem Dr. Hegediis Katalin egyetemi docensnek, a Kharén Thanatologiai
Szemle fOszerkesztdjének, hogy tandcsaival tdmogatott a disszertacid megirasaban.
Mindig fordulhattam hozza kérdésekkel, biztatott a tanulmanyok megirasaban, és
segitett fontos szakirodalmak felkutatdsdban. Szeretettel és halaval mondok
koszonetet Dr. Kuti Evéanak, aki az értekezés statisztikai feldolgozasiban nyujtott
mindvégig kedvesen és tiirelmesen segitséget.

Ko6szonet a fokuszcsoportok résztvevoinek; a hospice-ban dolgozdoknak, akik dszinte
elkotelezettségiikkel, empatiajukkal, humorérzékiikkel hozzédjarultak ahhoz, hogy
kutatdsom szélesebb értelmet nyerjen, latdésmodom differencialtabbd valjon. A
hallgatoknak, akik vallaltdk, hogy ilyen nehéz kérdésekrdl beszélgessiink, €s dszinte,
kozvetlen megnyilvanuldsaikkal lenditsék eldre a kutatast.

Koszonettel tartozom kollégaimnak, és hallgatotarsaimnak a Doktori iskoldban, akik
kitartdan biztattak a disszertacié elkészitésében. Es barataimnak, ismeréseimnek,
akik a technikai részletekben nyujtottak gyakran segitséget, illetve laikusként sokszor
értékes adalékokat szolgaltattak a témahoz, és kérdéseikkel, biztatdsukkal tovabbi
munkara 6sztonodztek.

Halas koszonetem Ferdinandy Noranak, a hospice gyogytorndszanak, aki sokéves

baratsagunkat k6zos kutatdi munkaval is megpecsételte. A hospice szellemiségének
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¢és napi gyakorlatanak mélyebb megismerésében nagyon fontos volt szamomra latni
az O természetes, tapintatos, aldozatkész hozzaallasat. Ismeretségei révén segitett
nekem a hospice dolgozokkal készitett fokuszcsoport megszervezésében.

Koszonom paromnak, Lipécz Gyorgynek a kritikus észrevételeket és kérdéseket,
amelyekkel munkdm sordn a kutatdsom kezdetétdl folyamatosan szembesitett, és
allitasaim, kovetkeztetéseim ujragondolasara késztetett. Mindezt kedvesen tette, €s
soha nem engedte, hogy elcsiiggedjek.

Legnagyobb halaval gyermekeimnek tartozom: koszondm Daninak, Noéminek és
Bencének a szeretetteljes biztatasukat, végtelen tiirelmiiket és kitartasukat. Az altaluk
biztositott nyugodt otthoni hattér, az & feltétlen szeretetiik nélkiilozhetetlen volt

ahhoz, hogy ez a disszertacio sok év munkéja utan elkésziilhessen.

12
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I. BEVEZETES

A modern korban a halal és a haldoklas kulturdja rendkiviil ellentmondasos és
problematikus. Az emberi ¢let kezdetével sokkal jobb a helyzet: az 0jsziilott varasa,
fogadasa viszonylag jol megmiuvelt teriilete az emberi létnek, kiforrott normékkal,
tennivalokkal, intézményrendszerrel, ellatohaldzattal. A tadvozasrdl, a bucsurol, a
haldoklasrdl ugyanez nem mondhat6 el. Vitathatatlan, hogy a sulyos, gydgyithatatlan
betegek orvosi ellatdsa az elmult évszazadban sokat fejlodott, a kezelési lehetdségek
tarhaza jelentésen bdviilt, valamint a tanatologia®, a palliativ medicina® mara
elfogadott tudomanyteriiletté valt, azonban a gyogyithatatlan betegségben szenvedék
apolasanak holisztikus felfogasa és e felfogas megvaldsitasara 1étrejové hospice
intézmények kevéss¢ ismertek, nem meghatdrozd részei a tarsadalmi

kozgondolkodasnak.

A fiatalok hozzéddlldsa a betegséghez, a haldoklashoz, a haldlhoz hasonloképpen
problematikus. A disszertacid egyik célja, hogy kérddivek segitségével felmérje,
elemezze és bemutassa a fiatalok viszonyulasat a haldl és haldoklds témédjahoz,
Osszegezze véleményiiket és tapasztalatukat a terminalis allapotban 1év6 betegekkel
kapcsolatban, valamint egy ,,pillanatképet” alkosson ezen fiatalok tajékozottsagarol a
hospice intézményrendszerével ¢és szemléletével kapcsolatban. A kutatas f6

célcsoportja a 18-25 éves korosztaly, ezen beliil foiskolasok és egyetemistak.

A kérddives felmérést — a végsd kovetkeztetések levondsdhoz — hallgatoi
fokuszcsoportos interjuval egészitettem ki. Végiil pedig: interjut készitettem a
hospice-ban dolgozokkal, melyben els6 sorban indittatasukra, motivaciojukra, a

betegekhez fliz6d6 sajat élményeikre kérdeztem ra.

Célom volt az is, hogy a haldoklas, halal, gyasz téméhoz kapcsolddd néhany uj
jelenséget, megoldasi kisérletet, megkozelitést — ha nem is részletesen — de
érint6legesen bemutassak. Ilyenek példaul az internetes gyaszportalok, a hospice-ban
dolgoz6 Onkéntesek szerepe, az eutanazia tarsadalmi diskurzusa, és a Marie de

Hennezel féle betegdpolasi program bemutatasa.

N halallal, haldoklassal foglalkoz6 tudomanyag.

Terminalis allapotu betegek tlinetei enyhitésére iranyuld szupportiv kezelések dsszessége.
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.1 A TEMA IRANTI ERDEKLODES, ES A KUTATAS MOTIVACIOJA

Erdeklddésem csaladi érintettségem révén meriilt fel bennem, miutan az akkor
kialakult nyomaszto helyzetben szamtalan kérdéssel szembesiiltem, melyekre hiaba
kerestem a valaszt. Miért alakult ugy, hogy az emberi 1€t vége, amit az emberek
régebben természetes folyamatként ¢éltek meg, a mai modern tarsadalomban
kizarolag félelemmel, irtozattal és fajdalommal tarsitott fogalomma valt? Miért
kényszeriiliink ra sokszor, hogy megtagadjuk a haldoklotdl azt a természetes igényt,
hogy ne egyediil, kiszolgaltatottan vegyen bucsut az életétdl, hanem szerettei kozott,
emberi méltosagban halhasson meg? Magyarazatot kerestem arra, hogy mi az
altalanos tarsadalmi vélekedés a haldoklas tabutémava valasarol, mit gondolnak az
egyetemi, foiskolai hallgatok a stlyos betegek, haldoklok tényleges igényeirdl, és
arrol, hogy sokszor a haldokl6 maga is Ggy érzi: nem illik, nem szabad nyiltan

beszélnie tényleges kivansagairol.

Fdiskolas hallgatokkal valo beszélgetések soran azt tapasztaltam, hogy a haldl és
halalos betegség témanal gyakran kétfelé valik a beszélgetok hozzaallasa. Legtobben
rovidre zarjak a dialogust, kiillondsnek és kényelmetlennek talaljak a kérdést. Vannak
azonban, akik roppant lelkesen vetik bele magukat a valaszokba. Erdekelt, hogy
vajon azok a fiatalok, akik szivesebben beszélnek a témarol, tobbet tudnak-e a
hospice intézményekre jellemzd holisztikus betegdpolasi modellrdl, vagy masképpen

gondolkodnak-e, mint azok, akik elzarkoznak eléle.
I.2 CELKITUZES, UJISZERUSEG

Vizsgalddasom kozéppontjdban az a kérdés 4ll, hogy a sulyos betegség, a haldoklés
¢s a haldl milyen sajatossdgokkal bir a modernkori tarsadalmi szemléletben, és
milyen megoldast jelent az ezen a teriileten fennallo stlyos problémdékra a hospice
ellatas — kiillonds tekintettel a fiatal korosztdly véleményére. E viszonyulasi
jelenségek elemzése: tipizdlasa, rendszerezd dttekintése — reményeim szerint —

fontos adalékot nyu;jt a tanatologiai kutatdsok eddigi eredményeihez.

A vizsgalathoz kvalitativ és kvantitativ modszereket is alkalmaztam. A statisztikai

elemzésekhez SPSS programcsomagot hasznaltam.

14



DOI: 10.14267/phd.2016005

6 f6 kérdeéskort, és a hozzajuk tartozo hipotéziseket fogalmaztam meg a kvantitativ és

kvalitativ kutatas eldtt:

1. Mennyire ismert a hospice intézménye a fiatalok korében? Hogyan fligg a
hospice ellatds ismertsége a nemtdl, az életkortol, a képzési teriilettdl, és a
fiatalok értékrendjétdl? Osszefliggésben van-e a hospice ismertsége azzal, hogy a

megkérdezettek mit gondolnak a haldoklok alapvetd igényeir6l?

H1: Elézetes varakozasom az volt, hogy a hospice ellatds lehetdsége nem eléggé
ismert a fiatalok korében, illetve ismereteik legtobbszor tévesek. Jelentds
kiilonbségek mutatkoznak az ismertségben a nem, az életkor és a képzési tertilet
figgvényében. A hospice intézményrendszerével kapcsolatos tajékozottsaguk
Osszefligg azzal a kérdéssel is, hogy mi a véleménylik a betegek, haldoklok alapvetd
igényeirdl.

2. A fiatalok véleménye szerint, mi egy sulyos beteg szamara a legmegfelelobb hely

a halal el6tti néhany hétben: sajat otthon, vagy korhaz vagy egyéb opci6?

H2: Feltételezésem szerint a valaszado fiatalok a lassu lefolydsu, kronikus
betegségben szenveddknél az otthont, tehat a csalad vagy hozzatartozoi korben
bekovetkezé halalt tartanak megfelelének — a halallal kapcsolatos, a modernkori

tarsadalmi szemlélet ellenére.

3. Mennyit beszélgetnek/beszélgettek a fiatalok otthon, csaladi kérnyezetben a
halal, haldoklas kérdésérdl? Tobbet beszélgetnek/beszélgettek-e azok a fiatalok,

akik hallottak mar a hospice-rol?

H3: Mivel ma egyre gyakoribb a kétgeneracios csaladmodell, amikor csak sziil6k és
gyermekeik élnek egyiitt, arra lehet gondolni, hogy a gyerekek, fiatalok csak ritkan
szembesiilnek kozvetleniil a sulyos betegség és az elmulas életszakaszaival, ezért a
halal, haldoklas jellemzden nem is téma a csaladi beszélgetésekben. A hospice
ellatast ismerdk talan tobbet beszélgettek gyermekkorukban, csalddi korben a

halalrol, mint azok, akik még nem hallottak a hospice-r6l.

4. Mit gondolnak a megkérdezett fiatalok, hogy melyek a legalapvetdbb ¢és
legfontosabb igényei egy sulyos allapotban 1évé betegnek az élete utolsod
heteiben? Latnak-e kiilonbséget a valaszadok a haldoklo és a sziil6 nd alapvetd

igényei kozott?

15



DOI: 10.14267/phd.2016005

H4: Varakozasom szerint a megkérdezettek alapvetd betegigénynek a
fajdalomcsillapitast és az orvosi ellatast tartjak, de a valaszadok rangsorolasaban az
igények fontossaganak tekintetében nem kapunk jelentOs kiilonbségeket. A két fajta
¢lethelyzetre (sziilés ¢és haldoklas) vonatkozoan a fiatalok hozzaallasa, valaszai
jelentésen kiilonboznek, hiszen manapsag a sziiletés ¢és sziiléssel kapcsolatos
¢lethelyzetet az emberek természetesebben kezelik, mint a sulyos betegséggel,

haldokléssal 6sszefiiggd problémakat.

5. Mi a véleményiik a megkérdezett fiataloknak arr6l, hogy az orvosoknak meddig
kell a gydgyithatatlan beteg gyogyito kezelését folytatni?

HS5: Varakozasom szerint a gyogyithatatlan betegek esetében az orvosok feltétlen
gyogyitasi szandékara és annak id6tartamara vonatkozoan, a fiatalok a beteg igényeit
tarjak elsddlegesnek. Az orvosok, csaladtagok vagy a térvényi eldirasok szerepe csak

masod vagy harmadlagos.

6. Van-e¢ kiilonbség a foiskolai/egyetemi hallgatok ¢és a hospice dolgozok

véleménye kozott az elsé 6t kérdéscsoportra vonatkozdan?

H6: Eldzetes véleményem szerint alapvetd kiilonbség van a hallgatok és a hospice
dolgozok kozott a haldoklashoz és a halalhoz vald viszonyulasban, mivel a hospice
dolgozoi kevesebb gatlassal, kozvetlenebbiil ¢és természetesen viszonyulnak a

haldoklokhoz.
1.3 A DISSZERTACIO FELEPITESE

A disszertacio elso részében a tanatologia elméleti hatterével foglalkozom, mely a
halal és haldoklas témajat jarja koriil kultirantropologiai, pszichologiai és tarsadalmi
kommunikécios szempontbol. Kiilonb6z6é tudomanyos aspektusokat figyelembe véve
eldszor a torténelemben a haldl iranti attitidok valtozasarol lesz szo, melynek
alapjaul Philippe Aries konyve szolgdl. Majd ratérek a modern €s posztmodern kor
tarsadalmanak a halalhoz val6 viszonyulasara, a témahoz kapcsoldddan kifejtve a 20.
és 21. szdzadi csalad jellegzetes szerkezetvaltozasait és roviden Osszefoglalva az
ugynevezett Y generacio jellemzoit. A haldoklas témanal csaknem megkertilhetetlen
az eutanazia kérdéskore. A I1.3 fejezet ismerteti az eutanaziahoz, eutélidhoz tartozo
fogalmakat, tarsadalmi és jogi kérdéseket. A kovetkezd fejezet fontos része a
haldoklas I¢lektani aspektusainak ismertetése Elisabeth Kiibler-Ross, amerikai

pszichiater munkéja alapjan. Ebben a fejezetben esik sz6 a haldl és a gyasz
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problémainak feldolgozasara megjelend ujabb tarsadalmi torekvésekrdl is. A felvetett
problémak egyik lehetséges megoldasa a hospice mozgalom, melynek Iényegét €s
iranyelveit a Ill. fejezet mutatja be. Itt keriil bemutatasra a hospice-palliativ ellatas
szervezeti €s torvényi hattere, valamint itt olvashatd a nemzetkdzi kitekintés is,
melyben a hospice ellatds ismertségét vetem 0Ossze orszagonként kiilonb6zd
kutatasok alapjan. Szintén ebben a fejezetben esik sz6 az dnkéntes munkarol, annak
jelentdségérol, és konkrétabban a budapesti Hospice hazban elvégzett onkéntes

tanfolyamon szerzett tapasztalataimrol.

A IV. fejezet tartalmazza a kérddives felmérés eredményeit, melyben 600
egyetemi/foiskolai hallgaté kérddivre adott valaszait elemzem, ezt koveti az V.
fejezet, melyben a hallgatokkal és a hospice dolgozokkal készitett fokuszcsoportos
interjuk eredményeit értelmezem. A VI. fejezetben Osszefoglalom az eredményeket
és a vizsgalt téma Ujszerliségének megfeleléen ismertetem a fontosabb

koveteztetéseket, a VII. fejezetben a vizsgalat tovabblépési lehetdségeit fejtem ki.
|.4 KONCEPTUALIZALAS

A fogalmak egyértelmii meghatarozasa hozzatartozik az értekezésben leirt kérdések,
eredmények értelmezéséhez. Az itt felsorolt fogalmak egyben a disszertacid

kulcsfogalmainak is tekinthet6ek.
Halal

Biologiai értelemben halalnak nevezik, amikor egy ¢l6lény elpusztul, €s ezt

kovetden az 6koszisztéma passziv résztvevojéve valik.

Agyhalal: az agyi és az agytorzsi milkodések teljes leallasa, amikor a folyamat mar

visszafordithatatlan. Az értekezésben a halal fogalma ezt a definiciot koveti.

Klinikai halal a 1égzés, a keringési rendszer, €s az agy milkodésének teljes vagy
részleges megsziinése, azonban ez az allapot csak atmeneti, a beteg még

visszahozhato az életbe.

Jogi értelmezésben: ,halal: amikor a 1égzés, a keringés és az agymiikodés teljes
megsziinése miatt a szervezet visszafordithatatlan felbomlasa megindul” (1997. évi

CLIV. torvény az egészségiigyrol, XII. Fejezet)

Vallasos értelemben a haldl a biin blintetése, az isteni igazsagossag miive. Senki sem

késleltetheti, vagy siettetheti, ha eljon az ideje, bekovetkezik. Keresztény felfogas
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szerint a haldllal kapcsolatban a biblia harom lehetdséget emlit: a testi haldl, a lelki
haldl, és az 6rok halal. A testi halalt nyugalomként, dlomként irja le. A lelki halal
kétféle lehet: a gonoszok 6rokre meghalnak a josagot nézve, a jok pedig meghalnak a
gonoszsagra nézve. Az 6rok halal: orok karhozatot, biintetést jelent. (Pal, 2003) A
foldi élet lezardsa azonban nem jelenti az emberi 1ét végleges megsziintét, az
valamilyen formdban tovabb folytatodik. Ennek értelmezésében dontd szerepe van

Jézus megvaltod kereszthaldlanak.

A halal szocialpszichologiai szempontbol a perspektiva, a tavlatok besziikiilését, a
tovabbi ¢letlehetéségek lezarulasat is jelenti. A haldoklo szembe kell nézzen a
kozelgd véggel, és ebbdl szamos pszichologiai és kommunikacids probléma ered,

mely a beteg kornyezetét is érinti (Buda, 1997).

Ebben a disszertacioban a halal biologiai és vallasi megkdzelitése masodlagos, a
halal és haldoklas szocialpszichologiai és tarsadalmi kommunikaciés vonatkozasai

allnak a fokuszban.
Haldoklas

A haldoklas folyamata hosszu és dsszetett. Eppen ezért szeretném tisztazni, hogy mit
tekintek az értekezésben haldoklasnak. Az altalanos tarsadalmi megkdzelités szerint
a haldoklas folyamata akkor kezdddik, amikor a beteg végsd, magatehetetlen
allapotba keriil. A palliativ medicina felfogasa szerint a terminalis allapot azonban
nem az utolsod, mar magatehetetlen beteg stadiumat jelenti, hanem a halélos diagn6zis
megallapitasa utan a halalig bekovetkezo allapotot (Kiibler-Ross, 1988). Kiibler-Ross
fogalomhasznalatatol eltéréen ebben a dolgozatban a haldoklas szakasza onnantdl
kezdve szamithatd, amikor a beteg mar nagyon sulyos 4&llapotban, de még

ontudatanal van, mar nem tudja magat 6nalléan ellatni, valamint az orvosok ¢és a

hozzatartozok szdmara is egyértelmiien gyogyithatatlan.
Palliativ ellatas

A palliativ ellatasra tobbféle definicio is létezik (a legfontosabb a WHO? vagy

EAPC* definicitja), atté] fiiggéen, hogy orvosi, vagy pszicholdgiai, vagy szociélis

3 WHO definicidja: ,,A palliativ ellatds javitja az életet fenyegetd betegséggel kiizd6 betegek és a
csaladok életmindségét: a szenvedést megeldzi, és enyhiti a fijdalom és mas — testi, pszichoszocialis
¢s spiritualis — problémak korai felismerésével, kifogastalan értékelésével és kezelésével”

4 EAPC: European Association for Palliative Care: Eurdpai Palliativ szovetség
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szempontokat helyeznek el6térbe. A disszertdcidban hasznalt palliativ ellatas
fogalmat az EAPC definicioja szerint hasznidlom, mely a gydgyithatatlan betegek
teljes korti, minden igényének megfeleld ellatasat veszi alapul. ,,A palliativ ellatas
azon betegek aktiv, teljes kort ellatasa, akiknek a betegségére a gyogyito kezelések
mar nincsenek hatassal. A kozéppontban a fajdalomcsillapitds, a tobbi tiinet
enyhitése, illetve a szocialis, lelki és spiritudlis problémak kezelése all. A palliativ
ellatas interdiszciplindris megkozelitésii; hatokorébe tartozik a beteg, a csalad és a
kozosség. Bizonyos értelemben a palliativ ellatas a legalapvetébb gondoskodast
jelenti: segitség a beteg sziikségleteinek kielégitésében, akar otthon, akar a
koérhazban. A palliativ ellatas életigenld, és a halalt normalis folyamatnak tekinti,
amit se nem siettet, se nem késleltet. Célja a lehetd legmagasabb életmindség

megodrzése a halal pillanataig.” (Radbruch et al., 1998, p. 7.)
Emberi méltésag

Az emberi méltosag tiszteletben tartasat Magyarorszagon az Alkotmany 54. § (1)
bekezdésében rogzitették. ,,A Magyar Koztarsasigban minden embernek
velesziiletett joga van az élethez és az emberi méltosdghoz, amelyektdl senkit nem
lehet onkényesen megfosztani.” (Magyarorszag Alaptorvénye, 54.§ (1), 2011) Az
egészségiigyi torvényben tobb helyen is szerepel a beteg ember €s a haldokldé emberi

méltésaganak tiszteletben tartasa.

»10. § (1) Az egészségiigyi ellatas soran a beteg emberi méltosagat tiszteletben kell

tartani.

99. § (1) A haldokl6 beteg gondozédsanak (a tovabbiakban: hospice ellatds) célja a
hosszu lefolyasu, haldlhoz vezetd betegségben szenvedd személy testi, lelki apolasa,
gondozasa, ¢életmindségének javitdsa, szenvedéseinek enyhitése ¢€s emberi
méltdsaganak halalaig valé megdrzése.” (1997. évi egészségiigyi CLIV. torvény az

egeszsegligyrol, 10. § (1)).

A disszertacid szempontjabdl az emberi méltdosagot, mint egyetemes emberi jogot
értelmezem. A haldokldkra vonatkoz6 emberi méltdsag tiszteletben tartasa alatt a
haldoklo testi, lelki €s spiritualis igényeinek figyelembe vételét értem, valamint azt
az igényét, hogy a betegnek modja legyen befolyéasolni a kezeléseket, vagy valtozatni
azokon, és ugyanazok a jogok illetve banasmod illesse meg, mint az egészséges

embereket.
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Eletminéség

A WHO meghatarozéasa szerint az életmindség Osszetett, tobbdimenzids az egyén
szubjektiv észlelésével szorosan Osszefiiggd fogalom: ,,Az életmindség az egyén
¢észlelete az ¢letben elfoglalt helyzetérdl, ahogyan azt ¢letterének kultaraja,
értékrendszerei, valamint sajat céljai, elvarasai, mintai €és kapcsolatai befolyasoljak.
Szélesen értelmezett fogalom, amely bonyolult médon magéaba foglalja az egyén
fizikai egészségét, pszichés allapotat, fliggetlenségének fokat, tarsadalmi
kapcsolatait, személyes hitét, valamint a kornyezet 1ényeges jelenségeihez fliz6do
viszonyat.” (WHO definici6 in MHPE, 2010, p. 1458.) A betegek lehet6 legjobb
¢letmindségének javitdsa, megorzése illetve elérése a palliativ ellatds egyik
legfontosabb célkitlizése. A megfeleld ¢életmindség betegenként valtozd lehet, ezért

annak meghatarozasa a palliativ ellatasban részesiilé beteg joga. (Radbruch, 1998).
Hospice ellatas

A hospice ellatds definicidja orszdgonként, régionként nagyon kiillonb6zd lehet.
Sokszor a palliativ ellatas elsé sorban az orvosi életvégi vagy krizisintervencios
beavatkozédsokra vonatkozik, és a hospice ellatas egy fajta gondoskodasi filozofiat
jelent. Az Eurépai Palliativ Szovetség ajanlasaban a hospice ellatast a
kovetkezOképpen definialjak: ,,A hospice ellatds az egész személyre vonatkozik,
akinek az Osszes — testi, érzelmi, szocialis, spiritudlis — sziikségletét hivatott
kielégiteni. Az élete kozeledd végével szembenézd beteggel és szeretteivel az
otthonukban, a nappali szanatériumban vagy a hospice fekvObeteg osztalyon
foglalkoznak. A személyzet és az Onkéntesek multidiszciplinaris teamet alkotva
olyan gondoskodast nyutjtanak, amely kielégiti a beteg egyéni igényeit, megfelel a
beteg akaratanak, és torekszik a fajdalom megsziintetésére, valamint a beteg
méltosaganak, békéjének és nyugalmanak megdrzésére.” (Definition of Hospice care
in Radbruch, 1998; Help the Hospices, 2009). A palliativ ellatas és a hospice ellatas
jelentése atfedi egymast, a disszertdcioban a hospice ellatds fogalmat fogom

hasznalni, amely mind a palliativ mind a hospice definiciojat egyesiti.
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1. KULTURANTROPOLOGIAI, PSZICHOLOGIAI ES

TARSADALMI KOMMUNIKACIOS KONTEXTUS

11.1 AHALALLAL KAPCSOLATOS ATTITUDOK VALTOZASAI A TORTENELEM
SORAN

Hogyan viszonyultak a halalhoz a régebbi korokban? P. Ari¢s (1914-1984) francia
torténész szerint a nyugati embernek a haldllal kapcsolatos magatartasdban
torténelmileg a kovetkezd korszakok kiilonboztethetok meg: ,,megszeliditett halal”,

»onmagunk halala”, ,,méasok halala”, , tiltott halal”.
11.1.1 A MEGSZELIDITETT HALAL (4 KOZEPKOR VEGEIG)

A halallal kapcsolatos magatartast a kozépkor végéig a halal harom fontos
jellemzdjének ismeretében érthetjik meg: a haldl természetes, nyilvanos és
elorelatott esemény volt. A kdzépkorban az emberek ,,megérezték” életiik végét, nem
tiltakoztak ellene, és tudatosan késziiltek ra. Aki figyelmeztetést vagy jelzést kapott a
kozelgd halalrdl, lefekiidt és lehetdleg agyban varta az elkeriilhetetlent. A bucstzas
koriili ritudlékat a haldoklo maga rendezte, irdnyitotta. Az 4gy koriil csaladtagok,
baritok gyliltek 0Ossze a beteg kivansagira. Az akkori &brazoldsokrdl nem
hianyozhatott a gyermek jelenléte sem a haldoklo koriil. Tehat a j6 halal az volt, ami
eldre kiildi a figyelmeztetést €s nagy nyilvanossag elott zajlik. A halottas konyvként
szdmon tartott Ars Moriendi (A meghalds miivészete) konkrét utasitasokkal
készitette fel a jo keresztényeket a megfelel$ halalra.” Ha a haldoklo fajdalmai, vagy
egyéb okok miatt elvesztette az iranyitashoz az 6nkontrollt, az orvosok igyekeztek 6t
visszasegiteni a szerepébe. A jO ¢és szép halalt a kozépkori keresztények
belenyugvassal fogadtak, a halottaikat tomegsirokban helyezték el, templomokban,
vagy annak kozelében temették el, azt remélve, hogy a szentek segitenek majd az

elhunytnak a tilvilagon. Ugynevezett csonttarakat hoztak 1étre, ahova osszehordtak a

® Ars Moriendi, a kozépkori keresztény irodalom egyik legismertebb alkotasa: ,Lényeges elemei:
elmélkedések a halalrdl, vigasztalasok, figyelmeztetések a biinbanatra, az ellenséggel valé kibékiilésre
és a hit megerdsitésére, imadsagok és a szentek segitségiil hivasa. - Teol. és tort. eldzmények: a
keresztény tudat lényeges meghatarozdja, hogy az ember ,,a halal arnyékaban” él, igazi hazdja a
mennyben van, ahol véget ér f6ldi zarandokutja (v6. Zsolt 23,4; Fil 1,21; 3,10)” (Magyar Katolikus
Lexikon, 2014). Az ars moriendi tablak a vallas képi jelrendszerével segitették a haldoklot abban,

hogy a halalt elfogadja, és lelke megnyugodjon (Kovacs - Varga, 2010).
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csontokat a kolostorok folyoséin. A templomban vagy annak udvaran elhelyezkedd
temetd menedékhelyként is szolgalt, igy valdsagos koztérré, vasarhellyé alakult at,
ahol az emberek azért gyiiltek Ossze, hogy szoérakozzanak, prédikatorokat
hallgassanak, vagy éppen tancoljanak. A halottak kultikus tisztelete nem 1étezett, a
sirok csak tomegsirok voltak, a pontos helyet nem jelolték meg, az eltemetettek nevét
sem tlintették fel. Dél-italiai sajatos temetkezési szokas volt a 9-11. szazadban, hogy
kiastak a csontokat, ¢és azokbol a templomban csillarokat és egyéb diszeket
készitettek. Tehat a halalhoz vald viszony meghitt, k6zombos, kozeli és mégis
jelentéktelen. ,,Annyi linnepélyességgel, hogy jelezze a nagy hatarok fontossagat.”

(Aries, 1987, p. 368.).
11.1.2 ONMAGUNK HALALA (15.-18. SZAZAD)

1600-t6l indult meg a tarsadalmi szemléletvaltas a halal felfogasban. Ekkor tlinik fel
a templomi abrdzolasoknal a haldl erotikus tartalma. A halalt, mint boldogsagot,
gyonyort is okozhato torténést tiintetik fel a miivészek (Pilling, 2010). Ezek az 1j

jelenségek mutattak a halalhoz valo attitlid valtozasanak a kezdetét.

A kozépkor végétdl egészen a 18. szazadig a haldl egyre inkabb kiilonlegessé valik.
Egy tulhangsulyozés, dramatizalas volt jellemz6 a tarsadalmi felfogasra. A halal
pillanata az élet csucspontjia, amikor mindenkinek lehetésége nyilik a
visszatekintésre, az élete igazi értelmének meglatasdra. A korszakra jellemzd az
¢letszeretet a halal és az Ontudat szoros kapcsolata. A halal nem az emberi sorshoz
tartozd jelens€ég, hanem az ember ,sajat” utols6 pillanata. A ravatalozas
szertartasanak kezdete is ekkor kezdddik, aminek az a feladata, hogy a templomi
szertartasra iranyitsa a figyelmet, és ne a test fOldbe helyezésére, ami a
mulandosagot, a romlast feltételezi. Ezért a ravatalokon az addig fedetlen holttestet
mar szemfeddvel takartak le (Ariés, 1987; Hegedis, 2006).

11.1.3 A MASIK HALALA (18.-20. SZAZAD ELEJE)

A 18. szdzad végétdl egészségligyi megfontolasokra hivatkozva szamiizték a
templomokbdl a sirokat a varosokon kiviilre. De az egészségiigyi indokok mogott
olyan okok is rejtdztek, hogy az emberek iszonyodtak és félni kezdtek a halottaktol.
Ovintézkedéseket tettek annak érdekében, hogy nehogy élve temessék el &ket. Féltek
a halaltol, mitosz vette koriil a halottakat. Elragadtatassal és iszonyattal gondoltak a

halalra. A korszak miivészeti alkotdsaira jellemzd, hogy a haldoklési €és szerelmi
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jelenetek sokszor jatszodtak sirkamrdkban. Mindez a romantika idején érte el a
tetopontjat. Ekkorra a gyasz elfogadotta, sot teatralis kiilsdségekkel dvezett (nagy
fekete fatylak, ruhak) viselkedéssé valt. Ez azonban mar a masik halala volt, a férjé,
gyermeké, sziilo¢é, és nem a ,,sajat halal”. A viszonyulds valtozasanak hatdsara a
temetkezési szokasok is atalakultak. Mindenkinek sajat sirhelyhez volt joga a
varoson kiviil. A temetObejaras szokassa, kultikussa valt. (Hegedis, 2006; Arics,

1987)
11.1.4 A 7ILTOTT HALAL (20. SZAZADTOL)

Mai szemmel nézve talan a , tiltott halal” kialakulasanak folyamata a legérdekesebb.
Geoffrey Gorer (1905-1985) angol szociologusé az érdem, hogy elséként irta le,
hogyan tabuizalodott a haldl, és 1épett ezzel a szexualitds helyébe a tabuk vildgaban.
Valaha azt mondtdk a gyerekeknek, hogy a gélya hozza dket, de ott lehettek a
haldoklé bucstzkodasanal. Ma szexualis felvilagositast tartanak az iskolaban, de a
nagypapa haléla utdn azt mondjék nekik, hogy a nagypapa hosszu utra utazott, fel az
égbe. Gorer ezt a ,,halal pornografidjanak™ nevezte el. (Gorer, 1955) A halal tilalma
hirtelen jelent meg a 20. szézad elején, tobb szaz év nyilvanossag utan. Gorer szerint
ez a tilalom — mint oly sok minden mas a 20. szazadban — Amerikabol ered, és a
gyakran emlegetett amerikai civilizaci6 boldogsageszméjére vezethetd vissza. A
kozvetlen ok, hogy boldognak kell lenni, erkdlesi és tarsadalmi kotelezettség
hozzajarulni a kozboldogsaghoz, tehat az elmutlas, ami a visszafordithatatlannal, a
hozzatartozok allandd hidnyérzetével boldogtalanna tesz, nem lehet része a ,,boldog”
amerikai kultaranak. A ,tiltott halal” attitiid, a 20. szdzad masodik felében azonban
érdekes modon éppen az Egyesiilt Allamokban olyan tarsadalmi fékekkel talalkozott,
hogy nem tudta igazan kifejteni tovabb a hatdsat. A mai amerikai attitid nem
megsziintetni, elhallgatni akarja a halalt, hanem szublimalni, atalakitani szeretné. Az
amerikai temetkezési vallalkozok, gyaszkereskedOk érdekei ellen volna, ha a
temetkezésekkel jar6 nagy anyagi hasznot hozd tevékenységet a tarsadalom
boldogsaga érdekében be kellene sziintetniiik, masfeldl viszont az amerikai polgarok
a magas arakat viselnék nehezen, ha ez nem jarna valamilyen mély pszichologiai
sziikséglet kielégitésével. Igy egy egészen sajatos kombinacié alakulhatott ki, mely a
halott melletti virrasztast, a harsany temetkezési reklamszovegeket, és a test

bebalzsamozasat is elfogadja, miiveli. Ezt a jelenséget Aries kdnyvében Mitfordot
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idézve az ,,american way of death” jelenségnek nevezi, mely egyszerre hagyomanyos

és euforikus (Mitford, 1963 idézi Ari¢s, 1987, p. 406.).

Visszatérve a ,tiltott halal” attitlid eurdpai elterjedésére, az europai halal elvadult és
megnevezhetetlenné valt. A halal egy technikai jelenség, ¢és sokak szamara nem is
értelmezhetd egyértelmiien, hogy melyik a halal igazi allapota. A bioldgiai halal, a
klinikai halal, vagy a kéma? ,,Sok kis csendes haldl valtotta fel a dramai aktust”

(Ariés, 1987, p. 400.).

A mai elmedikanizalddott vilagban a halal pillanata a korhazakba keriilt at, ahol a
haldoklotol elvarjak, hogy az orvosok ¢és hozzatartozok szamara megfelelden,
elfogadhatéan haljon meg. A haldl, a haldoklas sokszor ,tapintatlan és illetlen
eseményt” jelent, ami megzavarja a hozzatartozok, baritok rutinszerli életvitelét.
Ellentétben az el6z6 évszazadokkal (,,Az eldkésziiletlen s rogtoni halaltdl ments meg

Uram minket!”®) maéra a ,,szép halal” egyenld a gyors és fajdalommentes halallal.

A tarsadalom novekvd higiéniai kultarajaval parhuzamosan egyre negativabba valik
a betegséghez és a betegekhez vald viszony is. A betegséggel jard kellemetlen
jelenségeket, a szenvedést, az izzadsagot, a kellemetlen szagokat a kozfelfogds mar
nehezen toleralja, kiilondsen egy olyan tarsadalomban, ahol a ranctalan arcbor, az
orokké fiatal, kigyurt testek, a csillogéan fertétlenitett lakdsok jelentik a normat.
Onmagaban is problémat jelent a mai tarsadalom szamdra az dregedés folyamata:
mindenaron, minden lehetséges beavatkozast igénybe véve probalnak az emberek
fiatalok maradni. A mai kultaranknak nincs megfelel6 haldlkonstrukcidja, az
¢letciklusok normai is ellentmondasosak (Csanyi, 2009). Ez a fajta kozosségi
hozzaallas nem teszi igazan lehetdvé, hogy a haldoklot empatikus gondoskodas

vegye koriil.

Etikailag megkérddjelezhetetlennek tiinik, hogy a haldoklonak joga van arra, hogy az
Osszes kezelési lehetOséget, gyogymodot kiprobalja, és az orvosok is tigy érzik, hogy
kotelességiik a végsékig kitartani, és reményt adni a gyogyulasra. Igy, ez a fajta

hozz4allas azt eredményezi, hogy az orvosok és a hozzatartozok szamara a gyogyitas

6 Ahogyan errél Dr. Mihalyfi Akos Elmélkedés a halalrol c. tanulmanyéban 1916-ban irt, a
keresztények liturgiajaban gyakran szerepel a dalszovegekben ez a mondat. A jo keresztények a

»boldog halal kegyelméért” imadkoznak, ami lehetdvé teszi szamukra, hogy felkésziilten érje dket a

halal. (Mihalyfi, 1916)
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az elsédleges szempont, ami hattérbe szorithatja a betegnek azt az igényét, hogy

méltdsaggal halhasson meg.

A fenti jelenségek egyre tobb masodlagos hatast valtottak ki. Ilyen a hazugsag, az
elhallgatasok vagy a képmutatds, mely érzések, fogalmak sokszor a szépirodalmi
miivekben is megjelentek.” A halalt és a betegséget ill6 ,eldugni”, ez a halal
dezikonizacioja. A mai vilagban a haldoklok legtobbszor korhazakba keriilnek,
korhazi személyzet gondoskodik roluk, igy tehermentesitik a hozzatartozokat

fizikailag is, lelkileg is. (Csejtei, 2002; Cseri 2002)

Castells (2005) is ir a halozati tarsadalom kialakulasa c. konyvében a ,,megtagadott
halalrol”. A régi idokben — Castells is idézi Ariest — derlis belenyugvéssal elfogadtak
¢és ,,megszeliditettéek™ a halalt, vagy éppen kiizdottek ellene, de sohasem tagadtak
meg. Az ¢élok megnyugtatasa érdekében ritusok szolgdltdk a haldl tavoltartasat.
Castells véleménye szerint a modern tarsadalomban 6sszemosddtak az életciklusok,
¢s ez az ¢életciklusok fontos hatarpontjara, a haldlra is kiterjed. Az id6t a

tarsadalomban a halallal mérjiik, irja Castells (XY haléla utdn stb.).

A modern orvosokat sokszor a mindenaron gyodgyitani akaras vezérli,® és a halalt
kudarcként élik meg. fgy a haldoklé szdmara megkezdédnek a végelathatatlan
¢letmeghosszabbitd kezelések. A beteg elvesziti kezdeményezési jogat, a
hozzatartozok és az orvosok hallgatolagos cinkossaga mellett ugy érzi nem illik, nem
szabad és nincs is értelme, hogy beszéljen valodi kivansagair6l. Egyediil,
maganyosan hal meg, és az életben maradottak a hosszi varakozastol csiiggedten

mar nem merik fajdalmukat kikiabalni (Ariés, 1987; Elias, 2000, p. 78.).

7 Ilyen példaul Tolsztoj az Ivan Iljics halala cimii elbeszélése. Tolsztoj egy megtortént eset alapjan
irta 1884-86-ban ezt a regényét, melynek féhdse egy kozéposztalybeli bird, aki csak haldoklasa alatt
szembesiil igazan a tarsadalom képmutatdsaval. Miutan megtudja a halalos diagnodzist, a ,tagadas”
pszicholdgiai fazisaba menekiil (1asd Elisabeth Kiibler-Ross kutatasai, I1.4 fejezet), majd észreveszi a
csaladtagok haritd6 mechanizmusat is. A hozzatartozok ridegek és elutasitoak, és ez a hozzaallasuk a
fohds haldoklasa alatt mindvégig megmarad. Az orvosok altatjak, hitegetik, ujabb és ujabb kezelési
modokat kényszeritenek ra, az utolsé pillanatig éltetik Ivan Iljicsben a reményt a gyoégyulasban. Csak
szolgaja, Geraszim fogja fel a halalt természetes és visszafordithatatlan folyamatként, szeretetteljes,
egyszerli gondoskodasaval végigkisérve a beteget a halal pillanatdig. Az utolsé napok meghitten és
megbékélten jatszodnak le Ivan Iljics életében a szolga segitségével. (Zengo, 2010)

8 Ezt a fajta orvosi hozzaallast Marianne Mischke ,,Kezelési diih”-nek, ,,Behandlungswut”-nak nevezi

(Mischke, 1996, p. 247.)
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A modern korban az orvostudomanyok teriiletérél ez a két f6 trend atterjedt a
tarsadalom tobbi teriiletére is: A szinte rogeszmés megelozés, €s a mar szintén
emlitett végsokig valo kiizdelem. Az elhaldlozdsok novekvd hanyada korhézban
torténik. Az Amerikai Egyesiilt Allamokban ez az arany napjainkra 80%-ra
emelkedett. Az élet utolsé periddusa gyakran a specidlis ellatdsra berendezkedett
intenziv osztalyokra tevdodik at, €s az orvosi ellatassal egyre inkabb sterilizalodik. A
gyasz is lassan kimegy a divatbol. Castells szerint a gyaszolokat sokszor
képmutatonak tartja a tarsadalom ¢&s értetleniil fordul feléjiik, hiszen a mai
tarsadalmak ,,két 1abon a f6ldon jaras” filozofidja azt sugallja, hogy a masik halalaval

nem sziikséges foglalkozni (Castells, 2005)

A gyéaszhoz kapcsolddd posztmodern tdrsadalmi trendekrdl Buda Béla ir
tanulmanyaban részletesebben. ,,Az utdbbi évtizedben kezd tudatosulni, hogy
korunkban a gyasz szokasai és ritusai veszélyes modon elhalvanyultak.” (Buda,
1997, p. 3.) A halal kollektiv tagaddsa nyilvanul meg a fent emlitett jelenségben is. A
gyasz valamilyen figyelmeztetés ,,Veled is megtorténhet”, ,,Rd0lad szol a mese”, ami
altal sajat halandosagunkkal szembesiiliink. A kondoleacidk is mar csak forméalisan
vannak jelen. A kolléga temetésére ki kell menni, mert tarsadalmi elvaras, de a
gyereket tavol kell tartani, mert csak felkavarnd az érzéseit. A temetéseknél
valdjaban csak a kotelezettséget rdja le mindenki, szegényes az érzelmi hattér. Pedig
a gyaszolasnak évszdzadokra visszanyuld szocidlpszichologiai jelentdsége van,
hagyomanyokkal ovezett I¢lektani feldolgozéasi folyamat, amely az allatvilagban
egyaltalan nem jellemzb’.9 A gyermek el6tt sem beszélnek a hozzatartozo
elvesztésérol, és a gyasz feldolgozatlansaga a késObbiekben sulyos pszichés és
szomatikus betegségekhez vezethet (Karpaty, 2002). Buda Béla szerint ezek a tarsas
lélektani folyamatok ilyen modon genericiokon &t ivelnek, és meghatdrozzak az

utodok viszonyat a meghalashoz (Buda, 1994; Pilling, 2004).

A 20. szazad masodik felében a halallal kapcsolatos Noelle-Neumann féle ,,hallgatasi
spiral” (Rosengren, 2006, p. 32.) megtorik. (Fuchs, 1992) A tuddsok egyre tobbet

foglalkoznak vele, és gy tlinik, hogy a kutatasok, publikaciok eredménye nyoman a

S Csanyi Vilmos etologiai megkdzelitésben a gyaszrol a kovetkezoket irja: ,,A szorongas alapvetd
allati tulajdonsag, genetikai Osszesség, amely létezésiink allando és mulhatatlan veszélyezettségébdl
fakad. A gyasz emocionalis allapota azonban ismeretlen az allatoknal, egyediil az elefantoknal

tapasztaltak a gyadszhoz hasonlé megnyilvanulasokat” (Csanyi, 2003).
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halalhoz val¢ attitiid ismét valtozoban van. A mar emlitett Gorer 1955-ben megjelent
munkdjaban a megel6zé 30 év paradigma valtasarol ir. (Aries, 2005; Kiibler-Ross,
1988) Franco Rest’® ezeket a valtozasokat a ndvekvd tendenciaju tarsadalmi
szolidaritassal, és strukturdlis adottsdgokkal magyarazza. Ilyen példaul a betegjog
elfogadasa, és a bioetika. A haldokloval valé kapcsolat mar nem szégyen, a
haléltudat, a halalra valé késziilés megengedett. Lassan 0jfajta ritusok keletkeznek,

amelyek ismét mélyebb értelmet nyernek. (Rest, 1989)

11.1.4.1 A halal és a tabu

A haladl tabukérdéssé valasa a 20. szdzadban keriilt a tanatologiai kutatdsok
kozéppontjaba. Magyarorszagon Hegediis Katalin foglalta 6ssze és rendszerezte a
lehetséges okokat, hét pontban Gsszegezte a szakirodalom ¢€s a sajat kutatasainak az
eredményeit: a halal és a haldoklas szekularizalodott, hospitalizalodott, a haldoklo
izolalodott, személytelenné valt, kommercializalodott, metaforizalodott  és

irraciondlissa valt. (Hegeds, 2006)

° A haldl és haldoklas szekularizalodott. A vallads ¢s vallasi intézmények
szerepe csokkent. Még soha nem volt a mai kort megel6zden olyan tarsadalmi
kultara, ami ne tdmaszkodott volna valamilyen transzcendens eszmére. A
modern tarsadalmak materialista irdnyba fejlédo elvei miatt, a vallasnak csak
elméleti jelentésége van. Ugyan a haldl megkdzelitései sokban kiilonboztek
az egyes kultirdkban, azonban a transzcendencia eszméje mégis sok hasonld
vélaszt adott az evilag-talvilag kérdésére. (Guenon, 1962 in Téanczos, 2011. p.
109.)

° A haldl és haldoklas hospitalizalodott. A haldoklok tobbsége korhazakban hal
meg, amit az orvosok mindendron gyogyitani akardsa, a hozzatartozok
haldokloval, haldoklassal kapcsolatos félelmei, aggodalmai, ¢és a
feleldsségvallalas hidnya magyarazhat.

° A haldokl6 izoldalddott. A csalad, az apoloszemélyzet keriilik a haldoklot, aki

igy magara marad. A mai kulturadbol elvesztek a haldoklo koriili ritusok, igy a

10 . o ; . .
Franco Rest, olasz szarmazasi tanatologus a dortmundi egyetem professzora, aki

szocialfilozofiaval, orvosi etikaval foglalkozik. Az elmult két évtizedben szamos publikacidja jelent
meg melyekben a hospice, és palliativ medicina etikai kérdéseivel, az eutanaziaval és annak szocialis

vonatkozasaival foglalkozik.
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haldokléval kapcsolatba keriilok nem tudnak a kialakult helyzettel mit
kezdeni, a kommunikacio csak a fiziologiai sziikségletekre iranyul.

° A haldoklés személytelenné valt, a haldoklo a koérhaz falai kozészorult, ahol
bekertlilt egy mechanikus ellatasi rendszerbe, igy nincs lehetsége arra, hogy
¢élete utolsé heteit, napjait, illetve végsé pillanatdt maga irdnyitsa. A
korhazakban nincs arra méd, hogy ,,személyre szabottan” haljon meg.

° A haldl kommercializalodott, a médidban mindennapossa valt. A mai média
altal uralt vilagban mindennaposak a katasztrofakrol, balesetekrdl késziilt
tudositasok, igy a fiatalok hamar szocializalédnak a haldl 1étezéséhez,
latvanyahoz — de csak a masok halalahoz, amelyben k6zelr6l nem érintettek.

° A halal metaforizalodott, bizonyos betegségek szinonimajava valt. A halal
csak bizonyos betegségekben szenveddket érhet el. Jarvanyok sujtotta
terililetek érintettek, mint Afrikdban a HIV fert6zés, az Ebola jarvanya, vagy a
SARS betegség. Frintett csak az lehet, aki veszélyes teriileteken, vagy
veszélyesen €l. A daganatos betegség halalos kimenetelii lehet, de csak abban
az esetben, ha a beteg nem megy idében orvoshoz, és az altalanos kozfelfogas
szerint tiidérakot is csak a dohanyosok kaphatnak.

° A haldl irraciondlissa valt. A korabbi kultirdkban kollektiv biintetésként
¢lték meg, a tomeges aldozatokat koveteld jarvanyok miatt. A modern
tarsadalmakban a média a halalt legtobbszor erdszakos, extrém eseteken
keresztiil mutatja be, sokszor naturalista abrazolassal.

Osszefoglalva a 20. szazadi, halal tabuva valdsidhoz kapcsolédd gondolatokat, a

nyugati tarsadalmak modernkori halalfelfogasat befolyasolo tényezdk a kovetkezok:

a tudomanyos és technikai fejlédés, a kulturdlis tradiciok csokkend szerepe, a

szekularizacid, a hagyoményos természetes kozosségek szétesése, a média hatésa, a

»fatalsag” mint érdem felértekelddése.
11.2 A CSALADOK SZERKEZETI VALTOZASAI A 20. SZAZADBAN

Az el6zd fejezetekben taglalt ,tiltott halal” attitidjének kialakuldsa szorosan
Osszefiigg a 20. szazadi csaladszerkezeti, és a szocializacidés folyamatok
valtozasaival. A tarsadalmi értékrend valtozésa kihat az egyén szocializacios
folyamatéra, és mivel a szocializaci6 a tarsadalom és az egyén szintje kdzott zajlo
interakcio, igy kihat a generaciok kozotti tarsadalmi értékrend valtozésaira is.

(Henslin, 2004) A szocializacio folyamata eredményezi azt, hogy az egyén
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tarsadalmi Iénnyé¢ valjon, és az elsajatitott viselkedési normdk altal beilleszkedjen a
tarsadalomba. A szocializacié minden folyamata kommunikécio6 Gtjan torténik, mely
lehet kozvetett vagy kozvetlen. A nyilt és zart tarsadalmi normak elsajatitasa és
tudatossa tétele, torténhet tapasztalat utjan vagy a kozvetlen kornyezet tudatos
nevelése, illetve sajat magatartasrol kapott visszajelzések altal. A szocializéacios
folyamatban a kommunikacioért felelds egyéneket, csoportokat, szervezeteket

szocializacios agenseknek nevezik.
11.2.1 A SZOCIALIZACIOS AGENSEK ES AZY GENERACIO

Rosengren a modern tarsadalomban legalabb nyolc fontos szocializacids agenset
kiilonboztet meg. A csalad, a kortarscsoport, a munkahelyi kozdsség, iskoldk,
egyhazak, torvényességért felelds hatosdgok, tarsadalmi mozgalmak, ¢és a

kommunikacios média. (Rosengren, 2006)

Ezen agensek mindegyike specifikus feladatokkal, tevékenységi korrel rendelkezik,
¢s legtobbszor hierarchikusan helyezkedik el a kiillonbozd szervezeteken,

csoportokon beliil.

Az els6 harom szocializacids agens, a csaladd, a kortars csoportok és a munkahelyi

kozosségek még a legkevésbé differencialt tarsadalmakban is megtalalhatoak.

A csalad a szocializéacio alapvetd agense, ezt nevezik elsddleges szocializacionak, a
tobbi agens a masodlagos szocializdciohoz tartozik. Két szempontbdl is elsddleges;
ezzel talalkozik eldszor életében a gyermek, valamint alapvetd viselkedési modokat,
készségeket érint. A csaldd kommunikacios klimdja éppen ezért meghatarozo a
késObbi szocializacids folyamat tekintetében. A disszertacid szempontjabol éppen
ezért kiemelten fontosnak taldltam megkérdezni a fiatalokt6ol, hogy
gyermekkorukban vagy késébb mennyit beszélgettek csaladjuk korében a halalrol. A
kortdrscsoportok befolyasat elsésorban az iskola rendszerében, és a szabadidds

tevékenységek rendszerében vizsgalhatjuk.

A szocializacidés agensek masodik csoportjat képezik az iskoldk, egyhazak és
torvényességért felelds hatosdagok, illetve ezek ,,szerepldi”. Ezek az dgensek csak a
mar valamilyen szinten differencialt szinti tdrsadalmakban jelenhetnek meg. A
gyermekre attdl kezdve, hogy bekeriil az iskolarendszerbe mar nemcsak a csaladi
nevelés hat, hanem az iskola is — bizonyos értelemben korrekcios és kontrollald —

hatést gyakorol a hozott viselkedési mintazatara.
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A modern tarsadalmakban tovabbi két fajta szocializacios agens figyelhetd meg. A
nagy tarsadalmi mozgalmak, melyek orszdgos vagy nemzetkozi szinten mitkkddnek,
részben formalizalt keretek kozott. A masik agens a kommunikacios médiumok,
melybe beletartozik minden magan vagy félig magan — a tarsadalom minden tagjahoz

eljuto — levél, hirlevél stb.

Az emberek altalaban életiik elsé 20 évében interiorizaljdk a tarsadalmi kultarat, és
ezt kovetden kb. 40 éves korukra jelentdsen lecsokken az innovacios hajlamuk. Az
ujitasokat altalaban a fiatal generacid hozza létre, a naluk idésebb generaciok csak
lelassitjdk az 1jitasi torekvéseket. A tarsadalmak, éppen e lassitd folyamat miatt

képesek viszonylagos stabilitasban ¢€lni, és elkeriilni a hirtelen valtozasokat.

A tarsadalmi valtozasokat, mely magéaba foglalja a trendeket, ciklusokat, vagy a

traumatikus megrazkddtatasokat, igynevezett tarsadalmi mutatokkal szoktak mérni.

A tarsadalmi mutatokat négy kategoriaba lehet sorolni:

° ,»gazdasagi mutatok,

° objektiv tdrsadalmi mutatdk (a jolét mérése)

° szubjektiv tarsadalmi mutatok (a jol-1ét mérése)

° kulturalis mutatok (az alapértékek és mas kozponti fontossagi eszmék

fejlodésének mérése),, (Rosengren, 2006, p. 85.)

Tobb fajta kutatas™ is foglalkozott mar a tarsadalmak ideologiai értékrendszerének
fejlédésével, az eredmények altalaban azt mutattdk, hogy a tarsadalmi rendszerekben
az alapvetd valtozasok bekovetkezésére mindig iddre van sziikség. Ezek a kutatdsok
ramutattak arra is, hogy miutdn e lassi folyamat eredményeképpen végbe ment a
valtozas, az eredmény csak rovid élettartamu volt.

A disszertacid vizsgalatdnak fokuszéban allo6 korcsoport a nyugati tarsadalom Y
roviden ismertessem. Ezek a fiatalok egy u0j tipusu nemzedéket képviselnek.

Legtobbszor ide soroljak az 1976-1995 kozott sziiletetteket,"? akik mar a

1 Példaul Rosengren kutatdsa 1994-ben: A szabadsag és egyenldség értékeinek megjelenése svéd

vezércikkekben. 1945-1975, (in Rosengren, 2006)

12 Vannak, akik csak az 1982 utan sziiletetteket soroljak az Y generacioba. A dolgozat szempontjabol

mind a két kategoria megallja a helyét.
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posztmodern, szamitogépes vilagba sziilettek bele. Szamukra ez a digitalizalt vilag
teljesen természetes jelenség, és hasznalata mar az életiik elengedhetetlen része. Ok a
fogyasztoi tarsadalom sziilottei, akik mar nyugalomban és békében néttek fel,
sziileiktol megkaptak a legmodernebb jatékokat, és koran megismerkedhettek a
tudomany és a technika vilagaval. Sziileik 6nallonak és magabiztosnak nevelték dket,
hamar megtanultak, hogy a siker eléréséhez, az érvényesiiléshez a pénz az egyik

legfontosabb eszk6z. Szamukra kézponti fogalom a siker, a karrier és a pénz.

Az Y generaciot a média gyorsan valtozo érték-vilaga ndvekvo mértékben
befolyasolja, igy értékrendje a sziil6k, nagysziilok értékrendjével egyre tobbszor
keriil Osszeiitkozésbe. A hiradasok nap mint nap beszamolnak valamilyen
terrorcselekményrdl, valsagrol vagy katasztrofarol, igy ez a korosztaly sokkal tobbet
tud a vilagrol, mint az idésebb generacid, és ez a tuddsdzon komoly hatést gyakorol
rajuk. Sziileik még aktivak és sokat dolgoznak, hiszen arra szocializaldédtak, hogy a
pénzt eld kell teremteni az élethez, amit csak kemény munkaval lehet megtenni. Az
Y generdcios fiatalok latjak sziileik szorgalmas ¢és kiizdelmes életét, tartanak attol,
hogy nekik is ilyen keményen €s hatdrozottan kell majd a munka vildgaban fellépni.
Ezért sokan vagynak a biztonsagra és szeretetre, szeretnének tartozni valahova. Ezen
vagyak kielégitésének lehetdségei szamukra mar kiboviiltek egy jelentds formaval: a

kozosségi portalokkal, blogokkal. (Schneiders, 2010; Tari, 2010)

A digitalis vilag megjelenése, elterjedése eddig nem latott mértékben hozta el a
generaciok kozotti  kiilonbségeket. Az el6zé generacidknal, ¢és az el6zd
évszazadokban az iddsek — a tapasztalat €és a tudas birtokosaként — a fiatalok szdmara
tiszteletre mélto emberek voltak, akikre érdemes volt hallgatni. Az oly sokat
emlegetett digitalis szakadék, nem csak az anyagi vagy egyéb okokra visszavezethetd
hozzaférhetdség hianya miatt jelentkezik, hanem a korosztalyok kozotti
kiilonbségekben is érezteti magat. Az idésebbek mar nem tudnak, vagy nem akarnak
olyan mértékben a cyber vildgban részt venni, mint a fiatalabbak. Szdmukra nem
nélkiilozhetetlen az informacios tarsadalom tudastere, és sokszor nem is alkalmasak

az informaciok villamgyors kezelésére.
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Mindezek azt eredményezik, hogy az idésebb generacié sok mindenrdl lemarad, a
kozosségi portalokon kozzé tett ujdonsdgokat, hireket nem ismeri'®* A fiatalok
tobbféle modon reagalnak az idésebbek tudatlansagara, alkalmatlansagéra: egyrészt
lenézik oOket, hiszen véleményiik szerint ,kimaradnak™ a fontos eseményekbdl,
masrészt sajndljak, hogy nem tudjdk megosztani az iddsebbekkel az Oket
foglalkoztato dolgokat. fgy elszigetelédnek a masik generaciotol, egyediil maradnak,

¢€s a generacios szakadék egyre mélyebb lesz.

A dolgozat szempontjabol a posztmodern tarsadalom kulturalis mutatoinak valtozasa,
fejlodése, atalakulasa érdekes, hiszen a mai fiatalok jelenbeli viszonyulasa a
halalhoz, haldokldshoz mutatja meg azt, hogy a téméban az elkovetkezendd 20-30

évben tarsadalmi szemléletvaltas kovetkezik-e be.
11.2.2 AZY GENERACIO VISZONYULASA A BETEGSEGHEZ, HALDOKLASHOZ

Andreas Reiter osztrdk trendkutatd szerint az Y generaci6 sokkal inkabb
értékorientalt, mint minden eddigi generdcio. Véleménye szerint az Y generacid
szdmara a halal és az eutandzia kérdése nem tabutéma tobbé, hiszen egészen
masképpen nevelkedtek, mint sziileik. Talan azért beszélnek koénnyebben ezekrdl a
témakrol, mert sokkal tavolabb allnak a haldl kdzvetlen megtapasztalasatol, mint
sziileik, nagysziileik. Szamukra az érvényesiilés az életben egy individualis projekt,
melyben az Onmegvalositas all az elsé helyen, igy joval magabiztosabban,

ontudatosabban viszonyulnak az élet olyan nagy kérdéseihez is, mint a halalhoz.

A fiatalok egy csoportja a mindennapokban sok idét toltott a nagysziileivel, mivel
sziileik legtobbszor dolgoztak. Ezek a fiatalok intenziv kapcsolatban Aalltak

nagysziileikkel, és most mar ifju felndttként ugy érzik, hogy feleldsséggel tartoznak

13 A teljesség kedvéért azonban meg kell jegyezni, hogy a digitalizalt vildg eldnyeibdl az idésebb
generacionak is kijut. Az elektronikus megoldasok, az Gj diagnosztikai eljarasok, az j gyogyszerek, a
kozlekedés magasabb szintli szervezettsége, megbizhatosaga, a jobb mindségi tv-adasok, a szélesebb
csatorna-valaszték az idésebb generacid életmindségét is javitja. Tovabba altalanos tendencia, hogy az
0j kommunikacids eszkozoket egyre konnyebb alkalmazni, hasznalni. Masrészt a fiatalok sincsenek
védve a hatranyos kovetkezményektol, és — egyebek kozott — a digitalis szakadék nem csupan a
generaciok kozott huzodik. Ellentmondast és nehézséget jelent az is, hogy a tudas hagyomanyos
szerkezete atalakul, pl. az interiorizalt tudasra mar kevésbé és mas szerkezetben van sziikség, emiatt a
fiatalabb generacid6 mar csak utanjarassal, adott esetben keriild uton képes beszerezni az

informaciokat.
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értiik, ezért sziikséges, hogy a halallal, eutanazia kérdésével foglalkozzanak. (Reiter,
in Muttehanthaler 2014) Hogy Reiter megallapitasai mennyire érvényesek, és, hogy
mennyire altalanosithatok, ez pusztan a megjelent tanulméanya alapjan nehezen
donthetd el, mivel az az altalanos tapasztalat, hogy napjainkban nincsenek érvényes
szocializacidés mintak a haldoklashoz, halalhoz valé viszonyra. A médidbol ugyan
folyamatosan 6zonlenek a haldllal, betegséggel kapcsolatos hirek, de ezek nem
azonosak azzal a természetes kozelséggel, amely a kordbbi generaciokat jellemezték.
A fiatalok masik csoportjara pedig — Reiter szerint — az jellemz6, hogy egyre
kevesebb id6t toltenek az idésebbekkel, mivel legtobbszor nagysziileik is aktivan
dolgoz6 emberek. Az 6voda vagy az iskola a meghatirozd szocializacids agens
szamukra. Azt gondolnank, hogy a fiatalsag a médiabol eredé intenziv impulzusok
hatasara, egyre inkdbb érzéketlenebbé valik, azonban az is lehetséges, hogy éppen ez
a fajta kiviilr6l szemlélddés emelheti ki szamukra a téma fontossagat. Az emlitett
szocializacids agensek hatdsainak véaltozasai a 20. szézadi csaladmodell jelentds

atalakulasra vezethetok vissza.

11.2.3 KETGENERACIOS CSALADMODELL HATASA A HALDOKLASHOZ VALO

VISZONYRA

Az elmult évszdzadban valtozott a csalddmodell, a sokgeneracids csaladokat
felvaltottak a kétgeneracios, az un. atomisztikus vagy nukledris csaladtipusok (férfi,
nd, gyerek). A fiatalok legtobbszor csak a sziileikkel élnek egyiitt, a nagysziildket, a
rokonsagot csak ,latogatjdk”, vagy éppen az aktivan dolgozd sziileik csak
megodrzésre adjak oda Oket a nagysziildknek. Az utobbir6l, a nagysziilékkel valo
intenziven egyiitt toltott id0 hatdsarol az el6zd bekezdésben, mint egy lehetséges

pozitiv hatasu jelenség szamoltam be.

Megjelentek a mozaikcsaladok, ahol sziilok nevelik egymas vagy mas hazassagbol
sziiletett gyermekeit, az elvalt gyermekiiket egyediil nevel6 sziilék szama is egyre

ndvekszik. '

14 Statisztikai adatok szerint Magyarorszagon, 1960-ban 3 milli¢ haztartast szamlaltak, mig 2005-ben
mar ez a szam 4 milliéra emelkedet. A haztartdsok apr6zddasa miatt folyamatosan csokken az egy
haztartasban él0k szama. A kis 1étszamu csalddok okaként nem a fiatalok korabbra tehetd csaladbol

vald kilépése tekinthetd, hanem a toredékcsaladok szamanak novekedése. (Harcsa, 2013)
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Magyarorszdgon az elmult évszdzadban szintén jelentds valtozas figyelheté meg a
csaladszerkezetek felépitésében. A 2011-es népszamlalasi adatok az aldbbiakat

mutatjak:
e 7 millio 783 16 élt csaladban, ami 7%-kal kevesebb, mint 2001-ben.
e Minden hatodik héztartas egyszemélyes.

e A Magyarorszagon ¢l6 csaladok szdma 713 ezer, ami 5.5%-o0s csokkenés
2001-hez képest.

o 17%-kal csokkent a hazassagban €16 parok csaladtipusa.
o Az egysziilos csaladok szdma 14%-kal novekedett.

e 2011-ben a csalddok kevesebb gyermeket nevelnek és csokkent a csalddok

nagysaga ¢és szama (Voros - Kovacs 2013, p. 1215.).

Az elmult évtizedben tehat nétt Magyarorszagon az egyszemélyes €s az egysziilos
csalddok haztartdsdnak ardnya. Egyre kevésbé jellemzd a tarsadalomra a
tobbgeneracids csalad jelenléte, tehat a nuklearis csalddok aranya emelkedett az
Osszetett haztartasokhoz képest. Az el6z06 évszazadokhoz képest, ahol még a kiterjedt
(extended) csaladmodell volt a jellemzd, mara megjelent az ugynevezett ,kiterjedt
modern magcsaldad” (extended modern nuclear family), ahol a sziilok és gyermekeik
ugyan nem ¢élnek egyiitt a nagysziilokkel, de mégis intenziv, mindennapos
kapcsolatban 4ll a harom generacid egymassal. Altalaban a két csalad kiilon
haztartasban ¢él, ami egy magcsaladbol (sziilok és gyermekek) és egy masik

csaladmagbol (nagysziil6k, mint hazaspar) all (B. Nam, 2004).

Az orvostudomény fejlodésével a fejlett tarsadalmakban a sziiletéskor varhato
¢lettartam is novekedett, az iddsek is tovabb €lnek, mégis a fiatalok — a fent emlitett
csaladszerkezeti valtozasok kovetkeztében — egyre ritkabban talalkoznak kozvetlentil
az idések problémaival. A betegséggel is csak néha szembesiilnek, a haldokléssal
pedig — a mar kifejtett 20. szazadi ,,tiltott halal” kialakulasaval — csak a korhazakban,
de leginkabb egyaltalan nem taldlkoznak, mikdzben az el6z6 évszazadokban
kialakult hagyoményok alapjan fontos feladata lenne a csalddoknak az idds, beteg

hozzatartozokrol valo szeretetteljes, atfogd gondoskodas.

A probléma, kiilonb6zd tarsadalmi diskurzusokat hivott életre, mely azt tamasztja

ala, hogy az iddsekhez, betegekhez, haldoklokhoz valo viszonyulds foglalkoztatja az

34



DOI: 10.14267/phd.2016005

embereket, és megoldasokat keresnek rd. Az egyik fontos és a tdrsadalmat jelentésen

megosztd alternativa az eutanazia lehetdsége.
I1.3 AZ EUTANAZIA ES AZ EUTELIA KERDESE

Mieldtt erre a fontos €s megosztd témara ratérnék, sziikséges néhany alapvetd
fogalmat tisztazni. Az eutanaziat legtobbszor a végrehajtds modja szerint szoktak

csoportositami.15

Végrehajtas modja szerint:

. Passziv eutanazia: Az ¢€letmeghosszabbitd kezelések elmulasztasa vagy
redukalasa, mely haldlhoz vezethet. A legtobb eurdpai orszagban torvényileg
engedélyezett, kivétel Lengyelorszag. Azonban Magyarorszagon a passziv
eutandziara vonatkozdan a térvény nem fogalmaz olyan vildgosan, hogy az

alkalmazhat¢ is legyen.

o Aktiv eutanazia: A haldl szandékos eldidézése egy cselekvés altal, egy
személy tényleges vagy feltételezett kivansdga alapjan. A vilagon kizarélag
Hollandidban, Belgiumban, Luxemburgban, ¢s Oregonban (USA)
engedélyezik.

Hozz4 kell tenni, hogy az eutanazia fogalméanak meghatarozasardl szintén élénk vita

szerepel az oOnkéntes részvétel, igy a fenti kiilonbségtétel nem felel meg a

valosagnak. Definiciojuk szerint ,,Az eutanazia kivansagra végrehajtott 6lés, amely

sordn az orvos gyogyszerek adagolasaval szdndékosan megol egy személyt, az illetd

onkéntes és kompetens kérésére.,, (EAPC, 2003)

o Kozvetett (indirekt) eutandzia: Célzott fajdalomcsillapitassal, vagy a
gyogyszerek mellékhatasaként elfogadja a halal folyamatdnak gyorsitasat. A

legtobb eurdpai orszagban torvényileg engedélyezett, kivétel Lengyelorszag.

. Asszisztalt ongyilkossag (direkt eutandzia): Ongyilkossag egy segitd személy
altal, ha az ongyilkos életének utolsé pillanataig hatarozatképes, és vallalja a

felelosséget a tettéért. (Zubek, 2011) Torvényileg csak Hollandidban,

> A masik lehetéség a haldokld akarata szerinti csoportositds aszerint, hogy az eutandzidban a

haldokl6 onként vesz részt, vagy pusztan passziv részvevéje a folyamatnak.
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Belgiumban, Luxemburgban, és Svédorszagban  engedélyezett.

(Referenzzentrum fiir Ethik in den Biowissenschaften, 2014)

Az asszisztalt ongyilkossag definicidja sem egyértelmii a szakemberek szerint. Az
EAPC definicioja masképp értelmezi az asszisztalt ongyilkossagot, mint a fentiek:
»Asszisztalt Ongyilkossdg soran az orvos szdndékosan segit egy embernek
ongyilkossdga végrehajtasdban, az illetd onkéntes és kompetens kérésére biztositja

Szamara a gyogyszereket, amiket az sajat maganak ad be.” (EAPC, 2003)
11.3.1 PASSZIV ES AKTIV EUTANAZIA, ASSZISZTALT ONGYILKOSSAG

Az eutanazia legalizalasa, vagy éppen sulyos blntetetéssel vald tiltdsa szdmos
ellentmondast takar. Ha megnézziik az eurdpai gyakorlatot, szembetiinik, hogy
mekkora eltérések vannak egyes orszagok kozott, pedig az eutandziandl kevésbé
fontos torvényeknél mar megtortént a tagallamok kozotti jogharmonizacié. (Sahm,

2006; Risse, 2014)

Magyarorszagon az 1997-es egészségiigyi torvényben nem esik sz6 az eutanaziardl, a
Biinteté6 Torvénykonyv azonban tiltja az emberdlést. Az €16 végrendelet (living
will*®) elkészitése, amellyel a beteg elére eldontheti, hogy milyen specialis esetben
szeretne ezzel a jogaval ¢élni, az egészségligyi torvény értelmében mégis
engedélyezett. Azonban a torvény ezeket a specidlis eseteket nagyon szigoruan
szabalyozza. Kizarolag az életmentd, életfenntartd beavatkozasokra vonatkozik, és
megtiltja azokban az esetekben, amikor a kezelés elmaraddsa stlyosan és
maradanddan karositand a beteg allapotat. (1997. évi CLIV. torvény az
egeszsegligyrdl) Ezekrdl az €16 végrendeletekrdl nem késziil nyilvantartds, igy
altalaban nem tudni, hogy mi volt a beteg tényleges végakarata, és akaratabol mi

valosult meg.

A modern orvosi etika és a jogrendszer biincselekménynek nyilvanit és elvet minden
olyan beavatkozast, ami nem a beteg dnkéntes részvételén alapul. A Magyar Orvosi

Kamara (MOK) 1998. ¢évi Etikai Koédexének 49. pontjdban az eutandziat a

16 LAz 816”7 végrendelet (living will) kifejezést el6szor Luis Kutner hasznalta 1969-ben a

jogirodalomban. A kifejezés angolul is nagyon szerencsétlen, hiszen a végrendelet a halal utani
rendelkezés eszkdze, a ,living will” esetében pedig az egyén, nem a halala utani idépontra, hanem a
cselekvoképességeének elvesztését kovetd (rendszerint, de nem feltétlentil a halalt roviddel megel6z6)

id6pontra vonatkozoan rendelkezik, erre utalna az ,,616” jelz6.” (Désa, 2013)
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kovetkezOképpen hatdrozza meg: ,,az eutandzia az orvosnak foglalkozasa korében
megvalositott szandékos tevékenysége, mely a gydgyithatatlan beteg haldlara
iranyul, a beteg kérésére. Az aktiv eutandzia esetén tevileges, a passziv eutanazia
esetén mulasztassal megvalosuld magatartasrol van sz6. Az Orvosi Kamara az etikai
allasfoglaldsaban a leghatarozottabban ellenezte az eutandzianak minden formadjat.”
(Zubek, 2011, p. 61.) A 2011-ben kiadott ujabb etikai kodex megerdsiti az orvosi
eutanaziat elitéld rendelkezést, €és ,kirivoan sulyos etikai vétségnek” mindsiti. Az
ujabb meghatidrozas szerint ,, Az eutandzia az orvosnak foglalkozas korében
megvalositott szandékos ténykedése, amely a gyogyithatatlan, szenvedd beteg
kérésére a természetes végnél kordbbi haldldra irdnyul. Az eutanazia a haldl
bekovetkeztének idejét, a természetes végnél kordbbra helyezi at. Az orvos
gyogyitasra ¢és a beteg szenvedésének enyhitésére tett eskiit és kapott felhatalmazast
€s nem arra, hogy mas ember ¢életét kioltsa”. (Magyar Orvosi Kamara Etikai Kodexe,
2012, pp. 8-9.)

Egy 2013-ban végzett reprezentativ felmérés szerint a magyarok tobbsége (55%-a)
még mindig timogatja az eutandzia passziv vagy aktiv formajat.'” A felmérés szerint
2003 és 2013 kozott csokkent a ,kegyes haldl” tamogatottsaga. Egy 2013-as, nem
reprezentativ felmérés eredményei alapjan, — melyet Vadasz Gabor aneszteziologus
készitett abbdl a célbol, hogy felmérje az orvosok 4allasfoglalasat az eutanazia
kérdésérdl — az orvosok szerint Magyarorszagon még mindig nem aktualis az aktiv
eutanazia engedélyezése, azonban a megkérdezettek rendkiviil fontosnak tartandk,

hogy egy komoly tarsadalmi diskurzus alakuljon ki a kérdésben.'®

17 A 1200 fos vizsgalatnal igen erds korrelaciot mutattak ki a vallasossag és az eutanazia megitélése
kozott. A hivoknek kortilbeliil egyharmada nyilatkozott az eutanazia legalizalasa mellett, mig a nem
hivéknél ez 57% volt. Az iskolai végzettségnél is egyértelmiieck voltak az Osszefliggések, a
diplomasok ko6zott 66% volt az eutandzia tdmogatottsaga, mig az alacsonyabb végzettségiieknél ez az
arany 52%. A vallas és a képzettség tekintetében is erds kapcsolatot mutattak ki a felmérésben. Az
eutanazia lehetdségét a hive értelmiség 70%-a veti el teljes mértékben, mig a nem vallasos
értelmiségnél a tdmogatdk aranya ugyanennyi (70%). (Median felmérés, 2013)

18 A felméréssel kapcsolatban meg kell emliteni, hogy az online kérddivet a Magyar Orvosi Kamra
etikatlannak mindsitette, és a dontést kovetden a kitoltdk szama jelentésen csokkenni kezdett. A
kérdéivet 2013. szeptember 22-t61 2013. november 12-ig 227 személy toltotte ki. Magyar Orvosi
Kamara allasfoglalasaig 192-en, ezt kovetden azonban mar csak 35-en. Az aneszteziologus Osszesen
228 orvos valaszat Osszegezte, és kovetkeztetéseket vont le az orvosok eutanaziar6l vallott

véleményérdl. (Kobli, 2013; Medicalonline, 2014)
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A témaban az egyik legnagyobb tarsadalmi visszhangot kivaltd svéjci szervezet, a
Dignitas legalis segitséget nyljt az ongyilkossag emberséges kivitelezésében. 2014-
ben kozzétettek egy svajci pilot felmérést, mely a Svajcban legalizalt asszisztalt
ongyilkossagokat vizsgalja, aszerint, hogy mely orszagokbdl érkeztek a paciensek,
milyen koruak és milyen betegségben szenveddek. A vizsgalat megallapitotta, hogy
2008-2011 kozott osszesen 611-en utaztak Svajcba, azzal a céllal, hogy véget
vessenek életiiknek. Koziiliik 268-an Németorszagbol, 126 f6 Nagy Britanniabol, és
66-an Franciaorszagbol érkezett. Ez a szam évrdl évre ndvekedett, a kutatok
feltételezik, hogy még nagyobb nodvekedés varhatd, igy a jelenséget ,,eutanazia
turizmusnak” nevezték el. Erdekesség, hogy az asszisztalt Ongyilkossagra
jelentkezOk kozott reumatikus, neuroldgiai vagy egyéb, nem haldlos betegséggel
diagnosztizalt beteg is volt. A nemre vagy korra nézve nem volt kimutathatd
Osszefliggés az eutanaziara vagyok kozott. A kutatas azt is megallapitotta, hogy a
svajci eutandzia turizmus, 6sszefiigg azzal, hogy Europa és a vilag orszagaiban még
nincs egységes, vildgos és elemeiben kidolgozott szabalyozas az eutanazia
kérdésében.” Nincsenek arra vonatozo torvények sem, hogy a hazdjabol az
,ongyilkossag” céljaval kiutazd vagy éppen Svajcba beutazd betegekkel mit
kezdjenek. (Gauthier et al., 2014)

19 Magyarorszag nem szerepel a listan, igy feltételezhetd, hogy orszagunkbol legalisan nem érkezett
Svéjcba eutanaziat igényld beteg.

20 A svajci eutanaziaturizmus mar a szépirodalomban is megjelent. Daniel Kehlmann Hirnév, Regény
kilenc torténetben c. konyvében. (Kehlmann, 2009, Ruhm. Roman in neun Geschichten,) Az egyik
torténetében egy idos rakbeteg asszonyrdl ir, aki egy svajci eutanazia kozpontba utazik meghalni. Az
ir6 azonban miivében “kodzbelép”, és megakadalyozza a dontést, ezt kdvetden a novellaban komoly
erkdlesi kérdéssé teszi az eutanazia lehetOségét. Az eutandziarél mar régota folyik a tarsadalmi
diskurzus, azonban az utobbi években a kiilonb6z6 orszagok eltérd jogi dontései miatt az eutanazia

kérdése még nagyobb figyelmet kapott.
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A vilagon els6ként Ausztralidban engedélyezték az onkéntes eutanaziat 1996-ban.
Az ausztral orvosi szovetség azonban az elsd pillanattdl kezdve ellenezte és karosnak
tartotta ezt a torvényt, igy a torvényt mar 1997-ben visszavontak. Azonban az akkora
a Dr. Halal néven elhiresiilt orvos dr. Philip Nitschke, mar egy egész mozgalmat
inditott el Exit International néven.?* Eurdpaban elséként 2002-ben Hollandiaban
1épett érvénybe a kérésre teljesithetd eutanazia illetve az asszisztalt ongyilkossag. Az
orszagban ekkor mar 20 éve mikodott az a megtiirt gyakorlat, hogy szakértok

menthetetlen betegeket segitsenek a halalba. (Tiszai-Sztics, 2006).
11.3.2 AZ EUTELIA FOGALMA ES LEHETOSEGEI

Az orvos-kutatd, ird6 Bitd Lészl6® meggyozddése, hogy a beteg egy bizonyos
stddiumban &szintén vagyik a halalra, és akar kiils6 segitséget is igénybe venne, hogy
szenvedéseitdl megszabaditsdk. Bitd szerint ez tudomanyos kisérletekkel is
igazolhat6. Bitd Laszlo felveti az eutélia — mint a ,,jo halal” — fogalmat, kivédve
ezzel az eutandzidhoz — az ,asszisztalt Ongyilkossaghoz” — tapadd negativ

értelmezéseket.

Az alkotmanybirésag a 1997. évi CLIV. torvény az egészségligyrdl, a 15.
paragrafusaban megjelent ¢letmeghosszabbito kezelések megtagadasanak lehetdségét
szabalyozza.?® Bit6 szerint egy igen stlyos, halalos beteg esetében ez a térvény nem
elegendd, és tulzottan korlatozza a lehetdségeket, hiszen a betegségnek a végsod
fazisdban mar nem mindig alkalmazhat6 a térvényben szabalyozott passziv kezelési
stratégia. Véleménye szerint engedélyezni kellene — egy sulyos menthetetlen
betegnek — a kezdeményezési jogot az aktiv beavatkozasra is. Egy ilyen jogi

szabalyozas lehetdséget nyljtana az emberi méltésagban valé meghaldshoz. A ;o

2L Az Exit International tamogatja a betegeket abban, hogy megvalaszthassak halaluk idépontjat,
helyét és modjat. Philip Nitschke megalkotta a halalgépet, mely fulladasos halalt okoz, és elkészitette
a halalos gyogyszert, a Peaceful Pill-t. Az orvost a kiméletlen modszerei miatt egyre tobb kritika éri,
azonban tevékenységét tovabbra sem titkolja, €s sok beteg keresi fel azért, hogy segitséget kérjen az
ongyilkossaghoz.

22 Bito Lasz16, kutatoorvosként a glaukoma kialakuldsa és kezelése teriiletén, a Columbia Egyetemen
ért el jelentds eredményeket. Miutdn 1990-ben visszatelepiilt Magyarorszagra inkébb irodalmi
munkdassadga révén valt ismerté. A szerzd orvos-kutatéi multja valamint a halallal, fijdalommal
kapcsolatos személyes tapasztalatai okan szenvedélyes résztvevdje az eutanazia vitajanak.

2 A torvényben a témahoz relevans paragrafusok: 10.-23 paragrafusig: Az emberi méltésaghoz vald

jog, a tajékoztatashoz vald jog, az dnrendelkezéshez vald jog, az ellatas visszautasitasanak joga.
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halalhoz valo jog egyuttal azt is jelenti, hogy a stlyos és sokat szenvedd betegeknek
segitségre van sziikségiik, tehat a keresztény erkdlcsnek és a jogallam alkotmanyos
alapelveinek — véleménye szerint — tamogatni kellene, hogy ezt az alkotmanyos jogot
a segitségnyujtasra torvényesitsék. Az emberhez mélto €let joga magaba foglalja a jo
halalhoz val6 jogot is. A tudas, és a technoldgia mar évszadzadok ota beleszol az élet
¢s a haldl kérdéseibe, igy az a torvényi érvelés nem tamogathato, hogy a haldl
folyamata maradjon mindvégig természetes. (Geisler, 2003) A legtobb orszagban az
orvosok dontenek arrol, hogy a kezelés megtagadasa iranti kérelmet elfogadjak-e.
Azonban éppen ezek az orvosok eskiidtek fel arra, hogy a végsdkig kiizdenek a beteg
¢letéért, igy ez a feloldhatatlan, vagy legalabbis feloldatlan probléma gunyt iz a
betegek onrendelkezési jogaib(')l.24 Felmeriil a kérdés, hogy kinek lehetne a feladata
az eutélia megvalositasa. Bitd véleménye szerint sziikség lenne egy intézményesitett
rendszerre, szakképzett ,atsegitokkel”, akik nemcsak a halalba segitéssel
foglalkoznak, hanem az ¢let végén felmeriild Osszes aspektussal. Felkészitik a
haldokloét a haldlra, a halal elfogadéséra, és ha sziikség van ra, segitenek elrendezni a
beteget nyugtalanité dolgokat. Foglalkoznak a hozzatartozdkkal, baratokkal is, hogy
felkésziilten engedjék el a haldoklot.” Az eutélia semmiképpen sem harithato at az
orvosokra, apoldkra vagy a rokonokra. Ahhoz, hogy megkezdddjon a haldoklok
onrendelkezésének tényleges torvényi engedélyezése, sziikség lenne a halal eldtti és
utani ritusok wjraélesztésére, illetve 1 ritusok kialakitdsara, ehhez nélkiilozhetetlen
az 0j intézményrendszer kialakitdsa, ¢és aktiv tarsadalmi vitdk generélésa.
,Ertekezniink kell a jo életrdl, amely lehetdvé teszi a jo halalt, és a jo haldl

elvarhatosagarol, amely hozzéasegithet a jo élet beteljesiiléséhez. A példamutato, jo

24 A hippokratészi eskii szovege ugyan sokat valtozott az évezredek soran, azonban az orvosi etika
szerint az eutanaziara vonatkozo6 alapelvet még a mai felfogas szerint kdvetendonek tartjak. Magyar
Orvosi Kamara etikai kodexében az orvosi eskii szovegébdl idézve: ,,...Orvosi tevékenységem soha
nem iranyul emberi élet kioltasara. ...” Hippokratészi eskii szovegébdl idézve: ,,Senkinek sem adok
majd mérget, még ha kéri is; st még csak ilyen tanacsot sem adok neki.” (Magyar Orvosi Kamara
Etikai Kodex, 2012) Ezzel szemben az 1948-ban az Orvosi Vilagszovetség II. kozgyiilése altal
nemzetkozileg elfogadott orvosi eskiibben mar nem szerepel az emberi élet kioltdsra vonatkozo
mondat. (Blasszauer, 2008)

28 Hasonlo feladatokat latnanak el — csak egy egészen specialis teriileten — mint a mostanaban divatba

jOtt és elterjedt coach-ok.
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halalrol, amelynek tudata, lehetdsége enyhitheti utdédaink halalfélelmét, szebbé teheti
magat az életet is.” (Bito, 2005, 2014; Polcz - Bito, 2007)

1.4 A HALDOKLAS LELEKTANI SZAKASZAI

A fentebb emlitett tarsadalmi attitidok és vitdk, azok allandé valtozésai folytan a
haldoklés tényleges pszichologiai megfigyelése, rendszerezett leirdsa a 20. szézad
masodik feléig varatott magara. A tanatologia szakirodalmaban el6szor 1969-ben,
Elisabeth Kiibler-Ross, amerikai pszichiater végzett megfigyeléseket a betegnek a
halallal val¢6 taldlkozaséaval, és a halal elfogadasaval kapcsolatban. Tébb mint 1000
beteggel végzett interjui alapjan a kovetkezd — tobbnyire egymast kdvetd — érzelmi
stadiumokat kiilonitette el: az elutasitas, a diih, az alkudozas, a depresszio, €s a

belenyugvas szakaszat.?® (Kiibler-Ross, 1988, 1999)
Az elutasitas szakasza

Amikor a diagndzis megallapitasa utdn a beteg megtudja, hogy allapota stlyos és
menthetetlen, sokszor sokkos allapotba kertil, és a tagadasba menekiil: ,,Ez nem lehet
igaz! Biztosan, Osszecserélték a leleteket!” Ez az elutasitas egyfajta védekezési
mechanizmus, ami lehetdvé teszi a beteg szamara, hogy 0sszeszedje magat, és idovel
masképp és kevésbé szélsdségesen viszonyuljon a helyzetéhez. Az elutasitasi szakasz
egyik ismérve a hirtelen feltdimado aktivitds, ilyenkor megnd a munkateljesitmény,
az utazasi és a vasarlasi kedv. Ez a fajta reakcié azokra a betegre jellemzd és naluk is
tart a leghosszabban, akiknek hirtelen és sokkoléan, minden tapintat nélkiil mondtak

meg a hirt, valamint azokra, akik kdrnyezetében mar eléfordult hasonlé reakcio.

A hozzétartozok, ebben a szakaszban szintén bénult allapotba keriilhetnek és sokszor
maguk is tagadjdk a betegség sulyossdgat. Mds, raciondlisabban gondolkozo
csaladtagok, illetve az orvosok, apolok a lehetséges kezelési modokat kezdik el
szamba venni, és nem értik a beteg tagadasi mechanizmusait. A betegek elmesélésiik

szerint ebben a szakaszban leginkabb a megértd, elfogadd viszonyulasra vagynak,

6 A haldoklokkal foglalkoz6 szakemberek legtobbszor Kiibler-Ross pszichologiai stadiumait emlitik,
annak ellenére, hogy a 20. szazad végén tdbb tanatologus kutatasai alapjan (Weismann, 1977,
Sporken, 1992 in Kovacs, 2010), egyéb aspektusok bevonasaval ezeket a stadiumokat mar

kiegészitették, illetve tovabbi modelleket alkottak a haldoklés fazisaink leirasara.
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nem a haritas kiméletlen attorésére. Az igazsag feltétlen tudatositasa a betegben nem

jelentheti azt, hogy a k6zlés mddja tapintatlan legyen.
A diih szakasza

Egy 1d0 utan a beteg egyre tobbet tud meg, és tapasztalatot szerez a betegségének
sulyossagarol, ezért a tagadas allapotdit mar nem tudja tovabb tartani. Kénytelen
belatni, hogy gyogyithatatlan betegségben szenved. Ekkor az elutasitast felvaltja a
diih és az irigység €rzése, ami a kdrnyezetével szembeni vadaskodasokban nyilvanul
meg: ,,Biztosan rosszul kezelnek.” Nem torddnek velem, inkabb elmegyek egy
alternativ gyogyaszhoz.” Miért éppen én, hiszen a szomszéd érdemelné ezt, mert

egész ¢életében bagozott.”

A kornyezet szdmara ez egy kiilondsen nehéz szakasz, hiszen sokszor alaptalan
vadaskodast kell eltirniiik. A beteggel egylitt élni roppant nehéz, mert sokszor
megsérti a csaladtagokat, apolokat. Halatlannak, Osszeférhetetlennek tartjak, pedig
val6jaban sokszor csak a figyelemfelkeltés a célja, és szeretné, ha még tobbet
foglalkoznanak vele. Ebben a helyzetben a megértd, tamogatd viselkedés lenne a
legcélravezetébb.”” Nem szabad magara hagyni, hiszen valdjdban nem kotekedni,
kritizalni szeretne, csak a csalodottsagat, diihét fejezi ki viselkedésével, ami sokszor
lelkiismeret furdaldsba megy at. A hozzatartozoknak tudatositania kell a betegben,
hogy megértik, és amikor kivanja, beszélgetnek vele. Ezzel a hozzaallassal a beteg

buntudatat is csokkenteni lehet.
Az alkudozas szakasza

A beteg az el6z0 két szakasz utan mar szembe mer nézni betegségével, és ugy véli,
hogy bizonydra oka van, hogy miért éppen neki jutott ez a sors. Keresni kezdi sajat
¢letében a lehetséges okokat, és felébred benne a biintudat: ,,Ha jobban vigyaztam
volna, nem tortént volna ez meg.” — Hivé embereknél: ,Nem voltam elég jo,
emberséges, igy ez a betegség Isten biintetése” Korabbi tapasztalataibodl tudja, hogy
van remény arra, hogy a jo viselkedésért megjutalmazzak. Igy elkezdédik az ,,alku”.
fgéretek hangzanak el az egészségesebb életvitelre, vagy a j6 ,,magaviseletre”
vonatkozoan. A kivansagok legtobbszor az élet meghosszabbitdsdra vagy a

fajdalmak enyhiilésére vonatkoznak. A beteg készségessé €s egyiittmiikodove valik,

21 v0. Geraszim, a szolga viselkedését az ,Ivan Iljics haldla”-ban. (lasd még fentebb a I1.1.4

fejezetben.)
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reménykedve a jO magaviseletért jar6 jutalomban, ami az orvosnal a

fajdalomesillapitast, a hozzatartozoknal a szeretetteljesebb gondoskodast jelenti.

Mivel ez a szakasz az ¢letat végiggondolasaval is jar, a beteg tarsalgasi igénye is
megvaltozik. Szeret beszélgetni, a multrdl, a pozitiv eseményekrdl, és arrol, amit
elmulasztott. Meger6sitést var arra, hogy betegsége nem az élet biintetése. A
hozzéatartozok feladata, hogy meghallgassdk és kiemeljék a beteg értékeit,

eloszlassak biintudatat, mindig készségesen rendelkezésre alljanak a beszélgetésre.
Depresszio szakasza

A depresszio szakasza a kozelgd életut lezarasat vetiti elére. A beteg mar végleg
belatta, hogy gyogyithatatlan és menthetetlen. Tovabbi lehetdséget mar nem lat maga
elétt. A depresszid legtobbszor kétirdnyt: egyrészt a jelenlegi helyzetével
kapcsolatos, ami a hétkdznapokban jelentkezd korlatozott lehetdségeket és az atélt
fajdalmakat jelenti, masrészt a halallal valo szembenézés nehézségét tiikrozi. A beteg
nyugalomra vagyik, de sziiksége van a barati, csalddi és tarsadalmi segitségre,
szeretné elkezdett feladatait még bejezni, ¢életét rendezni. Zavarja a harsanysag, a
tulzott vidamkodas, igy a latogatdkat nem szivesen veszi, és beszélgetéseket sem

kezdeményez mar olyan gyakran.

A hozzatartozok feladata ilyenkor, hogy a beteget megnyugtassak, félelmeit
eloszlassak, és segitsenek a még lezaratlan iligyeket elintézni. A szomorusag
hangulatat el kell fogadniuk, hiszen a beteg mar érzi, hogy életét le kell zarnia, és ez
a tény a hozzatartozok szadmara is lathato. A halal tagadasa csak megneheziti

elrendezni a fontos dolgokat.
Belenyugvas szakasza

Ebben az utolsé stddiumban a beteg egyre tobbet gondol a kozelgd halélra.
Kevesebbet beszél és eszik, sajat belsé vilaga, érzései kotik le. A belenyugvas
szakasza szinte érzelemmentes, a fajdalmak enyhiilnek, a haldokl6 érdeklddése
teljesen beszlkiil, csak magara koncentral. Faradt ¢és gyenge. Kevesebb

gondoskodast igényel ¢és felkésziilt a halalra. A halal id6pontjat a fizikai allapoton
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kiviil lelki felkésziiltsége is befolyasolja. Sokszor var még egy taldlkozasra vagy

. 28
esemenyre.

Sokszor el6fordul, hogy a beteg mar felkésziilt a halalra, de a kornyezete még nem.
Ebben a végsd, belenyugvd stadiumban is a beteg igénye kellene, hogy
érvényesiiljon. A beteg mar nem szo6l, vagy mar nem tud besz€lni, csak aprod jelekkel
értesiti kornyezetét kivansagairdl. Sokszor gy tlinik nincs mar maganal, de amikor a
betegagytol elmenni késziil a csalddtag, mégis utana nyul, visszahtizza 6t. Ilyenkor

nagyon fontos a nyugalom ¢és a feltétlen figyelem a beteg minden rezdiilésére.

A haldokldkat apolo és kiszolgalo személyzet korében ezek a stddiumok ismertek, és
legtobbszor sajat apolasi tapasztalataik altal alatamaszthatébak. A betegeken
megfigyelhetd stadiumok azonban olykor nem a fent emlitett sorrendben
nyilvanulnak meg, sokszor vannak atfedések, illetve ki is maradhat egy-egy

f 2
stadium.?®

Kiibler-Ross megfigyelése szerint a hozzatartozok is hasonl6 stddiumokon mennek
keresztiil, bar a kornyezet viszonyulasa a haldoklohoz nagyon sokszor nincs

szinkronban a beteg stddiumaival.

A fenti stadiumok nem biztos, hogy Amerikan kiviil (pl. Magyarorszagon) vagy az
évtizedek multaval ugyanebben a formaban is jellemzonek mondhaték. Tovabba, a
tapasztalatok szerint jelentds egyéni kiilonbségek is megfigyelhetdk. Kiibler-Ross
elvitathatatlan érdeme azonban, hogy el6térbe helyezte a haldoklo aktudlis lelki

allapotat, és megfigyelte, elemezte a halal elfogadasanak folyamatat.

A hospice ellatas célja, hogy ne hagyja magara a terminalis allapotu beteget, hanem —
a szilikebb értelemben vett orvosi ellatdson til — olyan testi, mentalis, szocidlis és
spiritudlis tdmogatast nyUjtson, amely figyelembe veszi a fent leirt stadiumok

sajatossagait, az emberi méltosaghoz valo jogot, €s a beteg személyes igényeit.

2 A budapesti Hospice hazban eltoltott id6 alatt tobb névér, apold, gyogytornasz is megerdsitette,
hogy tapasztalatuk szerint sokszor el6fordul a hdzban, hogy a beteg még éppen ,,megvdrja a halallal”
gyermekét, hozzatartozdjat, baratjat.

29 A megallapitas alatdmasztasara az hospice szervezeten beliil az ott dolgozdkkal készitett interjuk,

beszélgetések szolgalnak. (V.3. fejezet)
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11.5 A TEMAHOZ KAPCSOLODO EGYEB TARSADALMI JELENSEGEK,
TOREKVESEK

11.5.1 A HALALLAL, HALDOKLASSAL KAPCSOLATOS INTERNETES PORTALOK

A haldoklas ¢és a betegséggel, gyasszal kapcsolatos problémékra szamtalan
tarsadalmi feldolgozasi forma jott 1étre a 20. szazadban. Ezek koziil vitathatatlan,
hogy az egyik legjelentdsebb a hospice mozgalom. Azonban tovabbi tarsadalmi
jelenségeket is meg lehet figyelni, példaul az internet adta lehetdségek elterjedésével.
Az internetes portalok virtualis valosdgaban mar megjelent a haldl témakore. A
virtualis temetOk Ujfajta szemléletet tiikroznek, melyek elemzése hozzajarulas lehet a
tanatologia tudomanyteriiletéhez. A jelenségeket bovebben a Kharon Thanatoldgia

szemlében 2010-ben megjelent tanulmanyban irtuk le. (Szépe - Ferdinandy, 2010) *
11.5.2 INTIMITAS ES NYILVANOSSAG

Napjaink internetes vilagaban egyének, szervezetek, kiilonbozo dsszetételli csoportok
— a tudomanyos tudason, a hivatalos informaciokon tal — gondolatokat,
tapasztalatokat, érzelmeket osztanak meg egymassal, tesznek elérhetdve,
nyilvanossa. Az érzelmek ¢és tapasztalatok tomeges kozzétételével jelentdsen

kiegésziil, illetve atalakul a torténelmileg értelmezett nyilvanossag fogalma.

A nyilvanossagnak az informécios kor eldtti értelmezése szemben allt a privat szféra
fogalmaval, még inkabb az azon beliil értelmezhetd intimitassal. Habermas ismert
megkozelitése szerint a polgari nyilvanossadgot ,a kozOnséggé Osszegyllt
maganszemeélyek vilagaként foghatjuk fel” (Habermas, 1999, p. 81.) A nyilvanossag
fogalma mogott még ma is a polgarok okos gyiilekezetének képe tlinik fol, akik az
Oket érintd koziigyekrdl szabadon vitdznak. Ezzel az értelmezéssel az intimitds nem
fér Ossze. Az intimitas bizalmassagot, meghittséget jelent, dszinte feltarulkozast két
ember kozott — magatol értetddéen — a nyilvanossag kizarasaval. Ha azonban a
vilaghald nyilvanossagat a sz6 igazi értelmében is valodi nyilvanossagnak gondoljuk,
akkor ezt a fogalmat tdgabban — bar talan kevésbé fennkdlten — kell definidlnunk. Az
internet nyilvanossdga nemcsak a szabad hozzaférést jelenti, — ez a mozzanat a

korabbi értelmezésnek is szerves és lényegi része — hanem a hozzéaférhetévé tétel

%0 A halallal ¢és haldoklassal kapcsolatos internetes portalok vizsgalatat nem szandékoztam a
disszertacié fokuszaba allitani. Ismertetésiikkel pusztan az a célom, hogy erre az érdekes jelenségre

felhivjam a figyelmet.
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szabadsagat is. A kett6t egyszerre, a hozzaférés és a hozzaférhetévé tétel tomeges
lehetdségét jelenti, amit sem jogszabalyok, sem technikai nehézségek, sem az
informatikai képzettség hidnyossagai nem korlatoznak. Tovabba a vilaghalod
»tarsadalma” nemcsak az Oket érdeklé koziigyeket beszEéli meg szabadon, hanem
egészen személyes ¢s meghitt témakrol is folynak diskurzusok. (Amichai-Hamburger
etal., 2002)

Az internet azonban — legalabbis elvileg — mindenkinek biztositja, hogy személyes
¢lményeit, gondolatait a vilaghalo kozonsége szamara elérhetové tegye. (Bujdoso,
2005) A vilaghalo polgara azt ir a honlapjara, azt a képet, felvételt tolti fel a
kiilonboz6 file-megosztd rendszerekre, kozosségi oldalakra, ami csak tetszik neki. A
privat, jelentds részben intim tartalmak tomeges megjelenése a vildghdlon nagy
horderejli valtozas. Az internet nyilvanossadgaban tartozkodok egyrészt rejtettebben,
és személyesebben vannak jelen, hiszen identitasuk leplezhet6, masrészt sokkal
nyilvanosabb a jelenlétikk, hiszen minden cselekedetiikk, hozzaszolasuk
visszakereshetd, és gyakran az ,,0rokkévalosag” szamdra szo6l. A kozzétett tartalom
ellenérzése sem hasonlit a fizikai vilagban megszokott személyes kontrollhoz, igy az
Uj internetes kommunikacios jelenségek tarhaza nagyon szines képet mutat. (Bokor,
2012) A vilaghalé elterjedésével megnyild 1) lehetéségek kozil a dolgozat
témajahoz kapcsoloddan, a gyéaszolok kozosségi portdljai, a virtudlis temetdk

érdemelnek kiemelt figyelmet.
11.5.3 A HALAL INTIMITASA

A halél a premodern korokban meghitt €s nyilvanos volt egyszerre. A halal nem volt
nagy drama, nem szép €s nem csuinya, hanem megszokott, elfogadott és természetes.
A mai modern halal, tiltott halal, rejtegetni val6.®" A halal kudarc, az orvos és a
haldoklé kudarca egyidejiileg, amit a hozzatartozok is szégyellnek. (Ari¢s, 1987;
Hegediis, 2006)

A halal intimitisa a premodern korban a meghittséget jelentette, a modern korban
viszont azt, hogy a halal bizalmas természetli, kellemetlen maganiigy, amely a
haldoklo legsziikebb kornyezetére, még inkabb csak magara a haldoklora tartozik. A

haldoklé maganyos. Szdmtalan irodalmi miiben olvashatunk a beteg, a haldoklo

31 Bgvebben a 11.1.4 fejezetben kifejtve.
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maganyossagar6l.** Orkény a Rozsakiallitis cimii kisregényében egy filmrendezé
probalja meg ezt az elszigeteltséget megorokiteni, hogy aztan — a haldokl6 halala
utdn — nyilvanossagra hozza. Az egyik szereplO, egy sokat megélt iddsebb ird azt
mondja a fiatal lelkes rendezének: ,,A multkor azt mondtad, amire késziilsz,
egyszerre koltészet, tudomany, filozéfia. Hat ez humbug, baratocskam. Elészor is,
mert rogtonzotten és rondan halunk meg, a koltészet viszont szépség és kompozicio.
Masodszor: egy egyszeri esemény még nem filozofia, csak az, ami beldle
altalanosithato. Tehat ez sem stimmel.” Rogtonzotten és rondan. A ,,régiek” nem
rogtonzotten és nem csunyan haltak meg. A ,régiek” felkésziilten vartadk, mert

Loy

elfogadték a halalt, tehat nem ,,r6gtonzotten és rondan” tavoztak el a foldi életbdl.

A mai kor — ahogy fentebb is elemeztem — nem volt képes megoldani ezt a
problémat. Ugy tiinik, az internet nyilvanossaga sem javitott még eddig a helyzeten,
bar valoban sajatsagos lehetdséget kinal a halallal kapcsolatos Osszetett érzelmek
feldolgozasara. Az internet, ha valamiben segitséget nyujthat, és lathatéoan nyujt is, az
inkdbb a gyasz, és a veszteség feldolgozasa a vilaghalé nyilvanossaganak
segitségével, internetes naplo, blog forméju emlékezés, specialis kdzosségi oldalak,
virtualis emlék-allitas révén. Itt egy hagyomdnyos lelki tartalom jelenik meg uj
formaban. A nyilvadnossdg, azaz: a veszteség ¢és a gyasz megosztisa a

hozzétartozokkal, hagyoméanyos mddja a veszteség és a fajdalom feldolgozasanak.

Esetleirdsok, virtudlis temetd
Ebben a részben harom kiilonleges és egyedi honlapot veszek kozelebbril
szemiigyre. Az elso két esetben interjut készitettiink a blogok szerzdivel, rakérdezve

indittatasukra, érzéseikre a bloggal kapcsolatosan, a harmadik egy honlap, ami

. /g v ,733
egy virtualis temetorol szol.

1. Eset: Agnes
A kisfiam is angyal lett”

Agnes, fiatal 30-as, férjezett asszony. Kérdésiinkre elmondta, hogy 2006 éta ir

blogot, miutan rajétt, hogy irasvagyat mar nem elégiti ki az egyszerii naploiras.

%2 Csak néhany szépirodalmi mi a teljesség igény nélkiil: a mar emlitett L. Tolsztoj: Ivan Iljics halala,
és D. Kehlmann: Hirnév, Regény kilenc torténetben, tovabbi miivek: Orkény I.: Rozsakiallitas, Szabo
M.: Az ajt6, M. Albom: Keddi beszélgetések életrdl és halalrol.

3 Az interjuk egy hospice teamtag segitségével késziiltek. A téma érzékenysége miatt, az érintettek

altalaban csak ismer6soknek beszélnek érzéseikrol.
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Véleménye szerint nem tartozik igazan a blogos tarsadalomhoz. Tobb témdju
blogot is vezet, hobbijairdl, miivészi és segité tevékenységeirdl, az egyik azonban
kiilonleges ¢és megrazo. Ez a , Masallapot” blogja. Terhessége kilencedik
honapjanak vegén, a gyermek nyakdra ratekeredett a koldokzsinor, ezért még
megsziiletése elott meghalt. A ,,Masdllapot” kezddlapjan az irasai mellett ott
talalhato az urna nagymeéretii fényképe is. Ezt a blogot a honlapon a kévetkezd
szoveg vezeti be: , ..Van azonban az angyalokkal egy szomorubb, de
kézzelfoghatobb kapcsolatom is. A kisfiam is angyal lett. Kilenc honapot téltott
ezen a vildgon, ennek minden pillanatat velem, bennem. Mire megsziiletett, mar

nem élt. Ha szeretnéd tudni, hogy lehet ezt a fajdalmat tulélni, olvass tovabb ITT!”

Agnes attél a pillanattél kezdve, hogy megtudta, hogy dllapotos, egészen a
gvermeke elvesztéséig, majd a temetés, és az azt koveté gyaszév ideje alatt
folyamatosan vezette naploszeriien a blogjat. Késobb ez a hétkoznapi naplo
valtozott at egy nyilvanos kondolealo és gyasz-Segité hellyé. Kezdetben nem volt
olvasoi reakcio, azonban, amint egyszer az "Anya gyermek nélkiil" cimii naplo-
beirast kozzétette, hirtelen megndtt a blog latogatottsaga. Ettol kezdve
folyamatossd valt a kapcsolat az iré és olvasoi kézott. Azt mondta, hogy a gyermek
elvesztésekor terdpias céllal irt tovabb. Sziiksége volt az emberek szeretetére,
batoritasara. Szamtalan visszajelzést kapott, ami az élet tovabbi elviselésére

rengeteg energiat adott neki.

Az olvasék létrehoztak Akosnak, az elhunyt babdnak egy virtudlis temetdt. Az
édesanyanak ez kezdetben nagyon jol esett és oriilt, hogy sokan gyujtottak virtualis
gyertydt meg nem sziiletett kisfianak. Azonban 2-3 hét mulva ugy érezte, hogy ,,le
kell errél szakadnia”, mert igy nehezebb lesz elengedni a babadt. Elmondta azt is,
hogy amikor & mar nem , latogatta” a temetot, sokan elitélték ,, érzéketlensége”

miatt.
2. Eset: Lola

Lola 14 éves volt, amikor hosszu és igen sulyos daganatos betegség kovetkeztében
otthondban, sziilei és testvérei korében meghalt. Sziilei, ikertestvére, novére és
occse az utolso pillanatig szeretetben, békességben és nyugalomban dapoltak. Lola
dpolasaban a hospice szervezet egy gyogytorndsz tagja latogatta a gyermeket,

segitve a beteget és csalddjat a testi-lelki tiinetek enyhitésében.

A hospice dolgozdkkal készitett csoportos interji (V.3 fejezet) egyik résztvevoje, Ferdinandy Nora

gyogytornasz hivta fel figyelmemet Lola esetére, és beszélgetett a sziilokkel.
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A sziilok a kislany haldla utan Lola szamara készitettek egy egészen kiilonleges
honlapot. Eredetileg csupan azzal a céllal, hogy ne kelljen mindenkit felkutatni és
kiilon értesiteni, gydszjelentést kiildeni, de mégis nagyon fontos volt nekik, hogy
mindenki, aki szerette és ismerte Lolat, el tudjon jonni a bucsuztatora. A temetés

idopontjat is a honlapon tették kézzé.

A honlap egyszerii, és mégis megrendito. A temetés utan mar mas funkcioja nincs,
mint hogy lehetéséget ad a hozzdszolasokra. A Lolardl készitett utolso fénykép adja
a kiilonlegességet, amit kozvetleniil a halal utan készitettek a sziilok a kislanyrol. A
miivészi fénykép megindito, de nem riaszto. A kislany szép arcaval fekszik a
halottas dagyon, kériilotte minden viraggal beboritva. A lap aljan még egy régebbi

kép Lolarol, a mosolygos, életvidam tizenévesrol.

A sziilok hangsulyoztak, hogy a vendégkonyv nem Loldé, hanem az éloke. A
virtualis vendégkonyvbe be lehet irni gondolatokat, részvétnyilvanitast, érzéseket.
Elmondtak, hogy az édesanya még tobb év elteltével is megnézte a beirasokat, de
ma mar azon is gondolkodnak, hogy megsziintetik a honlapot. Most még nem
képesek erre, de a gyasz feldolgozasara mar uj modszereik is vannak. Heti egyszer
— keddenként este — "Lola estet” tartanak, gyertyat gyujtanak, beszélgetnek harom

masik gyermekiikkel, testvériikrol.

Az interjuk soran megkérdeztiik, hogy a sziilok ismerik-e a virtualis temetok dltal
nyujtott megemlékezési lehetoségeket. Egyik interjualanyom sem hallott még az

ilyen fajta temetkezésrol.
Virtualis temetd

A vilaghalo elterjedésével megnyilo uj lehetoségek koziil a virtudlis temetck
érdemelnek  kiemelt figyelmet. A temetkezési szokasok a torténelemben
folyamatosan valtoztak, egyiitt azzal, ahogyan valtozott az éloknek a halottakhoz
valo viszonya. Az elhunytak nyugalomba helyezését, a gyaszolok fajdalmanak
kinyilvanitasat befolydsolta az adott orszag és a teriilet kulturdja valamint

hagyomanyai. (Hegediis, 2006)

Jatszani, vetélkedni, ismerkedni, haboruzni, vagy akar virtudlis dllatkdakat
felnevelni eddig is lehetett az interneten, a posztmodern vilagban most mdr mod
van arra, hogy szeretteinknek a vilaghalon is siremléket allithassunk, hogy
virtualisan is eltemethessiik. Amennyiben fizet a gydszold, a virag sosem hervad el,
a gyertydat azonban mindig ujra és ujra meg kell gyujtani, biztositva ezzel a
fajdalom kinyilvanitasat, ami a gyasz feldolgozasahoz sziikséges. A szolgaltatast

nyujtok azt is megigérik, hogy fizetség ellenében a virtudlis sirhely t6bb

49



DOI: 10.14267/phd.2016005

nemzedéken keresztiil valtozatlanul fennmarad. Az elsé temetd a vilaghalon az
1990-es években nyilt meg az Egyesiilt Allamokban. (Jakoby, 2013)
Magyarorszagon a 2000-es eévektdl kezdett elterjedni ez a fajta temetkezés,
azonban a hagyomdnyos formdt a valtozds nem érintette.®® Az értekezésben nincs
mod arra, hogy részletezzem az 6sszes magyarorszagi virtualis kegyhely, sirhely,
emlékhely weblapjat, igy — vdllalva az onkényességet — kiemeltem egyet a sok
honlap koziil.

A cybertemeté létrehozoja a honlap (http://sirkert.virtualisan.net) keletkezésérol
leirja, hogy 2003-ban eredetileg csak egy emlékoldalt készitett, ahol mindenki
feltolthetett az utokor szamara kiilonbozo fényképeket, informdciokat az elvesztett
személyrol. Azért hozta létre ezt a honlapot, mert hozzdtartozdja elvesztése utdn,
ugy erezte, hogy mdsnak is igénye lehet egy ilyen jellegii, virtudlis kegyhelyre.
Szintén 6 az, aki az elhanyagolt , sirokat” apolja, rendbe teszi, és amennyiben
hosszu ideig nem gondozza senki a kegyhelyet, leveszi a listardl, és 6 valaszol a
blog kommentekre is. Regisztraciot kovetden mindenki hozzaszolhat nyilvanosan a
honlap foruman keresztiil. A honlap 2009-ben 1350, 2014-ben mdr csak 485
regisztralt tagot szamlalt, 2015. januarban a regisztraltak szama 623 f6 volt, a
napi maximalis latogatok szama 1697 f6 volt. A kommentekbdl olvashato, hogy a
regisztraltak tobbsége valodi gyaszt él vagy élt at. A cybertemetd — ellentétben a
tébbivel —, ingyenes. Azonban pénzbeli tamogatasdara természetesen mod van,

ezenkiviil reklamfeliiletek megvasarlasara is kinalnak lehetdséget.

A temetében kiépiilt egy kis virtualis vilag: pl. a sirokat célszerii gyakran latogatni,
mert Ot nap utan elkezdenek gazosodni, a marvany sirké megrepedezik, és az
emlékhely apolatlanna valik. A virtualis temetdk ezen tul egy szokatlan lehetéséget
is kinalnak: allatokat, targyakat, sot fogalmakat is orok nyugalomra helyezhetiink,
illetve sirhelyet, kegyhelyet nyithatunk szamukra. Az alapito arra gondolt, hogy
,poénkeént” létrehozza a targy és fogalom kategoriakat is. Nem sejtette, hogy ez az
otlet egyre tobb latogatot vonz majd. Az emberek parcelldja a legnépesebb, 2015-
ben 752 névvel, de az dllatok parcellajaban is kb. 100-an vannak. Ezen kiviil 6

targy és 5 fogalom is talalhato ebben a virtualis temetoben.

Az emberek parcellaja nétt 2015-re, azonban a honlap latogatottsaga és a

bejegyzések szama fokozatosan csékken 2009 dta. Erdemes azonban megvizsgdlni

%5 A freeaudit.hu honlap a magyar honlapok ingyenes, szabvanyos webaudit rendszere. Az aktiv
regisztralt igyfeleik kozott talalhatd a ,,Virtualis temetdre” vonatkozo adatok, melyek azt mutatjak,

hogy 2006 és 2009 kozott a virtudlis temetd 1atogatottsaga majdnem kétszeresére nott.
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crer

koziil:  pénztelenség, albérlet, félelem, butasag, bizonytalansag, hazugsag,
betegség, életveszély. Ezek rendszerint valamely egyszeri élet-eseményhez
kapcsolodnak, amikor az adott negativ fogalom megsziint az illeté szamara, pl.
felgyogyult egy betegsegbdl. Leginkabb templomok falara helyezett halaado kis
marvanytablakra emlékeztetnek a fogalom-sirhelyek, és mint ilyenek, elfogadhatok
lennének, de ezeket sirhelynek nevezni nyilvanvalo fogalomzavar, hiszen nem a
negativumok emlékét kivanjak dpolni, hanem az azoktol valé megszabaduldast.
Emlékezni is az elvesztés folotti oromre szeretnének. 2015-ben mar valosziniileg e
sajatos fogalomzavar miatt, a fogalmak parcelldgja 5-re csokkent. Az egyik
fogalom-parcella pedig a nemrég megsziint iwiw kozosségi portalt takarja
(Tovabbi eltemetett névtelen személyek illetve fogalmak: ,, 4 névtelen feljelents”,

»A szomszéd hazaspar”, ,,Magyar demokracia”, ,,Szomort kolté tovatiiné

ihlete”.) (in Memoriam, Internetes sirkert, 2014)

A virtualis temetohoz hozzatartozik az a bizonytalansag, az értékek, szertartisok
tartalmi keveredese, tisztazatlansaga, amely napjainkban egyre adltalanosabb. A
temetd honlapjan azonos szintii kategoriaként van kezelve ember, dllat, targy és
fogalom. A temetkezési szokdsokhoz régen is hozzatartozott, hogy az elhunyttal
egyiitt targyait, szeretett dallatait is eltemették. Léteztek olyan szokasok, hogy ételt
és italt is betettek a halott mellé a hosszii vitra. Altaldban ezek a hagyomdnyok azt a
celt szolgaltak, hogy a halott a tulvilagon se szenvedjen semmiben hianyt. Azonban
a fogalmak, targyak eltemetése mar zavart tiikréz, és bizonytalan, hogy mennyire

tud a jovében szélesebb korben elterjedni.
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I1l. A HOSPICE MOZGALOM ELMELETI ES

INTEZMENYI HATTERE

A hospice mozgalom szintén egy, a 20. szazadban Iétrejott ujfajta tarsadalmi
kezdeményezésre vezethetd vissza. A hospice szemlélethez egyfajta holisztikus
betegapolasi modell kothetd, mely a 20. szdzad végére mar vildgszerte ismertté valt,
¢s napjainkban sok orszdgban mar intézményesitett formaban, az egészségiigyi

ellatasba integralva is miikodik.
111.1 A HOSPICE ELLATAS ALTALANOS ALAPELVEI

A kovetkezOkben attekintem a hospice ellatas altalanos alapelveit.

Cicely Saunders, a modernkori hospice legjelentésebb személyisége foglalkozott
elészor, a 60-as években a szomatikus orvoslassal és az ezzel Osszefliggd
problémakkal. Tevékenysége soran tapasztalta, hogy a terminalis stddiumban 1évd
betegeknek mennyi szenvedést okoz a fajdalom ¢és a vele egyiitt jard
kiszolgaltatottsag. O irta le elészor a ,, totdlis fajdalom” fogalmét, amit nemcsak
fizikai, hanem pszichés, spiritudlis, szocialis €és érzelmi Osszetevok alkotnak.
(Saunders, 1959) A megoldast a szenvedés csokkentésére, ezen Gsszetevok egyiittes
figyelembevételében latta. Mindezek mellett azt vallotta, hogy a fajdalom
elhatalmasodéasanak kialakulasat kell megakadalyozni, és nemcsak a mar meglévd
fajdalmat csillapitani. Ebben az idében mar nagyszamu, jelent0s oOpiat tartalmu
gyogyszert vezettek be, és gyakran a kornyezet ¢és a beteg nyugalma érdekében,
allando bodulatban tartottdk a haldoklot. Saunders azt vallotta, hogy a betegnek joga
van a teljes tudatdhoz, értelme tisztasagahoz, igy sziikséges lenne mindig megtalalni

az Opiat optimalis adagolasat.®

36 Ugy tiinik, — és ezt a megallapitast t5bb orvossal illetve onkologussal, konferenciakon tortént
beszélgetés is megerdsiti — hogy a totalis fajdalomcsillapitds napjainkban még mindig nem teljesen
megoldott probléma. A daganatos betegnél jelentkezd, ugynevezett ,attéréses fajdalmak™ még nem
csillapithatdak teljesen, kizardlag a nagyddzisu morfium megfelelé adagoldsa — ami altalaban a

tudatra is hatassal van — csokkentheti a fajdalmakat.
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Az els6 modernkori hospice haz, a St. Christopher’s, 1967-ben alakult Cicely
Saunders vezetésével. Késobb minden hospice haz az itt kialakitott filozofiat és

alapelveket kovette.
A St. Christopher’s Hospice Haz alapelvei:

1. A holisztikus sokoldalii gondoskodas, mely atfogja a beteg pszichés, spiritudlis és
szocialis szilikségleteit. Cél, egy olyan tamaszrendszer kialakitdsa, ami a beteg

szamara ¢€lete utolso pillanataig aktiv €letet biztosit.
2. F4jdalmak ¢és az egyéb kinzo tlinetek csillapitasa palliativ kezeléssel.

3. A hospice segit a hozzatartozéknak abban, hogy megbirkézzanak a kozeli

csaladtag betegségével, valamint tamaszt nyujt szamukra a gyasz idészakaban is.

4. Egyik legfontosabb alapelv, hogy értékeli és becsiili az életet, a haldoklést
természetes folyamatnak tartja. Elkeriili a kiilonleges ¢életmeghosszabbito
kezeléseket. Nem késlelteti, de nem is sietteti a halalt. Az eutandziat teljes mértékben

elveti.

5. Emberi méltosag tiszteletben tartdsa. Maximadlisan figyelembe veszi a beteg
minden irdnyt kivansagat. Teljes tajékoztatast nyljt betegségét illetéen, meghallgatja
félelmeit, kétségeit. A betegnek lehetdséget ad a kezelés visszautasitdsara. Kiemeli
az ¢életmindséget, de ugyanakkor pozitivan irdnyul a betegség folyamatahoz. Soha
nem adja fel a reményt. Tiszteletben tartja a valldsos emberek illetve nem hivok

meggy0zodését.

6. A hospice filozéfia fontos részét képezi a multidiszciplinaris team ¢€s a csalad
egylttmiikodése. Alapvetd cél, hogy a beteg ember élete utolsd részét otthonaban,
csaladja korében élhesse. Ehhez sziikség van a multidiszciplinaris team (orvos,

névér, gyogytorndsz, pszichologus stb.) és a csalad szoros egyiittmiikdésére.

7. Ingyenesség. A méltdé haldl minden ember alapvetd joga vagyoni és jovedelmi

helyzettdl fiiggetleniil.

8. A hospice kiemelten fontosnak tartja a kozvélemény figyelmének felkeltését. Az
alapelvek szerint torekedni kell arra, hogy a tarsadalom elfogaddan és tudatosan
viszonyuljon a halalhoz. Ezért az alapelveket illetve a hospice filozofiat kovetd
szervezeteknek kiilonboz6 szemléletformald programokat kell szervezni. (Magyar

Hospice-Palliativ Egyesiilet, 2014)
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I11.1.1 MARIE DE HENNEZEL FELE PROGRAM ES HOSPICE APOLASI GYAKORLAT

crer

hospice alapelvek népszertsitésének érdekében sok tanulmanyt és konyvet jelentetett
meg. Marie de Hennezel megfogalmazasa szerint a hospice egy ,,mozgalom, mely
visszavezeti a halalt tudatunk és gondolataink terébe és emberibbé teszi a halalt

intézményeinkben.” (de Hennezel, in: Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet, 2014)

A francia pszichologusné olyan palliativ kezelési modszerrdl ir konyveiben, mely az
empatiara alapozva segit a terminalis allapoti betegek magéanyanak, fajdalmanak
enyhitésében. Lelkes terjesztje a pszicholdgia-pszichiatria egyik gyogymoddjanak a
haptonémiénak,37 mely véleménye szerint a haldokld betegek ellatasanal, kelld
empatidval és a beteg igényeinek maximalis figyelembe vételével lényegesen
csokkenti a fajdalmakat, a szorongast, és lehetové teszi a halal méltosagteli
megélését. Tobb évtizedig dolgozott palliativ kérhazi osztalyon és a konyvében —
tapasztalatait 0sszeszedve — esettanulmanyokrol ir. Munk4ja soran szerzett élményei
alapjan fogalmazta meg, hogy a haldoklonak a haldl elfogadasara milyen tdmogatast
sziikséges nyUjtani. A betegség soran az egész személyiséget kell apolni, testi, lelki
¢és érzelmi szinten, ugy, hogy a beteg megdrizhesse személyiségét egészen az utolso
pillanatig. (de Hennezel, 1997) Tapasztalatai szerint, minden ember vagyik a békés
halalra, és ez fiiggetlen az orszag egészségiigyi ellatottsagatol, vagy éppen a beteg
tarsadalmi szitudcidjatol. Hennezel véleménye szerint a modern erkolesi kulturanak
megfelelden sziikségessé valt, hogy a posztmodern korban is megteremtsiik, illetve
ujra gondoljuk a haldoklogondozas kultarajat, mindehhez ki kell dolgozni és

intézményesiteni a palliativ ellatdas modszertanat. (de Hennezel, 1997, 2007)

I11.2 A HOSPICE KIALAKULASANAK TORTENETE, FEJLODESENEK

SZAKASZAIP®

Az elsé hospice-t a 4. szazad elején nyitotta meg Fabiola, egy rémai matrona.

Atutazo idegeneket, betegeket fogadott be a keresztényi konyoriiletesség jegyében. A

37 Haptonomia: a szomatoterapias modszer, melynek része az érzelmi érintkezés, gyogyitod érintés,
mely a nyitottsagon, a feltétel nélkiili elfogadason és a bizalmon alapul. Frans Veldman fizioterapeuta
irta le eldszor a haptondmia jelentdségét a koncentracios taborokban szerzett tapasztalati alapjan.
(Weiszburg, 2011)

% A fejezet Dr. Hegediis Katalin: A hospice ellatas elmélete c. konyve és kutatasai alapjan irédott.

(Budapest Egészségiigyi Szakképzé és Tovabbképzd Intézet, 2006)
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11. és 12. szdzadban tobb lovagrend hozott létre menedékhelyet menthetetlen
betegek szamara, ahol elsésorban a szereteten és a lelki gondozéson volt a hangsuly.
Késébb a kozépkori orvoslasra is a caritas és a kereszténység elvei voltak
jellemzoek, és f6 célja a gyengék és kiszolgaltatottak segitése volt. Azt vallottak,
hogy a beteget kezelni, apolni kell, de a halal kizardlag Isten dontésétdl fligg.

Az orvosi gondolkodas racionalizadlasat, és egyuttal a paradigmavaltast is a
felvilagosodas hozta el. A 18. szazadban az egyhazi személyzetet fokozatosan
vilagiak valtottak fel. Ekkor mar a betegre, mint ,,tudomanyos értékre” tekintettek, és
mivel egy attétes daganatos betegnek nem volt esélye a gyogyuldsra, igy nem
foglalkoztak vele. A 19. szazad végére mar egyértelmiien elkiiloniilt egymastol az
orvoslas €és a caritas. Egymas utdn nyiltak meg kiilonb6z6 intézmények, a végsd
stadiumban 1év6 betegek szamara. Ezek koziil a legjelentdsebb a Mary Aikenhead
altal alapitott Miasszonyunk haza, Dublinban volt. A korai hospice hazakat harom
tartalmi kor motivalta: a vallds, a filantrépia és az erkolcs. Ezekben az
intézményekben kizarolagosan a haldoklo lelki apolasaval torddtek, a betegek orvosi
ellatdsban nem részesiiltek. A gondoskodas mély vallasi és emberbarati nézetekbdl
indult ki, és valdszini éppen ezért a 20. szazad elejére még inkabb visszaszorult
jelentéségik.

Az 1945-1965 kozotti két évtized — a Gennep féle periodizdcot alkalmazva —
elkiiloniilés id6szakanak tekintheté.**Az elkiiloniilés abban nyilvanul meg, hogy a
hospice elvei 6nall6 gondolatként, igényként, térekvésként mar megfogalmazddnak,
ané¢lkiil, hogy megfeleld szervezeti-intézményi formaban is megjelennének. A
kozvetlen kivaltdé ok a ,szomatikus orvoslds” kizarolagossdga, amely a II.
vilaghdboriiban rohamos fejlédésnek induld orvostudomény jellemzdjévé valt. Az
orvosok, apolok és az intézményesitett egészségiigy figyelmen kiviil hagytdk, azaz:

magara hagytak a haldokldkat, tobbnyire kényszerlis€gbdl, hiszen még a gyogyithato

% Arnold Van Gennep francia etnologus elséként irta le a ritudlelméletet Atmeneti ritusok, c.
konyvében Arnold van Gennep leirasa alapjan minden ritus, mozgalom kialakulasa harom szakaszbol
all: elkiiloniilés, atmenet, beilleszkedes. Gennep érdeklodése elsGsorban a szocidlis funkcidkat betdltd
ritusok vizsgalatara iranyult. David Clark egy tanulmanyaban a palliativ gondozas torténetét ismerteti
Gennep elmélete mentén 1945-t6l a 20. szazad végeig. (Clark, 2000) A hospice és a palliativ ellatas
1945 utani torténetében ezek az atmenet-szakaszok nem feltétleniil linearisan zajlottak, el6fordult,

hogy bizonyos orszagokban elébb kezdddott, illetve fejez6dott be egy-egy fazis.
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betegek ellatasara sem volt elegendd kapacitds. Ez a szélsdséges helyzet ravilagitott
arra, hogy a szomatikus orvoslas kizarolagossaga embertelen ¢€s tarthatatlan, és utat
nyitott a hospice szemléletének terjedése felé.

Az ¢léz6ekben mar emlitett (lasd 1l1.1. fejezet) Cicely Saunders, a modernkori
hospice legjelentdsebb személyisége foglalkozott el6szér a szomatikus orvoslassal
osszefiiggd problémakkal. O alapitotta meg 1967-ben az elsé modernkori hospice
hazat, a londoni St. Christopher’s hazat.

Az elkiiloniilés fazisa utan, lehetdség nyilott a hospice mozgalom gyakorlatban
torténd alkalmazasara. A St. Christopher’s Hospice Haz lett az a ,,zarandokhely”,
ahol a terminalis gondozas holisztikus felfogasaval egyetértok tapasztalatokat
szerezhettek, majd ismereteiket sajat kulturdlis kozeglikben, gyakorlatban is
adaptaltdk. Igy jott létre példaul Kanadaban Balfour Mount sebész-onkologus
vezetésével az elsé hospice intézmény egy korhaz keretein beliil. O irta le elészor a
palliativ gondozés fogalmat. ,,Termindlis palliativ medicina: célja a végsé allapotba
jutott, a tudomény mindenkori alldsa szerint gydgyithatatlan beteg testi és lelki
szenvedésének csokkentése.” (Radbruch et al., 1998, p. 1.) Ebben az atmeneti
fazisban az innovacid és a kibontakozas szamos orszagban jelentds mértékben azon
mult, hogy karizmatikus vezetok képviselték-e ezt az atfogd beteggondozasi
elméletet. ,,Egy teljesen 1) tarsadalmi tevékenység (illetve viselkedésmintdzat) csak
akkor képes tért hoditani a tarsadalmi térben, ha egy karizmatikus személyiség (vagy
egy kulturalis, politikai forradalom) azt kitiintetettként kezeli és meghonositja.”
(Horanyi, 2007, p. 19.)

Az atmeneti id6szakra jellemzd még, hogy fokozatosan korvonalazodtak a palliativ
ellatas f6 intézményesitési iranyai: az igazgatds, finanszirozés, egészségiigyi
integracio.

Az integracié a 80’-as ¢évek kozepétdl szamithatdé. Arnold Gennep szerint a
tarsadalmi integral6das csak ugy valosulhat meg, ha az egyének és csoportok egymas
iranti kotelezettségei €s jogai tisztdzodnak és egyre szélesebb korben elfogadotta
valnak. Ebben a fazisban valosult meg a hospice egészségiigyi integracidja, és
intézményesitése. A folyamatot, annak pozitiv és negativ kovetkezményeivel egyiitt
az Egyesiilt Allamokban kutattdk és mutattak be legmélyebben. Az elemz8k koziil
néhanyan mar 1986-ban felhivtdk a figyelmet az amerikai hospice ellatas
»elmedikalizalodasara”. Azt allitottdk, hogy az egészségiligyi rendszerbe valo

integracid soran a mozgalom lelkesedése megtort, rutinossa és biirokratikussa valt. A
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mai kor altalanos hospice szemléletét képviseldk is egyre inkabb attol tartanak, hogy
ismét a fajdalom és a tlineti kezelés valik meghatdrozova, és ez visszaszorithatja a

spiritualis és pszichoszocialis vonatkozasokat.

A 20. szazadi hospice mozgalom harom asszonyt tekint a tanatoldgia
megalapitojanak és legjelentésebb személyiségének: Cicely Saunders-t, az els6
londoni, modernkori hospice megalapitojat, Elisabeth Kiibler-Ross-t, aki 1étrehozza a
Shanti-Nilaya hazakat (a haldoklok hazait), és Kalkuttai Teréz anydt, aki rendet

alapitott az indiai utcdkon magukra hagyottan haldoklok szeretetteljes gondozasara.
I11.3 A HOSPICE MAGYARORSZAGON

A hospice mozgalom fent emlitett torténelmi fejlodése a kelet-eurdpai orszagokban
csak joval késObb, a rendszervaltds iddszakdban indult el. Magyarorszagon
kortilbeliil 20 éves lemaradas figyelhetd meg, ugyanakkor elmondhatd, hogy a
kiilonboz6é fejlodési szakaszok lerdvidiiltek, szorosabban kovették egymast. A
Magyar Hospice Alapitvany 1991-ben Polcz Alaine pszichologus vezetésével jott

létre.

Polcz Alaine (1922-2007) nemcsak a mozgalom megalapitdja, hanem halalaig
meghataroz6 személyisége is volt a magyarorszagi tanatologiai kutatasoknak. A 2.
vilaghaboriban 4atélt személyes tapasztalatai a halallal és a haldoklassal
kapcsolatban, vezették 6t a palliativ medicina vilagaba. 1949-t6] pszichologusként
dolgozott a SOTE Gyermekklinikdn, ahol termindlis allapotban 1év6 leukémias
gyermekekkel foglalkozott. Az itt késziilt kutatasai alapjan irta legismertebb konyvét,
Meghalok én is? A haldl és a gyermek c. miivét, ami a beteg gyermekek
haldoklasaval, halallal kapcsolatos félelmeivel foglalkozik. (Polcz, 1989, 1993)
Polcz Alaine elkotelezett hive volt a hospice mozgalom holisztikus felfogasanak, és
eroteljes, karizmatikus személyiségével a magyarorszagi mozgalom megtestesitéjéve
valt. Az altala 1991-ben megalakitott Magyar Hospice Alapitvany tette lehetove,
hogy a magyarorszagi palliativ gondozas alapelveit lefektessék. Az alapitvany a
kovetkezO alapelveket fogalmazta meg: életminoség javitasa, interdiszciplinaris
szolgalat, ingyenesség elve, specialis képzés sziikségessége. Ezzel lezarult a

magyarorszagi hospice mozgalom fejlddésének a mar emlitett elkiiloniilés szakasza.

1993-ban lehetévé valt a mozgalom egészségiigyi rendszerbe vald integralasa, ami

megkonnyitette a szervezet finanszirozasat. A Magyar Hospice Egyesiilet (2001-t61
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Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet) 1995-ben alakult meg, ¢és legfontosabb
feladatdnak a tovabbképzést és a hospice mozgalom szinvonaldnak biztositasat

tartotta, illetve tartja.

Magyarorszagon 2006-ban 55 szervezet mukodott, hozzavetdlegesen 190 aggyal.
2014-ben 78 szervezet miikodott 205 aggyal és 1537 személy vett részt a hospice

ellatasban.

A hospice szervezetek 1995-2014 kozotti személyi ellatottsagat az alabbi tablazat

szemlélteti.
1. tablazat: A hospice személyzet 1étszadma
(Forras: Hegediis - Munk: Hospice betegellatas az MHPE felmérései alapjan, 2012, 2014)
A hospice személyzet 1étszima
1995 | 2003 | 2004 | 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014
Szervezetek szama 11 26 48 62 68 70 76 78
orvos 22 33 59 153 | 148 145 145 141
névér/apolo 74 184 324 805 | 728 700 743 725
gyogytornasz 8 27 58 169 | 152 151 169 141
mgﬁf;;‘fg‘;’egn‘:fms 10 | 20 | 35 | 87| s2 | 83| 88 | 80
onkéntes 28 121 108 206 | 183 222 153 218
lelkész 6 19 24 37 34 28 36 30
szocialis munkas 7 15 25 67 55 59 65 54
dietetikus 5 9 23 70 64 62 68 59
adminisztrator 1 | 17 | 34 | 69 | 61 | 72 | 84 | 72
/koordinator
foglalkozasterapeuta 2 6 7 6 6 6 4 il
gyaszolokat segito - 7 12 10 9 13 9 11
gyogymasszor - 2 - - - - - -
zeneterapeuta - 1 - - - - - -
Bach viragterapeuta - 1 1 - - - - -
Mentotiszt - - - - - - - 4
Osszesen (f6) 173 462 710 1679 | 1522 | 1541 | 1562 | 1537
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Amint az a tablazatbodl is kiolvashatd a hospice személyzetdllomanya 1995 és 2010
kozotti években folyamatosan novekszik. Megtorpanast, illetve visszaesést a
személyi ellatottsagban az utobbi években (2011 és 2012 kozott) lehet latni. Ugyan a
személyi ellatottsag 2011-t6l Osszességében ndvekszik, ezen beliill azonban az

orvosok és az apolok szama 2010 és 2012 kozott csokkent. (MHPE honlap)

111.3.1 A MAGYARORSZAGON MUKODO HOSPICE INTEZMENYEK SZERVEZETI

FORMAI

A vilagban szdmos formdja alakult ki a hospice-nak. Alapvetd szervezeti formaja

harom csoportra oszthato:

1. hospice intézményi elldtas
2. otthoni hospice (szak)ellatds,
3. dtmeneti formak (ambuladns gondozas, korhazi mobil team, nappali

korhaz, gyaszcsoport, telefonos segélyszolgalat).

A palliativ ellatds megfeleld szinvonalanak fenntartdsahoz multidiszciplinaris team
munkéara van sziikség. A gondozasban részt vesznek orvosok, pszichologusok,
lelkészek, gyodgytornaszok, klinikai gyogyszerészek, szocidlis munkasok,

dietetikusok, onkéntes segitok.

A hazai hospice ellatds helyzetérdl, statisztikai jellemzOirdl Osszefoglaldan ezt

olvashatjuk Hegediis Katalin és Munk Katalin 2014. évi 6sszefoglalgjaban:

»A Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet (MHPE) 2014-as statisztikai felmérése
alapjan 95 betegellatd intézmény illetve otthoni szolgéalat végzett hospice

tevékenységet:
- 15 hospice fekvobeteg intézményi részleg (205 agyon);
- 72 hospice otthoni ellatast végzo csoport;
- 3 hospice mobil team (kérhazi tamogatd csoport);
- 5 palliativ jaro beteg rendelés.

Két gyermekhospice is miikodik: a Tabitha Haz, Torokbalinton 5 aggyal és a Dori
Héaz, Pécsett 2 aggyal, de az OEP — bar elismeri — nem finanszirozza a
tevékenységiiket. Mindkét hdz engedélye a beteg otthondban illetve ideiglenes

lakhelyén torténd hospice és mentesitd ellatdsra szol. Alapitvanyi és egyéb
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tdmogatasokbol, adomanyokbol tartjak fenn magukat....

...Az MHPE hospice intézményi ellatas esetében Osszesen 200 dgy allt
rendelkezésre. A WHO becslései alapjan 1 milli6 lakosra minimum 50 palliativ

aggyal kell szamolni, ami 10 milli6 lakos esetén 500 agyat jelent.”

A hospice szervezetek 2014-ben 8800 beteget lattak el, a daganatos betegek aranya
96,7% volt. 2014-ben Magyarorszagon 32.748 6 halt meg daganatos betegségben, a
hospice intézményekben ellatott daganatos betegek szama az 6sszes daganatos beteg

kb. 25%-a. (Hegedis - Munk, 2015, p. 2.)
Hogyan lehet bekeriilni a hospice/palliativ ellatasi formaba?

Azok a betegek keriilhetnek be, akik eldrehaladott allapoti elsésorban daganatos
betegségben szenvednek, €s a varhato talélési id6 eldrelathatdoan 6-12 hoénap. Az
ellatast szakorvos, vagy csaladorvos, beteg, vagy hozzétartozé is kezdeményezheti.

(A bekertilésre €s ellatasra vonatkozo részletes leirds a 4. fliggelékben)

Magyarorszag nemzetkdzi viszonylatban ellatottsag tekintetében a kozépmezdnyben
helyezkedik el, ahogyan errdl a kovetkezdkben is irok. A szomszédos Szlovakidban
Osszesen 577 hospice gy van, fele annyi lakosra, mint Magyarorszdgon. (Hegedds -

Munk, 2014)
111.3.2 A HOSPICE-PALLIATIV ELLATAS TORVENYI HATTERE MAGYARORSZAGON

Az egészségligyl integraciot az 1997. évi 1) egészségiigyi torvény hozta meg,
melyben a hospice mint a haldoklok legmegfeleldbb ellatasi formaja jelenik meg.
(1997. évi CLIV. torvény az egészségligyrol, 99. bekezdés)40 1997 és 2002 kozott

azonban ebben a térvényben még nem fogalmazodtak meg a szakmai és személyi

0 A haldoklé beteg gondozésa: 99. §

(1) A haldokl6 beteg gondozdsanak (a tovabbiakban: hospice ellatds) célja a hosszl lefolyast,
halalhoz vezetd betegségben szenvedd személy testi, lelki apoldsa, gondozasa, életmindségének
javitasa, szenvedéseinek enyhitése és emberi méltésaganak hallaig valo megérzése.

(2) Az (1) bekezdés szerinti cél érdekében a beteg jogosult fajdalmanak csillapitasara, testi
tiineteinek és lelki szenvedéseinek enyhitésére, valamint arra, hogy hozzatartoz6i és a vele szoros
érzelmi kapcsolatban allé mas személyek mellette tartdzkodjanak.

(3) A hospice ellatast lehetdség szerint a beteg otthonaban, csaladja korében kell nyujtani.

(4) A hospice ellatds magédban foglalja a haldoklé beteg hozzatartozoinak segitését a beteg

apoléasaban, tovabba lelki gondozéasukat a betegség fennallasa alatt és a gyasz idészakaban.

60



DOI: 10.14267/phd.2016005

minimumfeltételek, és a pontos finanszirozasi szabalyok sem. 2015-re azonban a
hospice-palliativ ellatds Magyarorszagon mar egy biztos egészségiigyi torvényi
hattérrel rendelkezik, ¢és jol megalapozott gondozasi modellként mikodik. A
terminalis allapotd daganatos betegek palliativ ellatasara vonatkozo szakmai
iranyelveket 2000-ben jelentette meg az OEP, majd ezt kdvetéen 2002-ben és 2010-
ben aktualizalta. (MHPE, 2002; Csikos, 2011, p. 19.)

A 2003-ban megjelent €s 2012-ben modositott hospice-rol sz6l6 rendelet (60/2003
ESzCsM modositva 1/2012 V.31: EMMI rendelet) feltételként szabja a hospice
ellatasban a hospice tanfolyam elvégzését minden hospice dolgozd szamara, és
eléirja, hogy a palliativ gondozasban multidiszciplinaris team vegyen részt. Az
ANTSZ ellenérzi a végzettséget, és az OEP szerzédések is tartalmazzak a képzési
igazoldsokat. 2013 6ta minden orvosegyetemen kotelezd a palliativ képzés. 2014
0sz¢étdl a rendeletben megfogalmazott kotelezd palliativ licensz vizsgara az MHPE
atdolgozta a Szakmai iranyelveket. Magyarorszagon 2014-ben osszesen 1760 f6
végzett el valamilyen hospice vagy palliativ tanfolyamot/képzést (Hegedlis - Munk
2014, p.5.).

I11.4. A HOSPICE SZERVEZETE NEMZETKOZI VISZONYLATBAN

WHO a hospice-palliativ ellatasi rendszert a vilag 234 orszaganal négy csoportba
sorolja be aszerint, hogy milyen szintli az ellatottsag az orszagokban, részletezve azt,
hogy hany intézmény van az orszagban a lakossagra vonatkozoan, mennyire terjedt
el az igénybe vétele, €s mennyire integralodott az egészségiigyi ellatasba. A szinteket
kiilon-kiilon allapitja meg a feln6tt betegek hospice ellatasara, és a gyermekhospice

intézményekre vonatkozoan.

1. szint: Az els6 szintbe azok az orszagok tartoznak, ahol semmilyen hospice vagy
palliativ apolési rendszer nem ismert. A WHO jelentése szerint elképzelhetd, hogy
ezekben az orszdgokban léteznek valamilyen, a palliativ é4poladshoz hasonlo

torekvések a betegellatasban, azonban az intézményesitett forma még nem ismert.

2. szint: A masodik szinten mar vannak bizonyos fejlesztési torekvések a palliativ
ellatas intézményesitésére, de maga a szolgaltatdis még nem jott 1étre. Széleskori
kezdeményezések kezdédtek a civil szféraban, lobbizas folyik a politikai

dontéshozoknal az intézményesités érdekében.

3. szint: A harmadik szint tovabbi két alszintre tagolodik.
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3.a) Ebben az orszagcsoportban a hospice-palliativ ellatdis még erdsen
elszigetelt az egészségiigyi ellatastol. A torvényi szabalyozas még nem
alakult ki, vagy a szakértelem hidnya miatt a finanszirozas sokszor
egyenetlen, igazsagtalan. A fajdalomcsillapitashoz sziikséges morfin még
nem all megfelel6 mennyiségben az orvosok rendelkezésére. A szervezetek
erdsen fliggnek az adoméanyoktol, a hospice ellatds gyakran csak az otthoni
apolast teszi lehetdvé, az eréforrasok korlatozottak és nem eclegendéek a

lakossag szamat tekintve.

3.b) Ezekre az orszagokra mar az altalanosan elterjedt és intézményesitett
hospice-palliativ ellatas jellemzd. A fajdalomcsillapitas szempontjabdl igen
fontos, megfeleld6 mennyiségli morfiumhoz is hozza lehet férni. T6bbszords
finanszirozéasi lehetdségek allnak rendelkezésre, szamos hospice-palliativ
ellatasi szolgaltatas 1étezik, melyeket ugyan tamogat az egészségiigyi
rendszer, de mégis kiilonalld szolgaltatasként, fiiggetleniill mukddnek.
Rendelkezések vannak egyes képzési €s oktatasi formdkra a hospice

szervezetek szamara.
4. szint: A negyedik szint is tovabbi két alszintre tagolhato.

4.a) A palliativ ellatds majdnem teljes orszagos lefedettséggel, ¢s
intézményesitett formaban miikddik. Kiilonféle tipust palliativ ellatast ny(;to
szolgaltatasok vannak, és nemcsak az egészségiigyi, hanem a tarsadalmi
integracids folyamat is lezarult. A fijdalomcsillapitasra minden sziikséges
esetben, sokféle és erdshatasu gyodgyszer all rendelkezésre. Jelentds szamu
oktatasi és képzési forma létezik a palliativ ellatasban résztvevOk szamara,
konferenciakat szerveznek, tudoméanyos munka folyik. A tarsadalom
érdeklddd és nyitott a hospice intézmények holisztikus betegépolasi felfogésa

felé.

4.b) Ezekben az orszagokban a hospice-palliativ ellatas mar teljesen
integralodott az egészségiigybe, teljes orszdgos lefedettséggel miikodik.
Atfogd rendelkezések vannak minden tipusii ellatisra vonatkozoan,
egeészségligyl szakemberek tudatositjak palliativ ellatas fontossagat az egész
tarsadalomban, ¢és a helyi kozosségekben is. Minden fajta sziikséges

fajdalomcsillapitasi mod rendelkezésre all, és a betegek errdl széles korben
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tajékoztatva vannak. Elismert oktatdsi kozpontok miikdodnek, tudomanyos

kapcsolatokat épitenek ki az egyetemekkel.

Magyarorszag a felnétt palliativ ellatasban a WHO besorolasa szerint a 4.a szinten
van, a gyermek palliativ apolasban a 3. szintli besorolast kapta.** (WHO, 2014) A
fentiekbdl kovetkezik, hogy Magyarorszagon a hospice intézményrendszere
elfogadott és tamogatott, az egészségiigybe integralodott, és az anyagi forrasok is
rendelkezésre allnak. A gyermekhospice ellatas finanszirozasa még nem megoldott,
hiszen az OEP (Orszagos Egészségiigyi Pénztar) még semmilyen formaban nem
tdmogatja azt. Az OEP altal nyujtott finanszirozasi lehetdségek messze nem
elegendéek a hospice intézmények fenntartasara. (Hegedis - Munk, 2014) Az itt
emlitett finanszirozasi probléméak kdvetkeztében, jelenleg az Onkéntes munka a
hospice ellatisban jelentds szerepet tolt be, hiszen az Onkéntesek minden
ellenszolgaltatas nélkiil idot, energiat aldoznak a stlyos betegek ¢és haldoklok

emberséges ellatasaban.

I11.5 A HOSPICE-PALLIATIV ELLATAS ISMERTSEGE KULFOLDON ES

MAGYARORSZAGON

A hospice illetve a palliativ ellatds ismertségére tobb nemzetkdzi tanulmény is
sziiletett. Mcllfatrick és munkatarsai (2014) kvalitativ és kvantitativ kutatasban
vizsgaltdk az Egyesiilt Kirdlysagban a tarsadalmi tudatossagot és felfogast a palliativ
ellatassal kapcsolatban. Félig-strukturalt telefonos interjiban 50 {6t kérdeztek meg a
palliativ ellatassal kapcsolatos ismereteikrdl, és elvarasaikrol, valamint arrél, hogy
hogyan lehetne az ellatas ismertségét novelni. Az interjuk elemzése utan
megallapitottdk, hogy a legtobben csak 4altalanos ismeretekkel rendelkeznek a
palliativ ellatasrol, és az ismereteik els6 sorban a sajat tapasztalataikon alapulnak. A
palliativ ellatassal kapcsolatban legtobben a rékra, terminalis allapotra, és az
idosgondozasra asszocialnak. A kutatds kvantitativ részében 600 {6 valaszait
elemezték statisztikailag. A kérdéivben rékérdeztek — hasonloan a kvalitativ,
telefonos interjihoz — a palliativ ellatassal kapcsolatos ismeretekre €s elvarasokra,
valamint arra, hogy a valaszolok szerint hogyan lehetne a palliativ ellatas ismertségét
novelni. A megkérdezettek 83.3%-a hallott mar a kérddivet megel6zden a palliativ

ellatasrol, kozilik kortilbeliil a fele valaszolt gy, hogy gyér ismeretekkel

"' A WHO a pediatriai szinteknél nem hasznalja a besorolaskor az a és b alszinteket.
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rendelkezik, és 19% mondta, hogy hallott rola, de nem tudja mit jelent. Az
ismereteiket a megkérdezettek majdnem fele rokonoktol, ismerdsoktdl szerezte, ezt
kovette kb. 20%-ban az egészségiigyben dolgozoktol, az jagbdl, és a televizidbol
szerzett informacio. A ndék és az idosebbek nagyobb aranyban ismerték a hospice
ellatast. A szerzok konkluzioként emlitik, hogy az altalanos ismeretek legtobbszor
helyesek, valamint, hogy a megkérdezettek a fontosnak tartanak a palliativ ellatas
érdekében, ellatasban is

terjesztése hogy a politikusok az egészségligyi

foglalkozzanak a hospice-palliativ apolasi modell terjesztésének megfeleld

stratégiaval. Legfobb megnevezett pontok a palliativ ellatds ismeretterjesztésében:
kell6 érzékenységgel kivitelezett népszertlisitési kampanyok, oktatds a média
hasznalataval, ahol a kiilonb6zé célcsoportokat figyelembe veszik, kozosségekre
fokuszalnak, valamint a megkérdezettek igen fontosnak tartanak, hogy a

népszerisitésbe kdzvetlen tapasztalattal rendelkezé embereket vonjanak be.

Sonja Mcllfatrick és munkatarsai 2013-ban kozzétettek egy tablazatot, melyben az
eddigi palliativ ellatas ismertségével kapcsolatos kutatasi eredményeket 0sszegzik. A
tanulmanyban azokat az eredményeket ismertetik, amelyekben késziilt ilyen
felmérés, mint Japan, Ausztralia, Kanada, Uj-Zéland, Olaszorszag, Skécia. A hospice
ellatds legnagyobb ismertséggel Uj Zélandban (85%) rendelkezik, mig az emlitett
orszagok koziil legkevesebben Olaszorszagban (40%) ismerik.(2. tablazat)

2. tablazat: A megjelent szakirodalom 0sszefoglalo tablazata a palliativ ellatas
ismertseégérol

Forras: Mcllfatrick et al.: Public awareness and attitudes toward palliative care in Northern Ireland. BMC Palliative Care 2013
12:34. p. 2. (a tablazat sajat forditas)

S . .
,zerz? “s Orszag Minta Modszer H-ismertség mértéke
évszam
. A ké k 85%- ndolja, h
MacLeod et | . . 1011 Online megherdezetick 85%-a gondolja, hogy a
Uj Zéland i o palliativ ellatdas a termindlis allapota
al. 2012 feln6tt felmérés , , .
betegek kényelmét szolgalja.
Kereszt-
Hirai et al. Japén 3984 metsz_eti, 63% ’Vélas’zorltaf hogy nincs ismerete a
2011 anonim palliativ ellatasrol.
kérd6iv
Random Tébb mint 40% mondta, hogy soha nem
Benini et al. , mintavétel ., hallott még a palliativ ellatasrol, csak 23%
Olaszorszag Interju . , . .
2011 1897 nyilatkozott gy, hogy pontos ismeretei
felnott vannak.
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S . _
,zerzt) ©s Orszag Minta Modszer H-ismertség mértéke
évszam
) Az ausztralok kevés vagy kozepes
. Rétegzett . L
Australian ot ismeretekkel rendelkeznek a palliativ
Government mintan ellatasrol. 38% tudta pontosan
. telefonos . o .
Department Ausztralia 1201 felmere elmagyarazni, hogy mit jelent a palliativ
of Health & felnstnél | o0 | ellatas, 33% csak keveset tudott réla, 13%
Ageing 2006 hallott mar a fogalomrdl, 16% nem ismerte
a fogalmat.
i 75% hallott mar a palliativ ellatasrol, bar
Claxton- Random személyes ite o
- . , csak 48%-uk definialta ugy, hogy terminalis
Oldfield et al. Kanada mintavétel meg- lanotii betesek haldoklok ellatasara
2004 89 felnbtt | keérdezes | o oPon Petegek vagy haldordok chatasa
valo.
Random telefonos | 49% nyilatkozott gy, hogy van némi
Wallace 2003 Skocia mintavétel meg- ismerete a palliativ ellatasrol, egyharmaduk
668 felndtt | kérdezés | nem ismerte a fogalmat.

A Kanadai Hospice - Palliativ Ellatas Egyesiilet (Canadian Hospice Palliative Care
Association CHPCA) egy 2013-as vizsgalataban 2976 felnéttet kérdezett meg a
hospice ellatassal kapcsolatos ismereteikrol,

véleményiikrdl, felfogasukrol,

viszonyukrol.
Az eredményeket az alabbi pontokban fogalmaztak meg:

A Kanadaiak tobbsége (62%) hallott mar a hospice - palliativ ellatas fogalmarol, de
elsé sorban a hosszabb kérhazi kezelést értik alatta, és nem az otthoni apolast. Bar
csak kevés megkérdezett rendelkezett tapasztalattal a hospice ellatas tertiletérdl,
mégis a tobbséglik tamogatja ezt az életvégi ellatasi rendszert. A legfontosabb
szolgaltatasnak a szenvedés csokkentését és az életmindség megdrzését tartjak,
valamint a haldoklok hozzatartozoinak tamogatasat. A megkérdezettek tobbsége gy
gondolja, hogy a kormany nem tulajdonit elég nagy jelentdséget a hospice-nak. Arra
kérdésre, hogy hol szeretnék a halaluk eldtti idészakot eltdlteni, a legtobben (75%)
az otthont valasztottadk. Mégis a redlisan ugy gondolja a tobbség, hogy a halal eldtti
iddszakot a korhazban fogja tdlteni (52%), mivel véleménylik szerint csak igy
oldhaté meg a megfeleld fajdalomcesillapitas, és a hozzatartozok tehermentesitése. A
valaszok elemzésekor az is kideriilt, hogy a fiatalok (18-34 év kozott) 74% -a otthon
szeretne meghalni, 53% gondolja gy, hogy otthon is fog meghalni, csak 17%
szeretne korhazban meghalni, és mégis 33%-uk gondolja, hogy korhdzban fog
meghalni. A legtobb kanadai ugy érzi, hogy a csaladtagokkal beszélni kell az

¢életvégi gondozasrol, és mégis 55% még nem beszélgetett soha senkivel az életvégi
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kérdésekrdl. Arra a kérdésre, hogy miért nem beszélnek az életvégi ellatasrdl, azt
valaszoltak, hogy amig egészséges valaki, vagy nem veszitette el kozvetlen
hozzatartozodjat, nem gondol mélyebben bele ebbe a sajatos helyzetbe, valamint agy
gondoljak, hogy szerencsétlen, negativ dolog a sajat halalra gondolni, kényelmetlen
errdl beszélni, mert a legtobben félnek a halaltoél. A megkérdezetteknek tobb mint a
fele nem tervezte meg az élete végét, azonban a tobbség késziil ra, hogy ezt megteszi.
Azok, akik ismerik a palliativ hospice ellaté rendszert, hajlamosabbak inkabb
megtervezni az életvégi ellatasukat. A felmérés valaszai alapjan tervezik, hogy egy
kommunikécios/promocids  programot dolgoznak ki, ami a palliativ ellatas

népszerisitését szolgalja majd (Canadian Hospice Palliative Care Association, 2013).

2012-ben megjelent British Social Attitudes publikacidja — melyben Gsszehasonlitast
végzett a brittek 2009-es és 2012-es halal és haldoklassal kapcsolatos attitiidjével
kapcsolatban — megallapitja, hogy a halal és haldoklassal kapcsolatos attitiid
valtozik, az emberek egyre nyitottabbak, és ismereteik egyre pontosabbak. 2145
felndttet kérdeztek meg a haldoklas és haléllal kapcsolatos attitlidrél személyes
interjiival 2012-ben. A tanulmany szerint 67% a megkérdezetteknek otthon szeretne
meghalni, 7% korhazban és csak 4% hospice-ban. Meg kell emliteni, hogy az otthon
fogalma alatt nem csak a helyszint értették, hanem a csalad jelenlétét és a mar
megszokott komfortot. Azok szamara, akik a fajdalomcsillapitast nagyon fontosnak
tartottak a korhazi illetve a hospice-ban vald elhelyezés is elfogadhato volt.
Erdekesség, hogy a 18-34 éves korosztily szaméara a haldoklas helyének
megvalasztdsakor a csaladtagok/baratok jelenléte volt a legfontosabb. Arra a
kérdésre, hogy mennyire kellemetlen szamukra a halalrél beszélni, csak 13%
valaszolta, hogy nagyon kellemetlen, 70%-uk inkdbb szivesen beszélgetett a halalrol.
A 18-34 éve kozottiek 23%-a beszélgetett mar valakivel az életvégi problémakrol, a

nok tobbet és szivesebben beszélnek a témarol. (Shucksmith et al., 2012)

»A Good Death Consultation” elézetes kutatasai alapjan felvazolt a ,,jo halal”-ra
(,,good death”) egy tervet Angol Kiralysag északkeleti teriiletére, ami a haldoklok és
a kornyezetiik szdmara egy megfeleld szolgaltatast dolgozott ki. A terv kidolgozasa
utan, felhasznalva az eredményeket 2009-ben felmérést végeztek Anglidban,

melyben a kvantitativ és a kvalitativ vizsgalatban a f6 kérdés igy hangzott: Hogyan
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lehet j6l meghalni?** A vélaszadok arra a kérdésre, hogy mi a legfontosabb dolog
szdmukra, amikor kozeleg a haldl ideje, 23%-ban valaszoltdk, hogy a
fajdalommentesség, és szintén 23%-uk mondta, hogy a méltdsag megdrzése. 25%
szeretne a csaladtagjaival, barataival lenni a végso pillanatokban. Koriilbeliil 10%
tartotta fontosnak, hogy békesség vegye koriil és, hogy ne zavarjon masokat.
Erdekes, hogy csak 6% tartotta fontosnak azt, hogy vegyék figyelembe a
kornyeztében a kivansagait. A haladl legmegfeleldbb helyére vonatkozéan 70%
nyilatkozott ugy, hogy otthon szeretne meghalni, 7% korhazban, 5% hospice
intézményben, 1-1% pedig idések otthonaban illetve gondozo otthonban. Ezek az
eredmények majdnem megegyeznek a fentebb mar emlitett British Social Attitudes
kutatasaval (Explain Market Research, 2010).

Egy németorszagi 2012-es reprezentativ felmérés szerint, melyben 1044 felndttet
kérdeztek meg a halalhoz, haldoklashoz wvalé viszonyuldsukrol és a hospice
fogalmarol, az 6sszes megkérdezett 89%-a hallott mar a hospice-rdl, és koziiliik 66%
rendelkezett helyes ismeretekkel. A 18-29 évesek koziil csak 5% valaszolta, hogy
tisztaban van a ,,hospice” jelentésével. Az dsszes megkérdezett koziil csak 11% volt
tisztaban azzal, hogy a hospice ellatas ingyenes (Deutscher Hospiz - und Palliativ
Verband, 2012).

A magyarorszagi kutatdsok szintén tobb szempontbol vizsgaltdk meg a halal és
haldoklashoz kapcsolodo attitiidoket. Magyarorszagon a betegek 60%-a hal meg
kiilonbz6 intézményben (KSH, 2009). A KSH felmérése szerint a magasabb iskolai
végzettségliek, €s a valldsosak szeretnének inkabb otthon meghalni. A betegeknél a
legnagyobb a fajdalomtdl és a kiszolgaltatottsagtol valo félelem Magyarorszagon
(Nyugat Eurdpaban ehhez a hozzatartozOk miatti aggodas is tarsul.) Fobb
kovetkeztetések: az  orvosi  kommunikicidos  készségek  fejlesztése, a
fajdalomcsillapitds ¢és tiineti kezelés javitisa, az orszag teljes lefedettségének

magvalodsitasa.

A Magyar Hospice Alapitvany altal kozzétett, a Tarki Intézet altal végzett 2011-es
ezer f0s, reprezentativ felmérés szerint, melyben tobbek kozott a Magyar Hospice

Alapitvany ismertségére is rakérdeztek, a valaszadok 53%-a ismerte az alapitvanyt,

* Vizsgalati modszer: utcai megkérdezés 1120 6, online kérdezés 1310 f6, fokuszcsoport

Durhambol: 7, Middlesbroughbodl 9 f6 18-25 év kozott, Alnwick-bél 10, Nexcastle-bol 9 f6 55 év
folott., személyes interju betegekkel 23 személyes és 25 telefonos interji.
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¢s 47%-a nem hallott még a szervezet munk4jarol. Az alapitvanyrol legtobben a 31-
45 ¢év kozotti korosztadly, a megyeszékhelyen, varosokban ¢l0k, és magasabb
képzettségliek hallottak. A fiatalok (18-30 kozott) és az idésebb generacio (65 év
felett) kevésbé ismerték az alapitvanyt (Magyar Hospice Alapitvany). Fontos itt
megjegyezni, hogy a felmerésiikben a Hospice Alapitvany munkajara kérdeztek ra,

¢s nem altalanossagban a hospice fogalmara.

crer

megjelent cikkében tobb szempontbdl is vizsgalja a betegek halalhoz valé attitiidjét.
Osszesen 845 beteget kérdezett meg, tobbek kozott arrol, hogy mi a haldl preferalt
helye szamukra, az otthon vagy a korhaz. A betegek 2/3-a nyilatkozott igy, hogy
otthon szeretne meghalni, és csak 19%-uk szeretné a halala el6tti utols6 napokat

korhazban tolteni (Csikoés, 2011; Csikos et al., 2011).

Egy masik, magyarorszagi felmérésében Csikdos (2011), mely 339 magyar és 330
amerikai orvos attitlidjét hasonlitja Ossze ¢életvégi palliativ ellatasban, a szerzo
megallapitja, hogy az amerikai orvosok tobb mint fele jol informalt a hospice
ellatassal kapcsolatban, mig a magyar orvosoknal ez csak 10%. A terminalis
allapotrol vald pontos tajékoztatast az amerikai orvosok tobbsége fontosnak tartja és
kérdezés nélkiil megteszi, mig a magyar orvosok 44%-a azt valaszolta, hogy az orvos
belatasatol fiigg, hogy milyen mélységig mondja el a betegnek a diagnézist, és
mindezt mérlegelni kell a beteg érdekében. 40% bizonytalan és ugy gondolja, hogy

csak akkor kell pontosan tdjékoztatni a beteget, ha az konkrétan rakérdez.

Osszefoglalva a fenticket, a hospice ismertsége — azokban az orszagokban,
amelyekben késziilt ilyen jellegii felmérés — (Japan, Ausztralia, Kanada, Uj-Zéland,
Olaszorszag, Skocia, Németorszag, USA) — valamivel jobbnak tiinik a helyzet, mint
a hazai. Megjegyzendd, hogy altalaban nem kozvetleniil a hospice-ra, hanem a
palliativ ellatisra vonatkoztak a kutatisok. Osszességében azonban megallapithato,
hogy a hospice ismertsége vildgszerte alacsonyabb, mint amit a hospice tényleges
tarsadalmi fontossaga alapjan remélhetnénk. A haldoklas legmegfelelébb helyének
az ismertetett kutatasok alapjan elmondhatd, hogy a megkérdezettek tobbsége az
otthont valasztand, de ugy érzi, nincs esélye arra, hogy valdban otthon haljon meg.

Ennek okaként az orvosi ellatas hianyat és a kornyezet felkésziiletlenségét emlitik.
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A kovetkezd fejezet a hospice szervezeteken beliili dnkéntes munkéat mutatja be,
fokuszalva az onkéntes munka altaldnos jellemzdin tul a hospice dnkéntes munka

specialitasaira.
[11.6 AZ ONKENTESSEG

A hospice szemlélet vizsgalatanal a szubjektivitas elkeriilhetetlen. Igy a kutatas soran
egyidejlileg van sziikség a targyilagossagra €s az empatikus megkozelitésre. A kutato
csak ugy tud targyilagosan elmélkedni a témarol, ha mar beliilrdl is jol ismeri ezt a
betegapolasi modellt. Akkor lehet a hospice mozgalom barmilyen vonatkozasarél
irni vagy beszélni, ha nemcsak az irodalomra és a vizsgalt adatok tanulményozéséara
hagyatkozunk, hanem a haldoklok problémait és a hospice intézményét beliilrdl is jol
ismerjiik.

Az eddig leirtak alapjan dontottem gy, hogy elvégzek a budapesti Hospice hazban
egy Oonkéntes tanfolyamot, hogy a késdbbiekben résztvevd megfigyeloként jarhassam
koriil és kutathassam a témat. A tanfolyam elvégzése soran felébredt bennem a
kivancsisag az onkéntes munkaval kapcsolatban is, a tovabbi fejezetekben az ehhez

kapcsolodo Gsszegyiijtott anyagokat ismertetem.
111.6.1 AZ ONKENTES MUNKA

Onkéntesen végzett tevékenységnek szoktak nevezni, azt a munkét, melyért végzdje
nem fogad el anyagi ellenszolgéaltatast, amelyet 6nmaga és csaladja esetleges hasznan
tal, elsésorban mas személyek, tarsadalmi csoportok, a kozdsség épiilése érdekében
végez, s a munka vallalasa onként, kiils6 kényszeritd erd nélkiil torténik. Mig
Nyugat-Eurépaban az Onkéntes segitok kozremiikodése eléggé elterjedt, a kelet-
eurdpai orszagokban csak kevesen jelentkeznek onkéntesnek. Ez tobbek kozott az
egykori szocialista piacgazdasag kovetkezményeként és a nehéz gazdasagi helyzettel
magyarazhat6. Fontos és tanulsagos eset, Lengyelorszag, ahol az dnkéntes munka az
allam-szocialista korszakban ellenzéki megnyilvanulasnak szamitott. Mas eurdpai
allamokban az altalanos palliativ ellatds, éppen az Onkéntes hospice mozgalmak

tevékenysége és elterjedése altal jott 1étre. (Gronemeyer et al., 2005, p. 16.)

Az utobbi évtizedekben egyre nd az Onkéntesség iranti érdekldédés. Vonatkozik ez
elsésorban a ndkre, akiknek a gyermekei mar elkeriiltek otthonrdl, és azokra az
emberekre, akik a munka abbahagydsa utdn mas feladatokat keresnek. Kevés

megbizhatd szdmadat van az Onkéntesek szocialis hatterérdl. Tapasztalatok arra
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utalnak, hogy az 6nkéntesek kb. 80-90%-a ¢élete masodik felében 1€v6 ndkbdl tevodik
Ossze. El6fordulhatnak még orvostanhallgatok illetve fiatalok, akik tervezik, hogy
apolasi teriileten szeretnének elhelyezkedni, és tapasztalatokat szeretnének gytijteni a
hospice illetve palliativ ellatasban. Europaban majdnem mindeniitt kiképzik az

onkénteseket a haldoklok gondozéasaval kapcsolatos teenddkrol.

Czike ¢és Kuti vizsgdlatai szerint Magyarorszagon az Onkéntesek két tipusba
sorolhatdak: hagyomanyos és 0j tipusu Onkéntesség. (3. tablazat) A hagyomanyos
Onkéntesség a hagyomanyos tarsadalmi értékekhez kotddik, mint a szegényekrol,
betegekrdl valé gondoskodds, ami elsd sorban a szolidaritason alapul. Az 0j tipusu
Onkéntesség pedig tudaslapi, az informaciés tarsadalomra jellemzd tarsadalmi
értékek allnak a kozéppontban (Czike - Kuti, 2006). Ugyanakkor megjelent az ¢l6z6
két kategoria Otvozete is, az ugynevezett vegyes tipusi Onkéntesség. Ez a fajta
Onkéntesség leginkabb a hospice szervezetekben megjelend dnkéntesekre jellemzo.
Czike tanulmanyaban igy fogalmaz: ,,Ugyanebbe a csoportba sorolhatok, de
ellenpéldat képeznek a szintén hagyomdnyos értékeken alapuld koérhazi onkéntes
segitok (hospice-mozgalmak, egyéb apolok). Felfutdsuk oka, hogy a mai magyar
tarsadalom egyik legégetobb problémaja az egészségiigy, amelyben valamilyen
modon (betegként vagy hozzatartozoként, illetve beteggondozoként) a tarsadalom
egésze érintett, ezért ez a teriilet ma az egyik legdinamikusabban fejlddonek szamit
Magyarorszagon az Onkéntesség szempontjabol. Ez a csoport atmenetet képez a

harom tipikusnak tekinthet 6nkéntesség felosztasban.” (Czike - Bartal 2004, p. 6.)

3. tablazat: Az onkéntesség tipusai

(Forras: in Czike - Kuti, 2006, Onkéntesség, jotékonysag, tarsadalmi integracio)*

Onkéntesség tipusa Hagyomdnyos Uj
Korosztaly 35 felett 26 alatt
Nem Inkabb nék Nem jellemzo
Iskolai végzettség Magasabb iskolai végzettségiiek Nem jellemzd
Csaladi allapot Hazasok Egyediilallo
Gyermekek szama Gyermekesek Gyermektelen

43 Eredeti forras: Czike - Bartal: Onkéntesek és nonprofit szervezetek. Civitalis Egyesiilet. Budapest,

2005. p. 95.)
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111.6.2 ONKENTES MUNKA A HOSPICE-BAN

Az onkéntesek szerepe a hospice mozgalomban igen sokrétli, sokszor laikus szamara
elképzelhetetlen munkafolyamatokban is részt kell venniiik. Az Onkéntesek altal

betolthetd feladatok a kovetkezok.

° Otthonapolas: egylitt lenni a beteggel, beszélgetés, betegfeliigyelet,

felolvasas, szakértelmet nem kivano apolési feladatok, tigyintézés, haztartasi

munkak.
° Korhazi osztaly: elsésorban a beteg melletti jelenlét, laikus lelki tdmasz.
° Gyakorlati teend6k a névérek iranyitasa alatt: fésiilés, borotvalas, etetés,

kikisérés, kiiiltetés, kisebb bevasarlas, stb.

° Hospice osztaly: kérhazi osztalyhoz hasonld alap feladatkor: ,haztartasi”

feladatok: vasalas, kerti munka, takaritas, stb.

° Specialis hospice feladat: haldoklo, zavart, szorongd, vagy eszméletlen
beteggel egylitt lenni (akkor is, ha nincs jol definialt teendd). Ilyenkor mar
nem valik be a tandcsadds, inkdbb szorgoskodni kell a beteg koriil, a
teenddéket elvégezni, vagy csak {ilni és hallgatni. A hospice otthonokban ez
szamit a legnehezebb feladatnak, mert azok, akik kozvetleniil a haldokloval
kertilnek kapcsolatba ¢és ordkon keresztiil lilnek a betegdgy mellett,
onkénteleniil elgondolkoznak sajat milandosagukrol. A hospice dolgozokat is
érint6 lelki teher ellenére — ahogyan ezt a hospice alapelvei is sugalljak — a

haldoklot soha nem lehet egyediil hagyni az utolsé orakban.

Novérek és onkéntesek egylittmiikodd partnerek, sokszor megbeszélik egymassal a
napi problémakat, tanacsokat adnak egymasnak. Az dnkéntesek szdmara elsdsorban a
betegellatdsban, szervezésben felmeriild sziikségletek szabjdk meg a konkrét

feladatokat.

A tovabbiakban felsorolom azokat az elvarasokat, amiket a hospice szervezetek

tamasztanak az dnkéntes munkadra jelentkezéknél.
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Onkéntes lehet,

° ,,aki elmult 18 éves,

° aki magaéva teszi a hospice filozofidjat és a szakértdé csapat iranyitdsat
elfogadva, azzal egyiittmiikodve képes a segitésre,

° aki vallalja, hogy részt vesz a hospice Onkéntesek szamdra szervezett
képzéseken, szupervizion,

° aki soha nem fogad el a betegtél vagy a csaladtol munkajaért

ellenszolgaltatast.

Nem lehet onkéntes

akit a megel6z6 két évben sulyos veszteség ért, vagy gyaszat még nem

dolgozta fel,
aki sulyos fizikai vagy mentalis betegségben szenved,

akinek kozeli hozzatartozdja sulyos betegségben szenved.” (Bird 2008;

Magyar Hospice Alapitvany, 2014)

A hospice szervezetek mikodését az Onkéntesek szama — amint ez a hospice

intézményrendszerénél olvashato (II1.3 fejezet) — alapvetéen meghatarozza. A

magyarorszagi hospice ellatasban résztvevé Onkéntesek szdmanak alakulidsa a

kovetkez6 abran lathat6. (1. abra)

1. abra: A hospice Onkéntesek szama 1995 és 2014 kozott (£6)
(sajat készitésti diagram)
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Az elmult évtizedben az onkéntesek szama, a kezdeti emelkedést és rovid stagnalast
kovetéen 2013-ban ismét lecsokkent. A 2014-es adatok azonban azt mutatjak mar,
hogy az Onkéntesek toborzéasara, a tarsadalmi szemléletformalasara -elindult
kezdeményezések meghoztdk az eredményeket, hiszen 2014-ben jelentésen noétt az

hospice onkéntesek szama.

A hospice onkéntes munkéval kapcsolatos berdgziilt tarsadalmi eléitéletek, a téves
elképzelések még mindig gatat szabnak az egyébként elhivatott emberek onkéntes
munkara valé jelentkezésének. Igy a hospice szervezetek rengeteg id6 és energia
raforditassal ismét sokat foglalkoznak a haldoklassal kapcsolatos tarsadalmi
szemlélet formalasaval és az onkéntesek beszervezésével. Erre egyre tobb tarsadalmi
forumot haszndlnak, hirességeket vonnak be a toborzasba, fiatalos hangvételi
hirleveleket fogalmaznak meg, szemléletformalé programokat szerveznek, ahova
iskolakat hivnak meg.** A kovetkezd fejezetben, melyben a sajat kutatdsom
eredményeit ismertetem, arra is valaszt kaphatunk, hogy mennyire sikeriilt
megismertetni a fiatalsaggal a hospice intézményrendszerét a hospice szervezeteknek
a kiilonb6z6 marketing akciokkal az elmult évtizedben, valamint azt is bemutatjuk,
hogy az Y generacié hogyan viszonyul a betegséggel, haldoklassal kapcsolatos
kérdésekhez.

* A tarsadalmi szemléletformalasra és az onkéntesek bevonasara két aktiv marketing tevékenységet
emelnék ki: 1. Narciszprogram: Minden év végén a hospice szervezetek figyelemfelkeltd
rendezvénnyel fordulnak a tarsadalom felé. Koztereken narciszhagymakat iltetnek az életvégi
méltdsag fontossaganak érdekében. Minden eliiltetett narciszhagyma szolidaritast és egyiittérzést fejez
ki a gydgyithatatlan betegek irant. A rendezvényen fiatalok, gyermekek is részt vesznek. 2. ,,Minden
perc értékes”A Magyar Hospice Alapitvany 2014-ben ,,Minden perc értékes” cimmel kozszereplok
kozremiikddésével kisfilmet készitett, melyben elismert szinészek, médiaszereplok beszélnek sajat
tapasztalataikrol, osztjadk meg gondolataikat az emberi ¢élet mélto befejezésével kapcsolatosan. A
hospice szervezetek folyamatosan szerveznek kiilonbdz6 eseményeket, felhivasokat az
adomanyozasra, Onkéntesek szervezésére ¢és a tarsadalmi szemléletformalas érdekében, melybe

gyakran vonnak be ismert kozszereploket.
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IVV. KVANTITATIV KUTATAS ES VIZSGALATI

ELOZMENYEK

A tiltott halal attitidjének kovetkeztében, napjaink tarsadalmaban perifériara
szorultak az Oregséghez, betegséghez, vagy a haldlhoz vezetd Uthoz kapcsolodod
témak. A modern ember eltavolodott a masik ember betegségétol, a haldoklasatol és
a halalanak pillanatatol. A tarsadalom higiéniai kulturdjanak novekedésével a
kozfelfogasban — kiilonosen a fiatalabb generacid szamara — egyre kevésbé
fogadhatok el a betegséggel kapcsolatos negativ vonasok. A fiatalsag mara csaknem
elsddleges értékként jelenik meg, a betegség, a halal tobbnyire csak a sajnalat érzését

kelti az emberekben, amit6l jobb ha ,,tavol tartjuk magunkat”.

Sajat kutatasom arra iranyult, hogy feltérképezzem a fiatalok hozzaallasat a
haldoklas, betegség témdjahoz. Mivel a téma igen érzékeny, vizsgalata kiilonleges
tapintatot €s dvatossagot igényel. Magyarorszadgon is fellelhetd mar néhdny kutatési
eredmény, ami a kiilonbozé tarsadalmi rétegek halalhoz, haldoklashoz valo
viszonyulasat, megkiizdési mechanizmusat vizsgalta. Azonban a fiatal felnéttek — a
fentebb emlitett értékrend és attitiid valtozasok kovetkeztében — nem szivesen
nyilatkoznak a halallal, haldoklassal kapcsolatos témakrol. Egyes kutatdsokban
mégis  figyelemre  méltd6  eredményeket  olvashatunk a  korosztalyos
tarsadalom halalfélelmére jellemzd vonasokkal kapcsolatos kutatdsi eredményeirdl
szamol be. Az értekezésben arrdl ir, hogy a halalfélelem az elmedikanizalodott
tarsadalmunkban irredlisan megnovekedett. A korosztidlyos 0Osszehasonlitas
eredményei szerint a fiatalok haldlfélelme nagyobb, a félelem a kor elérehaladtaval
fokozatosan csokken. (Tothné Zana, 2009) Békés Vera a halalfélelemmel
kapcsolatban végzett kutatdsdban szintén megallapitotta, hogy a haldlhoz valo
viszonyulas jelentds kiilonbségeket mutat az életkor fliggvényében. Felndtteknél az
¢életkor tekintetében a halalfélelmet harom szakaszra szoktak bontani, a fiatal
felnéttek, kozépkoruak, és iddsek iddszakara. A dolgozat szempontjabol relevans
korcsoportra, a fiatal feln6tt korosztalyra jellemzd, hogy — a gyermekektdl eltéréen —
6k mar elfogadjak a haldl elkeriilhetetlenségének tényét, de még hajlamosak arra,
hogy ezt a tényt valami egészen tavoli jovoként értelmezzék. (Gesser et al., 1987-88,

in Békés, 2003) Békés tanulmanydban a haldl iranti attitid korcsoportonkénti
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valtozasairol megallapitotta, hogy a halaltél és a haldoklastél valé félelem a
kozépkoruaknal a legmagasabb, az iddsebbeknél a legalacsonyabb, a fiatal felndttek
halalfélelme a két érték kozott helyezkedik el. (Békés, 2000, 2003, 2004) Turcsanyi
és Rigo egy kutatasukban azt vizsgaltak, hogy az orvostanhallgatok halalfélelme
milyen hatast gyakorol az empatids készségeikre. A medikusok viszonyulasa a
kérdéshez valamivel homogénebb, mint sok fiatal¢. Az eredmény magyarazhatod
azzal is, hogy ezek a fiatalok eleve segitd foglalkozast valasztottak, ahol az
empatikus hozzaallas alapvetd elvaras. A kutatas szerint az empatikus hozzaalléas
segit a halalfélelem csokkentésében. A lehetséges magyardzat az, hogy a
nagymértékli empatia egy fajta megkiizdési stratégiat jelent az orvostanhallgatdok
halalfélelmével kapcsolatban. (Turcsanyi - Rigd, 2006) A disszertacidban, kutatdsom
alanyait képezd fiatal generacional szintén megnéztem a korosztalyos kiillonbségeket,
¢s megvizsgaltam a kiilonb6z6 tudomanyteriileteket hallgato fiatalok attitiidbeli és a

hospice ellatasra vonatkozoé ismeretbeli kiilonbségeit.

Felvetédik az a kérdés, hogy a betegség ¢és a halal irdnti attitid, vajon
Osszefliggésben van-e azzal, hogy csaladon beliil mennyit beszélgettek/beszélgetnek
a betegségrol és a haldlrol. Felmérések szerint sok csaladban egyaltalan nem
foglalkoznak a halal kérdésével és nem beszélgetnek rola, igy a fiataloknak nincs
egyértelmii viszonyuk a haldoklashoz, halalhoz. (Hegedis et al., 2006) Ezek az
eredmények azt mutatjadk, hogy a halal csaladi korben is tabutémava valt,
megemlitése inkdbb rossz érzést kelt a fiatalok korében. Ez feltehetden
Osszefiiggésbe hozhat6 azzal a ténnyel, hogy a posztmodern tarsadalmakban egyre
gyakoribb a kétgeneracios csaladmodell (lasd 11.2 fejezet), ahol csak sziilok és
gyermekeik élnek egyiitt. Igy a gyerekeknek, fiataloknak nincs médjuk kozelrél latni
a betegség ¢és az elmulas ¢életszakaszait. A kvantitativ kutatds célja, hogy
feltérképezze a fiatalsag viszonyulasat a témahoz, kiilonds tekintettel a bevezetésben
kifejtett 5 6 kérdéscsoportra:

1. A hospice ellatdas ismertsége Magyarorszagon a fiatalok (fdiskolasok,
egyetemistak) korében.

2. A fiatalok szerint, mi a beteg szamara a legmegfelelobb hely a halal eldtti
néhany hétben?

3. Mennyit beszélgettek otthon a fiatalok csaladjukban a halal, haldoklas
kérdésérol?

4. A stlyos beteg, haldoklé alapvetd igényeire vonatkozo vélekedések.

5. Az orvosok mindendron vald gydgyitasi szandékaval kapcsolatos vélemények.
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1IV.1 AZ ALKALMAZOTT VIZSGALATI MODSZER ES A MINTAVETEL

A vizsgalatot budapesti egyetemek és foiskolak gazdaséagi, miliszaki és human tipusu
képzéseiben résztvevd hallgatoi korében folytattam. Modszerként sajat kidolgozasu
kérdbivet, csoportos mintavételt hasznaltam. A minta 6sszeallitdsanal négy egyetem
és két foiskola egy-egy karardl/szakjardl valasztottam ki egy-egy elsdéves

évfolyamot, és az Gsszes hallgatoval személyesen toltettem Ki a kérdéivet.
Mintavétel

A kérddiv felvétele 6 budapesti felsdoktatasi intézménynél tértént meg a 2013-2014-

es tanévben:

e Budapesti Miiszaki és Gazdasagtudomanyi Egyetem (N=127),
e Corvinus Egyetem (N=27),

e Eo4tvos Lorand Tudomanyegyetem (N=65),

e Karoli Gaspar Egyetem (N=50),

e Budapesti Gazdasagi Foiskola (N=176)

e Altalanos Vallalkozési Féiskola (N=154).

A papiralapt kérddivet személyesen vettiik fel minden intézményben. Igy a kitoltési
hajlandésagot és a kitoltés komolyan vételét szintén személyesen tapasztalhattuk
meg. A kérdéivet — ami Osszesen 19 kérdést illetve témakort tartalmazott — 600
elsééves, nappali és levelezd tagozatos, fOiskolai/egyetemi hallgatd toltotte ki. A
vizsgalatban val6 részvétel onkéntes volt és névtelen. A kitdltés minden esetben, az
aktiv szemeszterben egy-egy kurzus eldadéasanak elsd 15 percét vette igénybe. A
kitoltési hajlanddsag igen magas volt, az el6adason résztvevok 100%-ban kitoltotték
¢s leadtak a kérddivet. Néhanyan egyes kérdésekre nem adtak valaszt, ez az
eredmények ismertetésénél az eredeti, N=600 f6t6l eltérd elemszammal van

feltlintetve.
Nemek aranya 597 t0bol: 54,9 % no, 45,1 % ferfi.

Korcsoport 594 f6bol: 20 éves alatt: 42,4%, 20-23 év kozott: 46,1%, 24 éves és
felett: 11,4 % (2. abra)
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2. abra: A korcsoportok eloszlasa a teljes mintan

24 ¢ves es felett

20 éves

43% 20 eéves alatt
m20-23 év kozitt

A tudomanyteriiletek szerinti megoszlas:

3. abra: A tudomanyteriiletek szerinti megoszlas a teljes mintan

60% 55.7%

50%

40%

30%

22.8% 21.8%

20% —

10% —

OQ’;) T T 1
Kozgazdasagtan  Tarsadalomtudomany, Muszaki, real
kommunikacid N=392

Koézgazdasagtan 55,7%:
e Altalanos Vallalkozasi Féiskola, Gazdalkodasi és menedzsment szak,

e Budapesti Gazdasagi Foiskola, Kereskedelmi, Vendéglatdipari ¢és

Idegenforgalmi Kar, Turizmus - Vendéglatas szak
Tarsadalomtudomany és kommunikacio 22,8%:
e ELTE, Szociologia és Tarsadalmi tanulmanyok szak
e Corvinus Egyetem, Kommunikacié és Médiatudomany szak
e Karoli Gaspar Egyetem, Kommunikécié és Médiatudomany szak
Miiszaki, real 21,5%:

e Budapesti Miiszaki és Gazdasagtudomanyi Egyetem, Gépészmérnok szak
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A tudomanyteriiletek kozti ardny nem tiikrozi teljesen a magyarorszagi
felsGoktatasban tanuldk ardnyat, de egyéni kutatdsrol 1évén szo, sajnos nem allt

modomban ezt az egyenetlenséget maradéktalanul kikiiszobdlni.
A megkérdezettek sziiletési helye szerinti megoszlas

Legtobben varosban néttek fel (47,6%), majd ezt koveti a févaros (30,9%), és végiil
a kozség (21,5%). (4. tablazat)

4. tablazat: A megkérdezettek sziiletési helye

Opcionalis valaszok Relativ gyakorisag
(N=595)
Varos 47,6%
Févaros 30,9%
Kozség 21,5%

A gyermekkori csaladtipusok megoszlasa

A valaszadok tobbsége (55,1%) kétsziilos, azaz nukledris csaladban nétt fel, és
jelent6s a sziilokkel és egyéb csaladtagokkal vald egyiittélés aranya is (25,6%). (5.
tablazat)

5. tablazat: A megkérdezettek csaladtipusa gyermekkorban

e A o Relativ gyakorisag
Opcionalis valaszok (N=593)
Két sziillbmmel nevelkedtem/nevelkedtiink 55,1 %
Sziileimmel és egyéb csaladtagokkal 25 6 %
nevelkedtem/nevelkedtiink ° 7
Egyediil édesanyam nevelt engem/minket 10,3 %
Egyik sziilommel és egyéb csaladtagokkal 40 %
nevelkedtem/nevelkedtiink oo
Edesanyammal és neveldapammal 32
nevelkedtem/nevelkedtiink e 70
Egyediil édesapam nevelt engem/minket 0,8 %
Egyéb 0,7 %
Edesapammal és neveléanyammal 02 %
nevelkedtem/nevelkedtiink '
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A kapott eredmények alapjan célszertinek lattam a csaladtipusokat aszerint

csoportositani, hogy kétsziilds vagy toredékcsaladban nevelkedtek a fiatalok.

Kétsziilés csaladban nevelkedett a fiatalok 81,5 %-a, mig téredékcsaladban vagy

egyéb csaladtipusban a 18,5 %-uk.

A kérdéiv felépitése: ™

A kérdéivben a szociodemografiai kérdéseken tal (1.-6. kérdés) az alabbi

kérdéskorok szerepeltek:

A sziiletésre vonatkozé kérdések (7.-9. kérdés), az alapvetd igények a sziilés
utani néhany hétben, opcidkat felsorolva, 6 fokozatii Likert skalat hasznalva.
Ezekre a kérdésekre azért volt sziikség, hogy egyrészt ne riasszam el a
hallgatokat azzal, hogy rogton a halalrél és a haldoklasrol kérdezem oket,
masrészt kivancsi voltam arra, hogy a fiataloknal a sziiléssel, sziiletéssel
kapcsolatos tarsadalmi normak Osszevethetdek-e a halallal, haldoklassal és

betegséggel Osszefiiggd vélekedéseikkel.

Rékérdeztem a halallal, haldoklassal kapcsolatos kozvetlen élményeikre az
elmult egy évben és gyermekkorukban, valamint a haldoklé alapvetd
igényeire az élete utolsé heteiben, opcidkat felsorolva, 6 fokozati Likert
skalat hasznalva (10.-15. kérdés). Az alapvetd igényeket a hospice ellatas
alapelvei és a haldoklas I¢lektani szakaszai c. fejezetben ismertetett, Elisabeth

Kiibler-Ross kutatasa alapjan allitottam 6ssze.

Megkérdeztem, hogy mit gondolnak arrdl, mi a legmegfeleldbb hely a sulyos
beteg szamara a halal eldtti hetekben. (16. kérdés)

Megkérdeztem, hogy meddig kellene az orvosnak kizarolag a beteg
gyogyitasaval foglalkozni, akkor is, ha ez a beteg szamara mar kellemetlen.

(17. kérdés)

Kérdésként szerepelt, hogy a fiatalok hallottak-e mar a hospice-rol €s

amennyiben igen, mit tudnak a szervezetrdl. (18. kérdés).

A kérddiv végén a fiatalok értékrendjével kapcsolatos kérdéseket tettem fel.

(19. kérdés)

5 A teljes kérdéiv a 1. fiiggelékben olvashato.
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° A kérdoiv legvégén azt kértem, hogy amennyiben személyes beszélgetésre is

vallalkoznak a kutatas érdekében, adjak meg elérhet(')'ségl'iket.46

Az Osszesen 48 valtozobdl allo valaszokat SPSS statisztikai programmal elemeztem.
(Babbie, 2000; Majoros 2004; Ketskeméty - Izso, 2005). A kovetkezékben
ismertetem azokat az eredményeket, melyek az elézetes kérdésfelvetésekre valaszt
adhatnak, ¢és a hipotézisekkel Osszevethetéek. A mélyebb Osszefliggések feltarasa

érdekében az eredményeket kereszttablas elemzéssel is vizsgaltam.

IV.2 A KVANTITATIV KUTATAS EREDMENYEI

IV.2.1 A HOSPICE ISMERTSEGE ES BEFOLYASOLO TENYEZOI' (H1)

Elézetes tapasztalataim, és egyes szakirodalomban ismertetett eredmények szerint a
hospice fogalma és a hospice betegapolas lényege Magyarorszagon még nem elég
ismert. Mas eurdpai orszdgokban sem jobb a helyzet, példaul Németorszagban, a
fiatal generécio szintén nem rendelkezik még elég ismerettel a hospice-rol. (1asd 111.5

fejezet)

A kérddivben rakérdeztem arra, hogy hallottak-e mar a hospice-rdl, és ha ismerik,
akkor mi az, amit tudnak réla. (18. kérdés) 594 f6 valaszolonak csak 23,2%-a hallott
a hospice-rol, mig 76,8% nem hallott még réla. Arra a nyitott kérdésre, hogy
,Kérem, irja le roviden, hogy mit tud rola!” 119 f6 (az Osszes valaszado 20%-a)
valaszolt. A legtobben helyes ismeretekkel rendelkeztek, bar tobben irtak — tévesen —
, hogy fizetni kell érte, illetve, hogy csak az oregek illetve a gyerekek vagy csak a
szegények szdmara valo.*®A vélaszolok sokszor dsszemostik a hospice szervezeteket
az elfekvd intézményekkel, az onkéntes betegellatassal, ahogy ez Hegediis 2011-€s

Tévhitek és valosag — a hospice-rol c. tanulmanyaban is szerepel (Hegediis, 2011).

A fentiek alapjan elmondhato tehat, hogy a hospice fogalma nem eléggé ismert a
fiatalok korében, illetve azok, akik mar hallottak rola tobbé-kevésbé helyes, azonban

sokszor mégis hianyos ismeretekkel rendelkeznek.

*® Személyes beszélgetésre 30 fé jelentkezett. A jelentkezOk egy részével fokuszesoportos interjit
készitettem, melynek eredményei a kvalitativ kutatas fejezetben olvashatdak.
T A fejezet egyes részei egy 6nalld tanulmanyomban megjelent a Kharon Thanatoldgiai Szemlében

2014-ben (Szépe, 2014)

B Az ,,egyeb valaszok™ teljes terjedelemben a 2. fiiggelékben olvashatok.
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A hospice ismertsége nemek szerint

A halallal és haldoklassal kapcsolatos kutatdsokban, a valaszok nemek szerinti
elemzése gyakran jelentds eltéréseket mutat. (Békés, 2003; Tothné Zana, 2009;
Shucksmith et al., 2012) Ebbdl kiindulva kivancsi voltam arra, hogy a megkérdezett
hallgatok korében a hospice ismertsége nemek szerint kiilonbozik-e egymastol. A
valaszolo férfiak 18,9%-a nyilatkozott gy, hogy hallott mar a hospice-rdl, a néknél
ugyanez az arany 26,6%. (4. dbra). A statisztikai elemzés alapjan kijelenthetd, hogy a
két nem kozott szignifikdns kiillonbség van a hospice ismertségében (p=0,028,
Cramer’s V=0,028). A n6k nagyobb aranya feltehetben arra vezethetd vissza, hogy a
nok tarsadalmi szerepiiknél fogva nyitottabban 4llnak a segité jellegl

szervezetekhez.

4. dbra: A hospice ismertsége nemek szerint

w Hallott a
‘ ‘ ‘ ‘ hospice-rol

- Nem hallott a
Fafi | 18,9%% 81,1% hospice-rol

! N=591

A hospice ismertsége korcsoportok szerint

Mint sok altalanos miiveltséggel, tajékozottsaggal kapcsolatos kérdésnél, ebben az
esetben is varhato volt, hogy minél idOsebbek a megkérdezettek, anndl tobb

ismerettel rendelkeznek a hospice ellatassal kapcsolatban.

5. abra A hospice ismertsége korcsoportok szerint

24 év és tobb 44,8% ‘ 55,2%

i Hallott a
hospice-rol
20-23 ev
kozott

20¢v alatt | 18,5% 81,5%

0% 20%0 40% 60%0 S0%% 100%0

22,3%

77,7%

L Nem hallott a
hospice-rol
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Az 5. abréan lathat6, hogy mig a 20 év alattiak 18,5%-a ismeri a hospice fogalmat, a
20-23 évesek koziil valamivel tobben (22,3%) hallottak mar a hospice-rol, a 24 éves
vagy idosebb korosztalynal a hospice ismertsége mar 44,8%. A hospice ismertsége a
korcsoportokban szignifikansan kiilonbozik egymastol. (p=0,000, Cramer’s
V=0,000) Minél fiatalabbak voltak a valaszadok, anndl kevesebben ismerték a
fogalmat.

Toéthné Zana Agnes 2009-es munkajaban ir a korosztalyos értékitélet-
kiilonbségekrdl, a halalkép alakulasardl és valtozasarél Magyarorszagon. Kutatasa
megerdsiti azt, hogy a betegséghez, halalhoz valdé viszony korosztalyonként
kiilonbozik (Téthné Zana, 2009), és tigy tlnik, az €letkor a hospice ismertségére is
hatassal van, a kor elérehaladtaval béviilnek az altalanos ismeretetek, tapasztalatok,
amint ezt a nemzetkozi kutatasok is megerdsitik. (lasd I11.5 fejezet) és ez a hospice

ellatas ismertségét is magaban foglalhatja.

A hospice ismertsége a sziiletési hely szerint

A hospice intézményrendszere Magyarorszagon még nem rendelkezik orszagos
lefedettséggel, igy arra szamitottam, hogy elsésorban azok rendelkeznek némi

tajekozottsaggal a hospice ellatassal kapcsolatban, akik nagyobb telepiilésen ndttek

fel.

A statisztikai elemzés szerint nincs szignifikans Osszefiiggés (p=0,122, Cramer’s
V=0,122) a sziiletési hely tipusa és a hospice ellatas ismertsége kozott. Azonban
elmondhat6, hogy a fdvarosban sziiletettek kozott valamivel nagyobb ardnyl a

hospice ismertsége, mint a varosban vagy kézségben sziiletettek kozott. (6. dbra)

6. abra: A hospice ismertsége a sziiletési hely tipusa szerint

Fovaros 27,3% 72,7%

4 Hallott a
hospice-rol

Varos 23,3% 76,7%

‘ ‘ ‘ I Nem hallott a

v hospice-rél
Kozseg | 17,3% 82,7%

N=589

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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A hospice ismertsége a gyermekkori csalddtipus szerint

A minta szociodemografiai bemutatdsanadl kiderilt, hogy kétsziilés csaladban
nevelkedett a fiatalok 81,5 %-a, mig téredékcsaladban vagy egyéb csaladtipusban a
18,5 %-uk.

A hospice ismertségére vonatkozo eredményeket eldzetes varakozasom szerint a
csalad tipusa alapvetéen nem befolyasolja. Az SPSS kereszttablas elemzés utan a
szignifikancia szint p=0,726, tehat a két valtozo kozott nem latszik Gsszefiiggés, a
csalad tipusa nem befolyasolja azt, hogy a hospice intézményrendszerét mennyire

ismerik.
A hospice ismertsége kiilonbozo tudomanyteriiletek szerint

A hospice ismertségét megvizsgaltam a kiilonbdzd tudomanyteriiletek szerint is.
Kivancsi voltam arra, hogy a kiilonb6z6 iranyultsagu hallgatok korében van-e
kiilonbség a haldoklok szédmara létesitett intézményrendszer ismertségében. A
diagramon (7. abra) is jol lathatd, hogy a hospice ismertsége a mintaban
tudomanyteriiletek szerint szignifikdnsan kiilonbozik egymadstol. Koézgazdasagi
teriiletr6l kevesebben (21,1%), a tdrsadalomtudomdnyok és a kommunikdacio
teriiletérél (35,8%) tobben, a miiszaki tudomdnyok teriiletérél joval kevesebben
(16%) hallottak a hospice-rol. (p=0,000, Cramer’s V=0,000, tehat az eltérések a

teljes populacidra vonatkoztathatok)

7. abra: A hospice ismertsége kiillonbozd tudomanyteriiletek szerint

Kozgazdasagtan | 21,1% 78,9%
M Hallotta
hospice-rél
"l"iarsaclalo_n’lt.u_d_.. 35,8% 64,2%
kommunikacio
INem hallott
ahospice-rol

Miiszaki,real |1 6,00/% 84,0%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Az eredmények kiegészitik Toth Timea eredményeit, amely szerint 126 végzds
szocialpedagogiai hallgatd koziil a hallgatok jelentés hanyada, 90%-a taldlkozott mar

a hospice fogalmaval. (To6th, 2012) A tarsadalomtudomanyi hallgatok, ezen beliil a
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szocidlpedagogiat tanulok kozott nyilvan tobb a szocidlisan érzékenyebb hallgatd, és
éppen ezért nyitottabbak a tarsadalmi problémak felé, igy nagyobb a valdsziniisége
annak, hogy hallottak mar a hospice-r6l. A 7. adbran lathatdo eredménybdl arra lehet
kovetkeztetni, hogy a miiszaki tudomanyokat hallgatok talan nem olyan tajékozottak
a tarsadalmi problémakkal kapcsolatban, vagy nem érdekli dket olyan mértékben,
mint a kommunikécié vagy szocioldgia szakos hallgatokat. Erdekesség azonban,
hogy a kérddiv végén lehetdségként megadott személyes beszélgetésre legtobben a
Miiszaki Egyetemrél jelentkeztek. Ez azt jelentheti, hogy habar az ismereteik

hianyosak a hospice ellatasrol, mégis nyitottak a téma irant.

A hospice ismertsége és az elmult egy évben tortént haldleset osszefiiggései

Arra a kérdésre, hogy az elmult egy évben tortént-e halaleset az On csaladjaban vagy
szlikebb barati kdrnyezetében, a megkérdezettek 40,4%-a valaszol igennel, és 59,6%-
a nemmel. Erdemesnek tartottam megvizsgalni azt az osszefiiggést, hogy mennyire
fligg a hospice ismertsége attol, hogy a csaladban tortént-e halaleset az elmult egy
évben. Az Gsszefliggés nem szignifikans (p=0,619), a 6. tablazatban jol lathato, hogy
koriilbeliil ugyanolyan aranyban ismerik a hospice-t azok, akiknél volt haldleset,

mint azok, akiknél nem volt.

6. tablazat: A hospice ismertsége €s az elmult egy évben tortént halaleset

Osszefiiggése
N=590 Hallott a hospice-rol | Nem hallott a hospice-rél Osszesen
Volt halaleset 24,3% 75, 7% 100%
Nem volt halaleset 22,5% 77,5% 100%

Az eredmény ismét alatdmasztja azt a megallapitast, hogy a hospice
intézményrendszere még nem eléggé ismert Magyarorszagon. Sokszor az érintett

csaladtagok sem eléggé tajékozottak az ellatasi lehetdségek terén.
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A hospice ismertsége és a haldoklok alapvetd igényei49 kozotti osszefiiggések

Megnéztem az Osszefiiggéseket a hospice ismertsége és a haldoklok alapvetd igényei

kozott.

Az aldbbiakban csak azokat az Osszefliggéseket ismertetem, melyek szignifikancia
szintje a 0,05 alatt volt. Tehat ezeknél az alapvetd igényeknél nagy a valoszinlisége
annak, hogy az alapsokasagra vonatkoztatva a két kérdésre adott valasz kozott van

Osszefliggés — bar azok mértéke kiilonb6zd lehet.

Az életigenld dllaspont a hospice alapelvek kozé tartozik.”® A 8. abran latszik, hogy
azok aki kiemelked6en fontosnak tartjdk az életigenld hozzaallast a haldoklo
betegeknél, aranyaiban tobben hallottak a hospice-rél, mint az alacsonyabb értékeket
adok. Valoszintisithetd, hogy a két valtozd nem fiiggetlen egymastdl (p=0,022
Cramer’s V=0,022). A 4-es és attol kevesebb értéket nagyon kevesen adtak, igy az 6

befolyasuk az egész sokasagra nézve elenyészo.

8. abra: A hospice ismertsége és az életigenlés mint beteg igény

22,1% 77,9%
: | | |

Kiemelkedden
fontos

Egyaltalan nem
fontos

5| 18,5% | 81,5%
1 | | | | u Hallott a
4 35,2% ‘ 64,8% hospice-ral
! | | | |
3 38,2% \ 61,8%
. \ ‘ | | 1 Nem hgllott
2 12, 5%‘ 87,5% ahospice-rol

25,0% I 75,0%
! [ !

T T T T
0% 20% 40% 60% 80%

N=579

100%

Az orvosi ellatas fontossdga és a hospice ismertsége kozott szintén szignifikans
kapcsolatot lehetett kimutatni. (p=0.019, Cramer’s V=0,019) (9. abra) Az orvosi

ellatast, mint alapvetd betegigényt a valaszadok eredetileg szintén nagyon fontosnak

* Mivel a sok esetben a betegek alapvetd igényeire vonatkozé kérdésekre, a legtobben 5-6s és 6-0s
pontszamot adtak és az 1-4-ig pontszamot adok kevesen voltak, a Likert skala értékeket a

kereszttablas elemzéseknél gyakran Osszevontam. (1-4 = ,nem fontos”, 5 = ,fontos”, 6

,kiemelkedden fontos™)

%0 Iikert skala szerinti atlag: 5,14, lasd 21. abra
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értekelték. (Likert skdla szerinti atlag: 5,41, 21. abra) A hospice ellatas alapelvei
kozott az orvosi ellatds szintén fontos szerepet jatszik, azonban a holisztikus
betegapolasi modellnek ez csak egy kis szeletét képezi. Feltételezhetd, hogy akik
talalkoztak mar a hospice fogalmaval, inkdbb tisztdban vannak az orvosi ellatas
fontossadgaval. Azonban a magasabb értékeket adok kozott sokkal kisebb volt a
hospice-t ismerdk aranya, mint a kozéps6 értékeknél. Azok kozott, akik az orvosi
ellatast mint alapvetd betegigényt 3-as és 4-es fontossagura értékelték, a hospice
ismertsége  magasabb.  Elképzelhet6, hogy akik ismerik a  hospice
intézményrendszerét, azokhoz kodzelebb all a hospice szemlélet, és nemcsak a beteg
fizikai sziikségleteit tartjdk meghatdrozonak, hanem a tobbi felsorolt sziikségletet is
legalabb olyan fontosnak értékelik, valamint az is elképzelhetd, hogy a kérdbivet is

nagyobb alapossaggal toltottek ki, differencidltabban értékeltek.

9. abra: A hospice ismertsége €s az orvosi ellatas mint beteg igény

\ | | |
Ki Ikedc¢
e et 22,9% 77,1%
‘ ‘ ‘ ‘ i Hallotta
5 17,1% ‘ ‘ SZ'T% ‘ hospice-rol
4 35,0% ‘ 65,0%
‘ ‘ ‘ ‘ 4 Nem hallott
hospice-
3 38,1% ‘ 61,9% 1?‘10;0 biee
| | | |
2 100,0%
| | | | N-589
0% 202 40% 00% 80% 100%0

A csalad jelenléte mint alapvet6 igény és a hospice ismertsége kozott is szignifikans
Osszefiiggés van. (p=0,008, Cramer’s V=0,008 ) (10. abra) Azonban, ennck az
Osszefiiggésnek — abbdl kiindulva, hogy nagyon kevesen értékeltek ezt az igényt a
skalan 2-es, 3-as, 4-es fontossaginak — nem tulajdonithatd nagyobb jelentdség. A
valaszokbdl elmondhatd, hogy a haldoklaskor a csalad jelenléte a megkérdezettek
véleménye szerint nagyon fontos (Likert skala szerinti atlag: 5,55, 21. abra), azonban
a hospice ellatasrol alkotott ismereteiket a fontossag mértéke kis mértékben

befolyasolja.
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10. abra: A hospice ismertsége ¢és a csalad jelenléte mint beteg igény

I&lﬂi}EIIQEEIOEII 23,3% | 76,7%
ontos ‘
5 0,
318,3% | 81,7% u Hallott a
_ ‘ ‘ ‘ ‘ hospice-rél
4 28,9% | 71,1%
‘ ‘ ‘ - ‘ I Nem hallott
3 36,4% | ‘ ‘ 63,6% ‘ a hospice-ral
5 100,0%
| | | | N=589

A valldsi tamogatas, mint alapvetd igényt a megkérdezettek nem soroltdk a fontos
igények kozé. (Likert atlag: 3,17, 21. abra) Igy érdekes a 11. abran lathatd
szignifikans Osszefiiggés (p=0,02, Cramer’s V=0,02). Azok kozott, akik
kiemelkedden fontosnak (Osszesen 76 6, 12,9%) tartottdk a valldsi tdmogatast,
sokkal nagyobb ardnyban vannak a hospice-t ismerdk. Igaz, az ,egyaltalin nem

fontos™ (0sszesen 133 6, 22,2%) valaszt adok kozott is viszonylag nagy az aranyuk.

11. abra: A hospice ismertsége ¢és a vallasi timogatas mint beteg igény

Kiemelkedden ] l | l |
fontos —'_|3 22% ‘ |67‘ L ‘
5 12,0% 88,0%
- | | | |
4 | 21,0% | 78,8% < Hallotta
= |
| | | | hospice-rél
3| 281% | 75,9%
i | ‘ | ‘ “Nem hallott a
> | 18,0% | 82,0% hospice-rol
: | | | |
Egyaltalan nem
fontos —'_,23'8% ‘ 7|1‘2% ‘
; 1 } ‘ N=584
0% 20% 40% 60% 80% 100%

A hospice ismertsége és a vallas értékpreferencidja

Kivancsi voltam, hogy vajon a vallasi értékpreferencia €s a hospice ismertsége kozott
van-e szignifikans kiilonbség. Azok koziil, akik a vallasi értékeket kiemelkedden
fontosnak tartottak 41% ismeri a hospice intézményrendszerét. (12. abra) Aranyaban

joval tobben, mint amennyi az 0sszes megkérdezettre vonatkoz6 23%-0s gyakorisag.
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Igaz, hogy a két valtozd szignifikdns Osszefliggést mutat (p=0,013, Cramer’s
V=0,013), messzemend kovetkeztetések mégsem vonhatdk le, hiszen a valaszaddk
Osszességeben igen csekély jelentdséget tulajdonitottak a vallasi timogatasnak. A két
valtozd koOzotti Osszefiiggés  talan azzal is magyardzhatd, hogy a hospice
szemlélethez hozzatartozik a karitativ betegellatas és ezaltal a vallas illetve a

spiritualitas is.

12. abra: A hospice ismertsége €s a vallas értékperefernciaja

59,1%

Kiemelkedd&en
fontos

M Hallotta
‘ hospice-rol

Fontos 23,0% 77,0%

1 Nem hallott a
hospice-rol

Kevésbhé vagy
egyaltalan nem 21,4% 78,6%
fontos
I N=581

0% 20% 40% 60% 80% 100%

A hospice ismertsége és a pénz értékpreferencidja

Az értékpreferencidk és a hospice ismertsége kozott még egy szignifikdns
Osszefliggést lehetett kimutatni, ami a pénz értékpreferencidjaval fliggott Ossze.
(p=0,032, Cramer’s V=0,032) A valaszadok min¢l nagyobb értékeket (fontos vagy
kiemelkedéen fontos) adtak a ,,pénz’-nek, annal kevésbé ismerték a hospice
intézményrendszerét. (13. abra) Azok koziil, akik szdmaéra a pénz egyaltalan nem
fontos 26,8% hallott mdr a hospice-rél, ami tobb mint az egész mintara vonatkozo

gyakorisag (23%)

13. abra: A hospice ismertsége és a pénz értékpreferencidja

Kiemelkedéen 24,4% ‘ 75,6%

fontos

i Hallotta
hospice-1dl

I Nein hallott a
hospice-rol

Kevésbé vagy
egy altalan 26,8% 73,2%
nem fontos
. ! . . N=586

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Fontos |16,8% ‘ 83,2%
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Tovabbi érdekesség az értékpreferencidk elemzésénél, hogy mint példaul a ,, mdsok
segitése” vagy a ,,csalad” és a hospice ismertsége kozott nem volt szignifikdns

Osszefiiggés.

IV.2.2 A LEGMEGFELELOBB HELY A HALAL ELOTTI HETEKBEN A FIATALOK

VELEMENYE SZERINT (H2)

A 2. hipotézisnél azt a kérdést jartam koril, hogy a valaszolok mit tartanak a
haldokl6 szamara legmegfelelobb helynek az utolso hetekben. Ez a kérdés pontosan
igy szolt: ,,Mit gondol, egy sulyos beteg szamara mi a legmegfelelébb hely a haldla

elotti néhany hétben?”

A legtobb fiatal ugy gondolja, hogy a haldoklonak az utols6 néhany hetet ,, otthon,
csaladi korben” kellene eltolteni (45,8%). A megkérdezett fiatalok 25,8%-a tartja a
legmegfelelobb helyet az ,,nem otthon, de csalidi korben”, 15,6%-uk szerint
, otthon, hdzi dpolasi szolgalattal™" lehetne a haldoklokat ellatni, és végiil csak
12,8% tartja a korhdzat a legmegfelelobb helynek. (14. abra) A kérdéivben az
opciondlis véalaszok nem elég differencialtak, igy nem kiilonithetéek egyértelmiien el
egymastol. Elképzelhetd, hogy a valaszolok kiillonbozden értelmezték az ,,otthon-t.
Nem vilagos, hogy a beteg otthonara, vagy a csaladtagok otthonéara vonatkozik a
kérdés. Korhdzakban is vannak hospice ellatassal foglalkozo részlegek, melyek nem
ugyanazt a fekvd osztalyt takarjak, mint a koztudatban elterjedt ,,szornyti elfekvd

részlegek”. Mindezen hidnyossagok ellenére a fiatalok véleménye egyértelmiien

tikrozddik a valaszokbol.

L A kérdsivben ennél a kérdésnél nem valasztottam kiilon a szakapolast és a szocialis jellegi,
onkormanyzat altal nydjtott gondozasi szolgaltatast, a két szolgaltatast egyben kezeltem a valaszok

értékelésénél.

89



DOI: 10.14267/phd.2016005

14. abra: A legmegfeleldbb hely a halal el6tti hetekben

40,0%

30,00% 25,80%

12,80%
10,0% L - - ’»
0,0% T T T |
Otthoncsaladi  Nem otthon, de Otthon, hazi Korhazban
kérben csaladikérben  apolasiszolgalattal
N=563

A kérdésre adott egyéb valaszok kozott gyakran szerepelt, hogy ,,ahol a beteg
kivanja”, ,,utols6 kivansaganak helyén”, ,,a csalad anyagi koriilményeitdl fliggden”.
Mindez azt is jelentheti, hogy a fiatalok szamara nem létezik egyetlen helyes
megoldas, és nincs egyértelmiien kiforrott véleményiik, a koriilményektdl teszik
fliggdvé a legmegfelelobb helyet. Az egyéb valaszok tartalmilag 3 kategoriaba
sorolhatdak: (1) a beteg kivansaga legyen a dontd, (2) mindenképpen vegyék kortil
emberek, csalddtagok, hozzatartozok, baratok, és (3) a megfeleld orvosi ellatas

legyen mérvado a haldoklo elhelyezésében.52

A mar emlitett reprezentativ felmérés szerint, amit a Magyar Hospice Alapitvany tett
kozzé, a magyarok 66%-a otthon csaladi korben toltené élete utolsd szakaszat,
korhdzban 14%, mas egyéb fajdalomesillapitast és lelki gondozéast nyujto
intézményben 19%. A megkérdezettek 59%-a valaszolt Ggy, hogy ha az anyagi és
¢életkoriilményei megengednék, akkor gyogyithatatlan beteg hozzatartozdjat otthon
apolnd. (Magyar Hospice Alapitvany, 2011) Ezeket az eredményeket megerdsiti a
sajat vizsgalatom, miszerint a valaszado fiatalok nagy része (45,8%) a napjainkra
jellemzd tarsadalmi jelenségek ellenére a lassu kronikus és gydgyithatatlan
betegségben szenveddk esetében az otthon, a csaladi vagy hozzatartozoi korben valo

elhelyezést tartanak idedlisnak.

52 Az egyéb valaszok teljes terjedelmiikben a 3. fiiggelékben olvashatdak.
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A legmegfelelobb hely a haldl elotti hetekben vdlaszok és a hospice ismertségének

osszefiiggései

A fentiekbdl adodik az a kérdés, hogy van-e Osszefiiggés a hospice ismertsége és
azon vélemények kozott, hogy mi a legmegfelelobb hely a beteg szamara a halal
elotti hetekben. Eldzetesen azt vartam, hogy akik mar hallottak a hospice ellatas
lehetdségérdl, inkabb gondoljak, hogy a halal eldtti betegellatdas megoldhatd otthoni
kornyezetben, szakértd &apolok, segitok bevonasaval. Az eredmények ezt a
varakozasomat nem erdsitették meg. Azok kozott, akik ismerik, illetve nem ismerik a
hospice-t, nagyjabol hasonlé aranyban tartottak az otthont vagy nem otthont, de
csaladi korben a legmegfelelobb helynek a haldoklok szdmara, amint ez a 7.
tablazatban is lathato. Az elsdre szembeo6tld kiilonbség a ,,korhazban” kategdrianal
van. Itt a hospice-t ismerék csak 7,8%-a, mig az intézményt nem ismerék 14,2%-a
gondolja ugy, hogy a legmegfeleldbb hely a halal eldtti utolsd hetekben a korhaz. A
hospice ismertsége és a kozott, hogy mi a legmegfelelébb hely a haldokld szamara,
azonban az Osszefliggés nem szignifikans, tehat a két valtozéd alapvetden

fliggetlennek tekinthetd. (p=0,29)

7. tablazat: Hallott-e a hospice-r6l? / legmegfeleldbb hely a halal el6tti hetekben

A halal legmegfelel6bb helye
B Otthon, csaladi | Nem otthon, de | ., ., Otthon, hazi | Osszesen
. 41 Koérhazban apolasi
korben csaladi korben ;
szolgalattal

Igen 48,8% 26,4% 7,8% 17,1% 100,0%

Nem 45,0% 25,5% 14,2% 15,3% 100,0%
Osszesen 45,9% 25,7% 12,7% 15,7% 100,0%

A halal legmegfelelobb helye és a tobbi kérdésre adott valaszok osszevetése

Ebben a bekezdésben a haldoklas legmegfelelobb helyének a valaszait hasonlitom

Ossze a tobbi kérdésre adott valaszokkal. A wvalaszokat itt is elOszor a

szociodemografiai kérdésekkel vetettem Ossze.
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A haldoklds legmegfelelobb helye nemek szerint erdés szignifikans kiilonbséget
mutat. (p=0,005, Cramer’s V=0,005)

15. abra: A haldoklas legmegfelelébb helye nemek szerint

60%
53,0%
50% —+—
40,1%
40% +—
28,8% HTedi
30% -+ d (N=269)
22,1%
18,9%
20% —— 13.79
72,2% 19 99 UNG
10% | - - (N=328)
OO/O T
Otthon czaladi Nem otthon.de  Korhazban Otthon, hazi
korben csaladi korben apolasi
szolgalattal

A férfiak tobb mint fele, 53 %-a gondolja, hogy otthon, csalddi korben, ugyanez a
noknél csak 40,1 %. A kilonbség a nem otthon, de csaladi korben és az otthon, hazi
apolasi szolgalattal valaszoknal lathato egyértelmiien. (15. abra) A ndék 28,8 %-a
gondolja, hogy a csaladi jelenlét fontosabb, a férfiaknal ugyanez csak 22,1%.
Azonban mindkét nemnél egyértelmii, hogy valaszadok a haldoklok szdmara a

legfontosabbnak azt tartjak, hogy a beteget csaladi kérben apoljak.

A tovabbiakban a haldoklasrdl alapvetd igényeirdl alkotott véleményeket vetem
Ossze azzal, hogy a fiatalok szerint, mi a haldoklas legmegfelelobb helye. Csak a

szignifikans Osszefiiggéseket mutatom be.

A haldoklas legmegfelelobb helye és a csaladtagok érzelmi stabilitasara vonatkozo
igény kozott gyenge kapcsolat mutatato ki. (p=0,012, Cramer’s V=0,012) Az eltérés
az érzelmi stabilitds fontos illetve kiemelkedden fontos megitélésében nyilvanul

meg.(16. abra)
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16. abra: A haldoklas legmegfelel6bb helye és a csaladtagok érzelmi stabilitasanak

fontossaga
100%% | Otthon, hazi
16,9% 23,6% 11,8% ﬁpolagi
8020 +—— ———! L 12,7% | szolgalattal
15,4% "
12,2% . I K orhazban
60% I . 243% |
0,
27,7% 28,4%
40%0 I W Nem otthon, de
csaladi kérben
) 51,2%
20% 40,0% 35,8% —
M Otthon csaladi
0% i i . koérben
Kevesbé vagy Fontos Kemellkedden
egyaltalan nem fontos
fontos N=559
A csaladtagok érzelmi stabilitasanak fontossaga

Azok, akik kiemelked6en fontosnak itélik meg a csaladtagok érzelmi stabilitasara
vonatkoz6 alapvetd igényt, gondoljak leginkdbb, hogy otthon, csaladi korben kell a
haldoklot apolni (51,2%). Azok a valaszadok, akik a csaladtagok érzelmi stabilitasat
,»csak” fontosnak itélik meg, sokkal inkabb gondoljak azt, hogy az otthon, hazi

apolasi szolgalat is megfeleld az élet utols6 szakaszaban. (23,6%)

A haldoklas legmegfelelobb helye és az az alapveto igény, hogy a beteget ne
hagyjak egyediil 6sszevetése is szignifikans kapcsolatot mutatott. (p=0,01, Cramer’s
V=0,01) Azok szamara, akik kevésbé vagy egyaltalan nem tartottdk fontosnak azt,
hogy a beteget ne hagyjak soha egyediil, a halal eldtti néhany héten a legmegfelelobb
hely a korhaz illetve az otthon, hazi &polasi szolgélattal. A megkérdezettek 50,4%-a
tartotta kiemelkedden fontosnak, hogy a beteget ne hagyjak egyediil, és otthon,

csaladi korben tolthesse €lete utolso heteit. (17. abra)

17. abra: A haldoklas legmegfelelobb helye €s az az alapvetd igény, hogy a beteget

ne hagyjak egyediil
100% p
16,3% 9,3% | Otthon, hazi
23,5% ! 11,5% ipold
80% 1| | L - | apolasi
13,4% szolgdlattal
14,2%
60% 28,8% | Kérhazban
© 24,4%
22,8%
40% —
L4 Nem otthon,
50,4% de csaladi
20% 39,5% EERE ——  kérben
. i Otthon csaladi
0% . T ' ; ' kérben
Kevéshé vagy Fontos Kemelkedden
egyaltalan nem tfontos
fontos N=560
mennyire fontos, hogy a beteget ne hagyjak egyedil
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A haldoklas legmegfelelobb helye és a vallasi tamogatds

Az Osszefiiggés a haldoklas legmegfelelébb helye €s a vallasi tAmogatas fontossaga
kozott  szignifikans. (p=0,005, Cramer’s V=0,005) Akiknek fontos vagy
kiemelkedéen fontos a vallasi tamogatas, azok nagyobb aranyban valasztjdk az
,,otthon, csaladi korben” opcidt (65,3%) a haldoklas helyéiil. (18. dbra) Azok, akik
ugy gondoljak, hogy a vallasi tdmogatds nem fontos, legtobben az otthonon kiviili

ellatast valasztottak. (nem otthon, de csaladi korben: 28%; korhazban: 13,5%)

18. abra: A legmegfelelobb hely a haldokld szamara a vallasi tdmogatas igénye

szerint
Or ——
100/6 0 5!6%
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0% T 1359 g 21,0% dpoldsi
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fontos N=557
Mennyire fontos a vallasi tdmogatas

IV.2.3 A HALALROL VALO BESZELGETESEK GYAKORISAGA (H3)

Az erre vonatkozo 14. kérdés igy hangzott: , Gyermekkoraban vagy késobb

beszélgettek-€ csaladjaban a halalrol?”

Az eredmények szerint a megkérdezettek 74,5%-a a haldlrol csak kozvetlen esemény
kapcsan beszélgetett a csaladon beliil; 10,6%-a soha nem beszélgetett, 13,8%-a sokat
beszélgetett a halalrol, a fiatalok 1%-a valaszolt ugy, hogy ,, gvakran és nyomasztoan
sokat.” (8. tablazat) Ez azt jelenti, hogy a fiataloknak nincs igazan modjuk arra, hogy
megismerkedjenek a témaval, felkésziiljenek arra, hogy amennyiben kozvetleniil is

érintettek egy konkrét szitudcidban, hogyan kellene viselkedniiik.

Az eredmények megerdsitik annak a felmérésnek a megéllapitasait, amelyet Hegeds
¢s munkatarsai 2001-ben és 2002-ben az apolok, medikusok és orvosok korében
végzett vizsgalatukrol kozoltek. Hegediisék 182 4pold és 288 orvostanhallgato

halallal kapcsolatos attitiidjét vizsgaltak. Kérddives vizsgalatukban az egyik kérdés
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arra vonatkozott, hogy a megkérdezettek csaladi korben mennyit beszélgettek a
halalr6l. Eredményeik szerint az dpolok 11% ¢és a medikusok 13,7%-a
gyermekkoraban soha, halaleset kapcsan az apolok 82%-a illetve medikusok 67,3%-a
nem beszélgetett a halalrol. (Hegeds et al., 2001, 2002)

8. tablazat: Beszélgetnek-e vagy beszélgettek-e otthon a halalr6l?

Opcionalis valaszok Relativ gyakorisag
(N=585)

Csak kozvetlen esemény kapcsan 745 %

Igen, sokat 13,8 %

Nem, soha 10,6 %

Gyakran és nyomasztéan sokat 1,0%

A ,,a halalrdl valo beszélgetés” és a hospice ismertségének osszefiiggései

A fent emlitett eredményekbdl kiindulva azt vizsgdltam meg, hogy tdbbet
beszélgetnek/beszélgettek-e a halalrdl azok, akik hallottak mar a hospice-rol? A
valaszok értékelésekor a ,,gyakran és nyomasztoan sokat” valaszt, amire csak

Osszesen 1% valaszolt az ,,igen, sokat” véalaszba olvasztottam bele.

19. dbra: ,,a halalrol valo beszélgetésés a hospice ismertségének Osszefiiggései

Nem, soha 25,0% ‘ 75,0%
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A 19. abran lathato, hogy alapvetéen nincs kiilonbség a halalrol vald beszélgetés
gyakorisagaban azok kozott, akik hallottak, illetve akik nem hallottak a hospice-rdl.
Tehat a vizsgalat azt mutatta, hogy a hospice ismertsége és a csalddban a halalrél

valo beszélgetés gyakorisaga kozott nincs szignifikans osszefiiggés. (p=0,94)
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Megvizsgaltam a kérdést a szociodemogafiai adatok alapjan is; korcsoport, nemek,

sziiletési hely, csaladtipus, tudomanyteriilet szerint.>®

Az egyetlen szignifikans kapcsolatot a tudomanyteriiletek szerint kaptam. (p=0,000,
Cramer’s V=0,000)

20. abra: A halalrol vald beszélgetés gyakorisaga tudoményteriiletek szerint

Miiszaki,real |15,8% 75,8% +,3'31
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Kozgazd. 10,4 77,0% %LG% 1 Teen sokat

| ‘ | | nagy on sokat
T T
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Mennyit beszélgettek otthon a halalrol? N=578

A tdirsadalomtudomdnyokat hallgatd  didkok 27,3%-a  beszélgetett  sokat
gyermekkoraban a halalrdl csaladi korben, ellentétben a miiszaki, redl szakokat
hallgatokkal, akiknek csak 8,3%-a beszélgetett sokat a halalrol. (20. abra) Fentebb
mar sz06 volt arrol, hogy a tarsadalomtudomanyokat hallgat6 fiatalok tobb ismerettel
rendelkeznek a hospice ellatasra vonatkozdéan, mint a miiszaki, readl vagy
kozgazdasagi teriiletet hallgatd fiatalok. Ez véleményem szerint a tarsadalmi
érzékenységiikre vezethetd vissza, illetve az eredmény talan azt is mutathatja, hogy
ezek a fiatalok, a tarsadalmi problémak felé érzékenyebb vagy empatikusabb

csaladban néttek fel.

Ezt a kérdést Osszevetve a tovabbi kérdésekkel: a beteg alapvetd igényeivel, a
legmegfelelobb hellyel a halal el6tt, és a gyodgyitasra valdo igénnyel - nem volt

kozottiik szignifikans 0sszefliggés.

>3 A halalrol valé beszélgetés kérdésénél a valaszoknal egyesitettem az ,, igen, sokat” és a ,,gyakran és

nyomasztoan sokat” opcidkat.
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IV.2.4 A HALDOKLOK ALAPVETO IGENYEI (H4)

A kérdoivben a 15. kérdés a haldoklok alapvetd igényeire vonatkozott. A felsorolt
opcidkat a valaszoloknak értékelni kellett fontossag szerint 1-t6l 6-ig (1-egyaltalan
nem fontos, 6-kiemelkedéen fontos). Az opcidkat a hospice ellatas altalanos
alapelvei és egyéb tanatologiai publikaciok alapjan allitottam Gssze. Kiibler-Ross
kutatasait a haldoklas Iélektani szakaszai c. fejezetben (11.4.) ismertettem, mely
szintén a haldoklok alapvetd igényeit és a haldoklokkal valo megfeleld

kommunikaciot taglalja. (Hegedis 2000, 2006; Gyukits, 1999; Kiibler-Ross, 1988)
Az egyes igények a valaszadok Osszességére vonatkozo atlagat mutatja a 21. abra.

21. 4bra: A haldokldk alapvet6 igényeinek fontossagi sorrendje

az emberi méltdsag tiszteletben tartasa : | | | | | 5,66
kozvetelen hozzatartozd jelenléte | : : : : : 55,556
csalad jelenléte | | | | | | | 5,55
a csalddtagok érzelmi stabilitdsa | | | | | , | 546
orvosi ellatas | | | | | | | 5,41
lelki igenyeit mindig vegyékfigyelembe | ) | , , , | 5,37
fajdalomcsillapitas, jarulékos fajdalmak..._ , , , , , | 5,31
testi szlkségleteit mindig vegyék... , , , ; ; | 5,24
a beteg életigenl6 alapdlldsanak... | ) : : : I| 5,144
komfortérzet megtartdsa | | : : , | 5,13
ne hagyjdk soha egyediil | | | | | || 4,94
mindig tudja dllapotardl az igazsagot | | | | | 14,86
gyogytornasz | ' | 323
vallasitamogatas : : A 3,17
N=600 0 1 2 3 4 5 6

A valaszadok szerint az emberi méltosdag tiszteletben tartasa a haldoklo beteg
legfontosabb igénye. A kozvetlen hozzdtartozo, illetve csalad jelenléte r6gton utana
koveti a fontossagban. Az orvosi ellatds, a fajdalomcsillapitas, testi igények csak
mindezek utan kovetkeznek. A csaladtagok szamara nyujtott, kdzvetlen érzelmi
tamogatas 1s nagyon fontos. A méltosag tiszteletben tartasa taldn azért szerepel a
legfontosabb helyen, mert ez egy atfogd fogalom, és — amint ,,a beteg szamdara a
legmegfelelobb hely a halal el6tti hetekben” kérdésnél is — Ugy gondolhatjak a
megkérdezettek, hogy az alapvetd igény betegenként véltozhat. Osszességében a

valaszado fiatalok minden igényt nagyon fontosnak tartottak, és az értékelésiikben
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nem lehet érdemi kiilonbségeket latni. A gyodgytorndsznak és a vallasi

tamogatéasnak>® tulajdonitottak csekély jelentéséget.

Mivel a kérdéivet minden esetben személyesen vettem fel, a hallgatoknak modjaban
allhatott kérdezni, illetve meg volt a lehetdségem arra is, hogy néhany kérdésnél
pontositsam a valaszlehetdségeket, tisztazzam a fogalmakat. A fiatalok az opcidk
olvasasakor elcsondesedtek, néhanyan elcsodalkoztak (,,Ebbe még sohasem
gondoltam bele!”), és sokszor eltoprengtek akar kisebb kiilonbségli pontszam
adasakor is. A kérdésnél eredetileg sorrend megjelolésével szerettem volna
differencidlni a valaszokat, de ez a kérddéiv kitoltésére szant idot jelentdsen

megnovelte volna, igy eltekintettem ettdl.

A haldoklo alapveté igényeinek dsszehasonlitasa nemek szerint

Mivel a legtobben 5-0s és 6-os pontszamot adtak a betegek alapvetd igényeire
vonatkoz6 kérdésekre, és az 1-4-ig pontszdmot addk kevesen voltak, a Likert skéala
értékeket a kereszttablas elemzéseknél ismét 6sszevontam. (1-4 = ,,nem fontos”, 5 =

»fontos”, 6 = kiemelkedden fontos™)

9. tablazat: A haldoklok alapvetd igényeinek 0sszehasonlitasa nemek szerint (orvosi

ellatas, komfortérzet, hozzatartozo jelenléte, testi sziikséglet)

Orvosi ellatas Komfortérzet Ho‘zzatartozo "Tes’tl
N=600 jelenléte sziikséglet

Férfi | Né Férfi N6 Férfi N6 | Férfi | Né
Nem fontos 523% | 47,7% | 59,7% | 403% | 659% | 34,1% | 61,2% | 38,8%
Fontos 53,1% | 46,9% | 48,1% | 51,9% | 47,7% | 52,3% | 47,7% | 52,3%
gﬁt‘c‘)‘:‘ked"‘e“ 39.6% | 604% | 344% | 656% | 41,1% | 58,9% | 365% | 63,5%
Ossz. %-os ardny | 44,7% | 553% | 44,8% | 552% | 44,7% | 553% | 44,6% | 55,4%

A vallas fogalmanak szamos értelmezési kerete van. Sok, a témaval foglakozé szerzé azt javasolja,
hogy a kutatds szamara alkossunk funkcionalis vallas fogalmat. Kovetve ezt a gyakran alkalmazott
megoldast (lasd pl. Heil, 2010; M4até-Toth, 2012), a disszertacid szempontjabdl azt tekintem
vallasnak, amit a valaszolok is vallasnak tekintenek. Tudatosan nem specifikaltam jobban a vallas
fogalmat, hogy minden valaszado, akinek valamilyen pozitiv vagy negativ viszonya van a vallashoz,
értékelje ennek szerepét a kérdésekre vonatkozoan. Bar ezzel 1ényegesen leegyszeriisitem a fogalmat,
de egyuttal a ,,vallas” tagabb értelmet is nyer a valaszadok szamara. Ezen tul az értekezés nem hivatott

mélyebb tarsadalmi vallasi vonatkozasok feltarasara.
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10. tablazat: A haldoklok alapvetd igényeinek dsszehasonlitdsa nemek szerint

(fajdalomcsillapités, érzelmi stabilitas, lelki igény)

Fajdalomesillapitas | Erzelmi stabilitas Lelki igény
N=600
Férfi N6 Férfi Né Férfi Né
Nem fontos 64,0% 36,0% 60,9% 39,1% 57,5% 42,5%
Fontos 49,2% 50,8% 52,6% 47,4% 49,2% 50,8%

Kiemelkedden fontos 36,3% 63,7% 38,2% 61,8% 39,0% 61,0%

Ossz. %-os ariny 44,6% 55,4% 44,6% 55,4% 44,6% 55,4%

A nbk tobbszor értékelték fontosnak vagy kiemelkedéen fontosnak a megadott
opciokat, amint ez a 9. és 10. tadblazatban is jol lathatd. A kereszttdblak szignifikans

kiilonbséget mutatnak a ndk és a férfiak kozott:

orvosi ellatas (p=0,007 Cramer’s V=0,007),
komfortérzet (p=0,000, Cramer’s V=0,000),
hozzatartozo jelenléte (p=0,005, Cramer’s V=0,005).
testi sziikséglet (p=0,000, Cramer’s V=0,000),

fajdalomcsillapitas  (p=0,000, Cramer’s V=0,000),
érzelmi stabilitas (p=0,000, Cramer’s V=0,000),
lelki igény (p=0,004, Cramer’s V=0,004).

A tobbi, a betegek alapvetd igényeire vonatkozo — a tdblazatban nem megjelenitett —

opcional nem talaltam szignifikans kiilonbséget.

A haldoklo valldsi tamogatdsa és a vallds értékpreferencidja (22. dbra)

Az elozéekben mar ismertettem, hogy a fiatalok hogyan vélekednek a haldoklok
vallasi tamogatasaval kapcsolatos igényekrdl. Sokan egyaltalan nem tartjak
fontosnak a vallast. A haldoklok vallasi tAmogatasa és az értékrenddel kapcsolatos
eredmények Osszevetése szignifikdnsan is aldtdmasztja azt a kézenfekvo vélekedést,
hogy akinek az életében a vallas fontosabb, az nagyobb aranyban véli fontosnak a

haldokl6 szamara is a vallasi tamogatast. (p=0,00, Cramer’s V=0,000)
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22. dbra: A vallasi tamogatas fontossaga a haldoklo alapvetd igényeinél és vallasi

érték gsszevetése

100% —— 3,6% 1 —— —
o 10,2% K lkeds
iemelkedden
o0 0,
g 80% | 361% fontos
2
5T oo —
<&  60% 1 81,8% [
g § 31,1% I Fontos
g E a0y || 86,2% | | N -
5 —
8 20% +— -
= ’ 32,8% .
= 13,6% L Kevéshé vagy
0% A 507 egyaltalan
(1] T T 1
o . nem fontos
Keveshé vagy Fontos Kemelkedden
egyaltaldan nem fontos
fontos . N=575
Mennyire fontos az On életében a vallas?

IV.2.5 A GYOGYITO KEZELES HOSSZARA VALO IGENY (H5)

A 17. kérdés igy hangzott: Mit gondol, meddig kellene egy orvosnak egy igen sulyos,
de még ontudatanal lévo, gyogyithatatlan beteg esetében a gyogyitasaval foglalkozni,

akkor is, ha ez a beteg szamara mar kellemetlen?

A valaszadok szamdra a beteg igényei a legfontosabbak (34,4%), de sokan azt
gondoljak, hogy ameddig remény van a gyogyulésra (32,4%), addig az orvosnak
gyogyitani kell. A valaszok megoszlasa azért is érdekes, mert a kérdésben szerepelt,
hogy gyogyithatatlan betegrél van szo. Az orvostudomanyba vetett bizalom feliilirja
a beteg szamara kellemetlen kezelések alkalmazasat. Erdekes az is, hogy csak négy
f6 (0,8%) tartja a torvényi szabalyozédsokat a legfontosabb tényezdnek. Az orvos
lelkiismerete és a csalddtagok igényei kevésbé fontos szempontok a vélaszaddk

szamara. (11. tablazat)

11. tablazat: A gyogyito kezelés hosszara valo igény

Opcionalis valaszok Relatzr\lg)sfgl;())riség
Amig a beteg igényli 34,4 %
Amig remény van a gydgyulasra 32,4 %
Az utolso6 pillanatig 19,3 %
Amig az orvos lelkiismerete szerint érdemes 9,1%
Amig a csaladtagok igénylik 4,0%
Amig a térvények szabalyozzak 0,8 %
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Miutan erre a kérdésre csak 4 6 (0,8%) valasztotta az ,amig a torvények
szabalyozzak™ opciot igy ezeket a valaszokat a kereszttdblas elemzéseknél

elhagytam.

A gyogyito kezelés hosszara valo igény a szociodemogrdfiai kérdések és a

tudomanyteriilet szerint

A nem, korcsoport, sziiletési hely, csaladtipus szerinti dsszehasonlitisban nem volt

szignifikans 0sszefliggés kimutathato.

A gyogyito kezelés hosszara valo igény és a tanult tudomdnyteriilet szerinti

osszehasonlitas

Amint ez a hospice ellatds ismertsége és a halalrol vald beszélgetés kereszttablas
elemzésekor egyértelmi volt, igy ennél a kérdésnél is azt vartam, hogy a gyogyito
kezelés hosszara valo igény és a tanult tudomanyteriilet jelentds Osszefliggést fog
mutatni. A szignifikanciaszint alatamasztotta ezt a varakozasomat. (p=0,001,
Cramer’s V=0,001) A diagramon is latszik, hogy a tarsadalomtudomanyokat
hallgatok fele szamara a beteg igényei a legfontosabbak ebben a kérdésben. (23.
abra) A tobbi tudomanyteriileten (miiszaki, real, kozgazdasagtan) beliil nincsenek
jelentésebb eltérések. A Osszes megkérdezett valaszainak atlagatol, (28,8%; ami
azokat a valaszok dsszesiti, hogy addig kell a gydgyitassal foglalkozni, amig a beteg
igényli) a tdrsadalomtudomanyok hallgatoinak valaszai jelentdsen eltérnek, hiszen 6k
joval fontosabbnak tartjadk ezt az igényt, 50%-uk szerint a gyogyitd szandéku
kezeléseknél, a beteg igényeinek figyelembe vétele alapvetd kell, hogy legyen.

23. dbra: A gyogyito kezelés hosszara vald igény a tudoményteriiletek szerint

M Amig a beteg
Miiszaki, real 30,5% +0,2% 37,3%

21.2% igényli

| Amig az orvos
7 lelkiismeret

szerint érdemes

Tars.tud., Ami
® 50,0% A% | 22,7% 14,4% ~Amiga
komm. csaladtagok
: : igénylik
N “ Amig remeény van
a gyogyulasra
Kézgazd. 27,8% 8,3% 36,1% 22,0% )
M Azutolso

_| | | pillanatig

0% 20% 40% 60% 80% 100%

N=491
Meddig kell a haldoklot "gydgyitani"?
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A gyogyito kezelés hosszara valo igény és a tovabbi kérdések kereszttablai:
A gyogyito kezelés hosszara valo igény és a beteg alapveté igényeinek

osszehasonlitasa

A Dbeteg alapvetd igényeire vonatkozo kérdésnél szignifikdns kapcsolat volt
kimutathaté a kezelés hossza és azon alapvetd igények fontossagi megitélésében,
hogy a beteg mindig tudja az dllapotarol az igazsagot, megfeleld orvosi elldtast

kapjon, €s ne hagyjak soha egyediil.

Az, hogy a beteg mindig tudja dllapotardl az igazsdgot kevésbé vagy egyaltalan nem
fontos azon valaszolok szerint, akik ugy gondoljak, hogy a stlyos beteget addig kell
gyogyitani, — még akkor is, ha ez szamara mar kellemetlen — amig az orvos
lelkiismerete megkivanja. (57,8%) Hasonld eredményt mutat azok valasza, akik az
utols6 pillanatig hagyndk a stlyos beteget gyogyitani, 6k az igazsag tudasat, mint
betegigényt szintén nem értékelték fontosnak. (p=0,001, Cramer’s V=0,001) (24.
abra)

24. 4bra: A gyogyito kezelés hossza és az igazsag tudasa mint betegigény

Osszefliggése

) | | | |
%Anng a beteg igénvli 28,5% 27,9% 43,6%
gﬁ Amig az orvos | | | | M Kevesbe vagy
. - = - o, o, . :
:33 lelkiismerete szerint. . LAY ‘15’65 A ﬁil?it;l:g
;5 Ami saladtagok | | | | | a
2 Amiga (_::a' ?_nc_tagm 30,0% 40,0% 30,0% I Fontos
S igénylik
IR B B
< Amig remeény van a o ‘ 0
= gyogyulasra 30:3% 21.2% Sz 0% U Kiemelkedée
fn 1 | | | n fontos
% Azutolso pillanatig 47,9% 28,1% ‘ 24,0%
= | | | !

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Mennyire fontos, hogy a beteg tudja az igazsagot? N=491

Az orvosi ellatas fontossaga, mint beteg igény, és a sulyos betegeknél a gyogyitd

kezelés hosszardl irt vélemények kozott szintén szignifikans Osszefliggés (p=0,028,

Cramer’s V=0,028) mutathato ki. (25. abra)
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Osszefliggése
o ] I I I I
‘2 Amig abetegigényli | 19,2% | 27,3% ‘ 53,5% __— )
E M eveésbe vagy
E( . | | | | egy altalan
2 Amig az orvos o A nemfontos
:;l" lelkiismerete szerint .. e 17,4% 63,0%
= — 1 | | | | IFontos
= Amig a csaladtagok
§ igénylik 30,0% ‘ 70,0%
ERN 1 A
; Al]]l_g: 1.611'1611.3- ?-'ﬂll a 10,5% 22, 8‘* 66,7% UKiemellzedden
= gyogyulasra fontos
e
T Azutolso pillanatig ﬂ% 21,69% 70,1%
—
= I I I I .

T T T T N:49 7

0% 20% 40% 60% 80%  100%
Mennyire fontos az orvosi ellatias?

A legnagyobb aranyban (70,1%) azok kozott van az orvosi ellatas kiemelkedd

fontossaga, akik gy gondoljak, hogy az orvosnak az utolso pillanatig kellene a beteg

gyogyitasaval foglalkozni, tovabba 70% azok aranya, akik a csaladtagok igényeit

vennék leginkabb figyelembe.

Szignifikans az Gsszefliggés a gyogyito kezelés hosszara vald igény és annak a beteg

igénynek a fontossaga, hogy ,,ne hagyjik a beteget soha egyediil” kozott. (p=0,003,
Cramer’s V=0,003) (26. abra)

26. abra: A gyogyito kezelés hossza és hogy ,,ne hagyjak soha egyediil” mint

betegigény Osszefiiggése

1 | | | |
[0
‘ZAmig a beteg igényli 38,2% 31,8% ‘ 30,0% L Kevéshé vasy
= résbé vagy
E‘ Amig az orvos i | | egy altalan
O e = 5 o nem fontos
B lelkiismerete szerint 34,8% 34,8% 30,4%
= érdemes
2 i ) | | | | | 'Fontos
E Amlg_a c:?Il?_lc_ltagols 25,0% ‘ 40,0% 35,0%
= igény lik | | | |
= -
% A1111_§'1‘.envle111}; x‘.van a 24,7% 33,3% ‘ 42,0% = Ifli em?ll; edéen
= gyogyulasra tontos
» 1 | |
E Azutolso pillanatig | 19,6% @ 24,7% 55,7%
= | | | | N—195

0% 20% 40% 60% 0% 100246
Mennyire fontos, hogyne hagyjak egvediil?

A fenti abrarol érdemes kiemelni azt az Osszefiiggést, hogy azok, akik az utolso

pillanatig szeretnék, hogy a beteget az orvos gyogyitsa, gondoljak kiemelkedéen
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fontosnak, hogy a beteget ne hagyjak soha egyediil. (55,7%) Ez a vélemény példaul
magyarazhat6é azzal, hogy a beteg mellett mindig legyen apold személyzet, vagy

orvos, tehat nem feltétleniil a hozzatartozoi jelenlétre gondoltak.

A gyogyito kezelés hosszdara valo igény és a haldal legmegfelelobb helye szerinti

osszehasonlitas

A két kérdés kereszttablas elemzése erds, szignifikdns Osszefiiggést mutatott.

(p=0,000, Cramer’s V=0,000) (27. abra)

27. abra: A gyogyitod kezelés hosszara valo igény a halal legmegfelelébb helye

szerint
\ | | |
u Ot 1Z1 :
g 1 ttl_lf)ll.llfljafltt | 123% 24.7% %,5% 17,8% Az utolso
olasi szolgalatta pillanatig
2 ]
2 . .
o | Amnig remény
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ED gy ogyulasra
nED i ‘ 1 Amig a
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= ‘ ‘ L Amig az o1vos
S lelkiismerete
-_— - . . oqe 2 /6 . - R 2
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< korben Bl% | Amigabeteg
| ! ! ! igényli
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Meddig kell a haldoklot "gyogyitani?

A gyakorisagi eloszlasban is lathatd volt, hogy alapvetéen a beteg igényei a
legfontosabbak a gyogyitdo kezelés hosszara vonatkozodan (lasd 11. tablazat). A
kérdésben szerepld gyogyithatatlan beteg gyogyitasara, a beteg szamara mar
kellemetlen orvosi ellatasra vonatkozoan is voltak olyan valaszok, melyek mégis a
gyogyitds reményét valasztottdk. Az elemzésnél latszik, hogy akik a legnagyobb
aranyban dontottek gy, hogy a korhdz a haldoklo szamara legmegfelelobb hely, 6k
tartottak az orvosi ellatdsandl a gyogyitdasra vonatkozo reményt a legfontosabbnak
(45,9%), és ugyanezeknél a legkisebb azok aranya, akik a beteg igényeit tartjak az
orvosi kezeléseknél a legfontosabbnak. Tehat azon vélemények rovasara ment a
beteg igénye, akik a gyogyitds reményét még nem vesztették el. Az utolsé pillanatig
valo orvosi kezelések véleménye is naluk a leggyakoribb (27,9%). A tobbi valasznal
a beteg igénye koriilbeliil ugyanolyan mértékben fordul elé (37%, 37,5%, 39,7%),

ami még kiilonbséget mutat a tobbi valasszal szemben, hogy a betegrél az otthon,

104



DOI: 10.14267/phd.2016005

hazi ellatassal valé gondoskodést valaszolokndl az orvos lelkiismerete is nagyon
fontos a beteg apolasaban (17,8%). Ok kevésbé gondoljak azt, hogy a haldoklot
addig kell az orvosnak gyogyitani, amig reményt 1at, inkdbb az orvos lelkiismeretére
bizzék. Ez 6sszhangban van azzal a vélekedéssel, ami a mai vilagot sokszor jellemzi
(késobb a fokuszcsoport elemzésénél is felmeriil), hogy az orvosokban sokszor
vakon biznak, mert sokan ugy gondoljdk, hogy a mai tarsadalomban mar minden

megoldhato, ,,meggyogyithato™.

A gyogyito kezelés hosszdara vonatkozo igény és a hospice ismertségére adott

valaszok osszefiiggései

Erdekelt, hogy azok, akik ugy valaszoltak, hogy a beteg igényei a legfontosabbak,

mennyire ismerik a hospice intézményrendszerét. (28. abra)

28. dbra: A gyogyito kezelés hosszara vonatkoz6 igény €s a hospice ismertsége

Osszefliggése
100% e — o _
12,7% 4 Azutolso pillanatig
21,4%
80% |
31.8% M Amig remeény van a
’ gy ogyulasra
60% +—— —— 32,8% |
9'1% U Amig a csaladtagok
40 - _ 47% | igenylik
° 9,3%
I Amig az orvos
209% | 44,5% lelkkiismerete szerint
- 31,8% érdemes
I Amig a beteg
0% T igényli
Hallotta hospice-rél  Nem hallotta hospice-16l N=497

Az abrardl leolvashatod, hogy a beteg igényeinek a szempontjat nagyobb ardnyban
tartottak fontosnak azok, akik mar hallottak a hospice-rol, mint azok, akik nem.
Elképzelhetd, hogy a két valtozo nem teljesen fiiggetlen egymastol, azonban a
szignifikancia szint csak 0,058.

IV.2.6 A FIATALOK ERTEKRENDJE A VALASZOK ALAPJAN

A kérddiv végén a valaszolok értékrendjére kérdeztem ra. A kérdésben a felsorolt

fogalmakat kellett értékelniiik fontossag szerint.

A megkérdezett fiataloknak a 9 fajta értékrendre vonatkozd opcidt Likert skala

szerint (1-egyaltalan nem fontos, 6-kiemelkedden fontos) kellett értékelni.
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29. 4dbra: A megkérdezettek értékrendje fontossagi sorrendben

| | | | |

csalad | 5,63

A | | | | |

baratok | 5,28
|

szerelem | 5,25

karrier | 4,7

masok segitése | 4,47

penz | 4,37

fizikai vonzerd | 4,19

tarsadalmi statusz | 3,97

vallas | 2,68

N=586 0 1 2 3 4 5 6

A megkérdezett fiatalok egyértelmiien a csaladot jelolték a legfontosabb értéknek az
¢letiikben. (29. abra) Ezt kovette a bardtok, majd a szerelem. Az értékrend
kutatdsokban jellemzéen az értékrendeket keresztény-nemzeti, individualis,
posztmateridlis és materilis csoportokra osztjak. A kérdéivben az egyes értékrendek
mind a négy kategériat megjelenitik: keresztény-nemzeti értékek: vallas, masok
segitése, individudlis értékek: tarsadalmi statusz, Kkarrier, fizikai vonzero,
posztmaterialis értékek: csalad, baratok, szerelem, materidlis értékek: pénz. A
kérdéivben adott valaszok megerdsitik az ide vonatkozd kutatdsokat, miszerint a
fiatalok értékpreferencidjdban a 21. szazadban elsé helyen legtobbszor a
poszmateridlis értékek szerepelnek, a csalad, baratok és a szerelem. A materidlis
értékek az ezredfordulon még fontosabbak voltak, de a tendencia megvaltozott, és
mara az jellemz0, hogy a fiatalok szamara a csalad, mint érték szerepel a legtobbszor

emlitett helyen. (Kovacs - Varga, 2010)

Mivel a kérdésre legtobben az 5-0s és a 6-os pontszamot adtik, és az 1-4-ig
pontszamot adok kevesen voltak, a Likert skala értékeket a kereszttablas
elemzéseknél 6sszevontam. (1-4 = ,nem fontos”, 5 = ,fontos”, 6 = , kiemelkedden
fontos”). Az Y generaciorol szol6 fejezetben a fiatalok értékrendjével kapcsolatosan
elhangzott, hogy szamukra legtobbszor kdzponti fogalom a siker, a karrier és a pénz.
(Tari 2010, 11.2 fejezet) Azonban a vizsgalat eredményei ezt nem tamasztottak ala,
hiszen a megkérdezettek egyértelmiien a csaladot, a baratokat, a szerelmet nevezték

meg legfontosabbnak.
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IV.2.7 TOVABBI KVANTITATIV ELEMZESEK

A sziilés utani néhany hétben az édesanya igényei

A vizsgalatomban a kérddiv elsé néhany kérdése a sziiletésre, sziilésre vonatkozott.
Ezekkel a kérdésekkel elsd sorban a fiatalok valaszadasi hajlandosagara szerettem
volna hatni, hiszen a dolgozat fokuszaban &ll6 haldl és haldoklas kérdéskore
érzékeny és erdsen tabuizalodott téma. Masrészt érdekeltek azok a kiilonbségek,

melyek a sziiléshez és a haladlhoz valé viszonyuldshoz kapcsolodhatnak.

A sziilés és a haldoklas alapvetd igényeinek 6sszehasonlitasa

A dolgozat Halal és a tabu c. részben (11.1.4.1) felvazolt okok kovetkeztében (a halal
kommercializalédasa, urbanizaldédasa, medikanizalédasa) a fovarosi, a vidéki
valamint a falusi halallal kapcsolatos magatartasmintak jelentOsen eltavolodtak
egymastol. A sziiletés és a halal témakore mind a varosban mind falun egyforman
tabu. Ugyanakkor az urbanus kozosségekben a téma tiltasa erdteljesebb. (Bence, in
Karpathy, 2002) Karpathy Agnes tanulméanyaban ir arrél, hogy a halallal szembeni
attitidok varosi €s falusi mintai kiilonbozé jellegzetességeket mutatnak. Egyes
nézetek szerint a tradicionalis kozosségek inkabb elfogadjak a halalt és a sziiletés
koriilotti  eseményeket, mas felfogas szerint eléfordulhat, hogy a merevebb
szabalyokhoz ragaszkod¢ zart vidéki vagy falusi k6zosségek szemérmesebbek, igy

ismereteik nagyon hianyosak a sziiletésrél, halalrol. (Karpaty, 2002)
A sziil6 anya és a haldoklo beteg osszehasonlitasanak lehetoségei

Eldzetes megjegyzés: amikor az ,érkezés” és a ,,tdvozas” Osszehasonlitdsardl van
sz0, akkor valdjaban a csecsemo és a haldoklo jelentik egymads ellentettjét. A
kérd6éivemben és a valaszok elemzésekor azonban nem a csecsemd az, akinek a
helyzetével, igényeivel szembeallitom a haldokld problémait, hanem az ,.érkezés”

masik fészerepldje, a sziil6 no.

A sziilésre vonatkozé kérdés (9. kérdés) igy hangzott: Kérem, értékelje, hogy az On
veleménye szerint a sziilés utani néhdny hétben mennyire fontosak az alabbi

szempontok az édesanya szamara! (1-egyaltalan nem fontos; 6-kiemelkedéen fontos)

107



DOI: 10.14267/phd.2016005

30. abra: Az édesanya sziilés utani igényei

apajelenléte

lelki tamogatas

kkomfortérzet

csalad jelenléte

orvosi ellatas

ne legyen egyedil

fajdalomesillapitas

gyogytornasz

| 3,28

vallas

| 2,51

N=600 0 1

2

3 4 5

a fiatalok véleménye szerint. (30. abra)

vastagon kiemelve az 6sszehasonlithato igényeket).

12. tdblazat: A sziilé nd igényei €s a haldoklo beteg igényei

Mennyire fontos a sziilés utan az

¢desanya szamara a ...

Mennyire fontos a haldoklé beteg

szamaraa ...

fajdalomcsillapitas
lelki tamasz

orvosi ellatas
gyogytornasz
komfortérzet

ne legyen egyediil
a csalad jelenléte
vallasi tAmogatas

az apa jelenléte

fajdalomcsillapitas

a csaladtagok érzelmi stabilitasa
életigenlés

az emberi méltosag

hogy tudja az igazsagot

lelki igények figyelembevétele
testi sziikségletek figyelembevétele
orvosi ellatas

gyogytornasz

komfortérzet

ne hagyjak egyediil

csalad jelenléte

vallasi tamogatas

kozvetlen hozzatartozok jelenléte

A Likert skala szerinti pontatlagnal a legmagasabb értéket az apa jelenléte kapta

(5,55), a vallasi tamogatas és a gyogytorndsz ennél a kérdésnél is a legkevésbé fontos

A kérdbiv alapjan a sziiléshez ¢és haldoklashoz kapcsolodd igényeket, és az

Osszehasonlitas lehetdségeit az alabb felsorolas alapjan lehet 6sszevetni (12. tablazat,
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Az alapvet6 igényeket 0sszevetve megallapithato, hogy a fontossagukat tekintve a

fiatalok vélaszaiban nincs jelentds kiilonbség. (31. abra)

31. abra: A haldoklo alapvetd igényei €s a sziilés utani alapvetd igények Osszevetése

6 3,33 5,41 5,37 5,31

. 313 404

54 L — 5,41 !

523 516 @ 1 5,2¢ ,
] .19 1 w4 Haldoklo
4 — — — 447 | §64 igenyei
3,23 317
3 - - = = = P IS -
3,28 .
1 4 Szulés
2 - = | | - || - | 2,51 utani
igények

1 4 - - - - - - -

0 ; T

& P B ' fon & s R
AN R e
= c_} % é\o L 4 ‘\\
DS <8 Nl & > o
O S - M N=583
& & 6\‘5
{\

Minden igényt hasonloan értékeltek, ettdl talan a fdajdalomcsillapitas és a vallds
jelentésége tér el kis mértékben. Mindkét esetben a haldokld szdmara fontosabb
igényként itélték meg a fiatalok, mint a sziil6 né szdmara. A kiilonbség oka talan
azzal magyarazhato, hogy az emberek sokszor a haldoklashoz mar eleve a fajdalom
fogalmat tarsitjak, a sziilésnél pedig elsé sorban egy ,u) élet” keletkezésére
gondolnak, ahol mar a fijdalomcsillapitas is jobban megoldott. Vallasi tdmogatasra
is a haldoklonak lehet inkébb sziiksége, hiszen a halal konnyebben elfogadhato, ha az

ember hisz a talvilagi életben.

Az egyes igények kereszttablds Osszehasonlitasakor ismét az Osszevont értékelést

hasznaltam. (1-4 = ,,nem fontos”, 5 = ,.,fontos”, 6 = ,,kiemelkedoen fontos”).
A haldoklo és a sziilo édesanya igényeinek ésszehasonlitasa
Fajdalomcsillapitas

A két ¢élethelyzetben jelentds kiilonbséget (p=0,000, Cramer’s V=0,000) talaltam a
fajdalomcsillapitas igényének megitélésében is. A megkérdezettek tobbsége (52,3%)
ugy gondolja, hogy a haldoklé szdmara a fajdalomcsillapitds kiemelkedden fontos,
mig 48,3%uk valaszolt ugy, hogy a sziild édesanya szamara fajdalomcsillapitas

kevésbeé vagy egyaltalan nem fontos. (32. abra)
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32. dbra: Mennyire fontos a haldoklo és a sziilé édesanya szamara a

fajdalomcsillapitas

60%
52,3%
o,
50% 48,3%
i Haldoklo
400% - ——— lgényei
32,5% -
300 ~—— 27,0% 24 7%
20% | ) L1 Szilés utani
- 13,9% igények
10% - —
OQO T T 1
Kevésbé vagy Fontos Kiemelkedden
egyaltalan nem fontos
fontos N=3581
Mennyire fontos a fajdalomecsillapitas?

A sziil6 né és a haldoklo igénye arra vonatkozoan, hogy ,,ne legyen/ne hagyjik
egyediil”

Kivancsi voltam arra is, hogy a fiatalok hogyan értékelik azt az igény, hogy ne
hagyjak egyediil a sziil6 édesanyat illetve a haldoklot a két kiillonbozo élethelyzetnél.
Erre a két kérdésre adott valaszok kozott szignifikdns kapcsolatot (p=0,000,

Cramer’s V=0,000) mutatott az elemzés. (33. dbra)

33. abra: Mennyire fontos a haldoklo és a sziild édesanya szdmara, hogy ne

legyen/ne hagyjak egyediil

50%
40,7% 38 5%
40% 1 : « Haldoklo
29.7% 30,3% 31,5% igén}’ei
30% H—1 26,0% (N=591)
20% -+— 1 W Szilés utani
igények
10% —— | | L (N=589)
0% | | 1
Kevésbé vagy Fontos Kiemelkedden
egyaltalan nem fontos
fontos Mennyire fontos, hogy ne legyen egvediil?
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A valaszolok a haldoklod szdmara tartjak fontosabbnak, hogy ne maradjon egyediil.
Felting, hogy ellentétes iranyu az dsszefliggés: a mintaban 40,7% mondja a sziilé ndé
igényeit figyelembe véve, hogy kevésbé vagy egydltalin nem fontos, hogy ne
maradjon egyediil, és 38,5% mondja a haldoklora vonatkozdan, hogy kiemelkedéen
fontos, hogy ne maradjon egyediil. Talan azért van ez igy, mert a valaszolok a sziild
nok esetén ezt nem érzik (vagy kevésbé érzik) problémanak, hiszen a sziil6 nd kortil

mindig vannak apolok, orvosok, csaladtagok.

Valamivel tobb, mint negyede a valaszoloknak tartja kiemelkedden fontosnak azt,
hogy a sziilé nd ne maradjon egyediil (26%), mig azt, hogy a sulyos beteg ne legyen
egyediil, joval tobben, majdnem 38,5% gondolja. A ,,Ne legyen/hagyjik egyediil”
igényét nagyjabol ugyanolyan aranyban tartjak kevésbé fontosnak a sziilé nére nézve,

mint amilyen aranyban kiemelkedden fontosnak a haldoklora nézve.

A kereszttablakbol az is kideriil, — ahogy az varhatdé is volt — hogy minél
fontosabbnak tartjak a valaszolok ezt az igényt a sziilé nénél, annal fontosabbnak
tartjak a haldoklondl is. Az is megfigyelhetd, hogy azok kozott, akik kiemelkedden
fontosnak tartjdk ezt az igényt a sziil6 nére nézve, nagyobb aranyban vannak azok,

akik kiemelkedden fontosnak tartjak a haldokld betegre nézve is.
Az egyiittes ardanyok

Azokndl a véalaszoloknal, akik kiemelkedden fontosnak tartjak, hogy a haldokld ne
maradjon egyediil 38,6%-a a sziil6 n6 esetében is kiemelkedd fontossaglinak tartja

ezt az igényt. (13. tablazat)
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13. tablazat: Osszevont relativ értékek: A haldoklé és a sziil§ édesanya szamara

mennyire fontos, hogy ne legyen/ne hagyjak egyediil

A haldoklét ne hagyjak egyediil
Keveésbé vagy Kiemelkedde | Osszese
egyaltalan Fontos n fontos n
nem fontos
Sziilés utan ne
Kevésbé hagyjak egyediil %- 43,0% 33,1% 24,0% 100,0%
vagy aban
egyé‘lftali‘n A haldoklét ne
NEMTONIOS | haoyiak egyediil %- 59,1% 44,7% 25,4% 41,5%
aban
_ Sziilés utan ne
= hagyjak egyediil %- 23,7% 32,3% 44,1% 100,0%
54 4ban
& | Fontos
= A haldoklot ne
= hagyjak egyediil %- 25,0% 33,5% 36,0% 31,9%
=3 aban
=
(%}
: Sziilés utan ne
;g hagyjak egyediil %- 18,1% 25,2% 56,8% 100,0%
% | Kiemelkedd aban
§ | enToMos | A haldoklst ne
<« hagyjak egyediil %- 15,9% 21,8% 38,6% 26,6%
aban
Sziilés utan ne
hagyjak egyediil %- 30,2% 30,7% 39,1% 100,0%
. aban
Osszesen
A haldokl6t ne
hagyjak egyediil %- 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
aban

Vallasi tamogatas

Jellemzd a , Kevésbé, vagy egyaltalan nem fontos” valasz. A vallasi tdmogatas
igényét némileg fontosabbnak tartjdk a haldoklo esetén, feltehetden arra gondolva,
hogy a reménytelenségben a vallas, a talvilagban val6 hit nygjthat némi reményt.
Ahogy ez varhato is: nagyon erds 6sszefliggés (p=0,000, Cramer’s V=0,000) lathato

a haldoklo és a sziilé nd vallasi tAmogatasanak igénye kozott. (14. tablazat)
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14. tablazat: A vallasi tamogatés igénye a haldoklonal és a sziil édesanyéanal

Vallasi timogatas A haldok_l() szamdra A szil6 né szimara
(N=587) (N=584)
Kevésbé vagy egyaltalan nem fontos 74,1% 89,4%
Fontos 12,9% 5,8%
Kiemelkedden fontos 12,9% 4,8%
Osszesen 100% 100%

Lelki tamogatds

A sziilés utani és a haldoklas alatti igények kozott szignifikans Osszefliggés
mutatkozott a lelki igények megitélésében. (p=0,000, Cramer’s V=0,000) A 34.
abran lathat6, hogy a fiatalok véleménye szerint a sziilé nd lelki tdmogatdsa

kiemelkedden fontos, és valamivel fontosabb, mint a haldokl6 lelki timogatasa.

mor

34. dbra: Mennyire fontos a haldokl6 és a sziilo édesanya szdmara a lelki tdmogatas

70% 62,8%
60% 55;6% —
50% —
40% | W Haldoklo
30,7% igényei
30% 25,2% - )
20% o -
2 13,7% 5 o
12,1% A Szilés utani
10% “ ‘ — igények
OQO T T 1
Kevésbé vagy Fontos Kiemelkedden
egyaltalan nem fontos
fontos N=581
Mennyire fontos a lelki tamogatas?
Osszefoglalva a két életesemény kozott kereszttabldas eredményeket, — a
varakozasomnak  megfeleléen —  jelentds  kiilonbségeket taldlhatunk a

fajdalomcsillapitdas fontossdgaban, és abban, hogy mennyire lehet sziiksége a sziild
nének, vagy a haldoklonak arra, hogy ,, ne legyen/hagyjik soha egyediil . Kiilonbség
mutatkozott a lelki igények terén is. Feltételezhetd, hogy a fiataloknak kevés a
tapasztalatuk mind az egyik, mind a masik szitudcidoban, azonban a sziiletés, sziilés
¢lethelyzetrdl talan tobb ismerettel rendelkeznek, €s talan gyakrabban beszélgetnek

rola. Azonban az Osszehasonlithatdo alapvetd igényeket tekintve a legtobb fiatal
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mindenhol magas értéket adott fiiggetlenil attdl, hogy a sziilés illetve a haldoklas

koriilményeirdl volt szo6.
IV.3 A KVANTITATIV KUTATAS EREDMENYEINEK OSSZEFOGLALASA

Osszefoglalva az eredményeket, a hospice-t a megkérdezett 600 fdiskolds és
egyetemista fiatalnak csak kis hanyada, 23%-a ismeri, 77%-a nem hallott még réla.
Azok, akik mar hallottak a hospice ellatasrol, sokszor hidnyos ismeretetekkel
rendelkeznek, valaszaikban inkabb a betegellatds modjara térnek ki. Tobben irtdk —
tévesen —, hogy fizetni kell érte, illetve, hogy csak az oregek illetve a gyerekek vagy
csak a szegények szdmara vald. A valaszolok sokszor Osszemostdk a hospice

szervezeteket az elfekvo intézményekkel, az dnkéntes betegellatassal.

A hospice ismertsége a tarsadalomtudomanyi és kommunikacids (36%) teriileteken a
legmagasabb, a miiszaki teriileten (16%) a legalacsonyabb. A ndk koziil tobben

(26,6%) hallottak mar a hospice-rol, mint a férfiak koziil (18,9%).

Vizsgalatom szerint a megkérdezettek 74,5%-a a halalrol csak kézvetlen esemény
kapcsan beszélgetett a csaladon beliil; 10,6%-a soha nem beszélgetett, 13,8%-a sokat
beszélgetett a halalrol, a megkérdezettek koziil 1% valaszolt ugy, hogy ,, gvakran és
nyomasztoan sokat” beszélgetett a halarrdl. Jelen vizsgalat azt is megmutatta, hogy a
hospice ismertsége nem fligg dssze azzal, hogy a csalddban mennyit beszélgettek a

halalrol.

A legtobb fiatal ugy gondolja, hogy a haldoklonak az utols6 néhany hetet ,, otthon,
csaladi korben” kellene eltolteni (45,8%). A megkérdezett fiatalok 25,8%-a tartja a
legmegfelelobb helynek a ,,nem otthon, de csaladi kérben”, 15,6%-uk szerint
,,otthon, hdzi apolasi szolgadlattal” kellene a haldoklokat ellatni, és végiil csak 12,8%
tartja a korhdzat a halal el6tti legmegfelelobb helynek. Mindez azt is jelentheti, hogy
a fiatalok egyértelmiien a koriilményektdl teszik fiiggdveé a haldoklas legmegfelelobb
helyét. Tobbféle megoldassal is egyetértenek, de szamukra vitathatatlanul fontos a

csalad kozvetlen jelenléte a haldoklas szakaszaban.

Sok valtoz6 kereszttablas elemzésénél a nemek szerinti 0sszehasonlitas szignifikdns
kiilonbségeket mutatott. A férfiak tobb mint fele, 53 %-a gondolja, hogy ,,otthon,
csaladi korben”, ugyanez a ndknél csak 40,1 %. A kiilonbség a ,,nem otthon, de
csaladi kérben” és az ,otthon, hazi apolasi szolgalattal” valaszokndl lathato

egyértelmiien. A ndk 28,8 %-a gondolja, hogy a csalddi jelenlét fontosabb, a
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férfiaknal ugyanez csak 22,1 %. Azonban mindkét nemnél egyértelmii, hogy a
valaszadok a haldoklok szamara a legmegfelelobb helynek a csalddi kérben torténd

apolast tartjak.

A hospice ismertsége €s annak megitélése kozott, hogy mi a legmegfelelébb hely a
haldokl6 szamara, nem volt szignifikans 6sszefiiggés. Az atlagtol jelentésebben azok
a vélaszadok tértek el, akik szerint a korhaz lenne a legmegfelelébb hely (13%) az

¢letiik végén 1évok szamara.

Arra a kérdésre, hogy meddig kellene az orvosnak kizardlag a gyogyitassal
foglalkozni a valaszadok szamara a beteg igényei a legfontosabbak (34,4%), de
sokan azt gondoljak, hogy ameddig remény van a gyogyulasra (32,4%), addig az
orvosnak gyogyitani kell. A véalaszok megoszlasa azért is érdekes, mert a kérdésben
szerepelt, hogy gyoOgyithatatlan betegrdl van sz6. Az orvostudomanyba vetett
bizalom feliilirja a beteg szamara kellemetlen kezelések alkalmazasat. Az orvos
lelkiismerete és a csaladtagok igényei kevésbé fontos szempontok a valaszadok
szdmara. Itt ismét felmeriilhet az eutandzia kérdése, hiszen a torvény jelen
allapotdban nem engedélyezi az eutanazia semmilyen formajat, de ugy tlinik, hogy ez

a szabalyozas nem befolyasolja jelentdsen a megkérdezettek véleményét.

A megkérdezettek valaszai alapjan az a kereszttablas elemzés, hogy az elmult évben
tortént-e haldleset a csaladban vagy annak kornyezetében valamint az, hogy
mennyire ismerik a hospice intézményrendszerét nem mutatott szignifikans

Osszefiiggést.

A haldoklok alapveté igényeinek vizsgalatakor a valaszadok szerint az emberi
méltosag tiszteletben tartdsa a haldoklo beteg legfontosabb igénye. A csalad illetve
kozvetlen hozzatartozo jelenléte rogton utdna koveti a fontossdgban. Az orvosi
ellatas, a fajdalomcsillapitas, a testi igények csak mind ezek utan kovetkeznek. A
csalddtagok szamara nyujtott, kozvetlen érzelmi tdmogatast is nagyon fontosnak

itéeltek meg a valaszadok.

A sziilés és a haldoklas alapvetd igényei nem térnek el jelentésen egymastdl, a
valaszadok hasonlo igényeket tartottak ,kiemelkedéen fontosnak™, ,,fontosnak”
illetve ,kevésbé fontosnak”. A két kiillonbozé élethelyzetnél szignifikans
kiilonbségeket mutatkozott a fajdalomcsillapitasnal és a vallasi tamogatasnal,

valamint annal az igénynél, hogy a sziil6 édesanyat illetve a beteget ne hagyjik/ne
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maradjon egyediil. A lelki igények figyelembe vételét is igen fontosnak tartottdk a

megkérdezettek.

A vizsgalat eredményei alatdmasztottak azokat a feltevéseimet, miszerint a hospice
ellatas, - szemlélet nem elég ismert a fiatalok korében. Az alapvetd igény mégis
megfogalmazddik benniik arra, hogy az életiik utols6 fazisaban 1évé betegekkel,
haldoklokkal a sajat igényiik szerint foglalkozni kell, nem szabad 6ket kizarolag a

korhazi kezelésre hagyni.
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V. KVALITATIV KUTATAS

V.1 A FOKUSZCSOPORT

A kvantitativ eredmények feldolgozasahoz, a valaszok helyes értelmezéséhez a
fokuszcsoportos interju kindl mélyebb értelmezési technikat. A téma érzékenységét
is figyelembe véve sziikségesnek taldltam, hogy a kérddives felmérésen tul egy
fokuszcsoportos vizsgalatot is készitsek. A haldoklds és halal, témajat tekintve a
fogalmak értelmezése, a kérddivben kapott valaszok ellentmondasainak feltarasa, a
vélemények arnyalasa, csak személyes beszélgetéssel érhetd el. A fokuszcsoportos
interju kifejezetten ilyen jellegli informéciok beszerzésre kialakitott csoporteljaras. A
modszert kiilonbozo attitidok megismerésére, preferencidk felallitdsara szoktak
hasznélni. A csoporton beliili sz6hasznaltra, fogalmi keretekre és a kommunikacios

formakra vonatkozoan is lehet kovetkeztetéseket levonni.
Elényei:

° Sokan az egyéni felel6sség miatt is 6dzkodnak az egyéni interjutdl, itt a
felelosségvallalas azonban ko6zos. Mindenki azonos szituicidoban van

egyszerre.

° Egymast motivaljak, mert a csoporthelyzet a kreativitast serkenti, egymas

gondolatai altal tovabbi kovetkeztetésekig juthatnak el egyénileg.

° A moderator a csoportban az egyéni kiilonbségek altal jobban latja az

attitlidok széles skalajat.

° A csoportreakciok batoritjak a spontan valaszokat, igy a fogalmazas, a stilus

gyakran hasonld a mindennapi ¢ltében hasznalthoz.

° A moderator az €les helyzetekben jobban észreveszi a nonverbdlis jegyeket, a

metakommunikacios jeleket.
Hétranyai:

° Bizonyos helyzetben a csoportos szituacié nem 06sztonzden, hanem gatloan

hat egyes emberekre.

° Ha a csoport ,lefagy” a témaban, ellenségesen ¢és negativan reagal a

moderator altal felvetett témara.
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° Ha a csoportban van egy vezetdegyéniség, aki szakértonek gondolja magat,

igy gatolja a tobbieket a véleményiik kifejtésében.

° Probléma, ha a moderatortol a kisebbségi vélemény nem kap elég tamogatast,

¢s az igy gatolt emberek egy id6 utdn nem nyilatkoznak.

° Ha a vitatott témanal elvesztik a beszéd fonalat, vagy egy kérdésbe tul mélyen

belemertilnek, igy elveszitik a ralatast a témara (Magyar Gallup Intézet, 2014)

A fent leirtakat is figyelembe véve a fokuszcsoportos interji eldkészitését és a
kérdéscsoportok strukturalasat Siklaki Istvan konyve alapjan allitottam 0Ossze.

(Siklaki, 2006)
V.1.1 A HALLGATOI FOKUSZCSOPORTNAL HASZNALT VIZSGALATI MODSZEREK
A hallgatok toborzasa

A kvantitativ kutatas eredményeinek ismertetésekor emlitésre keriilt, hogy a kérddiv
végén a megkérdezetteknek lehetdséget adtam arra, hogy amennyiben személyesen is
hozzé kivannak jarulni a t¢émahoz, adjak meg elérhetdségiiket. A valaszadok koziil 30
6 toltotte ki ezt a sort, és a megkeresésiik utan a fokuszcsoportos interjun 11 f6 vett
részt. A résztvevOk alacsony létszama idOpont egyeztetési problémakra vezethetd
vissza, illetve arra, hogy az elérhetdséget és személyes részvételi szandékot kitoltok
koziil kb. 15 f6 rossz elérhetéséget adott meg, igy Ok nem valaszoltak a
megkeresésemre. Az elOzetes varakozashoz, szandékhoz képest az alacsony
részvételi arany véleményem szerint még arra vezethetd vissza, hogy viszonylag
hosszu 1d6 telt el (6 honap) a kitdltés és a megkeresés kozott, valamint, hogy a
fokuszcsoportos interju idépontja mar a vizsgaiddszak utanra esett, illetve az is

lehetséges, hogy a hallgatok i1dokdzben megvaltoztattak részvételi szandékukat.
A célcsoport és hely megvdalasztdsa

Az interjura 2014. julius 2-4n 17.30-19 6raig keriilt sor. Helyszin az Altalanos
Vallalkozasi Féiskola (AVF) egyik kis terme, melyet baratsagosan berendeztiink.

Innivalo6t és ennivalot készitettiink a biiféasztalra.

A minta Osszetétele: 11 f0, onként jelentkezOk azok koziil, akik kitoltottek a

kérdoivet.

AVF 2 5 nemzetkdzi tanulmanyok szak, AVF 8 f§ gazdalkodasi és menedzsment

szak, BME 1 f6 gépészmérnoki szak. Nemek ardnya: 10 lany és 1 fia.
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A minta a korcsoport szempontjabdl csaknem homogénnek tekinthetd, akik az
altalam fokuszba allitott korosztalyt képviselték (19-26 éves korig), mind fdiskolai
vagy egyetemi hallgatok, mindannyian kitoltotték mar eldzetesen a kérddivet. A
résztvevok kozott voltak, akik ismerték egymast, ez befolyasolhatta a valaszokat kis

mértékben, de tobbségiik még nem taldlkozott soha.

A fokuszcsoportos interju teljes terjedelmérdl kép €s hangfelvétel késziilt, melyrdl az

érintettek tajékoztatva lettek, €s hozzajarulasukat adtak.

A vizsgalat célja els6 sorban az eldzetesen kitoltott kérdoiv részletesebb atbeszélése,
¢s a halallal, haldokléssal, sulyos betegséggel kapcsolatos attitlidok, vélekedések

alaposabb megismerése személyes beszélgetés altal.
V.1.2 AZ INTERJU VEZERFONALA ES A KERDESCSOPORTOK™

A fokuszcsoportok egyik sajatossaga, hogy a részvevok kotetleniil beszélgetnek egy
adott témardl, és a moderator egyik fontos feladata, hogy a témaval kapcsolatos
elézetesen megfogalmazott kérdések valoban megvitatdsra keriiljenek, ne térjenek el
a targytol, és ne menjenek bele tilsagosan mélyen a téma szempontjabol irrelevans
kérdésekbe, részletekbe. A kérdéscsoportok adjdk az interji vazat, azonban a
kérdések nem feltételiil az eldzetesen meghatarozott sorrendben kerililnek
megbeszélésre. Igy a kutaté feladata az, hogy a kapott interjiibol kisziirje a fontos
mondanivaldt, ez esetben a résztvevd fiatalok betegséghez, halalhoz, haldoklashoz

vald viszonyulasat.
A fokuszcsoportos interju felépitése:

A moderator bemutatkozasa: Mi a kutatas célja roviden? Mik a csoportbeli elvarasok
szabalyok? Anonimitéds, hang és képfelvétel, ami nem lesz sehol kozzétéve. Nincs
rossz vagy jO valasz, nincs elvart valasz, mindenkinek kivancsiak vagyunk a

véleményére. (Célja az oldott, bizalmas 1égkor megteremtése.)

Csoportformalddas: gyors bemutatkozas, ki, honnan jott, csaladi hattér, mi a hobbija,

stb. (Célja, hogy mindenki megszolalhasson.)

®A fokuszcsoportos interju teljes terjedelme az 5. fliggelékben olvashato.
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Kérdéscsoportok:
1. A sziiletés, betegség, haldoklas, halal hatdsa a csaladi kapcsolatokra
2. Az orvosi felelosség kérdése
3. A legmegfelelobb hely a sulyos betegek, haldoklok szamara
4. A régebbi idok tarsadalmi szemlélete a betegség ¢€s a haldoklas kérdésében
5. A sulyos betegek, haldoklok alapvetd igényei
6. A ,jo halal” kérdése
7. A hospice ellatasaval kapcsolatos kérdések
8. Kozvetlen élmények elmesélése
9. Téarsadalmi szemléletvaltas lehetdsége

10. A résztvevok egyéb, az interji végén elmondott és altaluk fontosnak tartott

megjegyzései
Befejezes, elbucsuzas
V.1.3 A FOKUSZCSOPORTOS INTERJU EREDMENYEI

Az aldbbiakban ismertetem azokat az eredményeket, amelyeket a kérdéscsoportok

szerint gylijtottem ki a teljes, masféloras interjubol.
1. A sziiletés, betegség, haldoklas, halal hatasa a csaladi kapcsolatokra

A bevezetd szakasz utan szerettem volna rahangolni a témara a résztvevé fiatalokat.
Mivel azonban — ahogyan ezt a kvantitativ kutatasi részben is emlitettem — a halal és
haldoklas téméja sokszor sokkoloan hathat, igy a kvantitativ kutatasban hasznalt
kérdbivet kovetve, eldszor a sziiletés és a betegség, és egyéb csaladi események

hatasara kérdeztem ra.

A legtobben egyetértettek azzal, hogy a tdvolsdgok gyengitik a kapcsolatokat, bar
eléfordulhat, hogy éppen egy betegség vagy sziiletés altal ismeriink meg 0jabb ¢és
ujabb rokonokat. Ott, ahol nem tudnak az iddsek ellatasarol, dpolasardl megallapodni
a csaladtagok, gyerekek, komoly konfliktusok is keletkezhetnek egy csalddon beliil.
A fiatalok altaldnos véleménye szerint valdjaban nem a tavolsag szamit, hanem a

csaladi hagyomany.
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2. Az orvosi feleldsség kérdése

Kivancsi voltam arra, hogy meddig kell orvoshoz vinni a beteget, mikor gondolja,
hiszi el az ember azt, hogy a beteg valoban menthetetlen. Feltétleniil sziikséges-e az

orvosi tortara?

Altalanos vélemény az volt, hogy alapvetden a beteg igényeitdl fiigg az, hogy
meddig kell a gyogyitasaval foglalkozni, orvoshoz vinni. Azonban felmeriilt az
orvosi felelosség, €s a tarsadalmi elvarasok kérdése is. Kiilonboz6 tipikus valaszokat
Osszegezve: ,,Addig, amig a beteg akarja, én nem tudnam akarata ellenére elcibalni.”
»Amikor a beteg feladja, mar nem kell orvoshoz vinni.” ,,Ez orvosi diagnézistdl is

fiigg. En biztos elvinném 20 orvoshoz is.”
3. A legmegfeleldbb hely a stlyos betegek, haldoklok szdmara

Erdekelt, hogy miként gondolkodnak arrél, hogy megoldhato-e, a sulyos halalos

betegnél, hogy a beteg az utolso pillanatig otthon maradjon.

Erre a kérdésre legtobben azt valaszoltdk, hogy a mai vilagban nem olyan egyszeri
megoldani, hogy a beteg otthon maradjon a haldla pillanataig, mert a koriilmények
nem megfeleldek. Sokan még aktivan dolgoznak, amikor a sziileik megbetegednek.
De ha a csalad nagyon szeretné, mégis megoldhat6. Sokan félnek a halal latvanyatal,
¢s félnek attdl, hogy az utolsé pillanatban elmulasztanak valamilyen kezelési
lehetdséget, amivel a beteg élete meghosszabbithatd lenne, igy nem merik a
felelésséget vallalni. Volt, aki tigy gondolta a sajat haldoklasara gondolva, hogy nem
szeretné terhelni a hozzdtartozdit az &polasaval, a latvannyal, igy inkabb koérhazba

menne. A tarsadalmi elvarasok ismét szoba kerultek.

Idézve a véleményekbdl: ,,A nagyi tudta, hogy meg fog halni, és nagyon otthon akart
meghalni, de mi azt gondoltuk, hogy orvos kell neki.” ,,A lelkiismeretem nem viselné
el, otthagyni ilyen allapotban, anélkiil, hogy kihivndm hozza az orvost.” ,,A szokas
hatalma. Ha ezt szoktak csinalni az ember bele se gondol, hogy van-e értelme.” ,,A
csalad ugy gondolta, hogy minden pillanatban kellett volna ra vigyazni, lelkiismereti
kérdés, de lehet, hogy a mamam nem vitette volna kérhazba, ha nem ez az elvéras a
csaladban.” ,,A sajat lelkemet is védem. Ne a mi feleldsségiink legyen, ne nekiink
keljen végignézni.” ,,A csalddtagok félnek, hogy artanak azzal, ha otthon marad.”

,Varunk egy isteni csodara, hatha meggyodgyul mégis...”
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Osszefoglalva erre a kérdéscsoportra adott valaszokat, az interjiin alapvetden
természetesnek tartottak, hogy a haldoklohoz az utolso pillanatban is orvost hivjanak,
¢s a beteget bevitessék a korhazba, tobben azonban ugy gondoltak, hogy a halal eldtti

néhany hétben mégis megoldhato lenne az otthoni ellatas.
4. A régebbi idok tarsadalmi szemlélete a betegség €s a haldoklas kérdésében

Megkérdeztem, hogy mit gondolnak arrél, régen hogyan oldottdk meg az iddsek
ellatasat. Hogyan tortént a haldoklas, halal, a temetés? Mi az oka annak, hogy ma

masképpen viszonyulnak az emberek a halalhoz?

A valaszok 0Osszefoglalasa alapjan, régebben dsszetartobbak voltak az emberek,
tobbgeneracios csaladok éltek egyiitt, igy megoldottak a betegek apolasat. Nem
voltak ilyen fejlett orvosi mddszerek, nem tartottak a betegségek ilyen hosszan,
jobban el tudtak fogadni a masik halalat. Nem volt tabutéma, természetesebben alltak
hozza, tobbet beszéltek rola. A részvevdi véleményeket idézve: ,,A paraszti agon
nyilt lapokkal jatszanak, tisztdbban beszélnek mindenrdl.” Tdobben a mai vilagra
jellemzd média meghatarozo szerepét emelték ki: ,,Osszeiitkdztek, hatan meghaltak,
én meg kozben vacsordzom, ez egy elég morbid dolog.” A fenti vélemények
alatamasztjak azt, amirdl a szakirodalom is ir, hogy a haldl tabuva valasa azzal is
magyarazhat6, hogy a haldl élménye mindennapossa valt a médidban igy
kommercionizalodott. (Hegedls, 2006, 11.1.4.1, és Tari, 2010, 11.2.2 fejezet) A
vélemények szerint az 6rokds reménykedés a gyogyulasra, a haldl, mint egy kudarc
tagadasa, a modern vilag jelenségéhez tartozik. A legtobben ugy gondoljak, hogy
minden megoldhato, a legtobb betegség gydgyithaté igy a haldlt nem tudjak

elfogadni.

Idézve a véleményekbdl: ,,A polgari tarsdalommal, ahogyan a tabuk kialakultak.
Szerintem ez alarcosodas vagy alakoskodas, igy alakult ki priidség, a halarol valo
nem besz¢lés.” ,,Nem voltak ilyen hosszii lefolydsuak a betegségek, mert most
megprobaljak mindenféle uton-modon megmenteni a beteget, €s ezzel kitoljdk az

elhalalozas idejét.”

A temetési szokasokrol is szo eset, ebbdl emeltem ki egy hozzaszolast: ,,A rokonok
astak ki a sirt. Szerintem nagyon érdekes része a gyasznak az, hogy effektiv
munkdval részt vegyek szeretteim eltemetésében. Lehet, hogy furan hangzik, de én

tok szivesen részt vennék ilyenben, mert ez hozza segithet a feldolgozasahoz.”
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5. A sulyos betegek, haldoklok alapvet6 igényei

A kérddiv kapcsan megkérdeztem azt, hogy mit gondolnak, milyen alapvetd igényei
lehetnek egy stlyos, haldoklé betegnek, mi lehet a legfontosabb szamdara. Mit

nevezhetiink méltosagban meghalasnak?

A valaszoknal alapvetden fontos volt, hogy a betegnek ne legyenek fajdalmai, ne
szenvedjen sokat. Sokan emlitették meg — egyértelmiien negativ kontextusban — a
haldokl6 kornyezete altal nyujtott sajnalkozd magatartast, ami a betegeknek rosszul
eshet. Valoszinlinek tartottak, hogy a legtobb beteg a szdnakoz6 hozzaallas miatt,
titkolja a betegségét. A vélemények szerint, fontos, hogy embernek tekinzsék az
utolso pillanatig, és ugyan ugy banjanak vele, mint a betegsége elott. Figyelembe
vegye€k az dapoltsagra, testi sziikségletekre valo igényét. A csaladdal toltott minoségi
id6, és az emberi kapcsolatok is fontos szerepet jatszanak a beteg alapvetd
igényeiben. Ne hagyjak hosszan magatehetetleniil, tudattalanul élni, mert az a
csaladnak sem joO, és anyagi problémakat is okozhat. A fokuszcsoportbdl az alabbi

idézetek tamasztjak ald a fenti véleményeket:

»Szerintem, inkabb a fajdalomtol féliink, azért van ez, hogy inkabb csak csukjam be

a szemem, ¢és ne keljek fel masnap, hogy ne legyen szenvedés, ki tudja mi lesz.”

,Biztatni kellene szerintem. Ha mi is sajnalkozunk, akkor 6 nem fogja magat jobban

érezni, s6t még elkeseredettebb lesz”

,Hasonloképpen banjanak vele, mint a betegsége el6tt. En ezt tapasztaltam.
Anyukdm nem szerette, nem birta elviselni azt, hogy allandéan koriilotte voltak, a
KiilsOségeket”, mert O is rakos volt, neki nagyon rosszul esett az, hogy kopasz lett.
Neki ez is nagyon szamitott, hogy apolt legyen. Ez ugyanugy a vége felé is nagyon

meghataroz6 volt, hogy tigy emlékezzenek ra amilyen volt.”

»Szerintem, ez a legnagyobb nehézség, hogy a tarsadalomban, ha a betegség kidertil,
ezért is titkolja rengeteg beteg, hogy menthetetlen beteg, ,,0 te szegény”, ,,jaj, hogy
viseli”, rogton sajnélat jon.” ,,Amig mindségi 1dot tud eltdlteni a csaladjaval, és
nemcsak Ugy pakolgatjdk az egyik kanapérol a masikra, még tud jatszani az
unokaval. Még ha f4j is valamije, elviseli, ha a csaladdal lehet.”

,Fontos, hogy el tudja magat 1atni, hogy ember maradjon.”

,,...minél kevesebb szenvedés.”
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6. A ,,j6 halal” kérdése

A szakirodalmi attekintésben kifejtem a ,,j6 halal” (lasd I1.3 fejezet) fogalmat
Osszevetve az eutélidval, eutanaziaval. Erdekelt, hogy mit gondolnak a fiatalok,

l1étezik-e szamukra és milyen az a j6 halal.

Arra kérdésre, hogy létezik-e ,,j6 haldl”’, mindenki egyértelmii igennel felelt.
Ellentétben a régi idékkel,* a legtdbben a résztvevék kozil a gyors haldlt tartjdk jo
halalnak. Amikor azonban hosszabban besz¢éltiink a témardl néhanyan mégis ugy
nyilatkoztak, hogy jo lenne elére felkésziilni a haldlra. ,,Kellene egy felkésziilési id6,
orvosi latogatasbol, orvosi herce-hurcabél legyen minél kevesebb. Es az, hogy par
honapig késziilok ra, kifejezetten elényds és hasznos lenne.” ,,Ha valaki mindent

lezart, nincs semmi dolga.”

Egy valaki mondta azt, hogy szeretné a sajat temetését elére megszervezni. ,,Azzal
tolteném az utolsé idémet, hogy beleszallnék ennek a szervezésébe, hogy tudjam,

hogy milyen lesz az utolso talalkozas, amikor én még ott vagyok a barataim kozott.”

Viagyakat, még beteljesiiletlen dolgokat szeretnének megvalodsitani. ,,Ha még képes
r4, megprobaljon megvaldsitani néhany olyan dolgot, amit addig nem tudott. En azt

tenném, hogy a vagyaimat megval6sitom.”

Volt, aki tigy gondolta, hogy a legméltobb halal az, ami a munka kozben jon el. ,,Ha
a hivatadsod kozben halsz meg, sportold sportolds kozben, ird irds kozben. Ez a

legméltobb haldl.”
7. A hospice ellatassal kapcsolatos kérdések

Azt feltételeztem, hogy aki kitoltotte a kérddivet és jelentkezett a személyes
beszélgetésre, és a hospice fogalmat azelétt nem ismerte, az interjii idépontjaig
utdnanézett mar a hospice szemléletnek, elladtdsnak. Feltettem a kérdést, hogy
mindenki tudja-e a hospice intézménye mit jelent, tisztdban vannak-e az

alapfogalmakkal.

A résztvevOk koziil a legtobben jol tajékozottak voltak, mert a kérddiv kitoltését
kovetden valdoban utdnanéztek a fogalomnak. Ez azonban akkor deriilt ki
ténylegesen, amikor a kovetkezd szabad asszocidcidos modszerrel megbeszéltik a

hospice ellatas alapelveit. Egy hallgat6 azonban azt mondta, hogy fogalma sincs a

% Lasd 11.1.4 fejezet, 6. labjegyzet
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hospice-rol, és azt gondolja ,,Talan, odaviszik azokat az embereket, akiknek mar

nagyon kevés van hatra.”

A fokuszcsoport egyik gyakran hasznalt modszere, hogy szabad asszociacidval
lazitja a tudatossagot, igy kevésbé hozzaférhetd gondolatok, érzelmek torhetnek
felszinre. Ezzel a moddszerrel tovabb lehet lenditeni a beszélgetés fonalat is. Az
asszociacios modszert most azért alkalmaztam, hogy lazitsam az interji érzékeny
témaja miatti fesziiltséget, valamint vizualisan is érdekesebbé szerettem volna tenni a
beszélgetést. Kivancsi voltam arra, hogy az interjualanyok miként vélekednek a
hospice ellatasrol, milyen érzéseket tarsitanak a fogalomhoz, hogyan viszonyulnak a
hospice hédzakhoz. Az intézmény hangulatit idéz6, és miikddésére jellemzd
tevékenységeket mutattam fényképeken a résztvevoknek, és megkérdeztem mi jut
esziikbe roluk.”’ A valaszok olykor meglepéek voltak, sokszor érthetetlenséggel
tarsultak, nem értették, hogy a haldoklok miért kartydznak stb. Sokaknak panzid,
idések otthona, kartyaparti jutott eszébe a hospice hazban késziilt fényképekrdl. A
legjellemzdbb vélekedés az volt, hogy a fényképekrdl dradd vidamsagot, nyugalmat

¢és bekét nem tudtak tarsitani azzal, hogy a hospice hazban haldoklé emberek vannak.
8. Kozvetlen élmények elmesélése

A kovetkezO kérdéscsoportndl a sajat €lményekre, tapasztalatokra kérdeztem ra.
Fontosnak tartottam, hogy amennyiben a beszélgetés sordn még nem keriiltek
konkrétan szoba a sajat élmények, az érintettek ennél a kérdésnél is Oszintén
megnyilvanulhassanak. Az ismertetett esetek az interji soran nem az alabbi
sorrendben hangzottak el, az attekinthetdség kedvéért minden kiilonb6z6 idépontban
a konkrét személyes élménnyel kapcsolatos elhangzott mondatot, a meséld

személyére vonatkozodan egyesitettem.

Szonja: ,,Nagymamamat nem lehetet meggyogyitani, a beleivel volt gond, és nem
tudta magat kezelni, de szégyellte a betegségét, és ezért nem mindenkinek engedte,
hogy ellassa. 1,5 évig lakott nalunk. Mivel nem hagyta, hogy ellassuk, korhazba
kellett mennie, de igazabol nem akarta. Ugy nétt fel, hogy soha nem volt orvosnal,
hogy nem is lehetett észrevenni sokaig azt, hogy beteg. Amikor tényleg nagy baj
volt, akkor koltozott fel a csaladhoz. Az egyértelmii volt, hogy nem maradhat

egyediil, de a testvérek otthonba akartdk rakni, mi pedig mégis hazavittiik.”

A fényképek €s a valaszok a teljes interji szovegében az 5. fliggelékben talalhatok
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Rahel: ,,Dédmaméam 98 éves volt mar, de 88 éves kora — a combnyaktérése — ota
agyhoz volt kdtve, 6 nagyon varta mar a halalt, pedig még tudott kotni, varrni,
horgolni, csalad volt koriilotte, de nem tudta ugyanazt az életet élni, mint elétte, és ez
annyira megkeseritette, hogy mar varta a halalt. Tébbszor is elmondta. Neki a halal

megvaltas volt. Ez a j6 halal!”

Olga: ,En a dédnagymamammal voltam otthon egyediil, amikor meghalt, 11 éves
koromban. Végelgyengiilésben halt meg, igy nem volt igazan olyan borzaszté. En
szamitottam ra. 93 évesen halt meg. 10 percenként mentem be hozza, nekem kellett
itatni stb. Szadmitottam a halalara, az utolsé 4-5 évében azt sem tudta, hogy ki
vagyok, és én sejtettem, hogy 6 a két vilag kozott van méar. Amikor bementem hozza
egyszer még feliilt, és amikor legkdzelebb bementem, akkor mar nem iilt fel. Akkor

jott haza a nagymamam, kicsit ugy éreztem, hogy a nagymamam engem okol ezért.”

Emodke: ,,Az én apukam ugy halt meg, hogy aznap elment a korzeti orvoshoz, hogy
gyogyszert felirasson. Megmérték a vérnyomadsat, és az orvostdl mar mentdvel
akartdk korhazba vinni. Még hazaj6tt, hogy atvigyen engem a nagysziileimhez,
vagyis 6 mindent megtett azért, hogy biztonsagban tudjon engem. [sirds] Anya is
bement hozza a koérhazba, masnap mar miitotték volna szivkatéterrel, de vizsgalat
kozben agyvérzést kapott, mert nem kapott elég oxigént. Pont akkor volt az influenza
miatt latogatasi tilalom, nem mehettem be hozza, és mondtdk az orvosok, hogy mar
lilul a teste, és nem engedik, hogy a gépeken tovabb tartsdk. Annyira elkezdett
lilulni, hogy mar nem engedték az orvosok kezelni. Ugy halt meg, hogy nem

lathattam™

Livia: ,,Anyukdm nem szerette, nem birta elviselni azt, hogy allandoéan koriilotte
voltak, nem viselte a ,kiils6ségeket”, mert 6 is rakos volt, és neki nagyon rosszul
esett az, hogy kopasz lett. Neki ez is nagyon szamitott, hogy apolt legyen. Ez az
igénye a vége felé is nagyon meghatarozd volt. Szerette volna, hogy ugy
emlékezzenek rda amilyen volt. [sirds] Sokaig tartott. Eldszor tiidoérakos, majd
agydaganatos lett anyukam. Az elsd [a tlid6daganata soran tortént kezelések utan]
utan én megdlmodtam azt, hogy meggyogyul, és akkor meg is gyogyult. A
masodikndl méar nem almodtam ilyet... és felébredtem, amikor jott apukéam,
hogy...[siras] mert volt egy kigyogyulasi szakasz, utana visszaesés, ez olyan egyéves
id6tartam volt. 3 évet tartott az egész. 40 éves volt, amikor meghalt.[Livia 14 éves

volt ekkor] Biintudatom is volt azért, hogy ilyen gyorsan elmult. En éltem tovabb
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ugyanugy az életemet, ... lehet, hogy azért mert azeldtt is sokat voltam egyediil, mert
sokat volt korhazban, de hamar talestem ezen a dolgon, nem tgy, mint apukam. Es
nekem a mai napig van az a félelmem, hogy ez majd egyszer eldjon a fajdalom. Mert
tényleg tigy volt, hogy én harmadnap mar mentem rollerezni.”[A gyaszr6él mondta

mindezt]
9. Tarsadalmi szemléletvaltas lehetdsége

Az utols6 kérdéscsoport arra vonatkozott, hogy van-e sziikség tarsadalmi

szemléletvaltasra, és mit gondolnak a fiatalok, van-¢ egyaltalan erre remény.

Az idézett vélemények: ,,Ha nem kezeljlik tabuként, féliink, mert nem ismerjiik, mert
nem beszéliink rola, mert nem beszélhetiink réla.” ,,Ahogyan a drogokrdl beszéliink,
kellene a halardl is besz€lni, a sziilok ezt nem vallaljak, sok ismerdsomnél tabutéma.
Ugy gondolom, hogy az oktatissal lehetne valahogyan ellensiilyozni, tudatosan
bevezetni.” ,,Nincs hianyzasi lehetdség az iskolabodl, ha elvesziti valaki a kdzvetlen

hozzatartozdjat, csak kamuigazolassal. Télem kértek ilyet!!!”

Az interjlialanyok koziil tobben mar személyesen megtapasztaltdk a haldokloval,
haldokléassal kapcsolatos tarsadalmi értetlenséget, tehetetlenséget. A vélemények
szerint, a ,,tabukat le kellene donteni” azzal, hogy sokkal tobbet beszélgetiink rola.
Példaul az iskolaban, az osztalyfénoki ora keretében is lehetne foglalkozni ezekkel a
kérdésekkel. Ha felkésziiltebbek lennénk, jobban megértenénk és empatikusabban

dllnank a haldoklohoz és a csaladtagjaihoz, tébbet tudnank segiteni nekik.

10. A résztvevok egyéb, az interju végén elmondott €s altaluk fontosnak tartott

megjegyzései

Az interju végén még lehetdséget adtam a résztvevoknek, hogy barmilyen
gondolatot, érzést osszanak meg egymassal, ne legyen senkinek olyan érzése, hogy
benne szorult valami, hiszen masfél ora alatt sikeriilt igazan meghitt 1égkort
teremteni, €s a hallgatok nagyon Oszintén, nyiltan beszéltek érzéseikrdl. Szo6 esett a
férfi, ndi viszonyulés kiilonbségeirdl, a temetés €s a halotti tor szertartasrol, volt aki,
kiegészitette még a rokona, baratja haldoklasaval kapcsolatos élményét tovabbi

informaciokkal.
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V.2 A HALLGATOKKAL KESZITETT KVALITATIV ES KVANTITATIV

EREDMENYEK OSSZEVETESE

A kvantitativ kutatas soran felvett kérdéivben>®

a 16. kérdésre (Mit gondol, egy
sulyos beteg szamara mi a legmegfelelobb hely a halala eldtti néhany hétben?) adott
valaszok azt mutattdk, hogy a megkérdezett fiatalok 45,8%-4nak véleménye szerint a
legmegfeleldbb hely a sulyos beteg szdmara az utolsé iddszakban az ,, otthon, csaladi
korben”. Ez a valasz 0sszhangban van a fokuszcsoportban kapott valaszokkal. A
fokuszcsoport lehetdséget ad arra, hogy ezeket a valaszokat differencialtabban
szemléljiik. Ha igy gondolkodnak a fiatalok, akkor mi az oka annak, hogy a sulyos
betegeket a halaluk el6tt annyian koérhazba szallittatjak? Miért nem halhat meg
otthon a beteg? Az interjuk alapjan a kovetkezd okai lehetnek: félelem attol, hogy a
hozzdatartozo nem felel meg a tdarsadalmi elvarasoknak, mivel nem adja meg a
betegnek a lehetdséget, hogy az orvos segitsen még egyszer rajta. Ezért Ugy

gondolja, hogy a csalad 6t fogja a rokon halalaért okolni. Félelem a halott

latvanyatol és az egyiittléttol.

A kérdoiv 17. kérdése: Mit gondol, meddig kellene egy orvosnak egy igen sulyos, de
még Ontudatanal 1évo, gyogyithatatlan beteg esetében a gyogyitasaval foglalkozni,
akkor is, ha ez a beteg szamara mar kellemetlen? Erre a kérdésre adott valaszok
alapjan a megkérdezettek koziil a legtobben (34,4%), ugy gondoljak, hogy az
orvosnak addig kell a beteget gyodgyitani, ,, amig a beteg igényli” és 32,4 %-a gy
gondolja, hogy az orvosnak a gyogyitassal kell foglalkoznia addig ,,amig bdarmi
remeényt lat a gyogyulasra”. A fokuszcsoportos interji sordn magyarazatot
kaphattunk arra, hogy a fiatalok miért valasztottak ezt a két opciot a kérdéivben. A
mai tarsadalmakban a modern orvosi beavatkozasok lehetové tették a betegség és a
haldoklas idejének megnyujtasat. Ezt sokan ugy élik meg, hogy még van egy
lehetéség a gyogyuldsra, hiszen az orvostudomany sok mindent megold. A beteg
igényei alapvetdek, de a reményt csak ritkan adjak fel, hiszen az orvosi
beavatkozasok megtagadasaval athdarul a felelésség a hozzatartozokra, illetve a

betegre.

A kvantitativ vizsgdlatban a 9. kérdés igy hangzott: ,,Mit gondol, milyen alapveté

igényei vannak egy sulyos, de még oOntudatanal 1évd betegnek az élete utolso

%8 Lasd 1. fiiggelék
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heteiben?” A betegek alapvetd igényeinél a kérddives felmérés eredményei szerint az
emberi méltosag tiszteletben tartasa szerepel az elsé helyen, rdgton utana a csalad
illetve a kozvetlen hozzatartozo jelenléte koveti a fontossagban. Az orvosi ellatas, a
fajdalomcsillapitas, a testi igények csak mindezek utan kovetkeznek. Amint errdl a
kvantitativ kutatds részben is irtam az emberi méltdsag tiszteletben tartasa talan azért
szerepel a legfontosabb helyen, mert ez egy atfogé fogalom, azt gondolhatjak a
megkérdezettek, hogy az alapvetd igény betegenként valtozhat, vagy az emberi
méltdsag fogalmaba sok felsorolt opcionélis véalasz beletartozhat. Osszességében a
valaszado fiatalok minden igényt nagyon fontosnak tartottak, és az értékelésiikben

nem lehet nagy kiilonbségeket latni.

A fokuszcsoportos megkérdezésnél nem részleteztem ennyire konkrétan, inkabb
mélységeiben beszéltiik meg ezt a kérdést. A valaszokbol egyértelmiien az dertil ki,
hogy a fdjdalomcsillapitisnak, és annak az igénynek, hogy a haldoklot az utolsd
pillanatig teljes értékii emberként kezeljék, rendkiviil nagy fontossagot tulajdonitanak
a fiatalok. Szoba keriilt még az dpoltsag, mint testi sziikséglet, és a csaladdal toltott
mindségi ido, valamint az emberi kapcsolatok fontossaga. A haldoklo alapvetd
igényeire vonatkozoan a fokuszcsoportos interjin elhangzott vélekedések 1ényegében

alatdmasztjak a kvalitativ vizsgalat eredményeit.

A hospice ellatds ismertségére vonatkoz6 kérdéseket nem lehet Osszevetni a
kérdoives valaszokkal, hiszen az interjun megjelend fiatalok mind tajékozottak
voltak. Taldn a hospice haz hangulatat 1déz6 fényképek még tdjékozottabba tették
Oket a hospice betegapolasi modellel kapcsolatban.

Osszefoglalva a fokuszcsoportos interji lehetévé tette, hogy még arnyaltabb képet
kapjak a fiatalok a betegekhez, haldoklokhoz valé viszonyuldsarol, és a halallal
kapcsolatos tarsadalmi vélekedésekrdl. A fokuszcsoportos interju csak egy igen kis
szeletét adja ki a megkérdezettek véleményének, de mégis az érintettek altal elmesélt
sajat torténetek segitettek abban, hogy megismerjem a fiatalok érzéseit,

gondolkodésat ebben az igen érzékeny témaban.
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V.3 INTERJU A HOSPICE SZERVEZETBEN DOLGOZOKKAL

Az el6zOekben ismertettem a fiatal ,laikusok™ viszonyat a haldoklashoz, ¢és a
betegellatashoz, valamint rakérdeztem a hospice ismertségére. Sziikségesnek
éreztem, hogy Osszevessem a hospice dolgozok tapasztalatait a fiatalok
tajékozottsagaval. Az is érdekelt, hogy azok, akik nap mint nap szembesiilnek a
haldoklok problémaival, ¢és aldozatosan részt vesznek a hospice holisztikus
szemléletli betegellatasaban, miként vélekednek a betegek igényeirdl, hogyan oldjak
meg a napi gondokat, és mennyire latjak globalisan a problémakat. Kivancsi voltam
arra, hogy a hospice-ban dolgozok mennyire ismerik a ,laikusok” véleményét, mit

gondolnak arr6l, hogy mennyire ismert a hospice ellatas a fiatalok korében.

A fokuszcsoportos interjii eldnyeirdl, hatranyairdl és a nehézségeirdl mar az V.1
fejezet bevezetd részében beszamoltam. A dolgozokkal készitet fokuszcsoportnal is

az ott emlitett formai és tartalmi szempontok szerint épitettem fel az interjut.
V.3.1 VIZSGALATI MODSZEREK
A hospice dolgozok toborzasa

A fokuszcsoportos interju egy budapesti lakasban, kotetlen formaban zajlott, 7
hospice dolgoz6 részvételével. A toborzas az egyik hospice szervezetben (Magyar
Hospice Alapitvany) dolgoz6 gyogytornasz ismerdsdm segitségével tortént. Mivel a
hospice-ban dolgozé multidiszciplinaris team tagjai igen elfoglaltak, és
munkavégzésiik helye, ideje sokszor kiszamithatatlan, a mintavétel sordn ezt a
szempontot is figyelembe kellett vennem. Tobb kitlizétt idépont allt a
rendelkezésiikre, azt az iddpontot valasztottam, amikor a legtobb hospice dolgozo

raért ugyanabban az iddintervallumban.
A célcsoport és hely megvalasztasa

Id6pont: 2014. november 12. 18-20 o6ra. Helyszin egy budai lakas étkezd szobdja,
melyben egy ovalis asztal koriil iiltettiik le a résztvevOket. Az érkezésre kb. egy
félora 4llt rendelkezésre, a folyamatosan érkezd interjualanyokat ennivaldval,
innivaloval kinaltuk. A kotetlen beszélgetés mar az els pillanattol kezdve
zokkendmentesen ¢és rendkiviil j6 hangulatban zajlott, annak ellenére, hogy a hospice

dolgozok nem mind ismerték egymast. A résztvevok mégis rogton taldltak kozos
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témat, vagy valamelyik hospice intézményben kozdsen apolt beteget, akirdl szivesen

beszéltek, informacidkat, €s problémakat vitattak meg egymassal.
A minta Osszetétele: 7 f6 (6 n6, 1 férfi)
Résztvevok: 1 orvos, 2 névér, 3 gyogytornasz, 1 dnkéntes

. Erna: orvosno

° Andrea: novér

° Tekla: névér

) Edina: gyogytornasz
o Julia: gyogytornasz

° Nora: gydgytornasz

° Tibor: dnkéntes

A résztvevok Osszetételébdl lathato, hogy a gydgytornaszok szama a magyarorszagi
hospice szervezetekhez képest tulreprezentalt,”® mégis ugy vélem, hogy a
fokuszcsoportos interju itt leirt tanulsagai jol tiikrozik a hospice-ban dolgozok
altalanos szemléletét, és igy az eredeti — a dolgozok viszonyulasa a haldoklokhoz, a
véleménylik a betegek ¢és a hozzatartozoik igényeivel, illetve laikusok véleményével
kapcsolatosan — kutatasi célnak teljesen megfelelnek. A csoport homogénnek
tekinthetd abbol a szempontbo6l, hogy mindannyian mar tobb éve dolgoznak a
hospice szervezetében. Mindenki szivesen és nagy kivancsisdggal jott az interjura,

koziiliik még senki sem vett részt hasonl6 jellegli beszélgetésen.
V.3.2 AZ INTERJU VEZERFONALA ES A KERDESCSOPORTOK

Az interji vezérfonala tobbé-kevésbé kovette a fiatalokkal késziilt fokuszcsoportét,
azzal a kiilonbséggel, hogy arra is rakérdeztem, hogy a hospice dolgozoknak mi a

véleménylik arrol, hogy hogyan vélekednek a fiatalok a kérdésekben. A hallgatdkkal

¥ A hospice magyarorszagi személyzeti létszama a II1.3 fejezetben olvashato. 2013-ban,

Magyarorszagon 1762 hospice dolgoz6 koziil, 145 orvos, 743 névér, 169 gydgytornasz, 153 dnkéntes

dolgozott a hospice intézményekben.
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készitett fokuszcsoport kérdéseitdl altalaban akkor tértem el, amikor a kozvetlen

¢lményekrdl volt sz6.
Kérdéscsoportok, témak:

1. Hogyan keriiltek kapcsolatba a hospice szervezettel, midta dolgoznak a

hospice-ban?

2. A régebbi és a mai idOk a tarsadalmi szemlélete a betegség és a haldoklas

kérdésében.
3. Az orvosi feleldsség kérdése.

4. A sulyos betegek, haldoklok alapvetd igényei. Mit jelent a megkérdezettek

szamara konkrétan az, hogy méltésagban meghalni?

5. A legmegfeleldbb hely a sulyos betegek, haldoklok szadmara. Milyen
hozz4allas sziikséges az orvosok részérdl? Milyen hozzaallas lenne sziikséges

a csaladtagok részérol?
6. A hospice ellatassal kapcsolatos kérdések.

7. A fiatalok hozzaalldsa; mit gondolnak a fiatalok a haldoklo alapvetd

igényeirdl, mennyire ismerik a hospice ellatérendszert.

8. Téarsadalmi szemléletvaltas lehetosége, hogyan lehetne valtoztatni azon a

hozzaallason, amit tapasztaltak?
9. Hallottak-e mas a virtualis temet6kr6l?
10. A résztvevOk egyéb, az interju végén elmondott és altaluk fontosnak tartott
megjegyzesel.
V.3.3 AZ INTERJU LEIRASA ES ELEMZESE®™

Az aladbbiakban ismertetem a fokuszcsoport menetét, valamint azokat a
kérdéscsoportokra kapott valaszokat, melyeket a masfélords interjubol a
kérdéscsoportoknak megfelelden rendszerezve gylijtottem ki. Az interjialanyok

neveit az anonimitas megdrzése érdekében megvaltoztattam.

60 A, interju teljes terjedelmében az 6. fliggelékben olvashato.

132



DOI: 10.14267/phd.2016005

Moderdtor bemutatkozdsa®™

Legtobben a résztvevok koziil nem ismerték a moderatort, és sokan nem értették az
interjlztatdsi modszer lényegét, nem lattdk a konkrét hasznat sem. Fontosnak
tartottam tisztdzni a kutatasi motivaciot, és ravilagitottam a fokuszcsoportos modszer
hasznara ¢és sziikségességére. Emlitettem az anonimitas lehetdségét, és azt, hogy az
interjurol kép és hangfelvétel is késziil. Mivel a hospice dolgozok érkezésénél
tapasztalt rendkiviili beszélgetési aktivitdst valamennyire strukturalni, iranyitani
akartam, elmondtam a résztvevoknek, hogy ez egy félig-strukturalt csoportos interju,
melyben a kérdéskoroket elére meghataroztam, és elengedhetetlen, hogy az interji
iranyitva legyen. Nincs jo vagy rossz valasz, mindenki véleményére kivancsi vagyok.
Az (Otmutatast kovetden a résztvevOk mar sokkal jobban koncentraltak a

beszélgetésre, €s lathatdan alig vartak a kérdéseket.

1. Hogyan keriiltek kapcsolatba a hospice szervezettel, midta dolgoznak a hospice-

ban?

Az els6 megszolalas az interju részeként a résztvevok bemutatkozasa volt.
Megkérdeztem, hogy ki honnan jott, mi a csalddi hattere, miota dolgozik a hospice-
ban. A csoportformaldodasi szakasz Iényegesen eltért a hallgatokkal készitett
fokuszcsoportétol, mivel itt kiilonosen kivancsi voltam arra, hogy a megkérdezettek
hogyan kertiltek kapcsolatba a hospice ellatasi rendszerrel. Mikor és miért kezdtek el

dolgozni a hospice-ban, mi motivalta 6ket?
Tibor: onkentes, 40-es, sportos férfi, kétgyermekes csalados ember.

A hospice-ban 2 éve dolgozik. Elmondasa szerint véletleniil keriilt bele az
»onkénteskedésbe”. A civil életben vendéglatassal foglalkozik, aminek semmi koze
az egészségiigyhoz. Gyakorlo buddhistaként, a haldlhoz, haldoklashoz kapcsoloddan
gyakran olvasgatott buddhista konyveket, ahol tobbszdr is megemlitették a hospice-t,
mint egy U0j, lehetséges — a megszokottol eltéré — betegapolasi rendszert, mely a
buddhista tanitdsokhoz is kozel all. Rovid elhatdrozés utan jelentkezett a budapesti
Hospice hazban meghirdetett Onkéntes tanfolyamra. Csaladi allapota, kora és
tarsadalmi szerepe miatt a hospice munkatarsai a kezdeti tevékenységeknél nem

fogadtdk tul nagy bizalommal, azonban amikor vallalta, hogy betegagynal, a

61 A fokuszcsoportos interji moderalasat magam végeztem, a megjegyzéseket, és a kérdéseket

moderatorként vezettem fel.
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haldoklok mellett is szivesen virraszt, teljesen befogadta 6t a hospice kozossége. Az
interju alatt szdmos alkalommal mesélt sajat élményeirdl, rendkiviil szinesen,
humorosan, mindannyiunkat megnevettetve. A hospice szervezetben megtartott
karacsonyi iinnepségekre minden évben halaszlét f6z a betegek és az ott dolgozdok

szamara.
Erna: orvos,70-es n6

9 éve dolgozik a hospice szervezetében orvosként, elétte egy korhazban dolgozott
tiidogyogyaszként, ahol citologiaval is foglalkozott. F6 szakteriilete a tumoros
sejttipusok diagnosztikdja daganatos betegeknél. A diagnozis feléllitasa, és a
betegség prognozisanak a kozlése okan — elmondésa szerint — nagyon kozel keriilt a
rdakos betegekhez. Miutan ez az érzés tudatosult benne, és kollégai is megerdsitették,
biztattak, igy felkereste a Hospice haz fdigazgatdjat, aki szivesen alkalmazta Ot
orvosként. ElImondasa szerint, a hazi gondozast sokkal jobban szereti, mint a Hospice
hazban a munkat, mert a beteg otthondban, érzelmileg nagyon kozel keriil a
csalddokhoz. Idézve Ernat: , Minden alkalommal, amikor elészor megyek egy
beteghez, viragot viszek neki.” (A fokuszcsoportos interjira is egy nagy csokor
viraggal érkezett.) Errdl a szokasarol mar az érkezésekor kidertilt, hogy a legtobb

hospice dolgozo6 tudott, mert hire ment a szervezetekben.*
Andrea: néver, 60-as nd

A hospice-ban 8 éve dolgozik, de hangstilyozta, hogy mar 5 éves kora ota névér akart
lenni. Elbeszélése szerint nem hiszi, hogy véletleniil cseppent bele a hospice-ba.
Idézve Andreét: ,, A férjem haldla nyitotta fel a lelki szememet arra, hogy a dolgok
nem véletleniil vannak.” Elmesélte a csaladi torténetet a férje és az édesanyja halala
koriilli eseményekrdl (lasd 6. fiiggelék p. 189.), melyben megitélése szerint a
véletlenek és a megérzések jatszottak szerepet abban, hogy mind a két hozzétartozoja
szépen ,,ment el”, és lehetdség volt a meghitt elbucsuzasra. Az események utan
keriilt ndvérként egy korhaz onkologiajara, ahol viddman és lelkiismeretesen apolta a

daganatos betegeket. Azonban az osztalyon; Andreat idézve: ,,4 tanar ur hamarosan

62 A hospice magyarorszagi személyzeti létszama a II1.3 fejezetben olvashatd. 2013-ban,

Magyarorszagon 145 orvos dolgozott a hospice-ban, mig 2004-ben — amikor Erna bekeriilt a
szervezetbe — csak 59 orvos. fgy konnyen lehetséges, hogy az orvosok — ha személyesen nem ismerik

is egymast — valosziniileg hallottak egymasrol.
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behivott magahoz azzal, hogy kérem, ne tessék fiityiilni, mert itt nagyon komoly
betegek vannak.” Ugy gondoltak az onkoldgian, hogy a betegeket csak megfelelé
komolysaggal lehet lelkiismeretesen 4polni. Andreat ekkor mar csalogattdk a
Hospice hazba masodallasu ndovérnek. Beadta a jelentkezését az allasra, azonban
eleinte inkabb a ndla fiatalabb jelentkezdket hivtdk be. Azonban egyik alkalommal,
amikor nem volt elég névér a hazban, kiprobaltdk Andreat, lattak alkalmassagat, és
rovidesen alkalmaztak. Ugy érzi, nagyon jo helyen van a Hospice hazban, ott szabad

vidamnak lenni, és batran fiityorészhet.
Edina: gyogytornasz, 40-es n6, haromgyermekes csalddanya

3 éve dolgozik gyodgytornaszként egy korhdzban a hospice osztalyon. Véletleniil
keriilt bele ebbe a munkaba. A koérhazi hospice osztadly megnyitdsakor nem Edinat
kértek fel gyogytornaszként, €s ezen egy kicsit elcsodalkozott, mivel hires volt arrol,
hogy rendkiviil energikus, kedves és mindig jokedvii. Ugy véli talan azt gondoltak
rola, hogy azért ilyen lelkes és lelkiismeretes, mert ,,zsebre dolgozik”. Mindig is
érdekelte a mélto haldl kérdése, de gyogytornaszként nem sok embert tudott elkisérni
az utolso percekben. Szereti a vidamsagot, és szerinte a haldokloknak is sziiksége
lenne a j6 hangulatra, a nevetésre. Edinat idézve: ,,Végstadiumban lévo betegekkel
akkorakat nevettiik, hogy az elképzelhetetlen! Masnap az egyik jo humoru haldoklo

beteg mondta is, hogy 38 fokos hasizomldaza van. Nem igaz hogy nem lehet nevetni!”
Julia: gyogytornasz, 40-es nd

Gyobgytorndsz alapvégzettségli, /0 éve van a hospice szervezetével kapcsolatban.
Sajat otthonapolasi szolgalatot vezet, ahol hazi gondozassal is foglalkoznak. Julia a
munkdja a kezdetén elsdsorban egy szervezeti kihivast latott a hospice betegapolasi
modell megvalositasaban. Mieldtt bekeriilt a hospice-ba sajat otthoni szakapolésra
specializalodott céget miikodtetett, vezetett. Egy i1d6 utdn nem latott fejlodési
lehetdséget a sajat vallalkozasdban, ahol idézve Juliat: |, betegeket apoltunk,
rehabilitaltunk, majd elengedtiik oket”. A sajat otthonapolasi szervezete mitkddtetése
soran taldlkozott a hospice szervezettel eldszor, majd ezt kovetden elnyert egy
palyazatot egy sajat hospice szervezet létrehozéasara. A vaéllalkozdsa mar egy ideje
miikodott, amikor a hospice szemlélet is igazan magéval ragadta. ElImondasa szerint,
amikor gyogytornaszként dolgozott kismamakkal, akkor is az élet kezdete és vége

érdekelte igazan, mert ebben vélt felfedezni némi spiritualitast.
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Nora: gyogytorndasz, 40-es nd

12 éve dolgozik a hospice-ban gyogytornaszként, 2014. januar ota a hospice gyerek
team koordinatora. Julidhoz hasonloan, Nora is ugy érezte, amikor régebben a
kismama torndkat vezette, hogy a sziiletés és a haladl kérdése szorosan Osszefiigg.
Idézve Norat: ,,...mindig ugy éreztem, hogy oOsszefiigg az, hogy egyik oldalon
sziiletnek az emberek, masik oldalon pedig el kell engednem oket.” Mielott a
hospice-ba keriilt egy korhaz belgydgyaszatan dolgozott, ahol kozvetlen élményei
voltak arrol, milyen méltatlanul, személyteleniil bantak a haldoklokkal. Sokszor
megfordult a fejében, hogy kell lennie egy ,,mdsik lehetéségnek” a halalra. A hospice
mutatta meg szdmara ezt a masik lehetdséget, az emberhez méltd haldoklést, halalt.
A szervezetbe nem meggy6z6désbdl jelentkezett, hanem mert sziiksége volt a
hospice-ban meghirdetett félallasra. Gyogytornaszként kevés lehetésége volt, hogy a
végso, a halal pillanatdban is ott lehessen a beteggel, azonban az els6 ilyen esetre jol
fel tudott késziilni egy nagyon kozeli ismerds haldoklasa és halala kapcsan, és ekkor

érezte meg igazan a méltdsagban eltavozas jelentdségét.
Tekla: nover, 60-as n6

10 éve jar a hospice-ba, eldtte 40 évig anesztezioldgus asszisztensként dolgozott.
Férje halala utan a gyermekei miatt — hogy ne kelljen sok tigyeletet vallalni — kezdett
el egy iddsek otthonaban dolgozni, ahol elvégzett egy kotelezd geriatriai képzést,
melynek egyik eleme egy 60 oOrds hospice gondozasi gyakorlat volt a Hospice
hazban. Itt ismerkedett meg a hospice szellemiségével, €s a Hospice haz féndvérével,
aki ezt kovetéen kérte, hogy maradjon a hazban ndvérként. Sokdig nem volt
alkalmazasban, csak Onkéntes névérként dolgozott. Korabban azt hitte, hogy az
anesztezioldgianal nincs szebb munka, de most mar igy gondolja, hogy a haldoklok
holisztikus gondozasa legalabb annyira fontos. Teklat idézve: ,,A hospice-ndl
olyankor vagyunk a beteg mellett, amikor tudjuk, hogy nem sok van neki hatra, és

akkor és ott segitiink neki, ez tényleg nagyon klassz dolog."

Az itt emlitett ,, mdsik lehetoség” megismerése adta szamomra a disszertacid elsddleges kutatasi
motivaciojat, a haldoklas méltd emberi befejezésének lehetéségét. Nora gyogytorndsz segitségével
ismerhettem meg a csaldadomon belill azt, hogy mit jelent a méltosagteli haldoklas a beteg és a

hozzatartozo szamara.
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A bemutatkozasi szakaszt Osszefoglalva tobb érdekes tanulsdg fogalmazhatdé meg.
Csaknem minden résztvevd valamilyen elhivatottsaggal rendelkezik a szakmaja irant.
Talan ez a megallapitas nem olyan meglepd, de a résztvevok mégis ugy fogalmaztak,
hogy , véletleniil keriiltem bele”, ’belecsoppentem”, , megtaldltak”. Miel6tt
bekeriiltek a hospice-ba nem éreztek elhivatottsagot, a haldokldé betegekkel valo

foglalatossagot azeldtt egyikiik sem ¢élte meg tudatosan.

A legtobbszor valamilyen sajat élmény vezette ra az interjualanyokat arra, hogy —
fogalmazasuk szerint — megtaldlja Oket a hospice. Nyitottak voltak erre a
talalkozasra, és sejtették, hogy a hospice lehet a ,, mdsik megoldas” a méltdésagbeli

halalra.

Az elmondottakbol ki kell emelni a résztvevok munkdjara vonatkozd aktudlis
érzéseket: Sokszor elhangzott, hogy elégedett, kiegyensuilyozott, halds vagyok,
élvezem, amit csindlok, szerencsésnek tartom magam. Két esetben az életvidamsag,
Jjokedv is elhangzott abban a kontextusban, hogy a hospice-on kiviili betegellatasi

rendszerekben nem volt altaldnosan elfogadott, illetve megengedett a viddmkodas.

Arra a kérdésre, hogy mi az, amit a leginkabb szeretnek a munkéjukban, mi
motivalja oket, a valaszokban megjelent a segitségnyujtas, az onzetlenség, az a
szeretet, amit a kiszolgdltatott betegtol kapnak, kozeli érzelmi kapcsolat kialakitasa a

haldokloval.

Idézet a véleményekbdl: ,, Kicsit bearanyozzuk a napjait!” |, garantalt onzetlenség,
hiszen a haldoklotol mar nem varhatunk hosszutavon semmi jelentoset!” ,,Kiilonds

kapcsolatunk van a betegekkel. Mas nem érzi ezt a kapcsolatot...”

Ketten emlitették és vontak parhuzamot a sziiletéskor és a haldoklaskor tapasztalt

kiszolgaltatottsaggal.

Az Onkéntes volt az egyetlen résztvevd, aki ugy gondolta, hogy véletleniil ,,talalt ra”
a hospice-ra. A tobbi résztvevét — sajat megfogalmazasuk szerint — a hospice ,,talalta

5

meg”.

2. A régebbi ¢és a mai idok a tarsadalmi szemlélete a betegség és a haldoklas

kérdésében.

Minden résztvevo ugy vélte, hogy a régi idok viszonya a haldoklas folyamatdhoz

egészen mas volt. Véleményiik szerint, a modern vilagban kialakult jfajta szemlélet
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tobb okra is visszavezethetd. Elhangzott, hogy sikerorientélt tarsadalomban éliink, és
a haldoklo elsésorban a sikertelenséget testesiti meg. Nora elmondta, hogy amikor
szponzorokat keresnek a hospice-nak, sokszor elhangzik az a mondat: ,, A hospice
nem fér bele a mi profilunkba.” Véleménye szerint a hozzaallas oka, hogy a
szervezetek a hospice szponzoraldsat pénzkidobasnak tekintik, hiszen nem segiti el
a jovobeli kapcsolatokat, nem lehet hosszatavra tervezni... Napjainkban
folyamatosan kiizdiink a természetes valtozas ellen. Idézve Andrea névért: ,, Amikor
fiatalok vagyunk, nagyok akarunk lenni, mert az tetszik. Amikor nagyok vagyunk,
fiatalabbak akarunk lenni, és ahogy oregsziink, egyre fiatalabbak akarunk lenni, és
ezert elkovetiink mindent.” Ez a vélemény is arra utal, hogy az oregedeés folyamata,
és a halal tarsadalmilag nem elfogadott.

A csoportos interji soran mindenki egyetértett abban, hogy aki kozelrdl, dszintén és
betegekkel, nem érzi sikertelenségnek a halalt. Julia, aki kezdetben csak szervezeti
kihivasnak tekintette a hospice-t igy fogalmazott: .,...beszippantott az egésznek az
atmoszférdja.” A mai vilagban nincs arra lehetdség, hogy kozvetlen élményilink
legyen a halallal, haldoklokkal, sulyos betegek gondozéasaval, mert a csaladi és
tarsadalmi kozosségek szétestek. A csaladon beliili szerepek elosztidsa egyértelmii
Volt, a fiatalok nem érzik felelésnek magukat az idésekért, érzelmileg hamar levalnak
a sziilokr6l. Az elhangzott vélemények szerint, régen nem volt annyi gydgyszer,
korhaz, az orvosok nem tudtak annyi betegséget gyogyitani, €s igy hamarabb
meghaltak az emberek a betegségekben, nem haldokoltak olyan hosszan. Manapsag a
legtobben korhazakban halnak meg, és igy megnyulik a haldoklasi idé. Az emberek
nincsenek felkésziilve a laza csaladi kapcsolatok kovetkezményeképpen a
haldoklasra, viszont maga a haldoklds folyamata joval tovabb tart, mint régebben.
Idézve a véleményekbdl: ,,4 sok gyogyszerrel, kezeléssel, halottak testét lehet akar
heteken keresztiil életben tartani.” ,,a szocidlis ellatas is jobb, és régen nem volt
ennyi korhdaz sem.” , Tehermentesitjiik magunkat mindenben. Nem kell mosni,
mosogatni, sok szabadidonk van. De ezt az idot nem jol hasznaljuk fel, mert régebben
tobb kozos csaladi esemény, feladat volt. Az események, munka alatt gondolkoztak,
beszélgettek az emberek. A haldokloért kozosen imadkoztak, gyertyat gyujtottak.
Mindenképpen a kozésségnek a gondolataban benne volt, hogy foglalkozni kell a

’

haldokloval, mert baja van.’
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Az interju soran sokan munkdjuk altal kozvetleniil megélt eseteket meséltek el,
melyek mély érzéseket, és komoly indulatokat ébresztettek benniik. ,,4 korhdzban,
ahol dolgoztam régen azt tettiik, hogy aki haldoklott azt paravannal elzartuk, és
magara hagytuk. Ennél kegyetlenebb dolgot el se tudok képzelni!” ,,A szobatarsak a

folyoson vartak, hogy meghaljon.” ”Néha benéztiink, lélegzik-e még?”

Az alabbi kiragadott tovabbi idézetek is alatdmasztjak a fenti gondolatokat. ,, 4z élet
lényege koriil mozgunk.” ,, Az élo embernek latni a haldokldast, az maga egy
sikertelenség.” ,,...nem is a haldl pillanata a legrosszabb, hanem a haldoklasi

1

folyamat latasa.’
3. Az orvosi feleldsség kérdése

A kovetkezd téma az orvosi felelosség kérdését jarta koriil. Elséként a csoport
egyetlen orvos tagja nyilatkozott. Erna orvosnd elmondta, hogy a hospice
gondozasban, mivel a betegek mar palliativ fazisban vannak, nem a gyogyitis az
elsédleges szempont, hanem az orvosok elsdsorban a beteg komfortérzetének, emberi
méltosaganak a megdrzésére koncentralnak. Mindezekbdl kovetkezik, hogy a
hospice orvosok sokkal megértdbben viszonyulnak a haldoklo igényeihez.
Véleménye szerint az orvosok sokszor tdjékozatlanok és észre sem veszik, hogy a
beteg menthetetlen, hiszen mar a palliativ szakaszba 1épett at. Arra a kérdésre, hogy a
két féle orvosi hozzdillas konfrontdloddshoz vezet-e, valasza szerint, a hospice
ellatas holisztikus személete egyre nagyobb teret nyer az orvosok korében is, igy az
utobbi években egyre kevesebbszer fordul eld, hogy az orvos a haldoklas fazisaban
csak a beteg gydgyitasaval, és nem elsd sorban a fijdalomcsillapitassal akar
foglalkozni. Mindenki egyetértett abban, hogy a betegség utolsé szakaszdban mar
nem szabadna kemoterapiat, és egyéb gyogyitd eljarast alkalmazni, hiszen az csak
szenvedést okoz a betegeknek. Idézet az elhangzottakbol: ,, Amikor a beteg azt
mondja: nem kérem, koszonom szépen, az orvos elzavarja, és attol kezdve mar nem is
hajlando kezelGorvosként funkcionalni, és akkor igy csdppennek be a hospice-be,
ahol megértébbek mdr az orvosok. ,, ... amikor az orvosok képesek beadni a

’

kemoterapiat egy nagyon leromlott szervezetnek, akkor mar rajuk haragszom.’
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4. A sulyos betegek, haldoklok alapvetd igényei. Mit jelent konkrétan, hogy

méltosagban meghalni?

Az emberi méltosag fogalma gyakran felmeriilt a beszélgetés soran, azonban senki
nem tudta egyértelmiien megfogalmazni, hogy ez mit jelent konkrétan a haldoklok
esetében. Alabb, az interju soran elhangzott véleményeket, kijelentéseket foglaltam
Ossze, ami a méltosag témakorében jelent meg. Mindenki egyetértett abban, és ez
tObbszor is elhangzott, hogy ,, A mélté halal minden ember alapvetd joga.” Ebben a
kontextusban a hospice ellatasi rendszer egyik hidnyossaga is szoba keriilt, hiszen a
hospice rendszerében — jelen koriilmények kozott, egyébként érthetdé modon —
elsésorban daganatos betegekkel foglalkoznak. Altalanos emberi jog, hogy
betegségtdl fiiggetleniil juthasson a haldokld ember a holisztikus szemléletii

ellatashoz. Alapvetd igényként emlitették még a haldoklas szakaszaban:
e  afijdalomesillapitast,
° ne érezze magat a beteg egyediil,
e  ne ¢érezze magat kiszolgaltatottnak,
° érezze, hogy emberszamba veszik,
° ne érezze ugy, hogy rdkényszeritjlik az akaratunkat,
° a beteg donthesse el, hogy milyen kezelést, banasmodot szeretne,
e  lehessen reménye a szép halalra.

Ebben a kérdéskorben emlitették a résztvevOok ismét a nevetést, a vidamsagot, és a
humort, amely az utolsé stadiumban is jelen 1év6 betegigény. Elisabeth Kiibler-
Ross® az 6t haldoklasi szakasz koziil csak az utolsé ketténél — a depresszio és a
belenyugvés szakasza — ir arr6l, hogy a beteget mar leginkdbb a sajat gondolatai
kotik le, és késziil a haldlra, nyugalomra vagyik. Az ezt megel6zd betegségi
stadiumokban — a fokuszcsoportban is elhangzott vélemények szerint — a beteg nem
kedveli a szdnalmas egylittérzést, szeretné, ha hasonléan bannanak vele, mint az

egeészségesekkel.

6% Lasd IL4. fejezet: A haldoklas 1élektani szakaszai
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Néhany mondat kiragadva az elhangzottakbol a fent leirtak alatdmasztasara:

., Akkor vessziik emberszamba, ha ugyanugy adjuk oda neki a pohar vizet, mint egy
egeszseges embernek.” ,, A beteg donthesse el, hogy mit akar. Olyan intim dolgokat
csindalunk, ami egy egészséges emberrel eszembe se jutna, igy meg kell mindig
kérdezni, hogy akarja-e.”,, Ha azt mondja, hogy nem kell infuzio, nem kell a kezelés,

’

akkor nem kell! Amikor esetleg mar aludt, és felkelt, ujra megkérdezziik téle.’

5. A legmegfelelobb hely a sulyos betegek, haldoklok szamara. Milyen hozzaallas
sziikséges az orvosok részérol? Milyen hozzaallas lenne sziikséges a csaladtagok

1észErdl?
A legmegfelelobb hely a sulyos betegek, haldoklok szamara:

Ennél a kérdéscsoportnal kivancsi voltam arra, hogy a hospice dolgozok mit
gondolnak arr6l, hogy mi a haldoklas és halal legmegfeleldbb helye, és mi varhat6 el
ezzel kapcsolatban a hozzatartozoktol. Erdekes volt azt hallani, hogy a hospice
dolgozok sokkal megértébbek a haldoklo hozzdatartozéival kapcsolatban, mint a
fokuszcsoportban résztvevo hallgatok, illetve amit a kérddives hallgatdi vélemények
mutattak. A hospice dolgozok érvelése szerint, sok csalddtag fél a haldoklas
latvanyatdl, vagy tehetetlennek érzi magat, nem elég felkésziilt a haldoklas végig
kisérésére. Idézve a valaszokbol: ,,4z idedlis hely, ami a betegnek és a csaladnak jo.”
»Ha képes ra a csalad, akkor ne idegenek kozott haljon meg!” | Fizikai, lelki
alkalmassag is kell a hozzdtartozok részérdl, mert itt szagok, csunya sebek vannak.”
., Azt gondolom, hogy a hozzatartozo sokszor egyszeriien nem alkalmas ra, nem elég

1

eros.” ,,A mai vilagban atomizalt csaladok vannak. Az emberek néha iinnepekkor
osszejonnek, kiilonben mindenki éli a maga életét. Hallatlan teher valaki mast

elviselni. Elidegenedtek az emberek egymastol.”

Altalanos valasz volt szintén, hogy a hozzdtartozok és a mentSsok is képzetlenek, igy
nem tudjak megallapitani, hogy a beteg még megmentheté-e a korhazban, és még
felépiilhet-e hosszu tadvon gondolkodva, vagy ez mar az utolso, haldoklasi stadium.
fgy gyakran megesik, hogy az utolsé pillanatban is kérhazba viszik a haldoklét, ahol

néhany ora, vagy nap utan meghal.

A konkrét okokra rakérdezve, emlitették az ijesztd tiinetek megjelenését, mint
példaul erds fajdalom, hanyas, vérzés, amivel a hozzatartozok — apolasi vagy orvosi

szakértelem hijan — nem boldogulnak. Hosszabb tavon megoldést jelenthetne egy
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tanatologiai mentds képzés. Julia altal vezetett szervezet jelenleg egy hasonlo jellegii
képzést kinal ment6sok szamara. Elmondasa szerint: ,,... SOk esetben csak egy
mentos, vagy csak két sofor van a mentoautoban, és ok arra kondicionaltak, hogy

’

nyomjuk a félhalottat is, és élessziik ujra, és irany a korhadz.’

A résztvevok empatidja — abban az Osszefiiggésben, hogy a haldoklét az utolsod
pillanatban is korhazba szallittatjdk — a haldokld csaladtagjai irant akkor is
megnyilvanult, amikor a hozzdtartozok munkahelyi biztonsdagadrol esett  szo.
Véleményiik szerint napjainkban nem engedhetik meg maguknak a csaladtagok,

hogy otthon &poljak a beteget, mert félnek munkahelyiik elvesztésétol.
Milyen hozzaallas lenne sziikséges a csaladtagok, hozzatartozok részerol?

A csaladdtagokkal kapcsolatos konkrét kérdésnél a résztvevdék sok problémarol
szdmoltak be, konkrét eseteket idézve. Mind a hospice intézményeknél, mind az
otthoni apolasnal fontos, hogy a csalad egylittmiikdé legyen, és elismerje azt, hogy
a beteg mar a végstadiumba 1épett at. Sokszor a csaladtag nem tudja elfogadni, még
a tagadas fazisaban van, amikor a haldokl6 mar el6rébb tart. Ilyenkor a beteg, a
hozzétartozé védelmében ugy tesz, mintha ¢ sem fogadna el a betegségét. Ez komoly
konfliktusokat okozhat a hospice dolgozdok a betegek és a hozzatartozok kozott.

Idézve: ,,Sajnos a hozzdtartozékkal néha tébb problémank van, mint a betegekkel.”

Az elhangzott vélemények szerint, nem tudnak a csaladtagok azzal szembe nézni,
hogy rokonuk a keziik k6zott haljon meg. Régen a csaladok fel tudtak a halalra
késziilni, mert egymas kozelében éltek. Sokszor eldéfordul, hogy a hozzatartozo
igenyli a hosszadalmas és fdajdalmas kezelést, mig az orvosok, €s a ndévérek mar
ellenzik azt, a haldoklé pedig nem meri kivansagat érvényesiteni. Erna orvosnd
ilyenkor is kizarolag a beteget kérdezi, és a hozzatartozonak elmagyarazza, hogy
miért nem javasolja a tovabbi kinz6 kezeléseket: ,,Akkor elmagyardazom, hogy ezek az
eros gyogyszerek mergek.” ,, ... Tessék mindent ugy csindlni, hogy utolag ne legyen

mit megbanni.”

Problémaként emlitették a korhazi elfekvd osztalyok személetét, ahol a haldoklot
legtobbszor sulyos allapotban hazakiildik, anélkiil, hogy felvildgositandk a
csaladtagokat a hospice szervezet altal kinalt apoléasi lehetdségrél. Amennyiben a
csaladtag nem képes a beteget hazavinni, sokszor lelkiismeret-furdalds gyotri, és a

legtobb korhazi dolgozo is értetleniil all a hozzatartozé szivtelensége eldtt. Idézet egy
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ilyen esetrdl: ,,...és a mai korhazi helyzetre jellemzo, hogy azt mondtak a betegnek a
novérek: Tetszik latni, hazavihetnék magat, de mégsem teszik. A beteg néni ettol
kezdve nem akart elfogadni semmit, mert meg akart halni. Még élhetett volna kis
ideig.”

6. A hospice ellatassal kapcsolatos kérdések

A fokuszcsoportban mar eddig is tobbszor elhangzott, hogy a betegek igényei a
legfontosabbak, igy ennél a kérdésnél elsésorban a konkrétumokra, a sajat
tapasztalatokra, torténetekre voltam kivancsi. A hospice ellatasi rendszerbe kizardlag
olyan betegek keriilhetnek be, akiknél mar nincs remény a gyogyuldsra, a betegség
progndzisa egyértelmii, maximum 6-12 honap a talélési id6.® Mégis eléfordul, hogy
az egyértelmiien gyogyithatatlan beteg még reménykedik a gyogyulasban. Ezt a
reményt a hospice dolgozoknak nem szabad letorni, azonban foléslegesen tapldlni
sem illik. Idézet az Onkéntes hozzaszolasabol: ,,Nekem nincs ahhoz jogom, hogy
elvegyem a hitét. Azon a szinten tamogatom, amilyen szinten van. Nem teszek hozzd
tobbet, nem mondom neki, hogy meg fogsz gyogyulni. Ha azt mondja, hogy jobban

érzi magat, akkor azt valaszolom, hogy ennek nagyon oriilék.”

Mindenki egyetértett abban, hogy els6ként a legfontosabb feladat a beteg bizalmat
elnyerni, amire kiilonb6z6 konkrét modszerek vannak. Nem szabad erdszakoskodni,
ovatosan kell rdhangolddni a haldoklora. A beteg bizalmas megérintése sem vezet
mindig eredményre. A haldoklé sokszor bizalmatlan és zarkozott, igy az egyszerii
kézfogas i1s visszdjara fordulhat. Els6 az &szinte érdeklodeés, a kommunikacios
csatornak megnyitasa, ezutan hagyni kell a beteget, hogy iranyitson, és meginduljon
a kérdezz-felelek szituacid. Idézve az elhangzottakbol: ,,Szamtalan helyzet van, hogy
kommunikalni lehet a betegekkel. Bemegy az ember az osztalyra, bemegy a szobdba,
le van csuszva a beteg, odamegyek, megigazitom, kdszénok neki, onnantol kezdve
mar kialakul valami.” ,, Ram néz, megjegyzi az arcomat, latja a kitiizon a nevemet.
Onnantol kezdve mar elindul egy kapcsolat, és talan megérinthetem, a karja ala
nyulhatok. ”Két sajat élményt is elmeséltek, melyben a haldokld elutasitd volt, és

halala el6tt néhany nappal sikeriilt mégis bensdséges ¢és meghitt kapcsolatot

6 Lasd 4. fiiggelék: A betegfelvétel rendje a hospice-palliativ ellatasba
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kialakitani vele. Az esetekben a hozzatartozok is bizalommal voltak a személyzet

irant, és gyakran latogattak a haldokl16t.%®

A Hospice hazban Karacsony el6tt néhany nappal, minden évben linnepi Karacsonyt
szerveznek, ahova meghivjak a hozzatartozokat is. Az iinnepség hangulata mindig
meghitt és vidam.®” A fokuszcsoport résztvevéi nagy lelkesedéssel meséltek a
karacsonyi késziilddésrol. Elmondtak, hogy siiteményt siitnek, haldszlét féznek, és
egylitt esznek a betegekkel, hozzatartozokkal. Sokszor megajanljak az egyediil €16 az
otthoni hospice ellatasban 1évé betegeknek is, hogy toltsék egyiitt a Karacsonyt a
Hospice hazban. Emlitették azt is, hogy altalaban csak kevés hozzatartozé vesz részt
az eseményen, leginkabb csak betegek vannak ott, és ezt a hozzatartozdi magatartast

nem tudjak mire vélni.

7. A fiatalok hozzaalldsa; mit gondolnak a fiatalok a haldokl6 alapvetd igényeirdl,

mennyire ismerik a hospice ellatérendszert.

A kovetkezd kérdéscsoportnal arra kérdeztem ra, hogy a hospice dolgozdok mit
gondolnak a hospice ismertségérdl. Megkérdeztem, hogy mit gondolnak a fiatal
foiskolasok, egyetemistak kortilbeliil hany %-a hallott mar a hospice-ro61? A valaszok
megoszlottak 5% és 40% kozott.?® A kérdéives felmérés eredménye szerint a fiatalok
23%-a hallott mar a hospice-rol. Amikor az interju résztvevoi meghallottdk ezt az
aranyt, alapvetéen realisnak tartottak és nem csodalkoztak az eredményen. Altalanos
vélemény volt, hogy a hospice nem elég ismert a tarsadalomban, vagy, az ismeretek
hidnyosak, tévesek. Idézve a véleményekbdl: ,, Amikor az egyik onkormanyzati
képviselonek mondtam, hogy Szdzhalombattin is miikédik a hospice, azt mondta,
hogy okay! Megjegyzem! Es ha kavét kell fézni, hivom magukat. Azt vélaszoltam
neki: Igen, kavét is foziink, ha haldoklik az illeto!”

Az interju soran rakérdeztem arra is, hogy mit gondolnak a hospice dolgozok arrdl,

hogy a fiatalok szerint hol van a halal legmegfelelobb helye. Hol kellene, hogy a

%6 | 4sd 6. fiiggelék 198-199. oldal, Tibor torténete

7 A fokuszcsoportos interju novemberben késziilt, igy a kardcsonyi késziilédés mar athatotta a
beszélgetést. A Hospice Kardcsonyon tobbszor részt vettem, ahol a meghitt hangulatot, €s a jotékony
vidamsagot is megtapasztalhattam.

%8 A becslések kovetkezSképpen oszlottak meg: 5%, 10%, 10%, 30-40%, 30%, kevesebb, mint 30%,
30%.
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sulyos, gyogyithatatlan beteg élete utolso heteit toltse? Harman valaszoltak, hogy az
otthon, négyen mondtak, hogy inkabb a kérhaz. Az eredményeket ismertetve, *° hogy
a fiatalok 45,8%-a az ,,otthon, csaladi korben” opcidt valasztana, a hospice dolgozok
meglepddtek és nagyon Oriiltek. Idézet a reakciokbol: ,, Dobbenet!” ,, Ahhoz képest,

hogy nem hallottak a hospice szemléletrol...” ,, Tehat, igénylik!”

8. Téarsadalmi szemléletvaltas lehet6sége, hogyan lehetne valtoztatni azon a

hozzaallason, amit tapasztaltak?

A téves ismeretek, tdjékozatlansag, és az alacsony hospice beutaldsi szam miatt egyre
tobb torekvés iranyul a hospice-on belil arra is, hogy végre elinduljon a tarsadalmi
szemléletvaltas folyamata. Az egyik interjualany, Julia tdjékozottsaganal fogva jol
Osszefoglalta, hogy: ,, 4 hospice ismertsége egyre nd, és az ellatorendszer is boviil.
Magyarorszagon jelenleg 87 hospice szervezet van, és 7800 beteget lattak el 2013-
ban. Evente 33 ezren halnak meg rdkban, és csak 22%-uk a hospice rendszerében. Ez
az elozo évekhez képest novekvo tendenciat mutat. Ahol elérheto a hospice, ott is
csak a betegek 75%-a hal meg hospice-ban.” A hospice szervezetek egyre tobbszor
szerveznek tovabbképzéseket példaul szocialis otthonok szamdra, hogy az ott
dolgozok személetén valtoztassanak. A tarsadalmi szemléletformalds szintén egy
fontos feladata a hospice alapelveinek. (lasd III.1. fejezet) A szemléletformald
programhoz tartozik a Narcisz program, valamint a Minden perc értékes c. kisfilm

/4 r . r 70
megalkotasa és terjesztése.

9. Virtualis temetd

Erdekelt, hogy a hospice dolgozok koziil hanyan hallottak mar a virtualis temetSkrol.

A csoportban 7 f6 koziil csak 1 f6 hallott mar a virtualis temet6krol.

69 ,otthon, csaladi kdrben”: 45,8%, ,,nem otthon, de csaladi korben: 25,8%, ,,otthon, hazi apolasi

szolgalattal”: 15,6%, ,,korhaz”: 12,8%. Lasd részletesen IV.2.7 fejezetben kifejtve.
701 4sd jobban kifejtve: 44. labjegyzet.
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A virtualis sirkert honlapjanak felvdzoldsa wutdn az interjualanyok kozott
értetlenkedés és dobbenet uralkodott el: ,,Ez ijesztobb, mint a haldl,
komolyan!”’Szerintem ez rettenetesen személytelen!” , Inkabb a hospice kertjébe,
egy padra kiviszek egy viragot Editnek! “L A virtualis temeték adta gyaszolasi
lehetdségnél, tobben a virtudlis temetd fizikai személytelenségét fogalmaztak meg:

»INekem ez kell!"mondta Andrea és latvanyosan megragadta a mellette iil6 kezét.

10. A résztvevOk egyéb, az interju végén elmondott és altaluk fontosnak tartott

megjegyzései

Itt érdekes jelenségnek lehettem tandja. Erna orvosnd sajat megoldatlan maganéleti
problémajat mesélte el.”? A torténet ugyan a haldl és a gyasz témajahoz tartozott, és
mégis egyéni €s nem altalanos problémat vetett fel. A csoport minden tagja ugy élte
meg, hogy a doktornének segitségre van sziiksége. Férje haldla 6ta, nem latogatja 6t
serdiil6 unokaja, ebben kért segitséget a kollégaitol. A csoport Oszinte érdeklddést
mutatott, és szamtalan megoldasi lehetdséget vazolt fel. Majd a tobbieknél is
eldkeriiltek a hasonld jellegli csalddi nehézségek, amik nem kozvetleniil
kapcsolodtak a halal, haldoklas téméjahoz, inkdbb a csaladi kotelékek gyengiilésére
iranyultak.

A moderator tovabbi 6sztonz6 kérdésre, hogy mirdl kellene még beszélni a témaval
kapcsolatban, egyontetli valasz érkezett: ,,...nagyon hidnyoznak az ilyen jellegii

beszélgetések!” ,, Annyira jo, hogy sokfeldl jottiink, nincsenek fiiggéviszonyok.”

A Hospice Alapitvany szervezésében, a budapesti hospice hazban — a résztvevok
elmondasa szerint — hetente tartanak szupervizios foglalkozasokat, ez azonban nem a
dolgozokrol szol, hanem legtobbszor a betegek problémdirél beszélnek. Ugy
gondoljak, nem elég hatékonyak ezek a szupervizios foglalkozasok, sokszor csak a

munkatdl vagy a kikapcsolodastol vonjak el dket. Idézve: ,,Az egyiknél azt mondta

& Edit, a Kenyeres utcai — 2004-ben — megnyilt hospice haz féndvére volt, és tobb interjuialanyomra
is nagy hatast gyakorolt. A fondvér néhany éve daganatos betegségben halt meg. A hospice
teamtagokkal vald beszélgetésekkor elhangzott, hogy a fonévér a sajat haldlos agyan is azon
gondolkodott, hogy miként lehetne még jobba tenni a hospice ellatast. Arra vonatkozodan 6tletelt, hogy
hogyan tudnd megfogalmazni sajat tapasztalatai alapjan, hogy mire van igazan sziiksége a

haldoklonak.
"2 L asd 6. fiiggelék 213. oldal, Erna torténete.
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egy kolléga, hogy o inkabb kiiil a tohoz és horgaszik, mert az a legjobb.” A kérhazak

hospice osztalyan dolgozok még nem hallottak a szupervizids foglalkozasrol.

Elhangzott még, hogy tobben szeretnek hazhoz menni a betegekhez, mert ott
regénybe 1116 személyes torténeteket ismerhetnek meg. Tobben gondolkodnak arrol,
hogy ezeket a torténeteket megirjak, lehet, hogy hasznalhaté vagy érdekes lesz az

utokor szdmara.
Befejezés és elbucsuzas

Miutdan masfél ora elteltével megkdszontem a részvételt, az Oszinte
megnyilvanuldsokat, és az utolsd kérdésre elhangzott valaszok utan egyértelmiivé
tettem a résztvevok szamra, hogy a fokuszcsoportos interjii véget ért, a tarsalgas

tovabb folyt kdtetlen formdban még koriilbeliil egy fél oraig.
A fokuszcsoport tanulsagai

A hospice dolgozokkal készitett fokuszcsoport jo hangulatu, eredményes beszélgetés
volt. Az érkezés és a tavozas szakaszaban az egész csoportra rendkiviil derts, jo
hangulat volt jellemz6. Ugyan a résztvevok ismeretlen helyen voltak, a moderatort
sem ismerték, ¢és legtobben egymdssal sem taldlkoztak még, mégis rogton
megtalaltak a kozos hangot, a kozos ismerdsoket, és nem kellett egyikiiket sem
négatni a megszolalasra. Osszhatasdban energikussag, szakmai elhivatottsag, az élet

valamennyi kérdésével szembeni nyitottsag és érdeklddés jellemezte a résztvevoket.
V.4 A KET FOKUSZCSOPORT EREDMENYEINEK OSSZEVETESE (H6)

Az alabbiakban ismertetem a legfobb kiilonbségeket €s egyezdségeket, melyek a két

csoportos interju alatt elhangzottak.

Egyik jelentds kiilonbség az egész beszélgetést athatdé hangulatban fogalmazhato
meg. Mig a hallgatok elérzékenyiiltek, a témat kovetve lehangoltak és komolyak
maradtak, a hospice-ban dolgozok jo hangulatban és vidaman meséltek
tapasztalataikrol és sajat élményeikrdl a haldoklokkal kapcsolatban. Talan ez a
megfigyelés nem olyan meglepd, azonban ilyen nagy hangulatbeli eltérést mégsem
vartam. A hospice dolgozok mélyen és rendkiviil egyiitt érzéen viszonyulnak a
haldoklokhoz, azonban hozzaallasukban szomortsdg ¢és szdnakozds nem
tapasztalhatd. A Dbetegeket az interji sordn sokszor ,holgynek”, ,urnak”,

»asszonynak” mnevezték, de a legtobbszor neviiket emlitve beszéltek roluk. A
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halalhoz, haldoklashoz valdé viszonyuk természetes és meghitt volt. A hallgatok
érzelmi vildgat azonban leginkabb a levertség, sajnalkozas, ¢€s az altalanos segiteni

akaras jellemezte.

Egyetértés volt abban, hogy a modern vilagban a csalddtagok -eltavolodtak
egymastol, igy kevesebb a lehetdség arra, hogy az emberek kozvetlen élményeket
szerezzenek a sulyos betegek, haldoklok apolasaban. Felkésziiletleniil éri Oket a
helyzet, ezért legtobbszor kizarolag az orvosi véleményre hagyatkoznak, korhdzba
vitetik a haldoklokat. A hallgatoi véleményekkel ellentétben” (csaladtagok igényeit
csak 4% tartotta fontosnak) a hospice teamtagok sokkal megértdbbek a
csaladtagokkal, hozzatartozokkal szemben. Ok tobb kérdéscsoportnal — mint a halal,
haldoklas legmegfelelobb helye, meddig kell a beteget gyogyitani — a beteg igényei
mellett a csaladtagok igényeit is rendkivill fontosnak tartottak. Igy a palliativ
ellatdsban a dolgozok ugyan nem értenek azzal egyet, hogy a haldoklot az utolséd
pillanatban, a halal elétt korhazba szallitjak, de mégis elfogadjak, megértik ezt a
megoldast is. Az empatikusabb hozzdallds oka lehet, hogy a dolgozdk tisztaban
vannak az egészségiigy szervezetlenségével, és az A4ltalanos palliativ ellatas

hianyossagaival, és a hozzatartozok nehézségeivel.

A sulyos betegek alapveto igenyeinél, a fajdalomcsillapitast, a szenvedés
csokkentését emlitették elsOként a megkérdezettek, de az emberséges banasmod is
szoba keriilt. Mindkét csoport negativan emlitette a kornyezet sajnalkozo
hozzaallasat a haldoklohoz. Véleményilik szerint, sokszor a sulyos betegek azért
zarkdznak el a kornyezetiiktdl, barataiktol, mert gy érzik, hogy szanalmasnak,

szerencsétlennek tartjak dket.

Mind a két interjicsoport alanyai osztottdk a véleményiiket abban, hogy az
elsédleges szempont a haldoklo apolasanal a beteg kivansaganak a figyelembe
vétele. A halal legmegfelelobb helye a hospice dolgozok szerint csak az lehet, ami a

beteg igényeinek teljességgel megfelel.

A hallgatokkal készitett fokuszcsoportos interji eredményei is azt mutattdk, hogy a fiatalok
leginkabb a beteg igényeit tartjak fontosnak. Arra a kérdésre, hogy meddig kellene az orvosnak egy
gyogyithatatlan betegnél elsdsorban a gyogyitassal foglalkozni, akkor is ha mar ez a beteg szamara
kellemetlen a hallgatok 34,4%-a valaszolta, hogy amig a beteg igényli, a csaladtagok igényeit csak 4%

valasztotta.
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V1. OSSZEGZES

A doktori értekezésemben a haldoklashoz, a halalhoz vald mai tarsadalmi
viszonyulds tobb vetiiletét, kiemelten a fiatal fOiskolai, egyetemi hallgatok
véleményét vizsgaltam. A kovetkezokben Gsszefoglalom a disszertacidé fobb pontjait,
a kutatas hipotéziseit, a vizsgalati modszereket, a vizsgalt minta jellegzetességeit,
majd ezt kovetden ismertetem a kutatasi eredményeket, és a legfontosabb

kovetkeztetéseket.

A tanatologia komplex tudomany, és vizsgalatdban mind a személyes érintettség,
mind a tarsadalmi meghatarozottsag alapveté befolyassal bir. A betegséghez,
haldoklashoz val6 modernkori attitiid 1ényegesen eltér az el6zé évszazadokétol. A
kozosségi  szemlélet a témaban megvaltozott, és e valtozas kiilonbozo
korcsoportokra, tarsadalmi rétegekre vonatkozodan differencidlt magyarazatot és
leirast igényel. Tobb tudomanyos mi is taglalja a filozofiai aspektust, és tobb
kultarantropolégiai, pszichologiai €és kommunikacids megkozelités is 1étezik,
azonban a kvantitativ vizsgédlatok szdma — az el6z6 leir6 elemzésekhez képest —
csekély. A disszertdcid fokuszaban a haldokldshoz vald viszony kvantitativ és
kvalitativ modszerrel torténd feltarasa illetve leirdsa all — mintegy tarsadalmi

,pillanatképet” képezve.

A konceptualizalast kovetéen a tanatologiahoz kapcsoléddan bemutattam a fent
emlitett ~ kultrGrantropologiai,  pszicholdgiai,  tarsadalmi ~ kommunikacios
megkozelitéseket, kitérve a vizsgalat fokuszdban all6 Y generédcid altalanos és
specialis jellemzdire. A 1I. fejezetben a haldoklas és a halal természetesebb
elfogadasara, 1étrejott/életre hivott posztmodernkori jelenségeket mutatom be illetve
elemzem. Olyan jelenségeket, mint példaul az internetes forumok, virtualis temetok,
vagy az eutanaziaval kapcsolatos legujabb tarsadalmi torekvések. Dolgozatom
kozéppontjaban a 20. szdzadban ismét életre hivott tdrsadalmi kezdeményezés, a
hospice mozgalom all, mely holisztikus szemlétével egy egészen ujfajta
megkozelitést tesz lehetdve a beteg illetve a haldoklok apolasaban. A hospice apolasi
modell, mely a beteg fizikai sziikségletein kiviil figyelembe veszi a pszichés,
spiritualis €s szocialis sziikségleteket is, és azt is lehetévé teszi, hogy a haldoklo a
végsd idokben is megdrizze emberi méltosagat. A disszertacid III. fejezetében a

hospice mozgalom kialakulasat, és jelenkori helyzetét ismertettem Magyarorszagi és
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nemzetkdzi viszonylatban is. Itt tértem Ki az dnkéntesség fogalmara altalanosan, és a

hospice szervezetekben foglalkoztatott konkrét 6nkéntes munkara is.

A primer kutatds két részre oszthatd, melyek azonban szervesen kapcsolodnak
egymashoz: a kvantitativ kutatasi részben 600 fOiskolas/egyetemi hallgatot
kérdeztem meg kérdéives modszerrel, a kvalitativ kutatasi részben két
fokuszcsoportos interju eredményeit mutatom be és elemzem. Az elsd csoportot azok
a hallgatok alkottak, akik a kérddivet kitoltve, a fokuszcsoportos interjura onként
jelentkeztek, a masik csoportos interjut hospice dolgozokkal készitettem. A két

beszélgetést egyenként és egymassal 0sszevetve is elemeztem.
Hipotéziseim az alabbi 6 f6 kérdés koré csoportosultak:
1. A hospice ellatas ismertsége Magyarorszagon a fiatalok korében.

2. A fiatalok véleménye szerint, mi egy sulyos beteg szamara a legmegfelelobb

hely a halal el6tti néhany hétben.

3. Mennyit beszélgetnek/beszélgettek-e a fiatalok otthon, csaladjukban a halal,

haldoklas kérdésérol?

4. Mit gondolnak a megkérdezett fiatalok, hogy melyek a legalapvetdbb és
legfontosabb igényei egy sulyos allapotban 1évé betegnek az élete utolsod
heteiben? Latnak-e kiilonbséget a valaszadok a haldokld és a sziil6 nd

alapvetd igényei kozott?

5. Mi a véleményiik a megkérdezett fiataloknak arrdl, hogy az orvosoknak
meddig kell a gyogyithatatlan beteget minden aron kezelni?
6. Van-e¢ kiilonbség a fdiskolai/egyetemi hallgatok ¢és a hospice dolgozok

véleménye kozott az elsé 6t kérdéscsoportokra vonatkozdan?

H1: Eldzetes varakozasom az volt, hogy a hospice ellatds lehetdsége nem eléggé
ismert a fiatalok korében, illetve ismereteik legtobbszor tévesek. Jelentds
kiilonbségek mutatkoznak az ismertségben a nem, az ¢€letkor és a képzési teriilet
fliggvényében. A hospice intézményrendszerével kapcsolatos tajékozottsaguk
Osszefligg azzal a kérdéssel is, hogy mi a véleményiik a haldoklo betegek alapvetd
igényeirdl.

A primer kutatas eredményei megerdsitették azt a feltevésem, hogy a hospice

szervezetek betegapolasi rendszere még nem elég ismert a kiilonb6zo tarsadalmi
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rétegekben, és korosztalyoknal. 4 megkérdezett 600 féiskolas/egyetemista fiatalnak
csupan 23%-a ismeri a hospice-t, 77%-uk nem hallott még rola. Azok, akik mar
hallottak a hospice ellatasrol, sokszor hianyos vagy helytelen ismeretetekkel
rendelkeznek. A hospice ellatasi rendszer ismertségénél szignifikdns kiilonbség
mutatkozott az életkornal, a nemeknél és a kiilonbozé tudomanyteriileteket hallgatok
kozott. Az id6sebbek, a ndk és a tarsadalomtudomanyokat hallgatok rendelkeztek

tobb, alaposabb és helyesebb ismeretekkel.

Tovabbi szignifikdns Osszefliggéseket a hospice ismertsége és a fiatalok azon
véleménye kozott, hogy milyen alapvetd igényeket tartanak fontosnak a haldoklo

beteg szamara az alabbi ,,betegigényeknél ” talaltam:

- életigenlé hozzaallds, a hospice-t ismer6k magasabb értékeket adtak az

¢letigenld allaspontnak, mint a tobbi betegigénynek.

- megfeleld orvosi ellatds, a hospice-t ismer6k az orvosi ellatast csak
kozepesen fontosnak értékelték, mig a hospice-t nem ismerdk vagy nagyon

fontosnak, vagy egyaltalan nem fontosnak itélték meg.

- vallasi tamogatdsban: azok kozott, akik kiemelkedden fontosnak taldltdk a

vallasi timogatast, sokkal nagyobb a hospice-t ismerdk aranya.

A legtobb, a haldoklo alapvetd igényeire vonatkozd kérdéscsoportnal az eredmények
egyértelmilen kimutattdk a nemek kozotti kiillonbséget a haldoklads, haldl iranti

attitidben.

H2: Feltételezésem szerint a valaszadd fiatalok a lassu lefolyasu, kronikus
betegségben szenvedOknél az otthon, tehat a csaldd vagy hozzétartozoi korben
bekovetkez6 halalt tartanak megfelelének — a halallal kapcsolatos, a modernkori

tarsadalmi szemlélet ellenére.

Az eredmények megerdsitették az eldzetes varakozasaimat, a fiatalok kozel 46%-a
ugy gondolja, hogy a haldoklonak az utols6 néhany hetet ,, otthon, csaladi korben™
kellene eltolteni, 25,8%-a tartja a legmegfelelébb helynek a ,, nem otthon, de csaladi
korben”, 15,6%-uk szerint ,, otthon, hazi apolasi szolgalattal” lehetne a haldoklokat
ellatni, és végil csak 12,8% tartja a korhdzat a legmegfelelébb helynek. A
fokuszcsoportos interju differencialtabba tette a kérddives megkérdezés eredmenyeit.
Tobbszor elhangzott, hogy a tarsadalom erkdlcsi elvarasa arra vonatkozoan, hogy a

beteget otthondban, testi — lelki igényeinek megfeleléen kell apolni, azonban a
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valdsdgban tapasztalhatd nehéz csaladi kortilmények miatt, a hozzatartozok — az
elvarasok ellenére — mas megoldasokhoz kénytelenek folyamodni. A nemek szerinti
vizsgalat kérddives eredményei azt mutattak, hogy a férfiak egyértelmiien leginkabb
az otthoni kornyezetet tartjak fontosabbnak, mig a ndknél a csalad jelenléte
fontosabb a haldokld elhelyezésének megvalasztasdban. Azonban mindkét nemnél
egyértelmil, hogy a valaszaddk, a haldoklok szamara a legmegfelelébb helynek a

csaladi korben torténd apolast tartjak.

Mind a hallgatokkal, mind a hospice dolgozokkal készitett fokuszcsoportos interji
azt mutatta, hogy véleményiik szerint sem a hozzatartozok, sem az orvosok még nem
elég felkésziiltek a haldoklok apoldsara, félnek vallalni a feleldsseget, és a vegsokig

reménykednek a beteg megmentésében.

A kérddives megkérdezés eredményei azt jelenthetik, hogy a fiatalok véleménye
szerint, a halal, haldoklas legmegfelelébb helyére nem Ilétezik egyetlen helyes
megoldas, nincs egyértelmiien kiforrott véleményiik, a koriilményektdl teszik
fliggdve a legmegfeleldbb helyet. A hallgatok véleménye ebben a kérdésben sokszor
megosztott, Ugy gondoljdk legtdbbszor, hogy elvarhatdé magatartds lenne a
hozzéatartozok részérdl a haldokld igényeinek maximalis figyelembe vétele. A
hospice dolgozok azonban — empatidgjuk és tapasztalataik révén — sokkal

megértdbben viszonyulnak a hozzatartozok valodi lehetdségeihez.

A szakirodalmi attekintésben részletesen kifejtésre keriilt a ,,j6 halal” fogalma. (I1.3.2
fejezet) Bitd Laszld tanatologus, orvoskutatd véleménye szerint sziikséges lenne
létrehozni egy intézményesitett rendszert, melyben szakszerlien felkésztett, a
haldoklok ellatdsanak minden teriiletén jartas ,atsegit6k” foglalkoznanak a
haldokloval és a hozzatartozokkal. Felkészitenék Oket a halalra, segitenének
elfogadni a megvaltoztathatatlant. Sziikséges lenne kidolgozni és intézményesiteni a
palliativ ellatas modszertanat, és ezaltal megteremtddhetne a haldoklégondozas
ujfajta kulturaja is. A disszertacid vizsgalati eredményei ezt a tarsadalmi igényt is
alatamasztjak.

H3: Mivel ma egyre gyakoribb a kétgeneracios csaladmodell, amikor csak a sziil6k
¢és a gyermekeik ¢lnek egyiitt, arra lehet gondolni, hogy a gyerekek, fiatalok csak

ritkdn szembesiilnek kozvetleniil a sulyos betegség és az elmulas életszakaszaival,

ezért a halal, haldoklas jellemzéen nem is téma a csaladi beszélgetésekben. A
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hospice ellatast ismerdk talan tobbet beszélgettek gyermekkorukban, csalddi korben

a halalrol, mint azok, akik még nem hallottak a hospice-rol.

A 3. hipotézist megvizsgalva, az eredmények szerint a megkérdezettek kozel
haromnegyede csak kozvetlen esemény kapcsan beszélgetett a csaladon beliil a
halalrol; 11%-a soha nem beszélgetett, 14%-a sokat beszélgetett a halalrol. Ez azt
jelenti, hogy a fiataloknak nincs igazan modjuk arra, hogy megismerkedjenek a
témaval, felkésziiljenek arra, hogy amennyiben kdzvetleniil is érintettek egy konkrét
szituacidoban, miként kellene viselkednilik. A hallgatéi fokuszcesoportos interjuknal
elmesélt kozvetlen élményeknél tobbszor elhangzott, hogy a haldoklasi szakaszban
nem tudtak felkésziilni a hozzatartozd haldlara, nem beszéltek a halal lehetdségérol,
és ez késdbb a gyasz feldolgozasat is nehezebbé tette szamukra. A hospice
dolgozokkal készitett interjunal tobbszor is szoba keriilt a csaladtagok haritési
mechanizmusa, mely a felkésziiletlenség, és a haladl témajanak tabuva valasabol

eredhet.

A hospice ellatas ismertsége €s a halalrol vald beszélgetés gyakorisdga kozott nem
volt kimutathaté szignifikans kapcsolat. A gyermekkori csaladtipusok és a hospice
ismertsége kozott szintén nem volt Osszefliggés. Leggyakoribb gyermekkori
csaladtipus a nuklearis csalad volt (55,1%), ami alatamasztja azt a feltevésem, hogy a
fiatalok ritkdbban szembesiilhetnek kozelebbrdl a betegség és a halal kérdésével,
mint régebben. Ugyan a hospice ellatds mar kozel orszagos lefedettséggel miikodik, a
valaszok alapjan gy tlinik, hogy mégsem eléggé ismert a betegek, hozzatartozok

kozott.

H4: Varakozasom szerint a megkérdezettek alapvetd betegigénynek a
fajdalomcsillapitast és az orvosi ellatast tartjak, de a valaszadok rangsorolasaban az
igények fontossaganak tekintetében nem kapunk jelentds kiillonbségeket. A két fajta
¢lethelyzetre (sziilés ¢€s haldoklas) vonatkozoan a fiatalok hozzaalldsa, valaszai
jelentdsen kiilonboznek, hiszen manapsag a sziiletés ¢€s sziiléssel kapcsolatos
¢lethelyzetet az emberek természetesebben kezelik, mint a stlyos betegséggel,

haldoklassal 6sszefiiggd jelenségeket.

A haldoklas folyamatdban a haldokld6 emberi méltésaganak megtartasa, illetve a
sulyos betegek igényeivel Osszhangba hozhaté emberi méltosag precizebb

meghatarozasa egyik kozponti kérdése az értekezésnek. A felsorolt opciokat a
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valaszoloknak értékelni kellett fontossaguk szerint. Az opciokat a hospice ellatas

altalanos alapelvei €s egyéb tanatoldgiai publikaciok alapjan allitottam Ossze.

A haldoklok alapvetd igényeinek vizsgalatakor a kérddivre adott valaszok szerint az
emberi méltosaganak tiszteletben tartasa a haldoklo beteg legfontosabb igénye. A
csalad illetve kozvetlen hozzatartozo jelenléte rogton utana koveti a fontossagban. Az
orvosi ellatads, a fajdalomcsillapitas, testi igények csak mind ezek utan kovetkeztek.
A csaladtagok szamara nyujtott, kdozvetlen érzelmi tamogatast is nagyon fontosnak
itéltek meg a valaszadok. Ugyanakkor a fokuszcsoportos interjunal a hallgatok és a
hospice dolgozok is a fajdalomcesillapitast emelték ki elsé sorban. Ezt kovette az
emberi méltosag, mint alapvetd igény. Rakérdezve konkrétan az emberi méltosagra,
mindkét csoportndl megfogalmazddott az a vélemény is, hogy a beteget vegyék
emberszamba, embernek tekintsék az utolséd pillanatig, és ugyanugy banjanak vele,
mint egy nem haldokld beteggel, vagy éppen ugy, mint ahogyan betegsége elbtt
tették.

A kérdbivben felvezetd kérdésként szerepld, sziilésre vonatkozo kérdéseket — mely
csak madasodsorban képezte a kutatas targyat — Osszevetettem a valaszaddk
véleményét a sulyos, gydgyithatatlan beteg utolsé heteiben jelentkezd legfontosabb
igényeivel. Alapvetd kiilonbség volt talalhato a két éElethelyzet igényeinek
megitélésénél a fajdalomesillapitasnal, a vallasi tamogatasndl, és anndl az igénynél,

hogy a beteg, ill. a sziil6 n6 ne maradjon egyediil.

Osszefoglalva a két életesemény kozotti kereszttablds eredményeket, — a
varakozasomnak  megfeleléen —  jelentds  kiilonbségeket taldlhatunk a
fajdalomcsillapitas fontossagaban, és abban, hogy mennyire lehet sziiksége a sziild
noének, vagy a haldoklonak arra, hogy ,, ne legyen/hagyjdk soha egyediil . Kiilonbség
mutatkozott a lelki igények terén is. Feltételezhetd, hogy a fiataloknak kevés a
tapasztalatuk mind az egyik, mind a masik szituacioban, azonban a sziiletés, sziilés
¢lethelyzetrdl talan tobb ismerettel rendelkeznek, €s talan gyakrabban beszélgetnek
rola. Azonban az Osszehasonlithatd alapvetd igényeket tekintve a legtobb fiatal
mindenhol magas értéket adott fiiggetleniil attdl, hogy a sziilés illetve a haldoklas

koriilményeirdl volt szo.
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HS: Viérakozasom szerint a gyogyithatatlan betegek esetében az orvosok feltétlen
gyogyitasi szandékara és annak id6tartamara vonatkozoan, a fiatalok a beteg igényeit
tarjak elsddlegesnek. Az orvosok, csaladtagok vagy a torvényi eléirasok szerepe csak

masod vagy harmadlagos.

Arra a kérdésre, hogy meddig kellene az orvosnak egy igen sulyos, de még
ontudatanal 1évo, gydgyithatatlan beteg esetében kizarolag a gyogyitassal foglalkozni
az elbzetes feltevésem alapvetben beigazolodott. A valaszadok szamara a beteg
igényei a legfontosabbak (34,4%), de sokan azt gondoljak, hogy ameddig remény
van a gyogyulasra (32,4%), addig az orvosnak gyogyitani kell. A megkérdezettek
majdnem ugyanolyan fontosnak tartottak a gydgyulasra valé reményt — pedig a
kérdésben szerepelt, hogy mar gyogyithatatlan betegr6l van sz6 — mint a beteg
igényeit. Az orvostudoményba vetett bizalom, gy tlinik, egyelére megrendithetetlen,
hiszen a sokak véleménye szerint gyogyithatatlan beteget is képesek az orvosok
meggyogyitani. A beteg igényei a végelathatatlan fajdalmak és szenvedések miatt
sokszor konflizak, a hozzatartozok szamdra nem érthetdek a haldoklé azon igényei,
amik a kezelések, terdpids lehetdségek végleges befejezésére vonatkoznak. Itt
meriilhet fel ismét az eutanazia illetve eutélia kérdése, amit jelenleg a legtobb

orszagban még tiltanak a torvények.”

H6: Véleményem szerint alapvetd kiilonbség van a hallgatok és a hospice dolgozok
kozott a haldoklashoz és a haladlhoz vald viszonyuladsban, mivel a hospice dolgozoi

kevesebb gatlassal, kdzvetlenebbiil €s természetesen viszonyulnak a haldoklokhoz.

A fokuszcsoportos interjuk eredményei alapjan ez a kiilonbség csak részben
mutathatd Ki. Mind a két csoport fontosnak tartja, hogy meg kell adni a haldoklonak
a lehetdséget a méltosagteli haldlra, azonban a hospice dolgozok sokkal
differencidltabban fogalmazzdk meg az emberhez méltd halalt, és természetesebben

allnak a haldoklés folyamatahoz.

A fokuszcsoportos interjuk legszembetlindbb kiilonbsége az interju hangulatidban
mutatkozott meg. A kérdéscsoportokra vonatkozd vélemények Iényegileg nem
kiilonboztek egymaéstol. Egyetértés mutatkozott a beteg igényeinek maximalis
figyelembe vételében, azonban a hospice dolgozok sokkal toleransabbak voltak a

hozzatartozok, csaladtagok betegéapolasi lehetdségeivel. Az interjun azok a hallgatok

7% Lasd bévebben kifejtve a I1.3 fejezetben.
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vettek onként részt, akikhez ez a téma — akar személyes érintettségiik altal is — eleve

kozelebb all, vagy nem zarkdznak el téle annyira, mint tarsaik.

V1.1 GYAKORLATI TANULSAGOK, KOVETKEZTETESEK

Konkluzidként elmondhatd, hogy a hallgatok viszonya a halalhoz, a haldoklashoz
ellentmondasos, bizonytalan, a hospice ellatassal kapcsolatos ismereteik gyakran
hidnyosak. A megkérdezett egyetemi és foiskolai hallgatoknak csak kevesebb, mint
egynegyede hallott a hospice-rol — igaz vannak pozitivan értékelhet6 tények is: a
fiatalok fele a haldoklé szamara a legmegfelelébb helynek az otthoni, csaladi
kornyezetet tartja, és kétharmaduk kiemelkedden fontosnak tartja a csalad jelenlétét
¢és tamogatasat a beteg utolso heteiben. Az alapvetd igény mégis megfogalmazddik
benniik arra, hogy az életiik utols6 fazisaban 1év6 betegekkel, haldoklokkal a sajat
igénylik szerint foglalkozni kell, nem szabad Oket kizarolag a korhazi kezelésre
hagyni. Fontos, hogy emberi méltésagukat megdrizve tolthessék az élet utolso
szakaszat. Ezek a vélemények, ha nem is részleteiben és precizen megfogalmazva, de
kozel allnak a hospice ellatas holisztikus szemléletéhez

A kutatas eredményeinek egyik legfobb tanulsaga, hogy ugy tlinik, a fiatalabb
korosztaly is holisztikusan latja a haldoklast, a haldoklok igényeit, és hasonloan
gondolkodnak, mint ahogyan a hospice-ban dolgozok. De mivel nem készitik fel 6ket
a haldoklassal, halallal, betegségekkel kapcsolatos problémakra, igy nem képesek a
szemléletiiknek megfeleléen talalkozni a halal és haldoklas kérdésével sem. A
fiatalok egyértelmil igényt fogalmaztak meg a haldokloval és halallal kapcsolatos
tarsadalmi szemléletformalasra, a tabuk ledontésére, és egy tarsadalmi felkészitésre.
A témaban sok tarsadalmi kezdeményezés folyik, egyre tobb eredménnyel. A
szemléletformalasban oriasi Szerepe van az 1997 oOta megjelend Kharon
Thanatologiai Szemlének, és sok mas kiadvany tanatologiaval foglalkozé cikkeinek.
A Magyar Hospice- Palliativ Egyesiilet fiatalokat is megérintd, onkénteseket keresd
facebook oldalt hozott 1étre, amely folyamatosan frissiil. A kozépiskolakban 2016-t6l
kotelezd kozOsségi szolgalat eldirja, hogy minden fiatalnak az érettségi napjaig
Osszesen 50 ordban olyan tarsadalmilag hasznos tevékenységet kell végeznie, amely
valamelyik kozosség javat szolgalja. A programban kiilonb6zd hospice szervezetek
is részt vehetnek, és tobb szervezet konkrétan tervezi a programban vald részvételt.
A tapasztalatok azt mutatjak, hogy egyre sz€lesebb korben valik ismertté a hospice

fogalma. A Corvinus egyetemen a Kommunikdcios zavarok kurzuson a haldoklassal,
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betegséggel, halallal kapcsolatos életvégi kommunikacidés problémakrél van egy
eldadas, melyen minden szakrol részt vehetnek a hallgatok.

Ez mind azonban nem elég, ha a holisztikus szemlélet a haldoklassal kapcsolatban
nem alakul ki mar egész fiatal korban. A Narciszprogram a hospice-on beliil ezt a
torekvést igyekszik tdmogatni. Céljuk, hogy a gyerekek mar 6vodas korban
megismerjék a hospice fogalmat, megfeleld tapasztalatot szerezzenek arrdl, hogy a
halal az élet része, és mindenkinek sziiksége van arra, hogy az utolso pillanatig
méltosagban élhessen.

Persze az oktatast, és a szemléletformalast nagyban befolyasolja a csaladi
szocializacid, és a kulturalis kiilonbségek. A ,,Z” generacid6 mar a média, az okos
telefonok, a szamitogép vilagaban él. Oket ezeken az eszkozokon keresztiil lehetne a
legjobban megfogni. J6 példa erre a fentebb emlitett Facebook kezdeményezés.
Fontos lenne, hogy fiatalok a még fiatalabbaknak adjak at a tapasztalataikat,
véleményiiket, beszélgetnének az iskoldban is a haldoklasrdl, és nem lehetne
tabutémaként kezelni az oktatdsban. A tapasztaltabbak sajat torténeteiket mesélnék
el, ami sokszor fajdalmas és szomord, ugyanakkor hasznos és meghato is lehet. A
disszertacidban szo esett az eutéliaval kapcsolatban Bitd szohasznalata szerint a
»szakképzett atsegitokrdl” (valamilyen forméban a modern coach elnevezést is
lehetne alkalmazni rajuk) Sziikség lenne egy intézményesitett rendszerre, melyben
szakszerlien felkészitett, a haldoklok ellatdsanak minden teriiletén jartas ,,szakképzett
atsegitok™ foglalkoznanak a haldokldval €s a hozzatartozokkal. Felkészitenék Oket a
halalra, ill. a haldoklok gondozasara, segitenének elfogadni a megvaltoztathatatlant.
Ki kellene dolgozni és intézményesiteni a palliativ ellatds modszertanat, és ezaltal

megteremtddhetne a haldoklogondozés ujfajta kultirdja is.
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VIlI. TOVABBLEPESI LEHETOSEGEK

A mintavételt a kérddives felméréshez a nagyobb reprezentativitds érdekében
boviteni lehetne, tobb foiskolai/egyetemi hallgatd bevonasaval. A felmérést ki
lehetne terjeszteni a — minta kiegyenlitése érdekében — mas tudomanyteriileteket
hallgatokkal.

Boviteni lehetne a nemzetkozi kitekintést, kiilonosképpen az Eurdpai Unio és az
Egyesiilt Allamok felé. A disszertacio tanatologiai kutatasra vonatkozo kérdéives
megkérdezését kiilfoldi felmérésekkel lehetne kiegésziteni, ezaltal lehetévé valna

egy nemzetkdzi 6sszehasonlitas is.

Egy igen érdekes kutatési teriilet a halal, haldoklds és gyész feldolgozasédhoz
kapcsolodo egyéb tarsadalmi jelenségek illetve torekvések szélesebb korii és
behatobb vizsgalata. Tovabbi internetes portalok, virtualis temetdk, blogok
feltérképezése és elemzése segithetné a halal, haldoklashoz val6é viszonyulés

alaposabb feltarasat.

Tovabbi fokuszcsoportos interjuk készitése, akar fiatalokkal, akéar hospice

dolgozokkal, vagy a téméban érintett hozzatartozokkal, betegekkel.

Mar a disszertacid legelején emlitésre keriilt, hogy elvégeztem egy hospice
onkéntes tanfolyamot, és tervezem, hogy ilyen iranyt tevékenységet folytassak a
jovében. Az onkéntes munka lehetdvé tenné, hogy a hospice szervezetben
résztvevé megfigyeloként is gylijthessek tapasztalatokat, és a késdbbiekben
kiegészithessem a disszertdcidban leirtakat, akar hospice apoltakkal készitett

interjukkal is.
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VIIl. FUGGELEK

1. KERDOIV

Tisztelt Hallgato!

On egy kutatasi projektet segit azzal, hogy kitolti ezt a kérdéivet. A kérddiv azt
vizsgalja, hogy a fiatalok hogyan viszonyulnak a mai tarsadalomban az ¢élet
kezdetéhez és végehez. A kérddiv kitodltése anonim!

Koszonettel:
Szépe Orsolya
Kérdoiv
1. Foiskola/Egyetem neve:
2. Szak/évfolyam:
3. Neme: 1- férfi 2-n6
4. Kora: ...........
5. Milyen telepiilésen ¢éltek sziilei a sziiletésekor?
1- kozség 2- varos 3- fovaros
6. Kérem, karikdzza be a megfeleldt!

No ok owde

Gyermekkoromban...

egyediil édesanydm nevelt engem/minket.

egyediil édesapam nevelt engem/minket.

két sziildmmel nevelkedtem/nevelkedtiink.

sziileimmel €s egyéb csaladtagokkal nevelkedtem/nevelkedtiink.
édesanyammal és nevel6apammal nevelkedtem/nevelkedtiink.
édesapammal ¢és neveldanydmmal nevelkedtem/nevelkedtiink.

egyik sziildmmel és egyéb csaladtagokkal nevelkedtem/nevelkedtiink.

7.

Tortént-e az elmult egy évben sziiletés az On sziikebb barati vagy csaladi
kornyezetében?

1- igen
2- nem (Amennyiben nemmel vélaszolt, kérem, ugorjon a 9.
kérdésre!)
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Mennyire valtoztatta meg ez az esemény az életét? Kérem, karikdzza be a
megfelelot!

1- egyaltalan nem

2- kis mértékben

3- kozepesen

4- nagymértékben

Kérem, értékelje, hogy az On véleménye szerint a sziilés utdni néhany hétben
mennyire fontosak az alabbi szempontok az ¢desanya szamara! (1=egyaltalan
nem fontos; 6=kiemelkedden fontos)

1 2 3 4 5 6

fajdalomcsillapitas, jarulékos
fajdalmak megelézése

orvosi ellatas

gyogytornasz

ne legyen soha egyediil

lelki timogatas, megértés

apa jelenléte

vallasi tAmogatas

csalad jelenléte

komfortérzet megtartasa

10.

11.

12.

13.

Tortént-e az elmult egy évben haldleset az On csaladjaban vagy sziikebb
barati kdrnyezetében?
1- igen
2- nem (Amennyiben nemmel valaszolt, kérem, ugorjon a 14.
kérdésre!)

Mennyire valtoztatta meg ez az esemény az életét?
1- egyaltalan nem
2- kis mértékben
3- kozepesen
4- nagymértékben

A haldleset hirtelen kovetkezett be vagy hosszabb betegség utan?
1- hirtelen (Ha ezt valasztotta, kérem, ugorjon a 14. kérdésre!)
2- hosszabb betegség utan

Lehetett-e szamitani ra a betegség stulyossaga miatt, hogy néhany héten beliil
bekovetkezik?

1- igen

2- nem

160



DOI: 10.14267/phd.2016005

14. Gyermekkoraban vagy késébb beszélgettek-e a csaladjaban a haldlrol?
(Kérem, karikazza be a megfelel6t!)
1- nem, soha
2- csak kozvetlen esemény kapcsan
3- igen, sokat
4- gyakran és nyomasztoan sokat

15. Mit gondol, milyen alapveté igényei vannak egy sulyos, de még ontudatanal
1év6 betegnek az élete utolsd heteiben? (Kérem, értékelje 1-t6] 6-ig az alabbi
igényeket! 1=egyaltalan nem fontos; 6=kiemelkedden fontos)

fajdalomcsillapitas, jarulékos  fajdalmak
megeldzése

a csaladtagok érzelmi stabilitasa

a beteg életigenlo alapallasanak tdmogatasa

az emberi méltosag tiszteletben tartasa

mindig tudja az allapotarol az igazsagot

lelki igényeit vegyék mindig figyelembe

testi sziikségleteit mindig vegy¢k figyelembe

orvosi ellatas

gyogytornasz

komfortérzet megtartasa

ne hagyjak soha egyediil

csalad jelenléte

kozvetlen hozzatartozo jelenléte

vallasi tamogatas

16. Mit gondol, egy sulyos beteg szamara mi a legmegfelelébb hely a haldla el6tti
néhany hétben? (Kérem, csak egyetlen valaszt jel6ljon be!)

1- otthonaban, csaladi korben

2- otthonan kiviil, de csaladi kdrben, ahol tisztességesen ellatjak
3- koérhazban, tisztességes, emberi korilmények kozott

4- otthon, hazi 4polasi szolgélattal
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17. Mit gondol, meddig kellene egy orvosnak egy igen stlyos, de még ontudatanal
1évo, gyogyithatatlan beteg esctében a gyégyitasaval foglalkozni, akkor is, ha
ez a beteg szamara mar kellemetlen? (Kérem, csak egyetlen valaszt jel61jon be!)

1- az utolso pillanatig

2- amig barmi reményt lat a gyogyulasra

3- amig a csaladtagok igénylik

4- amig a torvények szabalyozzak

5- amig sajat lelkiismerete szerint érdemes még
6- amig a beteg igényli

18. Hallott-e mar a Hospice mozgalomrol?

1- igen (Kérem, irja le réviden, hogy mit tud errdl a mozgalomrol!)
2- nem (Kérem, ugorjon a kovetkez6 kérdésre!)

19. Kérem, értékelje a kovetkezd dolgokat abbol a szempontbol, hogy mennyire
fontosak az On életében! (1=egyaltalan nem fontos; 6=kiemelkedéen fontos)

1 2 3 4 5 6

Karrier

Csalad
Baratok

Szerelem

Pénz

Fizikai vonzerd

Tarsadalmi statusz

Vallas

Masok segitése

On a kérdéiv végére ért. Koszonom valaszait!

Amennyiben szivesen hozzajarulna véleményével személyesen is a kutatashoz,
kérem, irja ra a kérddoivre elérhetdségét!
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2. EGYEB VALASZOK, HOSPICE ISMERTSEGE

Hallott-e mar a Hospice-rol? Kérem, irja le, mit tud errél a mozgalomrol? (18.

kerdés)

olyan kornyezetet biztositanak a végstddiumban 1évé betegeknek, mely
allapotukhoz mérten megfeleld és kielégito.

végsd stadiumban 1évé rékos betegek kezelésével foglalkozo szervezet
(alapitvany)

Gydgyithatatlan betegek nem koérhazban, hanem hospice hazban vannak életiik
végéig.

Hallottam mar, de nem rémlik mi ez.

Olyan bentlakasos hazak, ahol a gyogyithatatlan betegek a megfelel6 ellatasban
részesiilve, de nem korhazi, hanem otthonosabb koriilmények kozt, csaladi
korben élhetik betegségiik utols6 idoszakat. Sokba keriil.

Hallottam, de nem tudnam leirni pontosan. Talan a sulyos betegek utolséd
heteiben, hoénapjaiban a tdmogatas.

Hallottam, de nem tudok réla informaciokat.

A gyogyithatatlan, haldlos betegek utolsé fazisdban Iévoknek segitenek
minimalizélni a "kellemetlenségeket", csokkentve a fajdalmukat.

beteg, haldoklo emberek apolasaval és tamogatasaval foglalkozd emberek

Az emberek utolsd oOrdiban tdmogatast végeznek és egészen a haldl pillanataig
megprobalnak a beteg mellett maradni.

Ugy tudom, hogy halalos betegeknek segitik konnyebbé tenni az utolsé idSket
mind lelkileg, mind orvosi kezeléssel.

Végstadiumban 1évo betegek segitése, napjainak / honapjainak "megszépitése",
hogy emberi méltosaguk ne sériiljon.

Magyar Hospice Alapitvany, nyugodt kornyezet, csaladias, a gydgyithatatlan
betegek itt tolthetik el utolsé heteiket, honapjaikat, komoly lelki tdmogatasban
részesiilnek, segitenek a harmonia meglelésében, szamot vetni az életiikkel,
békére lelni.

Otthoni apold személyzet. A stlyos beteget sajat otthondban apoljak.

Halalos betegek ¢életének megkonnyitésével foglalkoznak.

Az utolso stadiumban 1év0 rakbetegek tdmogatasa (lelki, tarsadalmi)
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Csaladias, baratsagos, nyugodt kornyezetben, fizikalis és lelki timogatas mellett
tolthetik a gyogyithatatlan betegek ¢€letiik utolso szakaszat.

A gyogyithatatlan betegek utolso iddszakat probaljak elviselhetdvé tenni.
Edesapam hosszu betegeskedés utan tavaly halt meg daganatos betegségben. A
Hospice Alapitvanytol kaptunk lelki és apolasi segitséget.

A "tdvozOok" segitése, hogy emberi méltésagat megtartva, "csalddias"
kornyezetben tudja t6lteni az utolso napjait.

Ellatasi rendszer

Csak a nevét

A halalos betegek segitésére jott létre. Eletiik utolsé heteiben nyujtanak
segitséget, tdimogatjak a csaladot.

Csak hallottam roéla.

Stulyos betegek apolasat intézik, sok pénzért.

Nem biztos, hogy ez az, de egy otthon/segité haz, ahol a haldoklok lakhatnak,
"atsegito" hely.

Lelki tdmogatdst nyujtanak, mind a haldokl6 mind a csaladtagok részére,
"felkészitik a halalra", igyekeznek megkonnyiteni az elmulast.(Valamiért
hozzéjuk tarsitom az eutanaziat is, marmint eszembe jut a Hospice mozgalomrol)
A haladlos betegeknek nyujtanak a hatralévé idét megkonnyitendd
szolgaltatasokat.

A halélos betegek (4lt. gyerekek) ellatasa és humanus koriilmények biztositasa a
szamukra az erre kialakitott kozpontokban.

A Hospice hazakban csaladdias koriilmények kozott, orvosi ellatas és feliigyelet
mellett tartjak azokat, akik mar nagyon stlyos betegek.

Hallottam ezt a kifejezést, de pontosan nem tudom mit jelent. A Metro ujsagban
volt rola cikk.

Vannak kiilonb6z6 Hospice hazak a vilagban, ahol azokat a betegeket kezelik,
akik lényegében mar gyogyithatatlan betegek, illetve esetleg az id6s emberek
(beteg id6sek). Pl.: gyermek Hospice hazak is vannak. Szerintem ez egy pozitiv

dolog.
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3. EGYEB VALASZOK, LEGMEGFELELOBB HELY
A legmegfelelobb hely a halal elotti hetekben (16. kérdés)

utolso kivansaganak helyén

Fligg a beteg hozzaallasatol, mert van, amikor jobb, ha kérhdzban van, nem akar
a csaladtagok terhére lenni.

En egy olyan helyen tolteném utolsé napjaim, ami gyonyorii, és sosem volt
lehet6ségem, vagy nem mertem eddig oda elmenni.

Egyéntdl fiigg, aki igényli az otthondban.

Korhaz, rendszeres csaladi, barati latogatdssal, mert nem biztos, hogy otthon,
hazi apolassal meg tudjak menteni az életét, ha szilikség van ra.

kiegészitve apolasi szolgalattal

koérhazban, de csaladi korben is, ahol megfeleld az ellatés.

ez figg a betegségétdl, a csalad id6beosztasatol,a pénziigyi koriilményeiktol,
lakasuk allapotatol.

Korhazban, a csalad jelenléte mellett, valami megfeleld orvosi ellatassal (pl.
fajdalomesillapitas)

ahol a beteg szeretné, de mindenképp orvosi feliigyelet mellett.

Mindenkinek igényei szerint mas és mas.

Szerintem, ha mar tudja, hogy meg fog halni, akkor meg kell adni neki a
lehetdséget, hogy eldontse, hol szeretne lenni. Viszont az orvosi ellatast és a
csalad jelenlétét fontosnak tartom.

Ezt nem tudom megvalaszolni. Attol fiigg, hogy a beteg mit akar. Kinek mi a
legmegfelelobb hely az relativ.

Otthon, hazi apolési szolgalattal + csaladi korben

Attol fiigg, mennyire segit rajta a korhazi ellatas.

ahol jobban érzi magat

Betegségtdl, a csalad anyagi helyzetétdl, és a beteg kivansagatol fligg.

attol fiigg, hogyan van lehetdség

ahol a beteg kivanja

ahol jol érzi magat!!

Otthon, csaladi korben, apolassal

Ha megteheti, az, ahol akar lenni

baratok, tarsasadg vegye koriil
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Betegségtol fligg; ha nem jar mozgaskorlatozottsaggal, ¢letének céljainak
(részleges) megvalositasa

Ahol lenni szeretne.

Ahol lenni szeretne €¢s megoldhato az ottani ellatasa.

otthon, de sajnos nem mindig megvaldsithato

A legmegfeleldbb talan a korhazi apolés, folyamatos csaladi jelenléttel lenne.
HIT

A betegség formajatol fiigg.

Ez a betegség tipusatol fiigg, illetve szerintem személyenként valtoz6 (van, aki
inkabb korhazban, de van, aki a csaladjaval, otthon szeretne lenni.)

mindegy, hogy hol, ha gy el tudjék latni, hogy van esélye a tulélésre, ha pedig
nem, a beteg donthesse el.

A betegségtol fligg.

a helyszin az allapotatol fiigg, de mindenképp 1ényeges a csaladi kor.

Amit az illetd kivan.

helyzet- és személyfiiggd. ..

Az egészségi allapotatdl fiiggden, ha lehet, akkor az otthonaban.

Ha az otthon nyugodt és békés, akkor idedlis kornyezet természetesen megfeleld

ellatassal egyiitt!
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4. A HOSPICE BETEGFELVETEL RENDJE
A betegfelvétel rendje

»Elorehaladott allapoti, elsésorban végstadiumu daganatos betegek
hospice/palliativ ellatasi formakba valo bekeriilésének rendje

A hospice-palliativ ellatasba azok az elérehaladott allapotu, elsésorban daganatos
betegek alapbetegségiik és kinzo tlineteik alapjan keriilnek ellatasba, akiknek a
beteg, a beteg torvényes képviseldje/hozzatartozdja, csaladorvos illetve szakorvos. A

hospice-palliativ ellatas minden forméaja a beteg szamara ingyenes

Otthoni hospice ellatas igénybevételének folyamata

Az otthoni hospice ellatas igénybevétele esetén sziikséges a beteg szakorvosanak a
javaslattétele, amelyet a zarojelentés epikrizis pontjaban tiintet fel. A szakorvosi
javaslat alapjan a csaladorvos elrendeli az otthoni hospice szakellatast az elsé 50
napra, amely igény és sziikséglet esetén kétszer hosszabbithato.

Az elrendeléstdl szamitott 48 o6ran beliil az otthoni hospice szolgaltatd hospice
szakapold és/vagy koordinator munkatirsa felveszi a kapcsolatot a csaladdal, a
beteggel. Kitolti a szilikséges felvételi nyomtatvanyokat (megdllapodds, hospice
elrendelé lap), felveszi az 4polasi anamnézist, tervet és célokat hatiroz meg.
Kiilonb6zd skaldk (fajdalomfelméréd lap, ECOG, Karnofsky, é&polasi kategoria,
ESAS) alkalmazasaval felméri a kinzo tiineteket. A sziikséglet és igény
figyelembevételével kirendeli a sziikséges team tagokat (palliativ orvos, dietetikus,
gyogytornasz, fizioterapeuta, mentalhigiénés szakember, szocialis munkés, képzett
onkéntesek), akik szakértéen gondozzdk a beteget, valamint tanacsadassal,
szakértelemmel, edukacidval segitik a csaladot

Az otthoni hospice ellatds integraltan miikodik a teriileti kozdsségi és szocialis
ellatassal. Az otthoni hospice ellatas egészségiigyi szakfeladatok Osszessége, nem
tartozik bele a betegfeliigyelet €és a hdzi segitségnyujtas. A betegnél vald tartozkodas
1d6tartamat a beteg igényei €s az elldtando szakfeladatok hatarozzak meg

Az otthoni hospice ellatds része a szocidlis ellatds szervezése, mely kiterjed az
onkormanyzatok, egyhazi és civil szervezetek stb. altal nyuajtott hazi segitségnyu;jtas

¢és egyeb gondozasi szolgaltatdsok bevonasara
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Intézeti hospice ellatas igénybevételének folyamata

Intézeti hospice ellatdsba az a beteg kertil, akinek az otthoni hospice ellatdsa nem
megoldott, illetve a sziikségletek, igények fokozodéasaval a csalad, a beteg ezt
igényli. A legtobb hospice osztaly eldjegyzési rendszer alapjan miikddik, mely a
beteg, csalad, szakorvos és csalddorvos altal kitoltott felvételi kérelmi lap beadéasa
alapjan torténik. Az intézeti hospice ellatas dpolasi id6tartamat az intézmények sajat
bels6é szabalyzatuk alapjan hatarozzak meg, de altaldban nem haladhatja meg a 3
honapot.

A korhazi osztalyrol valo felvétel esetében a zarojelentés, otthonabol valo felvétel
esetében a csaladorvosi beutald sziikséges.

Az intézményi hospice ellatds nem elfekvd, nem kronikus vagy onkologiai
rehabilitdcios ellatds, hanem egy kiilon 06ndllo profillal, multidiszciplinaritassal

miikodo egység.

Klinikai Palliativ Konzultaciés Mobil Team igénybevételének folyamata
Korhazon beliil nyujtott szakellatas, melynek célja a kiilonbozd osztalyokon kezelt,
elérehaladott allapoti betegek ellatasanak segitése, a palliativ ellatasi szempontok
érvényesitése. Szakmai segitséget nyujt a terminalis allapott, elsésorban daganatos
betegek ¢és csalddtagjaik szdmara erre kiképzett, interdiszciplinaris csoport
segitségével, valamint szakmai, konzultativ segitséget biztosit a korhaz szakemberei
szadmara.

A mobil team konzultaciokérés alapjan miikodik. A szakorvos/a beteg kezeldorvosa
szoban, illetve irasban kéri a konzulticiot a mobil team hospice szakdpolo és
koordinatoratol, aki 24 6ran beliil megjelenik a korhédzi osztalyon. A betegagy mellett
megbeszElik a beteg allapotat, illetve a konzultaciokérés indokat. A koordinator a
szakorvossal, a beteggel és a csaladdal valo egyiittes megbesz¢lés soran szervezi meg
a beteg tovabbi hospice/palliativ szomatikus, pszichés és szocialis ellatasat.
Mindharom ellatasi forméban a beteg folyamatos tdjékoztatasa sziikséges az
allapotarol, a kezelési- apolasi folyamatba valdé bevondsa az 6 igényei alapjan

torténik.”"®

’ Forras: Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet honlapja: http://www.hospice.hu/betegfelvetel-rendje/

168



DOI: 10.14267/phd.2016005

5. HALLGATOI FOKUSZCSOPORT

A hallgatokkal készitett fokuszcsoportos interju teljes valtozata

M: Elészor egy gyors bemutatkozast csinaljunk: hobbi, csalad, és mindenki

mondja el, amit még fontosnak tart.
Szonja: 26 éves, GM szakos, mar nem ¢l otthon, hobbi: tanc, varras, kutyak

Rahel: 25 éves, bonyolult csalad, érzédni fog a valaszaimban, tadncol, szereti a

kutyakat

Olga: 23 éves, sziilei elvaltak, apukajaval nem tartja a kapcsolatot, fest és fir,

elvont absztrakt témaban, lelkiallapotot abrazol.
Agnes: 23 éves, tancol, nyelvet tanul, szereti a kreativ munkat.

Livia: 23 éves, most végzett, dolgozik gyakornokként, sportol, édesapjaval él,

mert édesanyja meghalt, amikor 14 éves volt rakban.

Flora: 22 éves, konyvel, szereti a precizitast, hobbija az utazés, olvasas, szereti az
ezotériat.

Erzsébet: 26 éves, Kertészeti egyetemet végzett mar, hobbija az olvasas, kutyak, nem

bp-en lakik, csaladja 200 km-re él Budapesttol.

Luca: 21 éves, OKJ-s logisztikat végzett, baratjaval lakik fél éve kiilon, hobbija a

hazimunka, f6zés.
Emodke: 20 éves, egyediil lakik a hugaval és az anyukéjaval, hobbija az olvasas.

Gabor: 19 éves, sziilei elvaltak, nagyapai meghaltak, korusban énekel, sportol, egy
névére van, de nagyon Osszetartd a csalad, unokatestvéreivel (3 lany)

mindig egyiitt vannak.

Agota: szétszort a csalad az orszdgban, 8 éve nem lakik otthon, tancol, uszik,

olvas

M: Mit gondolnak, hogyan viszonyulnak a csaladok a nagyobb
¢leteseményekhez, a betegséghez, sziiletéshez, halalhoz? Mas a viszonyuk
azoknak, akik jobban osszetartanak, mint azok, akik nem annyira osszetarté

csaladok?
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Nem a tavolsag szamit, hanem a hozzaallas.

Most sziiletett a csalddunkban kicsi baba, de az anyukdm nem latogatja

oket, pedig kozel laknak.

M: Hogyan lehet egy csaladon beliil azt elfogadni, ha valaki beteg?

Olga:

A nagymamam szeretne mindenkirdl gondoskodni, a tavolsdg jobban
Osszekovacsolja az embereket, a nehézség feltétleniill megerdsitheti a
kapcsolatot. Apukdm lassan 10 éve kiilf6ldon €1 3 testvére itthon, a csalad
mindig ugy igazitja az eseményeket, hogy apukdm hazajohessen, nagyon

szoros a kapcsolat a csalddon beliil.

M: Ha csaladban stilyos betegség 1ép fel, akkor is megerésodnek a kapcsolatok,

vagy azt mondjak, hogy inkabb ne foglalkozzunk vele, Gigyis meggyoégyul?

Emoke:

Szonja:

Szeptemberben, amikor megtudtam anyukam, hogy stlyos beteg a
nagymamdmnal voltam az unokatestvéreimmel, egy hazban lakunk.
Kezdetben nagyon nehéz volt, de mindenki segitett. Amikor megtudtam,

hogy az éjszaka kérhazba vitték, én is rogton menni akartam hozza.

A nagymamdm olyan beteg volt, hogy nem tudta mar magat ellatni, a
csaladtagok felosztottak az ellatasat, azonban allando vita, volt, hogy kinél
legyen. Végiil apukdm ugy dontott, hogy nalunk marad, ami viszont a mi
szlik csalddunkban sziilt alland6 vitat, hogy miért van mindig nalunk.
Viszont amikor nagymamam hozzank keriilt megismertem egészen tavoli
rokonokat is, akikr6l nem tudtam, hogy léteznek. Pont azok akartdk
otthonba dugni, akikért a nagyi a legtdbbet tette, kedvenc unokak stb.,
Aztan kés6bb nalunk, otthon lett rosszul, de mégis korhazban halt meg,
mert az utols6 miitétet nem birta. A nagyi tudta, hogy meg fog halni, és
nagyon otthon akart meghalni, de mi azt gondoltuk, hogy orvosi ellatas

kell neki.

M: Meddig kell orvoshoz vinni a beteget?

Rahel:

addig, amig a beteq is akarja, ha tudjuk, hogy csak hetek, napok vannak
hatra, €s mar 6 nem akar menni kezelésre, akdr mennyire szeretem- én nem
tudnam elcibalni biztosan. Talan, amig nem tudndm, hogy mennyire nagy

a baj.
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Flora:  ha biztosan tudjuk, hogy mar nem segithetnek rajta. Ez az orvosi
diagnozistdl is fiigg, hanyszor volt mar olyan pl. bardtném nagymamaja,
hogy rakos, aztan kideriilt, hogy csak elcserélték a leleteket, én biztosan

elvinném akar 20 orvoshoz is

Réhel:  nem arrdl beszéltem, amikor még nincs diagnoézis, hanem amikor mar

biztos, hogy menthetetlen.
Flora: akkor is elvinném, hogy mas orvos mit mond, tényleg menthetetlen-e.
M: Mikor gondolja, hiszi el az ember azt, hogy a beteg valoban menthetetlen?

Réhel:  amikor a beteg maga feladja. Amikor azt latom rajta, hogy nem fog

kiizdeni nem akar orvoshoz menni
M: Megoldhat6, hogy ilyenkor a beteg otthon maradjon?
Emodke: ha valaki ezt véllalja, akkor igen.

Agota:  a mai vilagban ez nem olyan egyszerli, mert a gyerekei nem mennek
nyugdijba olyan koran, még dolgoznak. Pl. az én nagymamam is otthon

szeretne meghalni, de nem lehetséges.

Emdke: ez csaladfliggd. A csalad egyik kozépkoru baratja meghalt rakban. Idén
decemberben dertilt ki, januarban javult az allapota, de marciusban ismét
rosszabbul lett, amikor megkapta az utolso leletet akkor feladta, és ra két

hétre meghalt otthon. A felesége otthon maradt vele.
M: Csak a koriilményektol fiigg?

Gabor:  hozzaallason is mulik, ha a csalad elutasito, akkor nem fog otthon maradni

a beteg.

M: Miért gondolja a beteg, hogy a csalad elutasito? Azt gondolhatja, hogy azért

mert nem szeretik, vagy rosszat akarnak neki?

Erzsébet: meg akarjak kimélni a szenvedéstdl, és ugy gondoljak, hogy az apolast a

korhazban jobban meg tudjak adni neki.

Agota:  a csalad nem akarja végignézni a szenvedést, fél téle. Félnek attol, ott
talaljak elhunytan az 4gyban. Nem mindenki képes ezt feldolgozni, volt
olyan a csaladban, hogy valaki holtan talalta az anyukajat, azota is kiizd

ezzel a traumaval.
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fél attol, hogy art azzal, ha otthon tartja.

M: Ha mar nem lehet gyogyitani, akkor mit gondolnak, mivel lehet artani?

Szonja:

nagymamamat nem lehetett meggyogyitani, a beleivel volt gond, €¢s nem
tudta magat kezelni, de szégyellte a betegségét, és ezért nem mindenkinek
engedte, hogy ellassak, masfél évig lakott nalunk. Mivel nem hagyta, hogy
ellassuk, korhazba kellett mennie, de nem akarta. Ugy nétt fel, hogy soha
nem volt orvosnal, hogy nem is lehetett észrevenni sokaig azt, hogy beteg.
Amikor tényleg nagy baj volt, akkor koltozott fel a csaladba. Az
egyértelmii volt, hogy nem maradhat egyediil, de a testvérek otthonba

akartak rakni, mi pedig hazavittiik

M: Régen hogyan oldottak meg az idések ellatasat?

Gabor:

Livia;

Flora:

tobbgeneracids csaladok voltak.

nem voltak ilyen hosszii lefolyasiak a betegségek, mert most
megprobaljak mindenféle uton-moédon megmenteni a beteget, és ezzel

kitoljak az elhaldlozas idejét.

attol fiigg, milyen mindségii életet tud élni.

M: Mi a legfontosabb a betegnek a minéségi életben, mit értenek ez alatt?

Erzsébet: hogy el tudja magat latni, hogy ember maradjon.

M: Ha mar nem tudja a beteg ellatni magat, gondolja, hogy vagyik a halalra?

Erzsébet: nem ez nehéz kérdés.

Flora:

amig mindségi 1do6t tud eltdlteni a csalddjaval, €s nemcsak ugy pakolgatjak
az egyik kanérol a masikra, még tud jatszani az unokaval. Még ha f3j is
valamije, elviseli, ha a csaladdal lehet. Ha mar biztosan tudja, hogy nem

tud tobbet felkelni, akkor igen vagyik a halalra.

M: Van-e olyan, hogy ,,jé halal”?

[Sok igenld valasz!]

Erzsébet: Alszok egy székben és nem kelek fel tobbet, Almomban.

Agnes:

ha a hivatdsod kozben halsz meg, sportold sportolas kozben, ird, irds

kozben. Ez a legméltobb halal.
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Rahel:  dédmaméam 98 éves volt mar, de 88 éves kora - a combnyaktdrése- ota
agyhoz volt kdtve, 6 nagyon varta mar, pedig tudott kotni, varrni, horgolni,
csalad volt koriilotte, de nem tudta ugyanazt az életet €éIlni, mint elétte, és
ez annyira megkeseritette, hogy mar varta a halalt. T6bbszor is elmondta.

Neki a halal megvaltas volt. Ez a jo halal!

Agnes:  feltettem magamnak a kérdést, hogy miért élink, ha egyszer ugyis
meghalunk. Arra jutottam, akkor hal meg valaki boldogan, ha az életben
mindent megtett, amit ugy érez, hogy meg kellett tennie. Mindent lezart,

nincs semmi dolga.
M: Sulyos betegnél, menthetetlennél mit gondolnak, mi lehet a ,,jo halal”?
Gabor:  atalszik a halalba, nem kell tobbet szenvedni, minél kevesebb szenvedés.

Agnes:  Most csak idésekrdl beszélink? De mi van, ha mindez egy 3 éves
gyerekkel torténik meg? Nalunk a csaladban van egy sulyosan fogyatékos
gyerek, ami nagy riadalmat keltett, szétverte a csaladot, traumaként élték

meg.

M: Eppen ideje, hogy ratérjiink arra kérdésre, hogy ismerik-e a Hospice
intézményrendszerét. Azt feltételeztem, hogy aki Kkitoltotte a kérdodivet, és nem
ismerte a fogalmat, az utananézett annak. Mindenki hallott mar réla?

[Mindenki bélogat, kivéve Olgat.]

Olga: fogalmam sincs. Taldn, odaviszik azokat az embereket, akiknek mar

nagyon kevés van hatra.

[Hospice fogalmanak felelevenitése, ismertetése. Van ott mindenféle koru beteg.

Fiataloknal, nehéz megmondani, hogy mi a jo halal.]

M: Mit nevezhetiink méltosagban meghalasnak? Tudja, hogy menthetetlen és

mégis méltosagban tud meghalni. Mire van igénye a betegnek?

Olga: ha még képes ra, megprobalja megvaldsitani néhany olyan dolgot, amit
addig nem tudott. En azt tenném, hogy a vagyaimat megvaldsitom.

Flora:  Nekem inkdbb a csaldd jut eszembe, nekem még nem volt személyes

tapasztalatom. A stlyos beteg gyerekek sokkal bolcsebbek, dnzetlenebbek,
mint némelyik felnétt. Ok inkébb a sziileiket akarjak kimélni. Sokkal
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hamarabb felnének, nem mutatjdk a szenvedést, sokkal jobban kifejezi az
érzéseit.
M: Most mi a jobb, ha mutatja vagy eltitkolja a beteg a hozzatartozok elott.

Hiszen abbdl indulunk ki, hogy jot akarnak a hozzatartozok tenni, ha nem

mutatja ki, akkor honnan tudjuk, hogy mi a jo neki?

Livia: Hasonloképpen bannak vele, mint a betegsége el6tt. En ezt tapasztaltam.
Anyukdam nem szerette, nem birta elviselni azt, hogy allandéan koriilotte
voltak, a ,kiilsdségeket”, mert O is rakos volt, neki nagyon rosszul esett az,
hogy kopasz lett. Neki ez is nagyon szamitott, hogy apolt legyen. Ez
ugyanugy a vége felé is nagyon meghatarozé volt, hogy gy emlékezzenek

rd amilyen volt. [siras]
M: Az apoltsag hozzatartozik a méltésaghoz?
[helyeslés]

M: A hospice hazban ez is hozzatartozik az emberi méltosaghoz, hogy a halala
elétt valaki fodraszt kér, vagy bulit szeretne — igen ilyen is eléfordulhat —
vegyiik ember szamba és ne sajnaljuk, ne szolgaljuk, hanem- igen van egy
problémaja — csillapitsuk a fajdalmat, mert azzal nem lehet egyiitt élni, fontos a

méltosaghoz tartozo dolog a beteg apoltsagra valo igénye.

Flora: szerintem, ez a legnagyobb nehézség, hogy a tarsadalomban, ha ez kideriil,
ezért is titkolja rengeteg beteg, hogy menthetetlen beteg, ,,0 te szegény”,

,Ja], hogy viseli”. rogton sajnalat jon.
M: Minek kellene e helyett jonnie? Hogy lehetne reagalni?

Luca: Biztatni kellene szerintem. Ez igaz nehéz a durva betegségeknél, de akkor
is pozitivan kellene hozzaallni. ne a betegség legyen a kodzéppontban,
hanem a jov6, a fajdalmakat, kezeléseket el kell viselni, de ha
kigyogyithato, akkor ki kell gydgyulni, €s arra kell koncentralni, ami lesz.
Mindenképpen biztatni. Ha mi is sajnalkozunk, akkor 6 nem fogja magat

jobban érezni, s6t még elkeseredettebb lesz

Rahel:  ha azt mondanak nekem, hogy menthetetlen vagyok és van 3 honapom,
akkor biztosan azt szeretném, hogy az ismerdseimmel megbeszélem, hogy

részt vehessek abban, hogy hogyan leszek eltemetve. Ez lehet, hogy furan
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hangzik, de én nem szeretném azt, hogy ez egy gyaszos esemény legyen,
inkabb oriiljenek annak, hogy ismertek Azzal tolteném az utolsé idémet,
hogy beleszallnék ennek a szervezésébe, hogy tudjam, hogy milyen lesz

azaz utolso talalkozas, amikor én még ott vagyok a barataim kozott.

M: Igen sokan féliink attol, hogy mi lesz veliik a halal utan. Nemcsak attol, hogy

hogyan fogja a csalad elviselni a halalukat. Mit gondolnak, h régen 100-200 éve

hogyan tortént ez a haldoklas, halail, a temetés?

Gabor:

a rokonok astak ki a sirt, és ez szerintem tok érdekes, az hogy a gyasznak,
hogy effektiv munkaval részt vegyek abban, hogy eltemessem a
szeretteimet. Lehet, hogy furan hangzik, de én tok szivesen részt vennék

ilyenben, mert ez hozza segithet a feldolgozéasahoz.

M: Es maga a haldoklas régen hogyan zajlott?

Agota:

ugy gondolom, hogy régen ez valahogy természetesebb volt az emberek
szdmara. Akkor még nem volt ennyiféle gyogyszer, alternativ lehetdség, €s
valahogy a mindennapjainkba jobban beleivodott. Csalddi korben
ilyeneket hallottam. Régebben egyiitt ¢éltek, egymast jobban ismerték,
segitették, igy konnyebb volt nekik feldolgozni, mint most, amikor szét
vannak szakadva a csaladok. most az emberek azt varjak, hogy mindenre

van megoldas. Sokan nem is mernek rd gondolni, haritanak, nem vesznek

fel feketét.

M: Igen, régen felkésziiltek a halalra. Régen ugy imadkoztak az emberek, hogy

uram, ments meg a gyors halaltol! Mi az oka annak, hogy ma mast szeretnénk?

Agnes:

Flora:

talan a média szerepe is jelentds. A médidban minden nap taldlkozunk a
haléllal, mint egy természetes dologgal. Osszeiitkdztek, hatan meghaltak,
én meg kdézben vacsorazom, ez egy elég morbid dolog. Elengedjiik a
filiink mellett, mert nem akarunk vele foglalkozni mélyebben. Nem

foglalkozhatunk mindennel!

pont ez az, hogy nem is fogjuk fel igazan, ami a tv-ben torténi: azt
gondoljuk: ,,Oh ez veliink, csalddtagjaikkal, baritainkkal biztosan nem

torténhet meg!”

175



Emese:

Szonja:

Gabor:

DOI: 10.14267/phd.2016005

Addig engedjiik el, amig nem ismertiik, mert ha ismertiik, onnant6l viszont

mar sokkal jelentdsebb a hir, ha egy ismer6sddrdl van szo.

szerintem, inkdbb a fajdalomtdl féliink, azért van ez, hogy inkdbb csak
csukjam be a szemem, €s ne keljek fel masnap, hogy ne legyen szenvedés,
ki tudja mi lesz. Hogy fajni fog, hogy egyaltalan ki tudok menni-e a
mosdoba. Emiatt szeretnék a gyors halélt. Mieldtt meghal valaki, végig

kell jarnia a halal el6tti utat, hogyan lehetne ezt jol megoldani.

nekem ezzel nem lenne gondom. Kellene egy felkésziilési idd, orvosi
latogatasbol, orvosi herce-hurcabol legyen minél kevesebb. De az, hogy
par hoénapig késziilok ra, kifejezetten elényds és hasznos lenne. A szép

halalhoz, az idealis allapothoz ez hozzatartozik.

M: Kell-e az orvosi tortura feltétleniil? Ha mar mindenki tudja, hogy

menthetetlen az illet6? Az utols6 napokban rosszul lesz a beteg, és hivjak a

menté6t, és beviszik a kérhazba meghalni. Miért nem merjiik bevallalni az

otthoni halalt?

Flora:

Gaébor:

Agota:

Flora:

Agnes:

Rahel:

Agnes:

a lelkiismeretem nem viselnél, otthagyni ilyen allapotban, anélkiil, hogy

kihivnam hozza az orvost.

a szokés hatalma. Ha ezt szoktdk csinalni az ember bele se gondol, hogy

van-e értelme, pedig lehet, hogy nincs.

csalad hozzaallasa szamit, megegyeztek-e a hozzatartozok valamiben. Az
én nagymamam megvakult és szellemileg leépiilt, nem ismert meg senkit,
felallt a sz€kbdl, €s elesett. Nem volt haldlos beteg, de a korhazban két nap
mulva mégis meghalt. A csalad tigy gondolta, hogy minden pillanatban
kellett volna ra vigyazni, lelkiismereti kérdés, de lehet, hogy a mamam

nem vitette volna korhazba, ha nem ez az elvaras a csaladban.

varunk egy isteni csodara, még akkor is, ha menthetetlen, kiilonben nem

hivnank fel egy orvost.
ne a mi feleldsségiink legyen, ne nekiink keljen végignézni.

én odadllhatok és megprobalhatok valamitlen gyogyszert adni neki, de

nem vagyok kompetens a kérdésben.

a sajat lelkemet is védem. Az ember alapvetden el0szor sajat magat védi.
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a remény az, ami miatt felhivjuk az orvost vagy bevissziik a korhazba,
mert azt reméljiikk, ha bent van, akkor, még biztos jobban lesz, ott
vigyaznak ra. Szerintem nem a feleldsséget akarja atruhdzni az ember,
mert az megmarad, nem azon mulik, Iényegtelen, hogy egy-két 6ra mulva
meghal, ebbdl a szempontb6l. Nem tudjuk elfogadni a

megvaltoztathatatlan tényt.

M: Es ha a beteg mondja, hogy mar hagyjak békén, nem akar kérhazba menni?

Livia:

lehet, hogy ez egy sablon szoveg, de ez is csaladfiiggd. Attol is fiigg, hogy

mennyire van a beteg tudatanal.

M: Altaliban a beteg pontosan tudja mar, csak 6vja a csaladot ettél a ténytél.

Régen nem igy volt, elfogadtiak azt, hogy megsziiletiink és meghalunk, és ez

egyiitt volt kezelve. Hogyan alakulhatott ki ez az 6rokos reménykedés, hogy

hatha még lehet rajta segiteni?

Gaébor:

a polgari tarsdalommal, ahogyan a tabuk kialakultak. Szerintem ez
alarcosodéas alakoskodas, igy alakult ki priidség, a halar6él valé nem
beszélés. Anyai agon a polgari réteghez tartozunk, apai agon, a paraszti
agon pedig tok nyiltan beszélnek ezekrdl a dolgokrol. Ez nagyon jellemz6
a két csaladra. A paraszti agon nyilt lapokkal latszanak, tisztabban

beszélnek.

M: Van-e valami kozvetlen élményiink a sulyos betegséggel, s halallal,

haldoklassal kapcsolatban?

Olga:

En a dédnagymaméammal voltam otthon egyediil, amikor meghalt 11 éves
koromban. Végelgyengiilésben halt meg, igy nem volt igazdn olyan
borzasztd. En szdmitottam ra. 93 évesen halt. 10 percenként mentem be
hozza, nekem Kkellett itatni stb. Szamitottam a halalara, az utolsé 4-5
évében azt sem tudta ki vagyok, én sejtettem, hogy 6 a két vilag kozott van
mar. Amikor bementem hozza egyszer még feliilt, €s amikor legkozelebb
bementem, akkor mar nem {ilt fel Akkor jott haza a nagymamam, kicsit

ugy éreztem, hogy a nagymamam engem okol ezért.

M: Tobbszor elhangzott, hogy tarsadalmi normak, lelkiismeret, mindent meg

kell tegyiink...
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Emodke: az én apukdm ugy halt meg, hogy aznap elment a korzeti orvoshoz, hogy
gyogyszert felirasson. Megmérték a vérnyomadsat, és az orvostol mar
mentdvel akartak korhazba vinni. Még hazajott, hogy atvigyen engem a
nagysziileimhez, vagyis 6 mindent megtett azért, hogy biztonsdgban tudjon
engem. Anya is bement hozza koérhdzba, masnap mar mutotték volna
(szivkatéter), vizsgalat kozben agyvérzést kapott, nem kapott elég oxigént.
Pont akkor volt az influenza miatti latogatasi tilalom, nem mehettem be
hozza, és mondtak az orvosok, hogy mar lilul a teste, és nem engedik,
hogy a gépeken tovabb tartsak. Annyira elkezdett lilulni, hogy mar nem

engedték az orvosok kezelni.

M: Sokszor az orvosnak nagy a feleléssége, hogy meddig alkalmazza az
életmeghosszabbité  kezeléseket... [Kezelés megtagadasa  nyilatkozat
ismertetése]. Mi a véleményiik az eutanaziarol? Aktualis kérdés, hiszem két

orszagban is engedélyezték az aktiv eutanaziat: Svajcban és Hollandiaban.

Agnes:  ha valaki még tudatanal van, akkor mondhatja, hogy nem kérem a kezelést,
ha pedig nincs tudatdnal, akkor a hozzatartozok mondhatjdk. Ennek
vannak arnyalatai. Ha agyhoz van kotve, és csak pislogni tud, akkor nem

hiszem, hogy van olyan ember, aki igy élni szeretne.

M: Van egy fizikus, aki igy ¢l, és komoly tudomanyos, kutatéi munkat tud
végezni.

[csodalkozas]

Agnes:  csak ha tényleg nincs tudatanal, mert elég sokszor eléfordul, hogy igy

tartanak embereket életben. A csaladjanak sem jo, az anyagiak is

szamitanak- err6l még nm szoltunk.

M: Az anyagi kérdés valéban nem mindegy. Példaul a hospice ingyenes. Minden
embernek anyagi helyzetétol fiiggetleniil joga van ahhoz, hogy méltésagban

halhasson meg.
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M: Most mutatok néhany fényképet. Kérem, szabadon gondolkodjanak, hogy

mi jut esziikbe ezekrol a fényképekrol?

1. fénykép

Asszociaciok: 1dild, nyarald, kavézo, kertes haz, szocialis otthon, falusi

vendéglo, idosek otthona.
Megoldas: Kenyeres utcai Hospice haz kertje, napoz6 agyakkal, napernydvel.

2. fénykép

Asszociaciok: idések otthona, nyugdijas klub, 6nkéntesek, pokereznek.
Megoldas: Hospice haz kertjében késziilt fénykép.
Livia: ez nem ugyanaz, mint az Oregek otthona? Hogyan kartydzhatnak a

haldoklok?

M: Nem, itt mind haldoklok vannak ott, akik mar tudjak, hogy menthetetlen, és
elfogadtak, hogy ugyan kezelik 6ket a fajdalomcsillapitas szintjén, de
meggyogyulni mar sosem fognak. Aki oda bekeriill, még van ugy, hogy
hazamegy, aztan ujbol bekeriill a hazba. Valami olyan hihetetlen békesség és

nyugalom arad az egész intézményben szét, amit az ember el sem tud képzelni.
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3. fénykép

Asszociaciok: reklamfoto, mesterkélt, német klinikak film.

Megoldas: valosagos szituacio, békességnek, 6romnek a hospice-ban elkapott
pillanata. Nyilt kommunikacio, elfogadas, az elfogadas utan a helyzet

kezelhetd valik. Nincsenek hit remények.

4. fénykép

Asszociaciok: gyerekek, asnak, iskolds csoport, valamit {iltetnek, onkéntesek,

Ok is betegek, idések otthondba vitték dket eldadasra, életet hoznak be.

Megoldas: Narciszprogram, a program ismertetése: gyereckek megismertetése

a hospice alapelvekkel.
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Asszociacio: képregény beteg gyerekeknek.

Megoldas: ,,Superheroes for hospice” képregény fed6lapja az USA-ban.

M: Van-e arra remény, hogy a tarsadalmi szemlélet megvaltozik?

Agnes:

Flora:

Agota:

Emoke:

a téma tabu. Ha nem kezeljiik tabuként, féliink, mert nem ismerjiik, mert

nem beszéliink réla, mert nem beszélhetiink réla.

nem tudom... az orvostudomany mindent meg akar menteni, atiiltetni,

kloénozni. A fizika szabdlyait probaljuk ledontetni.

ahogyan a drogokrol beszéliink, kellene a halarol is beszélni, a sziilok ezt
nem véllaljak, sok ismerésomnél tabutéma. Ugy gondolom, hogy az

oktatassal lehetne valahogyan ellensulyozni, tudatosan bevezetni.

Nincs hianyzasi lehetdség az iskoldbol, ha elvesziti valaki a kozvetlen

hozzatartozgjat, csak kamuigazoléssal

M: megint a hazugsagnal tartunk...

Livia:

Emoke:

Livia:

szerintem jobb is, hogy megy suliba! Nekem jobb volt. Hamarabb
dolgoztam fel, mintha apaval otthon ketten otthon gubbasztottunk volna.

Persze, temetés napjan nem kértek igazolast télem.
télem kértek!!!

télem nem, sOt ki is jott az egész osztdly a temetésre. 13 éves voltam

akkor.

M: Livia, meddig tartott édesanyja betegsége?
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nalunk ez elég hossz volt, mert volt egy kigyogyulasi szakasz, utdna
visszaesés, ez olyan egyéves idOtartam volt. 3 évet tartott az egész. 40 éves

volt, amikor meghalt.

M: Mennyi ideig tartott a gyasz feldolgozasa?

Livia:

meg mondom Oszintén nekem nagyon furcsa volt, mert nagyon hamar
atestem rajta. Biintudatom is volt azért, hogy ilyen gyorsan elmult. En
¢ltem tovabb ugyanugy az ¢letemet, nekem — Iehet, hogy azért mert azelott
is sokat voltam egyediil, mert sokat volt korhdzban, de hamar tulestem
ezen a dolgon, nem 7igy mint apukdm. Es nekem a mai napig van az a
félelmem, hogy ez majd egyszer el6jon. Mert tényleg olyan, hogy én
harmadnap mar mentem rollerezni. Bar nagyon figyeltek rdm, de én

abszolut nem éreztem. Sokat voltam anyukammal a betegsége alatt otthon.

M: Lehet, azért mert benne volt, fel tudott késziilni?

Livia;

Igen, lehet. Sokaig tartott. Eldszor tiidorakos, majd agydaganatos lett
anyukdm, az elsé utdn én almodtam azt, hogy meggydgyul, és akkor meg
is gyogyult, a masodiknal mar nem. Es felébredtem, amikor jott apukam,

hogy... [siras, nem érthetd]

M: Mindenki mondja el azt, ami még ,,benne ragadt”!

Erzsébet: n6 férfi viszonyulasa, hogyan dolgozzék fel. Példaul, apukdm nem akarta

Agnes:

Agota:

betegen latni a legjobb baratjat. Nem értettem...

A tanarom apukajandl diagnosztizaltak végbélrakot. A testvérek csak a
temetésre jottek el, hagytak, hogy a tanarom foglakozzon az apukédjaval.
Eldszor alternativ gyogymoddotokat keresett, miitétje is volt, aztan el
kezdett fajni a hata, de nagyon, de 6 nem akart korhazba menni. Amikor
mégis ravették, hogy legyen diagndzis, a koérhdzba vald széllitds eldtt
meghalt sztroke-ban. A tanar azzal vigasztalta magat, hogy az apja ezzel

védte meg Ot.

csak azt akarom mondani, hogy mindenki abban egyezetett meg, hogy
otthon szeretne meghalni, én azonban nem. Kényelmesebb lenne a sajat kis

megszokott helyemen, ugyanakkor nem szeretném terhelni a koriilottem

182



Szonja:

Flora:

Gabor:

DOI: 10.14267/phd.2016005

¢loket. én ezért nem otthon szeretnék meghalni, persze, ha hosszl

lefolyasu és végleges a dolog. Lehet, hogy ez egy egyedi gondolat.

nalunk a csaladban az én dédim otthon halt meg. Mindig azt mondta, hogy

nem fog elébb meghalni, mint a fia, de a fia beeldzte [sirés]

érdekes még a halotti tor témdja: ahol esznek, isznak, beszélgetnek.
Példaul szerintem Budapesten a halotti toron ciki nevetni. Ez tiint fel

nekem, ha jokedved van, azt kinézik. Pesten a halotti toron nincs mosoly.

M¢ég valami eszembe jutott: Raeszmélésem, engem édesanyam késon szilt
(37 évesen) és egyke vagyok. Sosem tudtam, hogy miért zavar ez engem,
egy id6ében gy voltam vele: ,,0h, hat én mar 22-25 év kozott szeretnék

'7’

gyereket, nem fogom ezt a példat kovetni!” Aztan jott a kamaszkor,
amikor 4ttértem arra, hogy nekem 30 év alatt nem lesz gyerekem.
Mostanaban kezdek visszatérni ahhoz a gondolathoz, hogy talan jobb
lenne mégis elobb, mint 30, mert én szeretném azt, hogy az anyukdm ott
legyen velem, amikor én terhes vagyok, ¢s lassa az eskiivot, az unokat. De
ma egy kicsit egy dith fogalmazott meg bennem, hogy ilyen késén sziilt,

mert ugymond ketténktél vette el az idét. En erre probalom magam

felkésziteni.

Még valami: beszélgettem egy nagyon kedves ezotérids ismerdsommel, és
szoba jott a halala. O mondta, hogy a gyasz az egy nagyon szép dolog, de
egy nagyfokl onzéség is, 6 is, mert sohasem azt az illet6t hianyoljuk, aki

eltdvozott, hanem a vele levo kapcsolatot, magunkat sajnaljuk.

szoktdk mondani, hogy az én temetésemen senki ne szomorkodjon, ha
valaki nagyon messzire utazik, és tudjuk, hogy soha tobbé nem latjuk,
akkor 6romkodnénk? Nem arrdl van szo, hogy neki feltétleniil rossz lesz a
haldlban, csak arr6l van szd, hogy szerettiik 6t, szerettiink vele lenni, €s
tudjuk, hogy ez egy hiany lesz az é€letiinkben, és ez egy jo dolog volt, és
sajnaljuk, hogy vége van. A szeretet folyamat része, hogy az ember
hianyolja azt, akit elveszitett. En tigy gondolom, hogy a halélban a
konnyeknek, a szomortsagnak helye van. Aztan meg a viddmsagnak. A

gyaszt meg is kell €lni, és tl is kell lenni rajta.
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M: Nem szabad kivetni sem azt, aki vidamodik, sem azt a ki szomorkodik.

Hagyni kell, hogy az érzelmek Kkifejezésre jussanak. Megint odajutottunk, hogy

tarsadalmi elvarasok vannak, és ezért sokszor a képmutatasba menekiiliink.

Flora:

Olga:

baratndm veszitette el a nagymamadjat, és 6 tgy dolgozta fel ezt, hogy
beszElt a dologrol ordkon at. Felhivott engem, és csak beszélt és sirt és

beszélt. A hiiga nem volt hajland6 egy szo6t se szdlni a dologrol.

¢én, ha temetésen vagyok, nagyon kinos de mindig el kezdek nevetni. Ez
valahogy a stressz folyamat része. Mindig Ugy néznek ram, mintha egy
szivtelen krapek lennék, pedig nem, csak igy dolgozom el a stresszt.
Amikor megtudtam, hogy a nagybatyam oOngyilkos lett most januarban,
akkor én 15 percig rohdgtem. Nem az volt, hogy sirtam, hanem egyszeriien

kitort belélem a rohogés ,,Ennyire hiilye nem lehet!”

M: A nevetés és a siras kifejezése kozel all egymashoz. Az allatvilagban, példaul

a majmoknal nincs is kiilonbség. Olyan kifejezés is van, hogy pl.: Sirva nevetek

Emoke:

Luca:

Rahel:

¢én Orililok az orvosok segitségének, mert igy apukamnak kb. adtak még 10

évet.

En még igazabol még nem éltem at ezt a hosszu lefolyasu betegséget. Ert
mar tobbszor is ilyen esemény, foleg fiatalok korében hirtelen halal,
ongyilkossdg, ami még érthetetlenebb dolog, igy igazdbdl mindig utdna
kellett feldolgozzam, el6tte nem tudtam felkésziilni, mert erre nem lehet.
Nem is tudtam hozzasz6lni nagyon most a beszélgetéshez, mert nem

tudom milyen az.

Flora hozzaszo6lasarol jut eszembe, hogy taldlkoztam a mult héten egy
emberrel, aki nagyon spiritualis, aki Osszeveszett velem azért, mert azt
mondtam, hogy igenis az emberek meghalnak. O azt mondta, hogy ez
nincs megirva sehol, €s 6 hisz abban, hogy mi 200 ¢v mulva Gjra folytatjuk

ezt a vitat.

Amit el akartam mesélni, mert a hospice-hoz tartozik, hogy én hogyan
talalkoztam az alapitvannyal. Tavaly decemberben felhivott a
keresztapdm, hogy nem akarok-e az opera galara menni janudrban.
Mondtam, hogy nagyon szeretnék menni, de mégis mi ez? Nyert két jegyet

az operagalara és nem tudnak elmenni. Es a balon deriilt ki, hogy ez a
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Hospice Alapitvany jotékonysagi galdja. A galan beszéltek az ott
dolgozok, hogy mit csinalnak filmet vetitettek. Es ez engem annyira
joérzéssel toltott el, hogy vannak ilyen emberek, akik ilyen kedvesen és jo
szandékkal dolgoznak haldoklé emberekkel. Tobb ilyen kezdeményezés

kellene.

M: [A hospice jotékonysagi programokrol, eseményekrol és a haz hangulatarol
beszélek.]

Koszoném az élményeket! Es koszonom, hogy eljottek és ilyen 6szintén beszéltek.

Jol esett nekem is, talan 6ndknek is, hogy igenis lehet beszélni errdl a témarol.
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6. INTERJU A HOSPICE DOLGOZOKKAL

Interju a hospice szervezetben dolgozokkal (teljes valtozat)

M: Kérnék mindenkitol egy részletesebb bemutatkozast Ki honnan jott, csaladi

hattere, miota dolgozik a hospice-ban. Mikor és miért kezdtek el dolgozni a

hospice-ban?

Tibor:

Oonkéntes (40-es, sportos testalkatu, j6 kiallasa férfi)

Most mar két éve vagyok a hospice-ban. A civil életben vendéglatassal
foglalkozom, aminek semmi koze az egészségligyh6z, és van két

gyerekem.

Elmesélem a torténetet hogy keriiltem bele. Mindez 2 éve volt.
Rettenetesen egyszertien tortént. Ugyanis gyakorlé buddhista vagyok.
Eppen ebédeltem, és olvastam egy konyvet, - ami ugyan buddhista
tanitasokrol szol, de gyakorlatilag egy ,,hospice biblia” - melynek témaja a
haldoklas folyamata. Els6 sorban az, hogy az ember hogy viszonyul ehhez.
A konyvben nagyon sokszor megemlitették, hogy Ok is hospice hazban
dolgoznak, ¢s a buddhizmus tanitasa milyen kozel all a hospice elveihez.
Hat gondoltam, hogy ez engem rettenetesen érdekel! Es ahogy olvastam,
elovettem a telefonomat beiitdttem az internetre, hogy hospice haz. Az se
tudtam, hogy ez hogyan miikodik, mit csinal, hogy van ez. A honlapon
bejott a Magyar Hospice Alapitvany, néztem oldalt, a meniiket, ramentem,
lattam, hogy oktatas. Eppen egy hét miilva kezdédott az onkéntes képzés,
igy ott helyben elkiildtem a telefonomrol jelentkezésemet. Ra egy napra
kaptam egy mailt, hogy mehetek, egy hét mulva mar elvégeztem az
intenziv Onkéntes képzést, és ra egy héttel mar be is hivtak egy
beszélgetésre a hospice hazba. Megkérdezték, hogy valdjaban mit is
keresek itt. Mint egy kakukktojasra néztek ram. Kérdezték, hogy tényleg
szeretném csinalni? Mondtam, hogy igen, €s akkor gyakorlatilag mar ott is
maradtam. Minden kedden jarok a hospice hazba, és ha kell, maskor is
megyek. Volt mar olyan eset, hogy kérésre, egy egész &jszakat is bent

toltottem.
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orvosnd: (70-es no)

Nyugdijas orvos vagyok, 2005 6ta dolgozom a hospice-ban elétte a ......
korhazban dolgoztam, mint tiidégyogyasz. En is nagyon szeretem csinalni,
amit csindlok és halas is vagyok, hogy még ebben a korban csinalhatom.
En is elmondom, hogy elkeriiltem oda. Volt egy fénokom, akinek az volt a
véleménye, hogy a szakman beliill mindenki valasszon ki maganak egy
specialis teriiletet. Nekem a citologia jutott, ami egy csodalatos teriilete az
orvostudomanynak. Ezutdn 25 évig citologusként dolgoztam. Majd még
késoébb is, amikor helyettesitettem. A citologia a diagndzis felallitdsaban
rengeteget segit, ezzel kapcsolatosan sokkal kozelebb keriiltem a
daganatos betegekhez. A citologian keresztiil nagyon érdekelt a sorsuk,
hogy pl. melyik sejttipust daganatuk van. Ez igy ment 25 évig, amikor
nyugdijba mentem, akkor azt mondta a fondkom: ,,Tudom, hogy magat
nemcsak a daganatos betegség érdekli, hanem maguk a betegek is.” Akkor
jelentkeztem a f6orvos asszonynal. 2005 ota vagyok ott. Nagyon élvezem!
Eleinte az otthondpolésban - dszinte legyek azt valahogy jobban szeretem,
mint bent a hdzban, mert kozelebb keriilok a beteghez, a csaladhoz -
dolgoztam. Minden alkalommal, amikor eldszor megyek egy beteghez,
viragot viszek neki [kutatd-moderator megjegyzése: Az interjura is hozott
egy csokor viragot.] Két-harom napot vagyok altalaban bent a hospice-

hazban egy héten. Harman vagyunk orvosok, €s ez igy oszlik meg.
névér 1 (60-as nd)

Nyugdijas ndvér vagyok, és 5 éves korom 6ta ndvér akarok lenni. Nyugodt
kiegyenstlyozott, boldog embernek tartom magam, mert mindig azt
csinaltam, amit szeretek, és most is ezt szeretem, amit csinalok. Ez tart a

palyan! Amig csak sziikség van ram, csindlom!

En nem hiszem, hogy véletleniil keriiltem oda. A férjem halala nyitotta fel
a lelki szememet arra, hogy a dolgok nem véletleniil vannak. Akkor mar
megtanultam jarni a masodik csipOmiitétem utan, és kozeledett az anyak
napja. Magyarorszag akkor 1épett be az EU-ba. Kérdezte a névérem, hogy
na, jossz anyuhoz anyak napjara. Nalunk az ugy zajlott, hogy megfogjuk

egymas kezét és elénekeljiik anyukdm kedvenc nétajat. Mindig ott voltunk
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nala anyak napjan. Ekkor azt mondtam - nem tudom miért -, hogy nem
megyek. Két hete voltam mar ott, ajandékot is vittem. Eljott a szombat,
meglatogattam anyosomat, férjem nem jott, mert fajt a dereka. Uténa
hazamentem, jott az esd, felhivtam a férjemet, aki a szokéasos kartyapartin
volt Pista néni vendégldjében [nevetés]. Igen néni, mert Pista bacsi
meghalt, de a felesége tovabbvitte a vendéglot. Gondoltam a férjem elé
megyek, de 6 azt mondta, ne gyere elém, inkabb hazamegyek korabban
egyediil, valahogy nem érzem jol magam. Hazajott, és lefekiidt. Néztem a
tévében az EU-s belépést, hallom, hogy kdhdg nagyon. Bementem hozza
¢és lattam, hogy 0sszehanyta az adgyat. Felkeltettem, rendbe tettem az agyat
stb. O meg haritott, hogy ne kérlek, légy szives hagyjal. Nem fekiidt
vissza, hanem kijott hozzdm, ¢és leiilt a fotelbe. Laba ald tettem valamit,
néztiik egyiitt a TV-t. Azt hittem elaludt. Aztan egyszer csak azt vettem
észre, hogy nem alszik, hanem eszméletlen. Hivtam a mentdket. A
koérhazban 10 napig fujta a 1€legeztetd gépet az intenziv osztdlyon. Nagyon
cstinyan kohogott, hiszen erésen dohanyzott. De ha én elmegyek anyak
napjara, akkor, amikor visszajovok mar holtan talaltam volna az uramat.
En abba belehaltam volna! Azoéta ezekre a sugallatokra hallgatok. Ha hiv
valaki, rogton megyek. Még hozzateszem, hogy a férjem utdna nem sokkal
meghalt. Intéztem a kolcsont, a temetését, amikor telefonalt a névérem,
hogy anyat beszallitottdk eszméletleniil a koérhazba. Elmentiink
ndévéremmel hozza, akkor mar a miitét utdn volt nagyon rossz allapotban.
Mindenki elbucsuzott téle. Szolni mar nem tudott, de mindenkinek a
hangjat felismerte. Boldog mosoly 6mlott el az arcan. NOvéremmel
megfogtuk egymas kezét, és elénekeltiik a kedvenc dalat az Edes mostoha
c. filmbdl: ,Nincs senki olyan szép, nincs senki olyan jo, mint az
anyukdm!”Aztan fél 6ra mulva elment. Kissé késve de, megtartottuk az
anyak napjat, és szépen elbucsiztunk tdéle. Akkor elmentem gyorsan
dolgozni, mert nem birtam volna otthon maradni. az ............ korhazba
keriiltem az onkologiara. Ott ugye rakos betegek vannak, én a magam
modjan lelkiismeretesen apoltam a betegeket. A tanar ur hamarosan
behivott magahoz azzal, hogy kérem ne tessék fiityiilni, mert itt nagyon
komoly betegek vannak [nevetés]. Nem tehetek réla, nem veszem észre,

anyukam is dalolva mosott, f6z6tt, takaritott, belélem is igy jon idonként.
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En is szeretek nevetni, viccelddni, és mindig azt mondom, hogy ezt a mai
napot kell olyannd tenni, hogy szép ¢és jo legyen, mert ki tudja holnap mi
lesz. Barmikor elérhet minket a vég, baleset vagy valami ilyesmi altal.
Minden napot olyanna kell tenni, hogy az kellemes legyen, jo legyen,

érdemes legyen.
Ez most sikeriilt! [nagy nevetés]

Na, ezutan keriiltem a hospice-ba. Szigeti Edit a volt fonévériink — akit
mar évek oOta eltemettiink — csalogatott minket — inkabb a fiatalokat — a
korhdzbol, hogy gyertek, mert megnyilt a Hospice haz. Jo lesz
mellékallasként, pénzt is kaptok. Beadtuk a jelentkezést, a papirokat. A
jelentkezésiink utan a fiatal kollégandmet mar rég foglalkoztattak, engem
persze nem, mert 6reg voltam. De egyszer olyan helyzet allt eld, hogy
sziikség volt még egy emberre. Akkor gondolték, hogy na, ezt az 6reglanyt
is kiprobaljuk. [nevetés]. En mentem és tettem a dolgomat, ahogy azt

szivem szerint szoktam tenni. Nagyon jo visszajelzéseket kaptam.
Ott is flitytiltél? [nevetés]

Nem, ott nem olyan gyakran. Azo6ta is foglalkoztatnak. Ha nem jol
csindlnam, biztosan nem kellenék. Azota is megyek, ha hivnak, mert

mennem Kell.
gyogytornasz 1 (40-es erds testalkati nd)
Nekem 3 gyerekem van.

Véletleniil keriiltem bele 2011-ben, amikor megnyitott a Hospice osztaly a
............... korhazban pont azon gondolkoztam, hogy miért nem engem
kértek fel gydgytornasznak Arra gondoltam, hogy mindenki tudja, milyen
vagyok. Aztan rgjéttem, hogy honnan is tudndk! Minden osztdlyon sok
voltam, mint egyéniség. Mindenki azt hitte, hogy azért vagyok ennyire
kedves és mindig vidam, mert zsebre dolgozom. Mint az €16 valdsag, ha
kedves vagy, vagy csak ha hozod magadat, az sok is tud lenni. Engem a
kutya nem tanitott a munkara, az 6sztoneimre hagyatkoztam. Azért tudtam
valamit a méltésagban meghaldsrol, amit mar Nora leirt mas
lehetdségként. [kutatd moderator megj. Nora gyogytornasz tapasztalatai

szerint a betegek elhagyatottan és méltatlan koriilmények kozott halnak
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meg a korhazakban.] Szerintem is lelketlenség a betegekkel igy banni. Az
utols6 pillanatot én csak kevésszer ¢lhettem meg beteggel, kevésszer
kisérhettem at a tGloldalra. De az rendkiviil jo érzés volt, hogy soha nem
volt bennem, félelem a halal irant. Ezt a munkam soran tudtam meg. En
csak az er6szakos halaltol félek! Mondjuk, jonne most be egy oroszlan
[Nagy nevetés!], vagy bekukucskalna egy vadallat, akar egy betord, attol

nagyon félnék.
Es a szenvedéstél félsz?

A félelemtdl félek. A gyerekekkel letiltink a TV elé, hogy ne lassanak
olyat, amitdl félnek, nem értik meg stb. Mindenki engem vigasztalt, hogy
ne félj Mama, nem fogja bantani. A hospice-ba véletleniil keriiltem bele,
de soha nem bantam meg, hogy Hospice osztalyra keriiltem. Még most is
van néha ugy, hogy ugy érzem, sok vagyok az embereknek ott. Van,
amikor kihozok embereket a sodrukbol. Nem betegeket, hanem inkabb
kollégakat. Nagyon impulziv vagyok, még igy is, hogy alul miikodik a
pajzsmirigyem. Mi lenne e nélkiil? [Nagy nevetés.] Amikor odakeriiltem a
Hospice osztalyra rogton azt mondta a féorvosnd, hogy milyen jo, hogy
végre nevetést hall a teraszon. Végstadiumban 1évo betegekkel akkorakat
nevettiik, hogy az elképzelhetetlen! Masnap az egyik j6 humoru haldoklo
beteg mondta is, hogy 38 fokos hasizomldza van. [Nagy nevetés!] Nem

igaz hogy nem lehet nevetni!
Ebbd6l még nem volt gond?
Az osztalyon nem.
Hozzatartozok, csaladtagok?

Ok sem. En nagyon jol el vagyok ebben a kornyezetben, csak ha més
kiviilall6 meghallja, hogy hol dolgozok, akkor sajnalkozik. Hogy birod?
stb.

gyogytornasz 2 (40-es sportos, lendiiletes n6)

Nekem gyogytornasz az alapvégzettségem, 2004 ota vagyok a hospice-szal
kapcsolatban. Sajat szolgalatot vezetek, otthoni szolgalat is van. Nekem

egy kihivas volt az egész, valahogy belecsoppentem. Az otthoni
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szakdpolds miutdn megalakult egy id6 utdn Onjarova valt, és én azt
éreztem, hogy nincs tovabblépési lehetdség. Kiildték a betegeket
rehabilitaltuk, felépiiltek stb., és én nem lattam fejlodési lehetdséget benne.
Egyszer hallottam, hogy lehet hospice iranyaba palyazni Akkor gondoltam
1épjiink eldre, csinaljunk valami mast is. Osszeraktam hozza egy teamet.
En egy szervezeti kihivasnak éltem meg, hogy fejlesztem a
vallalkozasomat, valamilyen irdnyba. Akkor elkezdtem érdekl6édni, hogy
mi is ez a hospice, és rajottem, hogy engem a gyogytornaban is az érdekelt
igazan, hogy a betegekhez kozelebb lehet keriilni, személyesebbé valt a
kapcsolat. Amikor csinalom a kismamatornat, akkor valahogy az élet
legeleje izgat, ¢és késObb az ¢let vége izgat, mert ott sokkal tobb a

spiritualis része a munkanak. Es engem pont ez a rész izgat!
gyogytornasz 3 (40-es sportos nd)

12 éve dolgozom a hospice szervezetében gyogytornaszként, 2014. januar
O0ta a gyerek team koordindtora vagyok. Most mar 4 éve, hogy
gyerekekhez is jarunk. Ebbe egyre tobb energiat teszek bele. Nekem 2

gyerekem van, és nincs még unokam. [nevetés]

Egyébként én is, amikor elkezdtem a hospice-t 2002-ben, volt még
kismama csoportom, és 3 kisgyerekhez jartam gerinctornara. Es mindig azt
éreztem, hogy egyik oldalon sziiletnek a gyerekek, masik oldalon pedig
engedem el Oket. Talan konnyebb volt igy a hospice-ban a kezdés. A
hospice ugy jott, hogy egy gyodgytorndszbaratném szolt, hogy lenne a
hospice-ban egy félallas, én pont félallast kerestem, és odamentem. Egy
hénap mulva azt vettem észre, hogy egyediil vagyok gydgytorndsz, mert
aki odahivott kozben mar elment. Igy furcsa volt kezdés. De elétte, - hogy
egy kicsit visszamenjek az idében - én 4 évig dolgoztam a ........
korhazban a belgydgyaszaton, gastroenterologian, ahol a legtobb orvos
nem tudta mi az a gyogytornasz. Konkrétan masszérnek hivtak — ami nem
gond, mert azt is tanuljuk — de az igazi élményeim az intenziven voltak.
Amikor meghaltak a betegek, €s segitettem a névéreknek, arra gondoltam,
hogy ezt nem hiszem el, hogy mi is igy fogunk meghalni! Nincs mas
lehet6ség? Azt gondoltam, hogy ez szornyii!! Amikor a hospice-ba

keriiltem, lattam, hogy mit jelenthet a ,,mas lehetdség”. Eldtte semmi
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konkrétat nem tudtam. Lassan jott a hospice-ban. Gyogytornaszként kevés
momentum van, hogy a végsd pillanatban is ott lehessek. Az els6 a Te
anyukad volt itt ebben a lakasban. [kutato-moderator megjegyzése: a
disszertacié kutatasi motivaciojat, a haldoklas mélté emberi befejezésének
lehetdségeit, elsd sorban az itt emlitett ,,mas” lehetdéség bemutatdsa adta,
melyet Nora gyogytorndsz ismertetett meg velem egy konkrét csaladban
tortént haldokléasi esemény soran.] Ez utan még kétszer volt olyan, hogy a
beteg haldlakor én foghattam a kezét, és ez nagyon sokat segitett. A
korhdzi tapasztalataim olyan szornytiek voltak, hogy még mesélni is rossz
réla. Meghozzék a halottat, becsukjak az ajtot, és én ott alltam, hogy ennyi

volt...nem szivesen beszélek errol.
No6vér 2 (60-as nd)

Teréz vagyok, novér [kérdés a tobbiektdl: Teréz anya? Valasz: igen sokat
viccelddnek ezzel. Nevetés!] Nekem is van 3 gyermekem 5 unokdm, amire
nagyon Dbiiszke vagyok. Nagyon sokdig, 40 évig dolgoztam
aneszteziologusként, azt hittem errdl, hogy ez a legszebb palya, ami 1étezik
Amiota 10 éve a hospice-ba jarok rajottem, hogy ez a munka is legalabb

olyan szép, igy boldogan csindlom.

Engem is a férjem halala gondolkodtatott el, neki nyelvnyakrakja volt. A
gyerekeim akkor voltak kamaszkorban, és végigéltiik otthon, hogy a 92
kilos férjem 52 kiléra ment 0ssze egy €év alatt. Becsiiletesen kiapoltuk, de
amikor meghalt, a gyerekek annyira féltek otthon, hogy munkahelyet
kellett valtoztatnom, mert az aneszteziologia sok iigyelettel jart, nem
tudtam a gyerekeket rendszeresen ellatni. Elmentem egy iddsek otthonaba
fondvérnek. De ott nem fogadtak el a papirjaimat, igy el kellett végezzek
egy geriatriai iskolat. Az oktatasban volt 60 6ra, amit hospice-ban kellett
eltdlteni. Akkor még csak a Kenyeres utcaban volt hospice, igy oda
kertiltem, ott végig hallgattam az eldadast, akkor joba lettem a Szigeti
Edittel [moderator: Kenyeres utcdban a néhai fondvér], és mondtam neki,
hogy ¢én ezt szivesen csindlndm. Onnantdl kezdve az Edit felhivott, ha

sziikség volt ram, besegitettem a munkam mellett.
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M: Nem voltal alkalmazasban?

Tekla:

Nem, ez egy majdnem onkéntes dolog volt. Igy bejartam. Nyugdij utan
egyre tobbet mentem a hospice-ba, nem vagyok allanddan az osztalyon, de
nagyon szivesen csindlom. Ahogyan mondtam is, hogy az
aneszteziologianal nincsen szebb munka, mert elaltatjuk, majd
felébresztjiik a beteget, a hospice-nal olyankor vagyunk a beteg mellett,
amikor tudjuk, hogy nem sok van neki hatra, és ott segitiink neki, ez
tényleg nagyon klassz dolog. Nekem is szoktdk mondani, hogy tényleg a

hospice-ban dolgozol? Es hogy birod? Es nekem ez nem jelent problémat!

M: Megfogalmazhaté, hogy mitél olyan szép ez?

Tekla:

Nem tudom megmondani, de a segitségnyujtas. Olyat tudsz neki nyUjtani,
amire 6 mar 6nalléan nem képes akar egy mosdatés, infuzi6 beadas, amig
ott iilsz mellette, az olyan megnyugtatd, nagyon kozel keriilsz az 6

szférajaba.

M: Ugyanezt egy csecsemdgondozéban is érezheti az ember? Mégis mitél mas

ez?
Julia:

Erna:

Edit:

Julia:

Edina:

Erna:

A csecsemd elott még ott az élet, 6rola meg mar lemondtak

Tudod azt, hogy nem sok van neki hatra. Ismerjiik a betegség lefolyasat,

aki bekertil a rendszerbe, nagyon kevés az, aki meggyogyul

Az, hogy garantaltan Onzetlen [helyeslés] fel sem meriil az, hogy varok

téle valamit. Egy csecsemOnél benned van az, hogy kapsz tole valamit
A betegtdl is rengeteget kapunk.

Igen, de itt csak mi érezziik ezt igy. Ha bdvitenénk a kort, behivnank az
utcardl valakit, 6 mar azt mondani, hogy inkdbb a babat vélasztja, és
mosolyog rd. A haldoklora nem mosolyognak altalaban. Mi igen, és ez

garantaltan onzetlen.

Inkdbb azt venném, hozza, amikor valaki nagy bajba keriil, amikor mar
egyiranyl a folyamat, akkor igen is minden térédést megérdemel, mikor,
ha nem ilyenkor. Olyankor palyaznak el mell6le a csaladtagok, és ilyenkor

van szilikség rank. Kicsit megaranyozzuk a napjait.
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Igen, csak ez torténhet egy Oregotthonban is, ahol nemesak 20 betegre van
sok névér, onkéntes, hanem mondjuk, 50 betegre van 1 ndvér, €s nem

daganatos betegek vannak.
A méltosagteli halal barkit megilletne.

Egyéni kapcsolatot tudunk kialakitani.

M: Nektek kiilonos a kapcsolatotok a haldoklokkal, és mas mégse ezt keresi.

Milyen fogalmak hangzottak el eddig a motivaciotokkal kapcsolatosan:

onzetlenség, a haldoklé6 ad valamit, amit mas nem tud megérezni, egyéni

kapcsolatot lehet kialakitani, megilleti a méltésag... Mégis éppen ti vagytok ott.

Miért van ez?

Tekla:

Andrea:

Julia:

Kiilonos kapesolat a betegekkel. Méas nem érzi ezt a kapcsolatot. ..

sikerorientalt tarsadalomban éliink, és ha valaki sikertelen az a haldoklo.
Olyan filmet lattam, hogy eltemették, majd ott hagytdk a koporsot és a
halottdl elvonult a csalad. Azt se akartak megnézni, hogy kertil le a foldbe.

Ez abszolut sikertelen.

Azt szerettem volna még a témahoz mondani, hogy ha engem barki
megkérdez, hogy akarok-e a hospice-ban dolgozni akkor biztos, hogy azt
mondom, nem, mert engem tényleg csak a vallalkozas érdekelt. De
valahogy beszippantott az egésznek az atmoszférdja. Ami megfogott, hogy
itt valami tobb van, mint egy vallalkozasfejlesztés. Az életnek a lényege

koriil mozgunk. Visszatérve Anndra, és ez nem sikertelenség!

Az ¢l6 embernek latni a haldoklast, az maga egy sikertelenség. Nem
magunkrol beszélek, hanem az emberek tobbi részérél. Az emberek
tobbsége igy gondolkodik. Hiszen én is szembesiilok azzal a kérdéssel,
hogy te hogy birod. Nekem is voltak nehéz pillanataim, nehezebb
szakaszok, de nem att6l volt nehéz, mert lattam egy haldoklést. En lattam
édesapam haldoklasat is. Tobb halottat lattam mar életemben miel6tt
bekeriiltem a hospice-ba, tehat nem ez a szornyliség szamomra. Igazabol a
szenvedés a szOrnyll, vagy a haldoklas formaja. Mindenki arra gondol, ha
meg akar halni, hogy szépen nyugodtan haljon meg. De erre nincs
mindenkinek esélye. A masik dolog, hogy amikor az emberek nagy része

lat egy haldoklast vagy haldoklét, nem is a haldl pillanata legrosszabb,
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hanem a haldoklasi folyamat latasa. Ilyenkor az ember el kezd
gondolkozni a sajat szenvedésérdl, a sajat veszteségérdl is. Akkor — és itt
egyet értek Annaval — ez egy veszteség, €s sikertelenség, mert radobben,
hogy az 6 élete is mulandd. Az ember nem sokat gondolkodik altalaban a
sajat halalarol, ezt akarom megcsinalni, azt akarom elérni stb. Egész
¢letiinkben a természetes valtozds ellen kiizdliink. Amikor fiatalok
vagyunk, nagyok akarunk lenni, mert az tetszik. Amikor nagyok vagyunk,
fiatalabbak akarunk lenni, és ahogy Oregsziink, egyre fiatalabbak akarunk
lenni, és ezért elkovetiink mindent. Senki nem akar meghalni, de ha
talalkozik egy haldokléval, akkor szembesiil azzal, hogy én is meg fogok
halni. Nemcsak az lesz a f4jdalma, hogy elvesziti a hozzétartozgjat, hanem
valahol a tarsadalom nagy része ugy ¢li meg, hogy az élet mekkora
csodalatos dolog. Masképp latom benne én a csodalatos dolgot, és

masképp latjak az emberek.

M: Régen hogy volt ez? Hogyan viszonyultak régebben az emberek a haldoklas

- sziiletés eseményeihez?

Julia:

Sokkal természetesebben. Csaladban haltak meg.

M: Hasonloan élhették meg, mint ti?

Tekla:

Julia:

Tekla:

A koérhazban ahol dolgoztam régen azt tettiikk, hogy aki haldoklott azt
paravannal elzartuk, és magéara hagytuk. Ennél kegyetlenebb dolgot el se

tudok képzelni.
A szobatarsak a folyoson vartak, hogy meghaljon.

Es néha benéztiink, 1élegzik-e még?

M: Mit gondoltok miért volt régebben természetes, és miért alakult igy at a

haldoklashoz valo viszony?

Nora:

Edina;

Julia:

Egyre tobb korhaz nyilt és egyre tobben keriiltek halaluk eldtt korhazba.

Nagyon sok mindenkit meg lehetett ezaltal menteni. Itt megint a

sikerorientalt tarsadalom szerepe jatszik kozre.

A sok gyogyszerrel, kezeléssel, halottak testét lehet akar heteken keresztiil

¢letben tartani.
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A sok rakbetegség nagyon sok embert érint, vilagproblémava valt, mert

mindentiitt annyi rakos beteg van.

Valahol a szocialis ellatas is jobb, régen nem volt ennyi korhaz

M: Azt mondjatok osszefoglalva, hogy régen nem volt annyi gyogyszer, korhaz,

az orvosok nem tudtak annyi betegséget gyégyitani, nem volt ilyen sikerorientalt

a tarsadalom, hamarabb meghaltak az emberek a betegségekben, nem

haldokoltak olyan hosszan.

Edina:

Nora:

Andrea:

Nora:

Igen. Igazsag szerint tehermentesitjiik magunkat mindenben. Nem kell
mosni, mosogatni, sok a szabadidonk van. De ezt az id6t nem jol
hasznaljuk fel, mert régebben tobb kdzos csaladi esemény, feladat volt. Az
események, munka alatt gondolkoztak, beszélgettek az emberek. A
haldokloért kozosen imadkoztak, gyertyat gytjtottak. Mindenképpen a
kozosségnek a gondolatdban benne volt, hogy foglalkozni kell a
haldokloval, mert baja van. Nem hirtelen zadult rd a csalddra, hogy meg
fog halni, hanem felkésziilhetett rd. Nem volt gond a részvétnyilvanitas,

hiszen mindenki tudott rdla, hogy meg fog halni.

Sokan nem veszik fel a telefont, mert nem akarjak, hogy tudjak masok,

milyen allapotban van.

Atalakult a tarsadalom, mert mar nincsenek nagycsaladok. Anyukam 12.
gyermeke volt a nagymamamnak. Egy asszony, aki feliigyelte a
gyerekeket, az 6regekrél gondoskodott, a férj dolgozott. A nagypapa sokat
mesélt nekiink, de ha elaludt a karosszékben nem volt gond. Ismertiik.
Sokkal inkabb megvoltak a csaladi szerepek. Szeretetteljes 1égkor volt.
Most ha fiatal vagy, mar onallo életet kell élned, a sziilok valahogy

ellesznek nélkiilem, én élem a magam életét.

A sikertelenséghez szeretnénk ¢én is kapcsolodni: megprobaltam
szponzorokat szerezni a férjem kapcsolatait felhasznalva, 6 egy marketing
cégnél dolgozik, és az jott vissza, hogy a hospice nem fér bele a mi
profilunkba. Az belefér, hogy meggyogyulnak a Dbetegek, vagy
gyerekekkel kapcsolatos dolog, vagy allatmenhely, vagy ilyesmi, de az,
hogy a haldoklok meghalnak, az méar nem fér bele. Példaul egyszer lett

volna lehetdség egy szponzoraldsi lehetdség egy autora, a haldoklok
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szponzoralasa mar nem fért bele a profilba. Ez pénzkidobas, és még a

kapcsolatait sem segiti eld.

Egyszer mi el kezdtliink gondolkozni a csaladban pénzgylijtésrol, és végig
gondoltuk, hogy nekiink csak szeretet kapcsolataink vannak. Nincs
érdekkapcsolatunk. Ez j6 dolog, de a gylijtéskor mar nem annyira. [nagy

nevetés] Csak szeretetet!

Ugy elkiséri valami, hogy valosagosan érdeklédni, hogy mi van veled,
ritkasag. Azért nem veszik fel a telefont, mert csak pletykasagbol
érdeklédiink. Tudja, hogy nem szeretetbdl hivom, csak a sztori érdekli. Az

ismerdsok korében majd tovabb mesélem a pletykat.

Nem lehet, hogy azért van ez, mint az allatoknal van, hogy ha dogledezni

kezd, mocskosul van, akkor elbujdokol?

Igen, ez is lehet. A hazi apolasban nem tudom, hogy van, de a korhazban
arra nincs igazan lehet6ség, hogy elszeparalodjon €s megnyiljon, hiszen
két-harom agyas kortermek vannak. Mindenképpen valami kis triikkel kell

megnyitni a beteg lelkét. Ha akar, tudjon rola beszélni.

M: Milyen tritkkoket ismertek?

Julia:

Tibor:

Erintés! Voltunk egy tréningen, ahol egy bezarkozott, demens beteg
szerepét kellett felvenniink. Az volt a feladat, hogy a masik teremtsen
kapcsolatot a beteggel. En tényleg beleéltem magam a szerepbe,
elképzeltem, hogy a vilag dsszezavarodott, és nem tudom, hogy ki van, mi
van. Egy szimpatikus helyes nagy néger fit volt a parom [nagy nevetés],
¢és én ott iiltem demens Oregasszonyként, és ¢ jott a legjobb szandékkel,
fehér fogsorral és meg akarta fogni a kezem, én meg igy éreztem, hogy el
akar télem venni valamit. Egy nagyot ugrottam vissza! Azéta értem meg,
hogy az érintésre is rd kell hangolodni. Mert egy sima kézfogés, vagy
barmi, amit igy adndnk mennyire visszafordulhat. Ez egy iszonyu nagy

tapasztalds van.

Szamtalan helyzet van, hogy kommunikalni lehet a betegekkel. Bemegy az
ember az osztidlyra, bemegy a szobaba, le van csuszva a beteg,
megigazitom, odamegyek, kdszondk neki, onnantdl kezdve mar kialakul

valami. Rdm néz, megjegyzi az arcomat, latja a kitlizon a nevemet.
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Onnantol kezdve mar elindul egy kapcsolat, és talan megérinthetem. De én
is belefutottam és volt egy ilyen személyes torténete. Megkértek a hospice
hazban, hogy menjek be egy holgyh6z, mert nagyon nem jol van.
Bementem, bemutattak neki, a holgy nagyon zarkoézottnak tiint. Leiiltiink
az agya mellé, majd megfogtam a kezét, erre ram szolt, hogy én ne fogjam
meg a kezét, majd a fia megfogja. [csend €s sziinet] Abban a pillanatban
megfogadtam, hogy ilyet soha nem csinadlok. Ha mar egyszer feliiltettem
az agyban, akkor talan megérintettem. Lehet egy intim kornyezet, amibe
csak O és csak én vagyok benne, ha mar feliiltettem az dgyban, betakarom,
latja, hogy nem kiszolgéltatott, hanem mindez a vilag legtermészetesebb
modjan torténik. Ha viszont az ember ,,ramegy” egybdl egy negativ reflex
jon.

Errdl a 8 honapos gyerekek szeparacios félelme jut eszembe. Ami nem a
mama, arra igy reagal. Volt most bent egy néni, akinek csak a papucsat
adtam rdm néhdnyszor, €s volt benne egy tartozkodas. Azonban méra mar
boldogan csimpaszkodik a nyakamba. Szeretné, hogy nyuljak mar hozza.

De még mindig megkérdezem, hogy segithetek, a karja ald nyalhatok.

Az el6z6 holgyre visszatérve, érdekes, hogy aznap este az egész éjszakat
az agya mellett toltottem. O kérte. A kapcsolat atalakult nagyon érdekes és
nagyon révid modon, ugy hogy hagytam, hogy 6 vezesse az egészet.
Amikor masodszor bementem hozza és kérdeztem, hogy van-e sziiksége
valamire azt, mondta, hogy nincs sziiksége semmire, de hozzatett egy
mondatot, még amibe bele tudtam kérdezni. Valami olyasmit mondott,
hogy fél. En kérdeztem, hogy mitSl fél. Az mondta, hogy az estétdl.
Amikor kérdezz-felelek van, akkor én mar tudom, hogy mar egy kicsit
bele tudok motoszkalni. Kérdeztem, hogy miért fél az estétdl. Mondta,
hogy mert egyediil van. Es miben segithetek, kérdeztem. Maradjon itt
velem, kérte. Kimentem, megkérdeztem, hogy lehetséges-e, nem {itkozi-e
szabalyzatba, mondtédk, hogy nyugodtan. Visszamentem a holgyhoz, és

egész reggelig vele voltam.

Aludt valamit?
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Hol aludt, hol nem. En azt hittem, hogy mivel elStte dolgoztam egész nap
nem fogom ébren. Beiilok egy csendes meleg szobaba, egybdl elalszom,
de nem igy tortént. Olyan ébernek éreztem magam, mint még soha. A
holgy sokszor aludt, zavart is volt. Egyszer szolt, hogy {iltessem ki a
sz€kre, mert pisilnie kell. Egyediil mar nm tudott kiiilni, rettenetesen
vékony volt mar. Igy segitettem neki. Sikeriilt minden, Osszeszedtiik
magunkat, leiiltiink az agyra, leraktam az agyra szembdl, akkor felnyult és
mind két karjaval a nyakamba kapaszkodott és atolelt. Volt egy kb. 20
perces allasom ebben a pozicioban [moderator: Tibor felallt ¢és
megmutatta], és éreztem, hogy nem birom tovabb, mert nem engedett el,
majd bedugta a fejét a karom ald, mint egy csecsemd. [nevetés] Akkor
letiltiink majd elaludt a karjaimban. Aztdn felébredt, ¢és akkor
visszafektettem. Hogy honnan indult délel6tt, hogy ne érjen hozzam, és

hova jutottunk el hajnalra.

Es mikor halt meg?

Két napra ra.

De jottek be hozza? Fia jott?

Igen, jottek be hozza.

Nem volt olyan sértédés, hogy nem latogatjak?

Jol miikodd csalad volt. Valami megérintett benne. Talan a gyengédség is,

lehet, hogy csak a sajat csalddjat nem akarta terhelni.

M: Szerintetek mire van a haldoklénak leginkabb sziiksége? Ha lehetne - bar

tudom, hogy nem igazan lehet sorrendet felallitani - de mégis mi a legfontosabb

igény?

Erna:

Hogy ne f4jjon!! [mindenki helyesel]

M: Ez az elsé, a fajdalomcsillapitas?

Julia:

a méltosaga

M: a méltosagot jobban kifejtve...

Andrea:

Tibor:

ne legyen egyediil

ne érezze magat kiszolgaltatottnak
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Hallgatokat vittem el otthon apolasara. Utkdzben azon gondolkodtam —
mert ezt beraktuk a tantervbe, hogy hospice otthonapolasi gyakorlat —
hogy mi az 6rdogot fogok én ott csindlni veliik. Egy kis szobaban a
betegekkel. Aztin eszembe jutott — mint egy sugallat — egy otlet.
Bemutattam a betegnek Oket, mint a jové hospice-osait, és megkérdeztem
a beteget, hogy mit {lizenne nekik. 4 betegnél voltunk, és mind a négy
kiilonboz6 szavakkal, de azt iizente, hogy vegyenek emberszadmba. Nem
érdekelte Oket a gyogyszer az orvostudomany, csak az, hogy emberszdmba

vegyék

M: Es tovabb gondolva, lebontva az igényeket, mit jelent, hogy ember szimba

veszik? Konkrétabban...

Nora:

Andrea:

Erna:

Ha nem éri el a poharat, és kéri, akkor ugyantgy adjuk oda neki, mint egy

egészséges embernek.

Megkérdezni, hogy akar-e inni. A beteg donthesse el, hogy mit akar. En
senkit nem akarok megerdszakolni. Olyan intim dolgokat csinalunk, ami
egy egészséges emberrel eszembe se jutna, igy meg kell mindig kérdezni,

hogy akarja-e. Mi sz6l hozza?

Nem szabad erdszakoskodni!

M: Hol a hatara az erdszakoskodasnak? Mi a kiillonbség az erdszakossag és a

hatarozottsag kozott a haldoklo apolasaban?

Andrea:

En azt mondom, hogy hagyni kell, hogy 8k vezessenek.

M: Ha azt mondja, hogy nem kell infuzié, nem kell a kezelés, akkor mi torténik?

Andrea:

Erna:

Akkor nem kell!

Amikor esetleg mar aludt, és felkelt ujra megkérdezziik téle. Van most is
egy ilyen betegiink, egy fiatal nd. Van két gyereke, egy fiatal férje, és 6
most meg akar halni, és nem akar elfogadni semmit. Lassan r4 fog jonni,
hogy ez nem egészen jO valasztas, mert ugye a szenvedés attol is jon, mert
nem kapja meg a megfelelé kezelést. Es amikor mar 6todszor kérdezziik

tdle, hogy be lehetne kotni azt az infizidt, ekkor int, hogy elfogadja.

M: Végiil is ez egy orvosi felel6sség kérdése is. Te vagy itt kozottiink az orvos...
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Erna: Azért ez mas, mint egy aktiv osztaly.
M: Te az ilyen esetekben hogy gondolkodsz?

Erna: Hidd el, hogy egyetértek veliik. hagyjuk békében, lehet, hogy a csaladdal

akar lenni, és nem szeretné, ha logna rajta az infuzio. En teljesen

megértem.
Nora: mar eleve a kemo és mindenféle...
Erna: Mi kemo6t mar nem adunk, ez mar nalunk nem kérdés.

M: Az orvosok, amikor Kideriil valakirdl, hogy gydgyithatatlan beteg azzal

kezdik, hogy probaljuk meg a kemoterapiat, sugarazzuk mégis stb.

Julia: Ugy keriil palliativ fazisba, hogy az orvos észre sem veszi, hogy mar
palliativ szakaszban van a beteg. Ha a beteg veszi észre el6szor, akkor
kiszall a malombol. Sok esetben azzal taldlkozunk azzal, hogy a beteg azt
mondja, nem kérem, k0szondm szépen, az orvos pedig elzavarja, és attol
kezdve mar nem is hajlandé kezeldorvosként funkciondlni, és akkor igy

csOppennek be a hospice-be.
Nora: Ahol megértébbek mar az orvosok.
M: Nincs az orvosoknak...?
Erna: lelkiismeret furdalasuk?

M: lgen, lelkiismeret furdalasuk, hogy nem tesznek meg mindent a

gyogyulasért?

Van-e ellentét az orvosok kozott a kétféle szemlélet miatt?

Erna: Lehet, hogy elejében volt ellentét, de most mar nincsen. meg az se, most
mar ugy vagyok vele, hogy ha az orvosok képesek beadni a kemoterapiat

egy nagyon leromlott szervezetnek, akkor mar rajuk haragszom. En ugy

érzem, hogy annak mar semmi értelme.

M: Mi van akkor, ha a hozziatartozo6 mondja azt: ,, Tessék mar valamit

csinalni!”

Erna: Ilyen sok van. Akkor elmagyarazom, hogy ezek az erds gyodgyszerek

mérgek.
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Sajnos a hozzatartozokkal tobb problémank van, mint a betegekkel.

Latja, hogy milyen allapotban van. Nem birnd ki, most miért kinozzuk.
Szerencsére nem vagyok ilyennek kitéve, ez nem egy aktiv osztaly. De azt

hiszem, hogy ezt meg lehet értetni veliik is.

En intenziv osztalyrél mentem nyugdijba. Szivvel 1élekkel intenzives
névér voltam. Ott harcoltunk a beteg életéért. Ha csak ezreléknyi esélye
volt is. Es nagyon sok csodat lattam a munkam 30 éve alatt. Azt éreztem,
hogy ez mind jogos, amit csindlok, mert mindent megtesziink, és igy élheti
tovabb az ¢életét. De a hospice-ban mar semmiképpen sem
erdszakoskodnék, mert tudom, hogy ez most mar a vég. Ha valahol, itt
aztan igazan a beteg donthet, hogy akarom, vagy nem akarom. Az

intenziven esetleg még nem tudja, hogy van esélye, csak én hiszek benne.

M: Itt a betegek tudjak, hogy van-e még esélyiik?

Andrea:
Tibor:

Andrea:

Van, aki abban hisz, hogy még meggydgyulhat.
Igen, ilyenek sokan vannak. Ilyenkor kiizdenek, de meg kell hallgatni 6ket.

Az a lényeg, hogy az akaratuk érvényesiiljon, vegyék ember szamba. O
mondja meg, hogy miben segitsek. A hospice-ba a beteg elso
jelentkezésekor kitdltetiink veliik rengeteg papirt, €s megkérdezziik, hogy

6k mit varnak t8liink. Es ilyenkor tisztazzuk.

M: Ha a betegnek vannak hit reményei, mit lehet neki mondani?

Tibor:

Nem szabad letorni [egységes egyetértés], de nem is szabad taplalni, mert
az olyan hazugsag lenne. Nemrég volt egy betegiink a nyaron, egy fiatal
lany, egy 30-as nd. Tobb kemon atment, sokaig lakott a hospice-ban. O az
utolsé pillanatig reménykedett, tervei voltak, még szeretett volna sziilni.
Volt is olyan peridodus a gerincmiitét utan, amikor nagyon javult az
allapota, de mindenki tudta, hogy ez csak ideiglenes. De nekem nincs
ahhoz jogom, hogy elvegyem a hitét. Azon a szinten tdmogatom, amilyen
szinten van. Nem teszek hozza tobbet, nem mondom neki, hogy meg fogsz
gyogyulni. ha azt mondja, hogy jobban érzi magat, akkor gy vélaszolok,

hogy ennek nagyon 6riilok.
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Edina:  nekem azt mondta egyszer egy beteg — pontosan igy csinaltuk, tartottuk az
0 szintjét — és 6 ezt megiinnepelte, egyik nap azzal fogadott, hogy tudod
Edina, annyira 0riilok, hogy a reményt nem veszitek el télem. A reményt a
szép halalra! Mi tényleg tdmogattuk, de valdszinli ez a tamogatas érlelte
meg benne ezt a gondolatot. Ez a fajta tdmogatas is ugyanaz, amir6l mar

beszéltiink, hogy a beteg ezt kéri, vagyis azt kapja, amit kér.

Nora: Ezt ugy szoktak mondani, hogy van ez az 5 stadium — Elisabeth Kiibler-
Ross szerint — amin végigmész te a betegeddel, de 6 most el6rébb volt,
mint te. Hozzatartozondl is van ilyen néha, hogy valamelyik mar eldrébb

van.
Edina:  Nem tudtam, hogy mar 1épett kettot elore. ..

M: Két dolog is felmeriilt — amit amugy is szoba akartam hozni. Az egyik ezek a
stadiumok, de nem errél akarok konkrétan beszélni, hanem arrol, hogy mi van
akkor, amikor a hozzatartozé nem tudja elfogadni, hogy a beteg elorébb tart.
Ezért a beteg ugy tesz, mintha nem fogadna el a betegségét, a hozzatartozo

védelmében.
Erna: Nagyon sok ilyen van. [moderator: mindenki élénken helyesel]

Andrea: A hozzatartozénak azt szoktam mondani, hogy tessék mindent ugy

csinalni, hogy utdlag ne legyen mit megbanni. Mert a biintudat ne bantsa!

M: Ugye azt mondtatok, hogy a sikerorientalt tarsadalomban az a jo a

hozzatartozo szamara, ha a beteg meggyogyul?

Nora: Biintudatra példa: Hogy nem tudtak a 100 kilds nénit otthon &polni a lanya

meg az unokaja, igy korhazba vitték. Azota ettdl szenvednek.

Andrea: Igen mert vidéki volt a néni, felhoztak Pestre, és elhataroztak, hogy majd
6k apoljak. aztan rajottek, hogy nem tudnak azzal szembe nézni, hogy ott
haljon meg a keziik kozott. Lesapadt a lanya, és kész. Addig azt mondtam,
hogy milyen szerencsés a néni, hogy nem kiilfoldon dolgozik a lanya, és
szeretd koriilmények kozott bevallaljak. Attol kezdve, hogy bevitték
egyszer korhazba, rogton megijedtek, a lanya a pacemakerére hivatkozott,
hogy nem birja ellatni, az unoka torékeny vékony volt, 6 se merte

emelgetni. Es a mai korhazi helyzetre jellemzd, hogy azt mondték a
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betegnek a ndvérek, ,.teccik latni hazavihetnék magat, de mégsem teszik.”

A néni ettd] kezdve nem akart elfogadni semmit, mert meg akart halni.

Mi azt beszéltiik meg a hospice-ban, hogy teljesen megértettiik a csaladot,
mert nem mindenki tud otthon végigcsinalni egy ilyet. Annyi volt itt a bibi,
hogy korhazba vitték, ahelyett, hogy a hospice hazba hoztdk volna. Ott

jobban mellette tudtak volna lenni, meg mashogy ¢lik meg az egészet.

M: Az, hogy az utolso pillanatban korhazba kiildeni a beteget...

Julia:
Andrea:
Nora:
Julia:
Tibor:

Julia:

az nagyon gyakran megesik

Rosszul van Uristen, nem hagyhatom igy!

De ezt el kell fogadni!

Ljesztd tiinetek jonnek, bepanikol tdle a hozzatartozé €s a csalad is.
A hospice hdzban is van ilyen.

Ilyen tiinetek a csillapithatatlan fajdalom, megallithatatlan hasmenés vagy

hanyas, valami szokatlan megoldhatatlan dolog...

M: Szerintetek mi ilyenkor a megoldas?

Julia:

Nora:

Andrea:

Julia:

Hogy képezem a mentdsoket! Ez most egy 0 projektem! A mentdorvosok
¢s a mentdapolok kapjanak egy palliativ képzést, egyrészt fel kell ismerni
ezeket a tiineteket, és csak akkor vigyék a beteget, ha korhdzban tudnak
vele valamit kezdeni, ami utan még hazajon, ha nem akkor viszont
kezeljék ezeket a tiineteket, és lelkileg a csaladot is. Mert a csalad

szeretné, ha elvinnék, mert azt hiszik, hogy ott majd megmentik.
Es ne a mentéautdban haljon meg!

Nyugodtan lehet mondani, hogy a beteg nincs szallithato allapotban. Mert

menet kdzben halna meg, mig ha itthon maradna, lehet, hogy még élhet. ..

De legyen a mentdsoknek hozzéd tudasuk. mert arra kondicionaltak, hogy

nyomjuk a félhalottat is, és élessziik ujra, és irany a korhaz.
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M: Az orvosoknak nincs ilyen képzése?

Julia:

Nora:
Tibor:

Julia:

Sok esetben nincs is orvos a mentéautdban, sok esetben csak két sofér van
a mentdautdban, nincs semmilyen végzettségiik. JO, ha van valamilyen
foiskolai végzettségiik. Altalaban mentéapold van, mentdtiszt sincs,

ortiliink, ha ment6apolo van az autdban.
nekik meg nincs feleldsségiik eldonteni a kezelést
Hiiha, ezt én sem tudtam! Ez nagyon meleg!

Ez nagyon gaz, és err6l nincs tudomasa senkinek sem.

M: Nincs erre egy torvény?

Julia:

nincs ilyen konkrétan, senkinek sem érdeke. ..

M: Hogy mentenek életet?

Julia:

Erna:

Gyakorlatilag csak szallitanak.

Attol is fiigg, hogy aki telefonal a mentének, hogy jelenti. Mert ha
szakértelemmel jelentik, akkor orvost kiildenek. Egy haldoklohoz mennek,
aki otthon fullad, akkor sincs rajta orvos. Az orvost kiildik az infarktusra,

¢és az agyvérzésre, meg a nagy balesetekhez.

M: Mi lenne mégis az idealis hely a halal pillanatara?

Nora:
Tibor:

Andrea:

Nora:

Julia:

Edina:

Ami a betegnek €s a csaladnak jo.
Ami a betegnek és a csalddnak idedlis [helyeslés]

Van, aki akkor nyugodt, ha mar szembenézett vele, felfogta, hogy
elvesziti, azt gondolja, hogy legalabb kozottiink maradjon, ha mar tgyis
vége! Akkor ne idegenek kozott haljon meg! Es otthon bevallalnak
mindent. Fogadnak erdélyi asszonyt, plusz ndvért, és besegitenek a

gyerekek, 0sszedobjdk a pénzt.

¢s a masik, aki meg nem birja, utdna eladja az dgyat, nem bir a szobaban

aludni.

Vannak olyan emberek is, akik szdmdra az egészségiigyl problémak

annyira idegenek.

¢és csak intézményi kdrnyezetben érzi biztonsdgban magat.

205



Andrea:

Tibor:

Julia:

DOI: 10.14267/phd.2016005

Erre j6 a hospice! A korhazrol egyre rettenetesebb hireket kapunk
betegekt6l, hozzatartozoktol. Mind azt mondja, hogy valami borzaszto.
Miért kellett Sari néninek azt mondani, hogy mar a lanyanak se kell. Miért

rugott még bele abba a haldokloba?

Van, akit meg csak beadnak a korhdzba, mert szabadulni akarnak téle. Ez

nagyon borzalmas!

Errdl nekem az a néni jut eszembe, aki gyakorlatilag a csuklotorésébe halt
bele. Mert egyediil €lt, és eltort a csukldja, csalad olyan modon haritott,
hogy még vasarolni se tudtak neki, és bedugtak a korhazba. Szegény néni
felfogta ezt, hogy nem kell. Amikor én hozza keriiltem gydgytornaszként
még rajta volt a gipsz, nem is kellett volna még torndzni, csak szoéltak,
hogy prébaljam meg valahogy kihGzni az agybol, mert napok 6ta nem
hajlando felkelni. Es nem tudtam. Két hét alatt elment, pedig csak a

csuklgja volt eltorve.

M: Tehat azt mondjatok a hozzatartozok félnek és kényelmetlen nekik a

lepusztulas latvanyaétol, a halal latvanyatol.

Andrea:

Hogyne, persze!

M: Vagy reménykednek, hogy lehet még valamit tenni? Lehet, hogy csak

tajékozatlanok?
Julia: nemcsak
Erna: Szerintem sokan haritanak.

Nora:

Az is igaz, hogy manapsdg nagyon nehéz allast, munkahelyet talalni. Ha
van munkahelyiik egyszerlien nem tehetik meg, hogy otthon maradjanak
apolni. Viszont annyi pénz azért nincs, hogy 150 ezer Ft-ot fizessenek egy

erdélyi asszonynak. Ha meg ndvért bérelnek az 600 ezer Ft egy honapra.

M: Akinek megvan a pénze, miért teszi be mégis a beteget egy elfekvobe?

Andrea:
Tekla:

Julia:

mert nem fér bele a sikerorientalt tarsadalmunkba. [nagy nevetés]|
Nem mindenki alkalmas erre.

Fizikai, lelki alkalmassag. Erdekes volt, mert mi 6nkénteseket képeztiink,

¢€s egy nagyon erds gyakorlati és onismereti részt tettiink bele, direkt azért,
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hogy betegagy mellé olyan menjen, aki ott nem fog megtorni. 18 f6bdl 3-
an vallaltak a 40 oras képzés végére. Mert ott eszméltek fel, hogy mi van
ha itt szagok vannak, cstinya sebek vannak, ram tamaszkodnak. Azt
gondolom, hogy hozzatartozoval is ugyanigy mitkodhet, hogy egyszeriien

nem alkalmas rd, nem elég erds.

M: Masfelé orientalt?

Edina:
Julia:

Nora:

Andrea:

Tibor:

Julia:

Tibor:

Andrea:

Nem ért a feladathoz, nem latja a végét, hogy meddig tart.
Rosszul van a korhaz szagtol vagy a vértol.
Vannak ilyenek. Nekem a férjem meg az 6¢csém ilyenek.

Megint ideillik, hogy atomizalt csaladok vannak. Az emberek néha
tinnepekkor Osszejonnek, kiilonben mindenki ¢éli a maga életét. Hallatlan
teher wvalaki mast elviselni. Bajhoz még hozzajon a munkahely
elvesztésének lehetdsége. Meg az, hogy itt keriilgessem 24 6raban, és hany
hétig kell ezt még csindlni. Egész mas idonként meglatogatni.

Elidegenedtek az emberek egymastol.

Erdekes latni a csaladokon a latogataskor, hogy milyen Osszetételiiek.
Erzelmileg hogy kotédnek az emberek egymashoz. Van olyan, aki beadta,

bejonnek hozza, és ez a rideg, hideg botmozgéssal [nevetés] jonnek
Sokszor a személyzeten verik le a sajat hianyossagaikat.

Tavalyi Karacsony volt, bementem 24-¢én, vittem be halaszlevet, siitdttem
bent. A hozzatartozok is, ha bejottek, tudtak enni. Idén is lesz halaszlé.
[6oromkialtasok] Nagyon kevés hozzatartozd volt bent Karacsonykor. Mert
nemcsak nagyon rossz allapoti beteg van bent a hospice hdzban. Ha meg
igen akkor ott vagyok, és fogom a kezét. A betegeink nagy része egy

bizonyos idészakban még siman kommunikal. nagyon fura sztorik vannak.

Van, aki Karacsonykor kertil be azért, hogy ne legyen otthon egyediil, mert
eleve egyediil él. Akik hazi apolasban vannak, behozzuk, hogy ne keljen a
névéreket, orvosokat annyiszor odarangatni hozza. Jobb, ha egylitt
vagyunk. a maganyos betegeknek megajanljuk, hogy j6jjon be

Karacsonyra.
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M: Az érdekelne még, hogy lattok-e valami tarsadalmi szemléletvaltozast ebben

a hozzaallasban? Azéta, miéta ti a hospice-ban dolgoztok?

Julia:

Az ismertség mindenképpen nd, meg az ellatorendszer is boviil. 87 hospice

van ma Magyarorszagon, 7800 beteget lattunk el tavaly. Evrdl évre tobbet.

M: Az igény és a lehet6ség kapcsolata hogy van?

Julia:

Andrea:

Julia:

Azt nem tudom pontosan, de valosziniileg nagyobb az igény, mint
amennyit el tudunk latni. 33 ezren halnak meg rakban, és 22%-uk a
hospice rendszerében. Ez ndvekvd tendenciat mutat. Ahol elérhetd a

hospice ott is csak 75% van, akik hospice-ban hal meg.

Az egészségligyi ellatas és a korhazi szinvonal zuhanorepiilésben van.
Egyre kevesebb a pénz, egyre faradtabbak az emberek. Aki tud, kimegy
Anglidba. Aki révén a hospice-ba keriiltem meséli, hogy kint Anglidban 8
ora munkaért 40 oranyi fizetést kap, tudja gyerekét egyetemre jaratni. Aki

igazan agilis és értékes, az, ha egy mdd van, ra huz kifele az orszagbol.

Azt latom, hogy egyre tobben keresik a hospice-t. Aki tudja mit jelent, az
probalja keresni. Es ami érdekes, hogy egyre tobb olyan kérdés fut be
hozzéank az egyesiiletbe, hogy miért csak rakbetegeket fogadunk. Bovitsiik
ki a szocidlis intézményrendszerre a palliativ szemléletet. Valljuk be,
minden embert megilletne, hogy ne csak a betegségével foglalkozzunk,

hanem az egész mindenével.

M: Es van a bovitésre remény?

Nora:

Julia:

A mi életiinkben még? [nevetés]

Dolgozunk rajta, mondjuk igy... elkezdtiik a szocidlis szférdban is hinteni
a palliativ tanokat, ott is vannak képzések. Van két intézmény Zaldban,
ami igy dolgozik. De most van egy képzésiink, ahol a Szazhalombattai
szocialis otthonbodl 12 dolgozo6 ott van ezen a palliativ képzésiinkon. Ha
sikeriil a szemléletiikon egy kicsit valtoztatni, ¢és ezeket mintaként
mutogatni, akkor ez terjedni fog. Ez jo a dolgozonak, ez jo a betegnek a
hozzatartozonak, és hogy, egy szocidlis intézménybe belopni ezt az

egészet, még pénzbe se kertl.
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M: Ez nagyon igéretesnek hangzik. Es most megkérdezem, amit igértem: Mit

gondoltok a féiskolasok, egyetemistak koziil a 18-19 évesek koriilbeliil hany %-a

hallott mar a hospice-rol?

Teréz:

Tibor:

Julia:

Andrea:

Tibor:
Nora:
Tibor:
Andrea:
Erna:

Tibor:

10%
ennél nagyobb ez a szam. 30-40%
30%

En mégis lejjebb saccolndm, mert a fiatalok egész massal foglalkoznak,

éppen ¢€lni akarnak, felnéttek akarnak lenni

Ezt csak a gyiijtésekbdl, adomanyozasbol gondolod.
Attol még hallhattak rola.

Amikor a narcisz program van, rengeteg a fiatal nalunk
6 akkor, kb. 10%, esetleg.

5%

Akkor halljuk a megoldast!

M: 23% hallott mar réla, 77% még soha. Akik hallottak is sokszor téves

ismeretekkel rendelkeznek. Példaul azt hiszik, hogy sokat kell fizetni érte.

Julia:

Nora:

Amikor az egyik teriileti képviselonek mondtam, hogy Szazhalombattan
mikodik a hospice, azt mondta, hogy OK megjegyzem, és ha kavét kell

f6zni, hivom magukat.

Igen, egy esetben fOziink, ha haldoklik! [nevetés]

M: Igen a fiatalok valaszaiban az is eléfordul, hogy hostess szolgaltato

intézmény. Azt is megkérdeztem toliik, hogy mi a véleményiilk, mi a

legmegfelelobb hely a halal utolso heteiben egy haldoklé szamara. Mit

gondoltok mit mondtak?

Tibor:

Andrea:

Edina;

Nora:

szerintem, otthon
inkabb korhaz
inkabb korhaz

szerintem, otthon
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Tekla:  szerintem, otthon

M: A legtobben azt az opciot valasztottak, hogy otthon csaladi korben.

Andrea: doébbenet!

Nora: ahhoz képest, hogy nem hallottak a hospice szemléletrdl...

Julia: Ez egy jo hir!

Erna: Igénylik!

M: Az igény megvan, csak még nem tudjak, hogy hogyan lehetne ezt megoldani.
Erna: Mi a médja...

M: Olyan kérdések is szerepeltek még, hogy mire van leginkabb sziiksége egy
haldoklonak. A leggyakrabban és a legmagasabb értéket az kapta, hogy ne
legyen egyediil valamint a fajdalomcsillapitas. Erdekes ezt osszevetni a mai
beszélgetésen elhangzottakkal, az eredményeket szivesen elkiildom nektek. Egy

utolso kérdésem lenne még: Halottatok —e mar a virtualis temetokrol?
Tibor:  Ennem. Az mi?

[M: a csoportban 7 6 koziil csak 1 {6 hallott mar a virtualis temet6krol. ]

Nora: Editnek is van. Borzalmas, és sose gytjtottam ott szegénynek gyertyat.
Erna: Ez az, amit az interneten kiildenek, hogy kiild tovabb?

[egybehangz6 nem]

M: roviden ismerteti a virtualis temetoé lényegét, és konkrétan a virtualis

sirkert.hu oldalt.

[csodalkozas]

Julia: Nem kell érte fizetni?

M: Nem.

Mindenki: Akkor legalabb ez jo benne! [nevetés]

Julia: Régen is voltak ezek az idétlen kis allatok, a tevék meg ilyesmik kiildik az

lizenetet, hogy szomjazom, ¢hezem, jarni se tudok...
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M: Ez nem ilyem erészakos dolog, az informacios tarsadalmakban egy ujfajta

gyaszolasi lehetoség.

Edina:
Tibor:

Julia:

Tibor:
Nora:

Tibor:

Nora:

Andrea:

Julia:

Tibor:

Ez ijesztobb, mint a halal, komolyan! [nevetés]
Szerintem ez rettenetesen személytelen.

Vannak, aki az interneten élnek. Ez egy olyan kommunikacids forma,

amiben mi nem tudunk élIni, 6k viszont ebben a vildgban élik az életiiket.
Ez a baj!
Inkabb a hospice kertjébe, egy padra kiviszek egy virdgot Editnek

Félre ne értsétek! Az én gyerekeim interneteznek FB-oznak. Enélkiil mar
nem lehet élni. En is sokat hasznilom a netet, de a neten leélni a

gydszomat vagy a kapcsolataimat, az borzalmas!

Odajutunk majd, hogy a végén mar nem kell pasi vagy ilyesmi, az internet

mindent megold. [nevetés]
Majd a pasi helyett interneteziink...
Szerintiink ez nem helyes, de ha annyira elterjedt...

...biztos, mert ha igény van ra!

M: Errdl van szd, a jelenséget el lehet itélni, el lehet donteni, hogy részt veszek-e

benne vagy nem, de egyet nem lehet: becsukni a szemiinket, és azt mondani,

hogy ilyen nincs és folosleges. A gyasz egyik kiilonleges megnyilvanulasara.

Nora hivta fel a figyelmemet, Lola esete kapcsan. A 14 éves kislany szamara a

sziilok egy kondoleilé helyet nyitottak a neten, ahol az él6 és halott Kkislany

fényképe jelenik meg a konyv ,.elolapjaként”.

Julia:

Andrea:

Ez furcsa, de szép

Gyerekek, nagyon Oregnek érzem magam. Most volt egy olyan, hogy
lehetett jelentkezni nyugdijasoknak hiitégép cserére EU tamogatas stb. A
flam mondta, hogy menjek el az Onkorményzatba az tligyfélablakhoz.
Elmentem, és 5 perc alatt elintéztem, de az ablaknal a kedves kiscsaj olyan
szavakat hasznalt, hogy na! Mondtam magamban: Istenem, az egyik
nagymamdm irdstudatlan volt, mert messze lakott az iskolatol, és ezért

nem vitték el 6t. Es tisztara ugy érzem magam, mintha 6 lennék. [nevetés]
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Virtudlis analfabéta vagyok! Ez annyira mas vildg a szamomra. Pedig mig
az onkologidn dolgoztam, szamitdgépen keresztiil rendeltem mindet. Tehat
dolgoztam vele. Nekem ez kell! [moderator: Andrea latvanyosan megfogja

a mellette 116 kezét.]
A 16 évesnek pedig a 780 like kell!

Nekem pedig a mécses kell, amit meggyujthatok! A val6 vilagban akarok

¢élni!

M: Igen, Andrea az teljesen elfogadhaté. Es az is fontos, hogy az wujabb

jelenségekrol tudjunk. Tulajdonképpen most elérkeztiink a végére. Még egy kor

van hatra, ami nekem nagyon fontos. Kérem, hogy mindenki mondja el azt,

amirdl ugy érezte, hogy itt nem keriilt széba, és fontosnak tartana.

Erna:

Julia:
Nora:
Julia:
Erna:
Andrea:

Julia:

Akkor jelentkezem. Ez egy sajat problémam, nem tudom, hogy hogyan
lehet megoldani. A férjem beteg volt 7 honapig, alsé végtagjai lebénultak,
otthon apoltuk végig, és nem volt elzarva az unokaimtol, s6t a nagyobbik
unokam segitett rengeteget, és a kicsi is ugy jovogetett, nem tul sirlin. A
kicsi miota a férjem meghalt, nem akar jonni hozzam. Most 13 éves. Ez
nekem borzasztoan faj, mert addig nagyon szoros volt a kapcsolat. Nagyon
szerette a férjemet, de mégis inkabb velem volt joban. Kérdésem, hogy ez

hogyan old6dik meg majd?

Mikor volt?

Tavaly decemberben

Mond ra valamit, hogy miért nem?
Nem ér ra, tanulni kell, baratnoi miatt. ..
Hat harit. Szerintem a hely miatt.

Az is lehet, hogy most valik felnotté.

M: Beszélgettél mar vele konkrétan a dologrol, hogy miért nem jon?

Erna:

Nem

Tobbiek: Mondtad mar neki, hogy ez nem jol esik?

Erna:

Nem, én csak ugy mondogatom, hogy miért nem jOssz? Nagyon varlak!

Kétségtelen, hogy nem mertiilok el benne, hogy mi az oka.
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Tibor:
Nora:

Julia:

Edina:

Nora:

Erna:

Nora:

Julia:

Nora:
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Amikor néluk vagy, milyen a viszony?
Akkor jo, minden ok.
Akkor csak a helyet utasitja el, nem veled van problémaja.

Akkor majd megkérdezem tdle, hogy miért. De nem ugy, hogy azért mert

a Papa nincs, azért nem jOssz.
Szerintem, ugyis lehet.
Vagy elviszitek buksi kutyat sétalni, és kozben atbeszélitek.

Nalunk a lanyom kb. 3 éves volt, és egyszer csak nem akart tobbet menni a
dédihez. Ugyanigy volt, nagymamam engem kérdezett, hogy miért nem
akar a gyerek a dédihez jonni. Azt se akarta, hogy a dédi j6jjon hozzank, 6
az egész dédit elutasitotta. Az egészbdl az deriilt ki, hogy a dédéi ugy
szerette a gyereket, hogy mindig nagyon szorosan megolelte 6t, és azt a
lanyom nem szerette. Mondtam a dédinek, hogy figyelj, probald meg nem
olyan szorosan megdlelni a dédunokad, hanem egész lazan. [nevetés] Ezt
mondtam a ldnyomnak is, hogy most mar a dédi nem gy fog szeretni.

Nagyon szeret, csak nem olyan erésen! Es ez etté] kezdve miikodott.

Milyen egyszerii a dolog! En is alig birom visszafogni magam, mert

nagyon megszorongatnam a gyerekeimet!

Szerintem Erna unokdjaval mas a helyzet, mas dolog is kozrejatszhat a

viselkedésében. A Iényeg, hogy meg kell vele beszélni.
Hat megprobalom vele nyiltan megbeszélni.

Nalunk is igy van. A sziileim a szomszédban laknak, és mégis sokszor egy
hétig nem latjak a gyerekeimet. A masik nagysziilok messzebb laknak, és
mindig mondjak, hogy irtak mail a gyerekeknek, telefonaltak, de nem

valaszolnak.
Nalunk is ugyanigy van. Anyunak nehéz a kapcsolatot tartani a lanyommal

Ez a sziil6 feleldssége is. Neki kellene szolni, hogy hivd fel, latogasd meg

a nagyit.
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M: Tobbieknek milyen a mai témahoz kapcsolodo gondolata van még?

Julia: Nekem az jutott még szembe, hogy nagyon hidnyoznak az ilyen jellegli
beszélgetések. [helyeslés, nevetés]. De komolyan! Tudom, hogy ez lenne a
team Osszejovetel, meg a szupervizido meg mindenféle, de az teljesen mas,
amikor az ember pozicidban van, és Ugy vesz részt egy ilyen

beszélgetésen. Annyira jO, hogy sokfeldl jottiink, nincsenek

fliggdviszonyok.
Erna: A hospice-ban nincsenek is fliggdviszonyok.
Julia: De azért ott van ala folérendeltség, meg a kollégak kozott is.

M: Ott a szupervizion konkrét eseteket beszéltek meg, problémakat Kkell
megoldani, itt pedig altalanossagban lehet beszélgetni. Mindenki azt mondja,

amit fontosnak talal.

Nora: Lehet, hogy inkdbb téged [a moderatort] kellene elhivni szupervizidra,

mert a mostani szupervizidé nem sokat ér.
Andrea: Az, ugy ahogyan volt, dugaba dolt.
Nora: Minden kedden van elvileg...

Andrea: A multkor akkor én épp infuzidt csopdgtettem, egyébként én ott voltam

eddig mindig.

Nora: Az el6z6 utan, mi egy kollégdmmal kimentiink kutyat sétaltatni, és

szuperviziot tartottunk magunknak. En ugy fel voltam haborodva!
M: Pszicholégus tartja a szuperviziot?
Nora: Igen, de mindegy hagyjuk!

Edina:  En se voltam még rendes szupervizion, nem is tudom, hogy az milyen,

ilyen pletykalkodason részt szoktam venni...[nevetés]
Erna: Hat a szupervizi6 pedig nem pletykalkodas!
M: Pedig ez nektek nagyon fontos lenne.

Andrea: M¢ég talan az sikeriilt a legjobban, amikor egy kolléganénk elmondta a
magan problémadjat a maganyrol, meg hogy elkiildte a pasijat, most olyan

rossz neki stb. [nevetés] Aztan mindenki elmondta a sajat gondjat. Hogyan
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oldjuk meg, ha depresszidsok vagyunk. Aztan leszlirte beldle, hogy igen ez

is jo megoldas, vagy az nem volt jo.
M: A szupervizio rélatok kell, hogy széljon, nem a betegekrol.

Andrea: Az egyiknél azt mondta egy kolléga, hogy 6 inkabb kiiil a tobhoz és

horgészik, mert az a legjobb. Akkor kikapcsol €s relaxal.

M: Zarasképpen van még valaki, aki barmi magan vagy a hospice-hoz
kapcsolodé dolog meg szeretne veliink osztani? Mindegy mit, ami még

belészorult...

Andrea: Az a legtesthezallobb szamomra, ha én megyek a beteghez lakasra. Olyan
dolgok jonnek ki, ami sehol mashol. Olyan torténeteket ismerek, amit

regényben nem talaltok
M: Van kedved ezeket torténeteket leirni?

Andrea: Mar megfordult a fejemben, hogy megirom a torténeteket egy hospice-0s

névér napldja cimmel... [nevetés]

M: Irni valéban nem egyszerii, akkor fel kell venni, vagy el kell mesélni
baratnak, csaladtagnak, hogy ne vesszenek el ezek a torténetek. A ti tudasotok,
tapasztalataitok oriasi értéket képviselnek! Csak ti éltétek meg, és ismeritek

ezeket a torténeteket, senki mas.
Nora: En egyet irtam mar a kocsonyés torténetet. ..

M: Nagyon szépen koszonom, és tényleg nagyon boldog vagyok, hogy eljottetek
és mindezt megosztottatok velem. Nekem a ti Oszinteségetek nagyon sokat

jelentett.

Tobbiek: Mi is nagyon koszonjiik!
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7. ROVIDITESEK JEGYZEKE

ANTSZ: Allami Népegészségiigyi és Tisztiorvosi Szolgalat
AVF: Altalanos Vallalkozasai Fdiskola

BGF KVIK: Budapesti Gazdasagi Fdiskola, Kereskedelmi, Vendéglatoipari és

Idegenforgalmi Kar

BME: Budapesti Miiszaki és Gazdasdgtudomanyi Egyetem
Corvinus: Budapesti Corvinus Egyetem

EAPC: European Association for Palliative Care

EAPC: European Association for Palliative Care (ford.: Eurdpai Szovetség a Palliativ

Ellatasért)

ELTE: E6tvos Lorand Tudomanyegyetem
Kaéroli: Kéroli Gaspar Reformatus Egyetem
KSH: Ko6zponti Statisztikai Hivatal

MPHE: Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet
OEP: Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar

WHO: World Health Organisation
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