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wMég azt sem tudjuk a halalrol, hogy vajon nem a legnagyobb jo-e, mégis ugy féliink tdle,

’

mintha biztosan tudnank, hogy a legnagyobb rossz.’

(Platon)

Kép forrdsa: internet



BEVEZETO

Témavalasztaisom  els6dleges  indoka  személyes  involvaltsagom.  Egy
gyermekkoromban tortént csalddi tragédia kellé indokot szolgaltatott szamomra ahhoz, hogy
érdeklédésemet a halal pszichologiai vonatkozéasainak vizsgalata felé forditsam. Szocialis
szakember jeloltként tovabba kiemelt fontossagunak tartom a témaban folytatott tarsadalmi
parbeszédet, szorgalmazvan annak lehetdségét, hogy a haldl ne legyen tobbé az egyik
legsulyosabb tabu, melyet még mindig igyeksziink mindnyéjan elkeriilni, és lehetdleg nem

beszélni rola. Ez a hozzaallas ugyanis egyéni és tarsadalmi szinten is nagy gondokat jelent.

A korszellem azt sugallja, ami elromlott: tobbé hasznalhatatlan. A haritdas — a
korszellembdl is adédoan — tarsadalmi szinten és az egyén szintjén is egyarant megfigyelhetd.
Ki ne ismerné az elgondolast, hogy ,, velem ez nem térténhet meg”, egy sulyos betegség vagy
tragikus esemény bekdvetkezésének lehetdsége mindig ,, masok problémaja”. Sajnos gyakori
eset, hogy az arctalan tdmeg, vagyis a masok problémaja, melyrdl itt-ott hallunk, pillanatok
alatt a sajat problémankka lesz, példaul egy stlyos daganatos betegség forméjaban. A stlyos
betegséggel vald szembesiilés beletaszitja a beteget a haszndlhatatlansag skatulyajaba,
mikdzben retteg a jovOtol, gyakran nincs elég informacidja sem a betegsége természetérol,
sem a kezelés lehetdségeirdl, sem a kilatasairol, s a bajt tetézendd, a csalddtagok €s az Ot
koriilvevd mas személyek gyakori elhdritd6 mechanizmusai sem kedveznek a megfeleld
kommunikacionak. gy végiil hamar egyediil maradhat, és konnyedén eljuthat abba a

krizishelyzetbe, amelyben problémai nemcsak egészségiigyi természetiiek lesznek.

Hazankban a KSH adatai szerint' atlagosan kozel évi 33.000 ember hal meg
rosszindulatu daganatos megbetegedés kovetkeztében. A hospice mozgalom f6 célkitiizése,
hogy ezeknek a betegeknek (illetve hozzatartozoiknak) nyujtson szakszerii segitséget a
holisztikus gondolkodas alapelvei mentén. Az ellatasrol azonban még mindig nagyon kevés
az informacid a koztudatban, s ezek nagyon gyakran tévesek is. Szakmai gyakorlataim,

korhazi onkéntes munkdm ¢€s kutatasaim soran elképesztd dolgokra lettem figyelmes: gyakran

! http://www.ksh.gov.hu/docs/hun/xstadat/xstadat_eves/i_wnh001.html

Letoltés: 2012. marcius 7.



pont azoknal a (szak)embereknél figyelhetok meg olykor szélsdséges mértékben a haritasi
mechanizmusok, akiknek a legnagyobb szerepiik lenne abban, hogy a hospice ellatasba
iranyitsak mindazokat, akiknek arra nagy sziikségiik van. Mondhatjuk persze: 6k is csak
emberek, a maguk félelmeivel. En azonban ugy gondolom, hogy az egészségiigyben, illetve a
szocidlis teriileteken dolgozoktdl egyarant joggal lenne elvarhato, hogy a raszorulok igényeit
felismerve, kompetenciahataraik betartasa mellett, sajat félelmeiket megfelelé modon kezelve
¢s keretek kozott tartva javasoljadk a betegek és hozzatartozdik szamara a legmegfelelobb
ellatasi formakat. Ezen a téren a jovoben sok a megoldando feladat, mely az egészségiigyi €s a
szocidlis teriilettel foglalkozdkat éppugy érinti, mint az egyes egyéneket Ossztarsadalmi
szinten. Az oktatdsban még mindig nincs jelen megfeleld mennyiségben a hospice, igy a
szocidlpedagogus hallgatdk is vajmi keveset hallanak rola a képzésiik soran. Ez a tény azért
baj, mert szerepilk ugy a halaltabu oldasdban, mint sziikséges esetekben az

informacidszolgéltatasban és a tarsadalmi tudatformalasban rendkiviili jelentdségli lehetne.

Fenti problémabol kiindulva valasztottam primer kutatdsom kozponti témajaul a
hospice ellatdshoz kapcsolodd, a koztudatban gyakorta felmeriild dilemmak targyalasat
végzls szocialpedagdgus hallgatok korében. A kutatdsom kiinduldopontjat Hegediis Katalin:
Tévhitek és valosag — a hospice-rol* cimii tanulméanya adta. KérdSives felmérések
segitségével vizsgaltam, hogy azok a szolgaltatast Ovezd téves hiedelmek, melyek a
koztudatban gyakran eléfordulnak, milyen mértékben vannak jelen a jovO szocidlpedagdgus
szakemberei k6zott, azok milyen dsszefliggésben allnak korabbi tapasztalataikkal, valamint a
halal kérdésérdl alkotott személyes nézeteikkel. Vizsgalni kivantam tovabba, hogy milyen
mértékben van jelen a téma elharitdsa koriikben. A dolgozatom harom célzott interjut is
tartalmaz, melyet a hospice ellatas kiilonbozo teriiletein, régdta dolgozd szakemberekkel
készitettem el. Kivancsi voltam, hogy ezzel Osszefliggésben Ok — elismert, gyakorlo
szakemberekként - hogyan vélekednek ezekrdl a kérdésekrdl, milyen f6 problémakat latnak,

¢s miben latjak azok megoldasi lehetdségeit.

A kutatassal azt a célt kivanom elérni, hogy felhivjam a figyelmet ra: a téma kiemelt

fontossdguva valik el0bb-utobb mindannyiunk szdmara vagy azért, mert mi magunk

2 Hegediis Katalin (2011): Tévhitek és valosag — a hospice-rol, In: Lege Artis Medicinae, 21 (11): 744-748.p.
{online} Letoltés: 2012. februar 19.

http://www.elitmed.hu/upload/pdf/tevhitek es valosag_a hospice rol-8774.pdf
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valhatunk érintetté vagy azért, mert a kornyezetiinkben fordulhat eld stulyos betegség €s/vagy
halaleset. Véleményem szerint az olyan, mindannyiunk szdmara nehéz témak, mint a
betegség, a szenvedés, a haldl és a gyasz témakorének tarsadalmi megitélése megszelidithetd;

tobbek kozott az oktatasban rejld potencial kelld kihasznalasanak segitségével.



I. SZAKIRODALMI ATTEKINTES

1.1. A halal kérdésének megitélése a tarsadalomban

1.1.1. A halaltabu jelensége és lehetséges magyarazatai

A haldl kérdésének megitélése mindig is ¢lénken foglalkoztatta az emberiséget. A
témaval valé nyilt foglalkozas mellett annak héritasa is régota 1étezd jelenség, azonban
napjainkra taldn az egyik legszignifikdnsabban megjelend tarsadalmi sajatossagga valt, mely
mindannyiunk ¢életében érezteti hatdsat. A magunk €s a szdmunkra fontos emberek lehetséges
elmualasaval megbirkdzni valdban nem konnyli. A gondolat elviselésére az emberek a
torténelem sordn szamtalan megoldast probaltak talalni. Ezek kozds alapja a halal utani élet
képzete, mely kultaranként, vallasonként eltéré vonasokkal birhatnak ugyan, de céljuk mégis
egy: segit elviselhetdve tenni a felfoghatatlant. Nemcsak a tlvilagi hitbe vetett reményiinkkel
kezelhetjiik ezt a kérdést. Nagyon gyakori, hogy a negativ gondolatokat, amelyek nem
kivanatosak a szamunkra, azokat elharitjuk, illetve elfojtjuk. Természetesen, a halal kérdését
kezelhetjiik gy 1is, mint az emberi ¢élet természetes, velejard részét, ¢letiinket ¢&s
kapcsolatainkat is ennek fényében probalhatjuk alakitani, tekintetbe véve azt is, hogyha eljon
az 1dOnk, akkor annak atvészelését a kornyezetiink szdmara is és magunk szdmara is minél
inkdbb megkonnyitsiik. Sajnos, ez ma vajmi keveseknek sikertiil (Elias, 2000). Ahogyan Elias

mondja:

A halal tarsadalmi problémdjat azert kiilonésen nehéz legyozni, mert az éloknek neheziikre

esik azonosulni a haldoklékkal.” >

Mig a kdzépkorban, a joval alacsonyabb atlagéletkor, az orvostudomany fejletlensége,
a fajdalomcsillapitasi lehetdségek kezdetlegessége, a gyakori haboruk, jarvanyok és erdszak
kovetkeztében a szenvedés €s a haldl mindennapos, meglehetdsen kozeli €s baljos fenyegetést
jelentettek, addig a fejlett tarsadalmakban a betegségek kezelésének korabban soha nem latott
lehetdségei adottak. Az orvostudomdny folyamatosan fejlédik, jelentds mértékben megndtt a

varhato élettartam ¢és Osszességében az 1s elmondhatd, hogy az életveszélyt okozo

? Elias, Norbert (2000): A haldoklék maganyossaga, Helikon Kiado, p.9.



fenyegetések daltalanossagban kiszdmithatobba valtak a régmult korokhoz képest. Jelen
korunkban a probléma mas irdnybol gydkerezik: a halal eljovetelének viszonylagosan tavoli
mivolta magéval vonhatja a spiritualitas iranti igény csokkenését. A kiilonb6z6é hagyomanyok
és ritusok egyre inkabb kiszorulnak az emberek életébdl. Ezek a hagyomanyok raadasul a mai
kor embere szamara gyakran mar nem hordozzak azt az {lizenetet, amelyet régen jelentettek.
Ha puszta formasagnak tartjuk, és elcsépeltnek érezziik dket, a funkciojukat sem tolthetik be
megfelelden. A csalddok szerkezete atalakult. Kordbban a nagycsaladokban, az olyan
események, mint a halal vagy a sziiletés kozosségi €s megszokott torténések voltak, melynek
egyformén részeseiveé valtak gyerekek, fiatalok, felndttek és iddskortiak, addig manapsag ez a
legritkabb esetekben elképzelhetd. A tarsadalmi szintli haritas is erdteljesen jelen van. Szinte
mindannyian féliink kapcsolatba keriilni haldokldval, hiszen igyeksziink keriilni mindazokat a

helyzeteket, amelyek sajat elmulasunkra emlékeztetnek (Elias, 2000).

A sulyos betegségeket kozelebbrol megvizsgdlva elmondhato, hogy egyes fajtaji —
mint amilyenek a daganatos megbetegedések is — stigmatizacids hatdsuak. Az emberek
képzeletében a daganatos beteg gyakran a gyotré fajdalom altal szenvedd, magérol
gondoskodni nem képes, de mindenekeldtt rendkiviil szanni vald jelenségként jellemezhetd,
akit a kornyezet vagy feltlind gondoskodassal, erdteljes szdnakozéssal vesz koriil, vagy teljes
mértékben kitaszit magabol. A rak koriil kialakult kollektiv félelmek és annak erdteljes
tabuizalasa szoros Osszefliggésben all a halaltol valo félelem tényével (Muszbek (szerk.),
2006). Raadasul a koztudatban mindez egyenld a haldlos itélettel és meglehetdsen sok
misztérium veszi koriil, ebbél adédéan pedig nagy félelmeket kelt. Ugy gondolhatjuk, jobb
titkolozni, konnyebb nem besz€lni rdla, hiszen a hosszadalmas szenvedésnek még a
lehetdsége is félelmetes: a mai kor embere szamdra az idealis halal gyors és fajdalommentes,
legidedlisabb pedig az az eset, amikor ugy esiink at rajta, hogy fel sem fogjuk azt (Sontag,
1983).

Tovabbi nehézséget jelent ebben a problémakdrben, hogy a rakbetegség koriil
kialakult €s masszivan tartja magat annak fert6z6 jellegének elképzelése. (Koérhazi onkéntes
munkam soran is bebizonyosodott ez, mikor az egyik beteg mély felhaborodasadnak adott
hangot azzal kapcsolatban, hogy a kornyezetében €16k nagy tobbsége tigy gondolja, hogy a
rékbetegseg fert6zo €s észrevette, hogy ezért keriilik 6t.) A daganatos beteg jelentds hatranyt
szerezhet ¢élete fontos teriiletein: a munkahelyén, a parkapcsolatdban, a csaladi és barati

kapcsolataiban. Ismerdsei keriilni kezd(het)ik és hazud(hat)nak neki. A rdk sz6 maga is

8



szemléletesen érzékelteti, hogy mit is gondolunk errdl a betegségrdl: valami olyat, amitdl igen
rossz érzésiink tdmad. Egy régi, Oxford szotarban megtalalhatd értelmezés fejezi ki ezt,

véleményem szerint talan a leginkabb szemléletes médon, miszerint:

., Anything that frest, corrodes, corrupts, or consumes slowly and secretly.

. . Je . ’ ’ ’ ’ 4
(Mindaz, ami lassan és titokban rag, szétmar, rohaszt és felemészt.)”

A szbhasznalatokra is érdemes kitérni, melyek a daganatos megbetegedések kapcsan a
mindennapokban, altalanosan elterjedtek. Nemcsak a betegség maga, de annak kezelési
modjairol is ugy tudjuk, meglehetdsen brutalisak.

Ahogyan Sontag irja, figyeljiik csak meg ezeket a militarista kifejezéseket:

A betegség a beteg teste ellen inditott tamadads, az egyetlen gyogymod az ellentamadas...a
rakos sejtek nem egyszertien sokasodnak, hanem ,,megtamadjak” a testet...a rdkos sejtek az
eredeti daganatbol kiindulva ,,szétszorédnak” a test tavolabbi pontjaira is: elészor apro
weloorsoket” (,mikrodttételeket”) Iétesitenek...ritkan olyan erds a test védekezo rendszere,
hogy elpusztitsa a daganatot, amely mar kiépitette sajat verellatasat és amely rombolo sejtek
milliardjaibol épiil fel. Legyen a sebészi beavatkozdas mégoly ,radikalis”, ,pdsztazza”
megannyi rontgensugar a test tdjait... mindig fenndll a veszély, hogy a sejtinvazio

folytatédik...””

Talan fel sem meriil benniink, hogy a széhaszndlatnak is milyen negativ attitidformalo
hatasa lehet (Sontag, 1983). Mar az 6kori Gorogorszdgban kialakultak a ma is hasznalatos
kifejezések, vagyis nem Uj keletli jelenségrél van szo. Empirikus Uton kozelitettek a
kérdéshez, s ilyen modon igyekeztek a szohasznalatban is elkiiloniteni az atlagos
duzzanatokat (onkosz) a rosszindulati daganatoktol (karkinosz, vagyis rak). A daganatra
utalt tovabba az —oma utotag, igy kialakitva a kifejezést: karkinoma (vagyis rosszindulatu,
daganatos szovetszaporulat). Joval késObb keriilt a koznyelvi haszndlatba a cancer
kifejezés, egyébirant az onkosz sz0 is elfogadottd valt a tumorok jelolésére. A karkinoma

okaként egyébként a régmult korokban a fekete epe (melan: fekete, khole: epe) pangésat

lattak igazoltnak, s valojaban ezeknek a betegeknek a melankolikus mivoltdhoz nem férhetett

* Sontag, Susan (1983): A betegség, mint metafora. Eurdpa Kényvkiadé, Budapest, p.13.

3 Sontag, Susan (1983): A betegség, mint metafora. Eurdpa Kényvkiado, Budapest, p.77.
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kétség, hiszen €lethelyzetiik igencsak indokolttd tette lelkiallapotukat. Galénosz értelmezése

szerint ez a koros szovettomeg olyan, mint:

,,a rdak, amelynek ldbai minden irdnyba kinyilnak a testébdl.”

Szemléletesen érzékelteti a fenti hasonlat is a betegség ¢€loskodé mivoltat, mely
folyamatosan pusztitja szerencsétleniil jart aldozatat. A folyamatnak gyakran nincs kezdete,
amelyet az érintett idoben, magatol felismerne, s mikor a rdeszmélés megtorténik: gyakran

mar tal késé (Nuland, 2002).

A félelmekbdl gydkerezd, kialakult tabukat tovabb vizsgdlva: a mai korra olyannyira
jellemzé korhazi haldl gyakori elézménye a sok esetben értelmetlen idohuzés, a halal
idépontjanak mesterséges eltolasa, tekintet nélkiil a beteg és a hozzatartozoi akaratara. A
masik, ami gondokat okozhat, az a kérhazakban elszeparalt haldokld betegek magara hagyasa.
Mindkét esetben a probléma az, hogy a betegek lelki értelemben véve egyediil maradnak,
ezért nem is maga a halal pillanata, hanem az odaig elvezetd ut az, amely ezt a folyamatot
igazan félelmetess¢ teszi (Polcz, 1998). A sziilok is féltik a tématdl gyermekeiket, ezért
inkdbb nem beszélnek rola. Ezek azok a jelenségek, melyek végiil oda vezetnek, hogyha
mégis olyan helyzetbe keriiliink, hogy sulyos beteggel, illetve haldokloval keriiliink
kapcsolatba; nem tudunk mit kezdeni a helyzettel, és legszivesebben elmenekiilnénk a
szituacio el6l. Ezt nyilvanvaldan a beteg is megérzi, s joggal alakulhat ki benne az a keserti
érzés, hogy még az életében elhagytadk. Tarsadalmi szinten tovabb neheziti a helyzetet, hogy a
kornyezet sem nézi j0 szemmel a talarado érzelmi megnyilvanulasokat, a hosszadalmas
gyaszmunkat. Sirni is csak legfeljebb a ndknek szabad, bar nekik sem ajanlatos tul sokaig
ugymond sajnaltatni magukat anélkiil, hogy elébb vagy utobb kinossa ne valna az iigy (Elias,

2000).

A téma kétségtelen, hogy nem konnyl. Miért fontos mégis, hogy nyiltan
foglalkozzunk ezzel a kérdéssel, és ne haritsuk el? Azért, mert mindnyajunkat, eldbb-utdébb
érinteni fog. Mert nem keriilhetjiik ki, pusztan azért, mert probadlunk nem gondolni rd és nem
beszélni rola. Mert az élet utolsd szakasza - beleértve a haldoklast és a halal pillanatat is — bar
kiizdelem és szomoru esemény, de lehetdség is egyben arra, hogy lényeglatokka valjunk.

(Erdss; Veér, 2001).

% Nuland, Sherwin B. (2002): Hogyan halunk meg?, Akkord Kiado, p.218.
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1.2. A beteg és a hozzdtartozok helyzete

1.2.1. A psziché reakcioi, a haldoklas stadiumai

A haldlhoz vald viszonyuldsunkat nagyban meghatdrozzak a kora gyermekkori
tapasztalataink. Van, aki képes az emberi élet természetes részeként tekinteni rd és
viszonylagos nyugalommal veszi tudomasul annak kozeledését, mig masok erdteljes és
nehezen kordaban tarthatdo félelmeket ¢élnek 4at. A betegséggel ¢€s a kozeledd halal
gondolataval valo megkiizdést ezért a psziché egész sor elharitdé mechanizmussal igyekszik
elviselhetobbé tenni (Elias, 2000). Ezek az elharit6 mechanizmusok — mint azt Sigmund
Freud ¢s lanya, Anna Freud ota tudjuk — egész ¢életiinket végigkisérik, s funkciojuk abban all,
hogy megvédjék az egdt mindazoktol a karos behatasoktol, amelyek elfogadhatatlanok a
szamara. Ezek a mechanizmus a kovetkezOk lehetnek: elfojtas, tagadas, fantazialas, projekcio,
racionalizalas, reakcioképzés, intellektualizalds, meg nem torténté tevés, regresszio,

identifikécio €s szublimaci6é (Comer, 2005).

A krizisre adott reakciok ugyan egyénenként eltérdek lehetnek, de a valaszreakcioként
tekinthetd viselkedési mintazatokban mégis megfigyelhetoek alapvetd torvényszertiségek. A
betegséggel vald szembesiiléstél a bekovetkezd halalig tartd iddszakban a beteg (és a
hozzatartozok is!) 6t f0 szakaszon mennek at. Ezek a szakaszok természetesen nem feltétlentil

koébe vésetten kovetik egymast.

Az elsO szakasz a betegséggel valdo szembesiiléskor kovetkezik be; a legtobben
ilyenkor az elutasitas fazisat ¢élik meg. Az érzést leginkabb az ekkor megfogalmazddo
gondolatokkal lehet jellemezni: pl. , ez velem nem torténhet meg” vagy , biztosan

osszecserélték a leleteket” vagy ,,még nem lehet kész az én eredményem”, stb.

A kovetkezd reakcid a diih érzése. A tehetetlen dith okozta indulatkitorésekkel,
agressziv megnyilvanulasokkal, irigységgel jaré folyamat, melyben a leggyakoribb
gondolatok, hogy ,, miért pont velem torténik ez?” vagy ,, mivel érdemeltem ezt ki? " vagy ,, XY
sokkal 6regebb/rosszabb/haszontalanabb, stb., mint én, neki kellene meghalnia”, stb. Nagyon
fontos a kornyezet részEérdl a felismerés, hogy a beteg ilyenkor valéjaban nem személyeskedni
akar, ezért az ilyen jellegi vitadkba belefolyni felesleges. A legtobb, amit a kornyezet ilyenkor

tehet az az, hogy biztositja 6t tamogatasarol és arrdl, hogy minden helyzetben mellette all.
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Azok, akik ezen a fazison mar taljutottak, a harmadik szakaszba lépve, alkudozni
kezdenek. Tipikus az elképzelés, mely szerint, ha jol viselkediink, azért jutalom jar, igy ez a

szakasz jelképezi az 6hajok és igéretek iddszakat.

Hogyha a betegség mar abba a szakaszba ér, amikor minden kisérlet a tagadasara
hiabavalonak bizonyul, a betegen trrd lehet a teljes liresség €rzése, a depresszio. Ezt eldidézi
¢s fokozza a szamos bonyolult probléma megjelenése, amely azt az iddszakot jellemezheti.
Ha valakinek eltavolitjadk a méhét vagy a mellét, ugy érezheti, hogy megsziint nének lenni. Ha
valaki a betegsége miatt elveszitette a munkdjat, az ezzel jar6 nyilvanvald érzelmi veszteség
mellett még anyagi problémakkal is szembe kell néznie. A csalddi kapcsolatokban
bekovetkezd valtozasokat blintudat is kisérheti, mely szintén eldsegitheti a depressziv tlinetek
megjelenését. Ebben a szakaszban a szocialis segitOk nagyon nagy szolgélatot tehetnek, hogy
segitséget nyljtsanak a fenti problémak kezelésében (Kiibler — Ross, 1988). Nem szabad
figyelmen kiviil hagyni ugyanis, hogy egy ilyen ¢lethelyzetben a problémak mennyire
szertedgazoak tudnak lenni. Holmes és Rahe 6sszeallitotta az Eletesemények Skalajat, melyen
a lényeges események altal kivaltott stressz hatdsat osztalyozzak egy egyt6l szazig terjedd
skalan. Elgondolkodtatd, hogy fent emlitett gondok mar 6nmagukban is erds stressz forrast

jelentenek, 6sszeadddva pedig még inkdbb pusztitd hatdsuak (Atkinson&Hilgard et al., 2005).

A halal el6tti utols6 pszichés szakasz — optimalis esetben — a belenyugvas. Ekkor a
beteg rendszerint mar nagyon gyenge, sok pihenésre van sziiksége, novekszik az alvasigénye.
Erzelmeiben tavolsagtartobba valik, gyakran kevésbé igényel tarsasagot, zajt maga koriil,
keveset besz¢l, lathatoan tdvolodoban van ettdl a vilagtol. Ha mégis igényli a tarsasagot, a
legfontosabbak szdmadra ilyenkor a legkdzelebbi hozzatartozoi/baratai vagy segitdi csendes

jelenléte lehet (Kiibler — Ross, 1988).

Fontos itt azt megemliteni, hogy a fajdalom érzése is tobb komponensbdl tevodik
Ossze: arra egyszerre hat az emocionalis, a szocidlis, a financialis, a mentalis és a spiritudlis
allapot, ezek egésze adja a totalis fajdalom erdsségét, s ezek barmely Gsszetevdjében elért

pozitiv valtozas egyuttal csokkenti is azt.

A szomatikus, azaz a testi tiineteket fokozza ugyanis a szorongas, mely
depresszidhoz, végsd soron alvaszavarokhoz vezet, mely pedig egyenes Ut a kimeriiléshez
(emocionalis komponens). A csaladtol, vart latogatoktol vald szepardlodas tovabb fokozza a

fajdalmat (szocialis komponens). Sajnos, a pénz itt is nagy szerepet jatszik: az aggddas, a
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pénziigyi helyzet — ebben a helyzetben gyakran szinte torvényszerii - romldsa, megélhetési
gondok, mind-mind fokozzék a fijdalomérzetet (financialis komponens). A beazonositatlan
fajdalom is rossz hatassal van a pszichére (mentalis komponens). Valamint meg kell emliteni
azt a tényt, hogy mindenki, aki a halal kapujaban van, attekinti az ¢lettjat, s ez gyakran vezet
spiritualis Utkereséséhez. Ez a spiritudlis utkeresés is gyakran negativan befolydsolja a
fajdalomérzetet (spiritualis komponens). (Példaul az olyan esetekben, amikor valaki nem
talal a hitében megfeleld megnyugvast.) Ezek egyiittese adja tehat a totalis fajdalom érzetét,
igy az egyes komponensekkel vald torddés sziikségessége szignifikans (Pilling (szerk.),
2010).

Az a tény, hogy valaki hogyan tudja kezelni ezt a sulyos élethelyzetet, alapvetden a

kovetkezd tényezoktol fligg:

A betegségre vonatkozo orvosi adatok,

a beteg alapvetd személyiségtipusa - coping kapacitasa,

a kozelmultjaban bekodvetkezett torténések milyensége,

illetve az 6t koriilvevo személyekkel valo kapcsolata.

Gyakran jelenhet meg a betegséggel kapcsolatos szégyenérzet és/vagy biintudat,
melyet szorongas, depressziv allapot kisér, ami rdadasul a betegség ivének meghatarozott
pontjain — pl. metasztazis’ megjelenésekor, kinjulaskor, tiinetek stlyosbodasakor, stb. — fel is
er6sodhet. A daganatos betegekre jellemzd az un. Damoklész-szindroéma, melynek soran a
beteg folyamatos fenyegetettséget €s szorongast €l at, illetve az allapotaban bekdvetkezo

pozitiv valtozasok is csak rovid idére nyugtatjak meg.

A betegség tényével sokszor a hozzatartozok sem tudnak mit kezdeni: gyakorta
zavarba jonnek, kellemetlen vagy a beteg szamara bant6 dolgokat mondanak merd jo
szandékbol, maskor kinos hallgatasba burkoloznak, mikdzben a valds igényeket nem ismerik
fel. A csaladtagokra kordbban nem megszokott feladatok harulnak. Szerencsés esetben a
csaladok ilyenkor Osszetartobbakka valnak, de természetesen ennek ellenkezdje is
el6fordulhat (Muszbek (szerk.), 2006).

A rosszindulatd daganatos elvéltozasok meghatrozé Osszetevéije: a karos sejtek elszabadulnak a vér és a
nyirokrendszer mentén, igy képezve attéteket (metasztazisokat) a szervezet tavoli pontjain. Meta~gorog eloljaro
sz0, jelentése: valamitdl tavol. ~sztazis: helyzet, elhelyezés.
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Mig a sokszor hosszadalmas ¢és testileg-lelkileg megterheld rékbetegség végso
kovetkezményeként bekovetkezd halal a beteg szamara adott esetben a szenvedései végét €s a
végsd megnyugvast jelentheti, addig a hatramaradott hozzatartozok szadmara ekkor ez a
szenvedés tovabb folytatodik. A szeretett személy elvesztése utan kdzvetleniil a hozzatartozok
az akut gyasz folyamatat ¢lik meg. A kronikus gyasz soran a probléma a haldleset utani
hosszabb iddtartamra terjed ki. Az, hogy a gyaszra adott reakciok hosszabb tdvlatban miként
valtoznak ¢€s alakulnak, egyénileg meghatarozottak. A veszteségélményre adott gyaszreakcid
tehat eshet a normal gyasz megitélése ala, illetve hosszadalmas elhuzodaskor és a
feldolgozasra valo képtelenség esetén tartozhat a komplikalt gyasz fogalmaba. Mig az elébbi
normalis reakcié az €lményre, addig utobbi azért nagyon veszélyes, mert a gyaszolo teljes
¢letmindségét tartosan ellehetetlenitheti, akdr olyan mddon, hogy mindennapi rutinfeladatai

ellatasara is képtelenné valhat (Muszbek (szerk.), 2006).
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1.3. De mi is az a hospice?

1.3.1. Alapelvek, tevékenység és szervezeti strukturak

A hospice filozofidjanak legfontosabb alapelvei, hogy a raszoruldknak a testi tiinetek,
a fajdalom hatékony csillapitasa és a megfeleld apolas mellett, a lelki gondozas, spiritualis
igények kielégitése és az élet utolsd szakaszaban is az emberi méltdsag megdrzése biztositott
legyen. Alapelv tovabba, hogy az életet mesterségesen roviditeni, de ugyanakkor elnytjtani
tekinteni. Biztositani kell a betegeknek, hogy ¢letiiket mélton fejezhessék be: problémaikrol
nyiltan beszélhessenek, legyen Ilehetdségiik fliggdben 1évé ligyeiket megoldani,
végrendelkezni, adott esetekben nézeteltéréseket tisztazni, kapcsolataikon javitani,
megbocsatani. Mindazok, akiknek ez megadatik, a legnagyobb valdszintiséggel tudjak elérni a
halallal val6 megbékélés allapotat (Polcz, 1998). Tovabbi cél, hogy biztositani kell a
segitségnyujtast €s a megfeleld tanacsadast a csaladtagoknak is, mely a beteg haldla utani

iddszakra is kiterjed, segitve a gyaszfeldolgozast.

Tarsadalmi szinten fontos az is, hogy minél to6bb — a nemzetkozi hospice standardnak
megfeleléen kialakitott — szolgdlat johessen létre, illetve, hogy a mozgalom minél
elterjedtebbé, s megfeleld oktatdsi bazis talajan biztositotta valjon, annak érdekében, hogy

minél tobb raszoruld vehesse igénybe azt a jovoben (Hegedis, 2000).

Az ellatas jogi hattere teljes mértékben kidolgozott tgy hazai, mint az EU szintjén (a
legfontosabb jogi szabadlyozasok listajat a mellékletben tételesen feltiintettem). Az érintettek a
hospice-ok szamos szervezeti formajat igénybe vehetik. Bent fekvd részlegnek tekintjiik az
intézményi hospice-palliativ osztalyt, illetve a hospice otthonokat. A korhazi, illetve az
attol fliggetleniil miikodé hospice otthonok igénybevételére abban az esetben lehet sziikség,
amikor a beteg ellatdsa otthonaban nem megoldhatd és/vagy egyediil €1, vagy a csalad
atmeneti tehermentesitése valt sziikségessé. Atmeneti gondozasi forma alatt az ambulans
ellatast (fajdalomklinikat), a mobil team-eket (korhazak és apolo-gondozo intézményekben
miik6dé konzultativ csoportot), a gyaszcsoportot (hozzatartozokat segité gyaszfeldolgozo
csoportot) és nappali kérhazat (nappali ellatast ny(jté intézményeket) értjiilk. A hospice
ellatas tovabbi fontos részeét képezi a hazi gondozas, mely soran a beteg otthonaban, szerettei

korében toltheti el életének utolséd idOszakat, szakértd segitséggel kortilvéve (Hegedus, 1999).
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1.4. Problémak és etikai nehézségek a hospice-ban

1.4.1. A hospice szolgaltatast 6vezo tévhitek a koztudatban

Bar a hospice hazankban mar husz éve jelen van — elsdsorban a tabukbol fakaddan —
még mindig nagyon sok a téves elgondolas rola. Ez azért probléma, mert ezek a tévhitek
csorbitjak a hospice hirnevét, altalanositashoz és eloitéletekhez vezetnek, mely kezeletlentil
hagyva odaig fajulhatnak, hogy esetleg az ellatasi forma nem fogja tudni megfeleléen
betolteni a feladatat sem egészségiigyi, sem tarsadalmi szinten. Nyilvanvaléan nem segit
ebben a média altal sugallt, halallal kapcsolatos torz kép allando kozvetitése sem (Laszlo,

2008).

A koztudatban felmeriild leggyakoribb tévhiteket Hegedtis Katalin vizsgalta 2011-es
tanulmanyéaban. O is ravilagitott a szemléletformalas fontossagara, melynek sarkalatos pontja
a tabuk ¢és a beldliik taplalkozo tévhitek oldasa. Kutatdsa soran arra a kovetkeztetésre jutott,

hogy a koztudatban gyakran felmeriild téves elképzelések a hospice-r6l, hogy:
= “aterminalis stadium az élet utolso néhany napja,
® g hospice egy haz, ahova beteszik a haldoklokat,
= nem kell mast tenni, csak fogni a haldoklo kezét,
® g hospice-ellatasért fizetni kell,
= Magyarorszagon még nem létezik igazan,
= nincs mit tenni a haldltabu ellen.”

Tanulmanya is bizonyitja, valamint dolgozatom teljes terjedelmében igyekszem magam is

min¢l inkabb ravilagitani arra, hogy ezek az elképzelések mennyire nincsenek igy.

Hiszen a terminalis stddium nem az utolsé6 néhany napja az életnek, hanem legtobbszor

tobb honapban (esetenként akar évben is) mérhetd iddszaka.

8 Hegediis Katalin (2011): Tévhitek és valésag — a hospice-rol, In: Lege Artis Medicinae, 21 (11): 744-748.p.
{online} Letoltés: 2012. februar 19.

http://www.elitmed.hu/upload/pdf/tevhitek es valosag_a hospice rol-8774.pdf
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A hospice-oknak szamos szervezeti formaja segiti szigoru szakmai kovetelményrendszer
szerint sokoldalian a rdszoruldkat, tehat nem tekintendd elfekvOnek €s nem is egy “hdz ahovda

beteszik a haldoklokat”.

A haldoklok hospice szellemii ellatdsa specialis képzettségli szakmai team szoros
egylttmiikodeését igényld munka, tehat joval tobb annal, mint hogy “csak fogni kell a
haldoklo kezét”.

A hospice ellatds ingyenes, TB daltal finanszirozott egészségiigyi szolgaltatasi forma,
pontosan azon okbol kifolydlag, hogy elérhetdsége (legalabbis elvileg) minden tarsadalmi

réteg szamara biztositott kell, hogy legyen.

A hospice szolgaltatok szamanak fejlesztése fontos jovObeni feladat, azonban az a
feltételezés, hogy “Magyarorszagon még nem létezik igazan’: téves, hiszen napjainkban 6-

7000 terminalis allapott daganatos beteget lat el a kozel 80 szolgaltato.

Végiil, de nem utolsé sorban megjegyzendd, hogy a haldltabu elleni harc ugyan nehéz ¢és
faradtsdgos munka, de nem lehetetlen feladat. Bizonyitja ezt az a tény, hogy a nehézségek
ellenére is mar sok elért eredmény sziiletett. Természetesen az eddig elért sikerek megtartasa

¢s ujabbak elérése a jovO szakembereinek 1ényeges feladata (Hegedis, 2011).

1.4.2. Etikai konfliktusok

A kozelmultban, hazdnkban — ahogy Polcz Alaine is irja 1998-as tanulmanyaban — a
bevett gyakorlat a rakbetegség diagnozisanak kozlésével kapcsolatban az volt, hogy az
orvosra volt bizva, hogy mikor, hogyan, mit és mennyit mond el. Mivel ebben az idében az
oktatasban a pszichologiai ismeretek sokaig nem kaptak megfeleld teret, ez leggyakrabban
oda vezetett, hogy az orvos elkenddzte a diagnozist. Gyakori jelenség volt a malignus
megbetegedésekre’ alkalmazott kiilonbozd fedénevek kitalalasa és alkalmazasa, melyeket
azonban egy 1d0 utan a betegek is megtanultak. Ez a folyamat azt eredményezte, hogy

nagyfoku gyanakvas, fokozott rakfobia alakult ki az emberekben (Polcz, 1998).

Jelen pillanatban az orvosokat ugyan térvényi eldiras kotelezi pacienseik megfeleld
tajékoztatasara, sajnos a diagndzis szandékos elkenddzésének, illetve elferditésének jelensége
a mai napig megfigyelhetd. Ennek hatterében lehet félelembdl ad6do haritas, tapintatossagra

valo torekvés, vagy akar a kellemetlen szituacio elkeriilésének igénye is az orvos részérdl.

? Rosszindulatl daganatos megbetegedés.
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Természetesen, a kozlés koriilményeit minden esetben figyelembe kell venni, a szakmai
iranyelvek mindenkori betartasa, illetve a jatrogén artalmak'® okozasanak elkeriilése mellett
(Muszbek (szerk.), 2006; Polcz, 1998; Pilling (szerk.), 2008). Az orvosnak nagyon kell
figyelnie ugyanakkor a metakommunikativ jelzésekre is, amit kozvetit betege felé, pontosan

azért, hogy ne fordulhassanak eld olyan esetek, mint amir6l Simko Csaba is ir:

L Egy idos, a cukorbetegség tobbszords szovodményeit magan viselo beteg konnyeivel
kiiszkodve mesélte, hogy nagyvizit soran a foorvos megallt az agya végében, dtfutotta az eléje
tett leleteket, és sz6 nélkiil legyintett. ,, En mdr csak ennyit érek, hogy legyintsenek folottem?!”

— panaszolta elkeseredetten.

Védelmiikben mondva, ennek hatterében az is all, hogy rossz hirt k6zolni valoban
oriasi lelki teher, illetve a kapott reakcioktol valo félelem erételjesen jelen van. Eppen ezen
okoknal fogva a pszich¢ kialakitja a hirkdzldben a kiilonb6z6 védekezési mechanizmusokat,

ami lehet: elhalasztds, csomagolas, ravezetés vagy onigazolas. (Németh, 1999).

M¢ég tovabb fokozza ezt a problémat, ha az orvosok id6hidnya és tulterheltsége
kovetkeztében nem forditanak elegendd figyelmet betegeik pszichés tamogatasara, raadasul
egyesek szerint az nem is tekinthetd feladatuknak (Muszbek (szerk.), 2006). Ennek a
problémakdérnek egy masik Osszetevéje az, hogy az orvosok ugy érezhetik, nem a
sikertelenségre hivatottak. A sikeres orvos kihivasként tekint ugyanis a kiilonbdzo
betegségekre, s ha a tuddsa és ratermettsége révén sikeriil felettiik gy6znie, az a szakmai
beteljesiilés egyértelmil és nyilvanval6 jele. O gydgyitani szeretne, de mi torténik akkor, ha ez
mar nem lehetséges? Nuland is osztja azt a nézetet, hogy a reményt sosem szabad elvenni, de
a talzott mértékli reménykeltés is rendkiviil veszélyes, hiszen hamis illaziokat ad. (Nuland,

2002).

Ki kell térni a fogalmi meghatarozasok kozott jelen 1€v0 zlirzavarra, hiszen ez szamos
etikai konfliktusnak a forrdsa. Abban az esetben példaul, hogyha a haziorvos és az onkoldgus

orvos nem képes megfelelden definidlni a terminalis allapotot, nem fogjadk tudni azt sem

' Orvosi tevékenység soran okozott pszichés artalom.
' Simko Csaba (2004): Stlyos beteg a csaladban, In: Kharon Thanatologiai Szemle, XIIL évfolyam 4. {online}

http://www.kharon.hu/docu/2004-4 _simko-sulyos.pdf

Letoltés: 2012. junius 4.
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meghatarozni, hogy mikor éri el betegiik azt, azaz hogy a hospice rendszerébe mikor lesz
iranyithato. fgy konnyen eldfordulhat, hogy a beteg tul késén keriil be abba, ha egyaltalan

bekeril...

Tovabbi problémat jelent, hogy a hospice-okban dolgozoktol ugy kovetelnek meg
magas szakmai elvardsokat, hogy kozben az erkolcsi €s anyagi megbecsiiltségiik ezzel nem
konvergal, tehat ha szeretnének megélni, masodallast kell vallalniuk, mikdzben féallasban ezt
a nagyon nehéz és lelkileg igen megterheld munkat végzik; magas a kiégés (burn out)
veszélye. Ez rombolja a munkamoralt, tovabba szakemberhianyhoz és magas fluktuaciohoz
vezet. Ugyanakkor a személyzet munkajat és az érintettek pszichés jolétét tamogatod

onkéntesek egészségiigyi rendszerbe vald befogadasa nehézkes.

Az onkologiai osztalyok mellett kevés a hospice szolgaltatast nyhjtdé intézmény. Ez
azért probléma, mert igy nehezen alakul ki e két szervezet kozott szoros egylittmiikodés,
aminek szintén az €rintettek latjak a karat. Ugyanakkor a szocialis haloval vald kapcsolat sem
kielégitd: a hazi betegapolds és a csaladsegités nem kellden megoldott, pedig erre — elvi

szinten legalabbis — volna lehetdség.

A kozismert problémdk, mint amilyen a forrashiany, valamint a forrasteremtési

képesség gyenge labakon allasa szintén eldidézhet alacsonyabb hatékonysagot (Laszlo, 2008).
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II. A HOSPICE MEGITELESE A PRIMER KUTATASBAN

2. 1. A kutatas célja

A kutatasom célja annak vizsgalata, hogy a hospice ellatast 6vezd téves elképzelések
milyen mértékben vannak jelen végzds szocidlpedagogus hallgatok korében, illetve hogy
valaszaikban milyen mértékben lelhet6 fel a haritds. Kutatdsomban szeretnék ramutatni annak
fontossagara, hogy a hospice filoz6fidjanak megjelenése nagyon fontos eleme kellene, hogy
legyen a szocialis professzioknak, igy a szocidlpedagdgus szakmanak is. Ugyan, ez a folyamat
mar elindult, hiszen a hospice-ban szocialis munkdsok részt vesznek, de szocialpedagdgus
szakemberek nem, holott az - véleményem szerint legalabbis — nagyon fontos lenne.
Szerencsére, a hospice megjelenése az oktatasban (igaz, fOképp az egészségiigyi
képzésekben) egyre nagyobb teret kap, azonban a szocidlpedagogus képzésnek nem igazan
része, a téma irant érdekl6dd hallgatok is csak kis mértékben hallhatnak rola a képzés keretein
beliil. Pedig - amint arra dolgozatomban tobbszor utaldst teszek - véleményem szerint azért
nagyon fontos, hogy a hospice megjelenjen a szocidlpedagoégusok kdrében is, mert Iényeges
szerepik lehet a kozvélemény formaldsiban, a halaltabu olddsdban és adott esetekben a

klienseiknek valé informécioszolgaltatasban.

2. 2. Hipotézisek

2. 2. 1. Hipotézis 1.

Feltételezésem szerint a megkérdezendd, végzls szocidlpedagogus hallgatok
szignifikdns csoportja nem rendelkezik kelld mennyiségii és helyes informacioval a hospice
ellatasrol, ezaltal egyértelmiien megfigyelhetdek lesznek koriikben is a téves elgondolasok.

Ugy gondolom, a valaszadok nagy tobbsége esetében tapasztalhaté lesz a téma haritasa.

2. 2. 2. Hipotézis 2.

Feltételezem tovabba, hogy azok a hallgatdk, akik mar kapcsolatba keriiltek korabban
a hospice filozofiaval/ellatassal, a halal kérdésével hatékonyabban tudnak megbirk6zni, mint
azok, akiknek egyaltalan nincs ilyen irdnyu tapasztalatuk. Elképzelésem szerint, az eldbbi

csoport tagjainak valaszaibol a téma kisebb mértékii elharitasa fog kittinni.
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2. 3. A kutatds mintdja

A kérdbives felmérésben a kutatds mintdjat végzdés szocidlpedagdgus hallgatok
képezik. A felmérésben nyolc képzdé intézményben tanuld hallgatok (nappali és levelezd
tagozat) vettek részt, Osszesen 127 f6. Esti munkarendben tanulék nem toltottek ki a

kérdoivet.

Dolgozatom, a kérddives felmérés mellett tartalmaz célzott interjukat is, melyeket a
hospice ellatasban régota dolgozd szakemberekkel készitettem el, név szerint Dr. Hegediis

Katalinnal, Balogh Gyongyivel és Marko Maridval.

Dr. Hegedlis Katalin a téma elismert szakértdje, a Semmelweis Egyetem
Magatartdstudomanyi Intézetének munkatarsa, egyetemi docens, szamos konyv €s tanulmany
szerzOje, a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet vezetdségi tagja, a magyarorszadgi hospice

mozgalom meghatarozd személyisége.

Balogh Gyongyi, mentalhigiénikus szakember, a budapesti Koranyi Korhaz Hospice -

Palliativ osztalyanak munkatarsa.

Marké Maria szocialis munkés, a budapesti Irgalmasrendi Korhaz lelkigondozdja, a

Magyar Hospice Alapitvany onkéntes munkatarsa.
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2. 4. A kutatasi modszerek és eszkozok

A kérddives felmérés orszdgos szintli, minden olyan magyarorszagi képzd intézményt
igyekeztem megkeresni, ahol szocidlpedagogus képzés folyik. Ebben a www.felvi.hu oldalon
informalodtam, majd felvettem az érintett intézmények HOK vezetdivel a kapcsolatot, hogy
segitségiiket kérjem a kérddivek hallgatokhoz valo eljuttatasaban.
Ez a modszer nagyrészt sikeresnek bizonyult, mindossze hdrom intézmény esetében volt

sziikség tovabbi utdnajarasra.

A kérdoéiv elektronikus alapa, webes feliileten keriilt kialakitdsa a www.kerdoivem.hu

weboldal segitségével.'? A link kikiildésre a NEPTUN rendszeren, illetve a hallgatok sajat
levelezdrendszerén keresztiil keriilt sor. A kérdoiv kitoltése soran, a képernyOn egyszerre egy

kérdés volt lathato. (A kérddivet a 2. szdmu melléklet tartalmazza.)

Az interjuk elkészités¢hez idOpont egyeztetéshez az érintett szakembereket e-mailen,
illetve telefonon kerestem meg. Mind a harméjukkal Budapesten - Dr. Hegedlis Katalinnal a
Semmelweis Orvostudomanyi Egyetemen, Balogh Gydngyivel a Kordnyi Koérhaz Hospice —
Palliativ osztalyan, Markd Mariaval otthondban - taldlkoztam az interjukészités céljabol. Az
interjukat diktafon segitségével rogzitettem, az érintettek beleegyezésével. Felvételiik

személyenként nagysagrendileg koriilbeliil egy orat vett igénybe.

12 Az elkészitett kérd6iv linkjére - www.kerdoivem hu/kerdoiv/534284901/ - kattintva volt elérhetd a feliilet.

22



2. 5. Kérdoives vizsgalat

2.5.1. A kérdéives vizsgalat eredményei

A kérdobives vizsgélatot 2012. marcius. 17-én tettem kozz¢€ és 2012. junius 6-an zartam
le. A kérddivet Osszesen 127 {0 toltotte ki, ebbdl mindossze 1 {8 valaszai bizonyultak
értékelhetetlennek. 126 értékelhetd kérddiv nemek szerinti megoszlasban ez 14 férfit és 112
not jelentett. A valaszadok életkorat tekintve a legfiatalabb kitoltd 19, a legidésebb 60 éves,

az atlagéletkor 28,1 év volt. Foglalkozéasukat tekintve megoszlasuk a kovetkezd:
= adminisztracios/titkari teriileten 7 0,
= 3llami adminisztracidban/igazgatasban 4 {0,
= bankban 1 {0,
* honvédelemben 1 {0,
= egészségiigyi/szocialis teriileten 30 6,
= emberi er0forrasok teriiletén 2 0,
= haztartasbeliként 4 {0,
* informacids technologia/elektronika tertiletén 1 {6,
= kereskedelemben 2 {0,
= oktatasban/tudomanyos teriileten 12 {0,
* pénziigyi vonalon 1 {6,
» szolgaltatasban 4 {0,
= turizmusban/vendéglatasban 2 {0,
" egy¢€b helyen 48 10,
=  munkan¢lkiili 7 0.

A terlileti megoszlasukat tekintve a legaktivabbak a Kozép-magyarorszagi régio (Pest

megye/fovaros) valaszadodi voltak, mig a legkevesebben Veszprém megyé€bdl toltottek ki a
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kérdoivet. Csaladi allapotukat tekintve 28 f6 egyediilallonak, 5 f6 élettarsi kapcsolatban
¢lonek, 3 o elvaltnak, 1 f6 jegyességben élonek, 24 f6 hazasnak, 40 f6 hajadonnak, 18 {0
parkapcsolatban élonek, 7 f6 nétlennek vallotta magat. A valaszadok donté hanyadanak, 95
fonek nincsen gyermeke, 8 fonek egy, 15 fonek kettd, 5 fonek harom, 2 fonek négy gyermeke

van. Tovabbi egy 0 jelenleg varandos.

A valaszadok legtobbszor vallasi hovatartozasukként a romai katolikus lehetdségét
jelolték meg (57 £8). Oket kovetik a reformatusok (29 f&), az ateistak (15 £8), a gorog
katolikusok (7 f0), az evangélikusok (4 f6), majd az egyéb valaszt megjelolok (3 10).
Utobbiak koziil ketten piinkdsdi karizmatikus kereszténynek, 1 fo pedig Krisna hivének
vallotta magat. A vallasi hovatartozast vizsgald kérdésre 10 f6 nem kivant valaszolni. (Lasd:

2. szamu diagram)

Vallasi hovatartozasa:

® Romai katolikus

B Reformatus

N Ateista

= Nem kivant vdlaszolni
1 Gorog katolikus

1 Evangélikus

Egyéb

2. szamu diagram
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A kitoltok legnagyobb tobbsége (112 f6) jelen pillanatban jar eldszor felsdoktatasi
intézménybe, korabban mar megszerzett diplomaja (10 f0), illetve posztgradualis képzésen
megszerzett képesitése a valaszaddk elenyészé hanyadanak van (4 f0). (Lasd: 3. szamu

diagram)

Legmagasabb iskolai végzettsége:

3%

m Jelen pillanatban jar
el6szor felsGoktatdsi
intézménybe.

m Van kordbban mar
megszerzett diplomdja.

m Van posztgradudlis
képzésen megszerzett
képesitése.

3. szamu diagram
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A kérdoiveket 6sszesen nyolc képzo intézmény, végzds szocidlpedagdgus hallgatdihoz
juttattam el. A leginkabb aktivak az egri Eszterhdzy Karoly Fdiskola tanuldi voltak (6sszesen
33 f5). Oket a Debreceni Egyetem Gyermeknevelési és Feln6ttképzési Karan tanulok
(6sszesen 24 10), a Nyugat-magyarorszagi Egyetem Benedek Elek Pedagogiai Karan tanulok
(6sszesen 19 6), a Pazmany Péter Katolikus Egyetem Vitéz Janos Karan tanulok (6sszesen 15
f0), az Apor Vilmos Katolikus Fdiskola hallgatoi (6sszesen 12 f6) és a Nyiregyhazi Foiskola
Pedagogusképzo Karanak hallgatoi kovették (6sszesen 9 £6).

Ennek az intézménynek a hallgatdja:
W Eszterhdzy Karoly Foiskola

® Debreceni Egyetem Gyermeknevelési és
FelnGttképzési Kar

M Nyugat-magyarorszdgi Egyetem Benedek
Elek Pedagogiai Kar

®Pazmany Péter Katolikus Egyetem Vitéz
Jdnos Kar

M Apor Vilmos Katolikus Féiskola

M Nyiregyhazi Féiskola Pedagogusképzd Kar

M Nyugat-magyarorszagi Egyetem Apdczai
Csere Janos Kar

 Szegedi Tudomdnyegyetem Juhdsz Gyula

Pedagogusképzd kar

4. szamu diagram

A legkevesebb valasz a Nyugat-magyarorszagi Egyetem Apaczai Csere Janos Karan ¢és a
Szegedi Tudomanyegyetem Juhasz Gyula Pedagdégusképzé karan tanuloktol érkezett

(6sszesen 7-7 10). (Lasd: 4. szamu diagram).
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A valaszadok képzési munkarendjét tekintve megfigyelhetd, hogy nagyobb tobbségiik
nappali munkarend szerint (79 £6), kisebb hanyaduk levelezé munkarend szerint (47 f6) tanul.

Esti munkarendt képzésrdl a kérddivet senki sem toltotte ki. (Lasd: 5. szdmu diagram).

Képzési munkrend:

M Nappali
M Esti

M Levelez6

5. szamu diagram
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A képzésvalasztasnal megjelolt els6dleges motivaciokra is kivancsi voltam. A legtobb
valasz a ,,mert személyiségembol adodoan szeretnék masokon segiteni” lehetdségre érkezett
(57 16). 18 f6 szamara legfontosabb hajtderd, hogy ,, érdekelnek a tarsadalmi problémak”. 17-
17 f6 valasztotta a ,ymert szerettem volna felséoktatdasi intézmény tanuloja lenni/diplomat
szerezni” és a ,,mert szeretnek professzionadlis segitové valni/érdekel a tudomanyos hattér”
lehetdségeket. 6 10 keres ,, valaszt az életében felmeriilt kérdésekre”, 5 16 ,, kihivast keres”, 2

fonek a ,, parja, csaladja, kornyezete akarta”. Az , egyéb” valaszlehetoséget 4 16 jelolte meg.

A szocialpedagogus képzésre jelentkezés legfobb okai:
0 20 40 60

1

M Szeretne mdsokon segiteni
M Erdeklik a tarsadalmi problémak
M Szeretett volna felsGoktatasi intézmény tanuldja

lenni/diplomat szerezni
W Szeretne professziondlis segit6vé valni/érdekli a

tudomanyos hattér
M Vilaszt keres az életében felmertilt kérdésekre
M Kihivast keres

MEgyéb

M Parja, csalddja, kornyezete akarta

6. szamu diagram

A valaszok megoszlasabol kitlinik szamomra, hogy a kitolték dontd tobbsége valodi
motivacioval, illetve a segiteni akaras szandékaval vagott neki a szocialpedagogus képzésnek.
Elenyész6 azoknak a szama, akik kiilsé nyomasra és nem valamilyenfajta belsé indittatasbol

tanuljak hivatasukat. (Lasd: 6. szamu diagram).
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A 7. szamu diagramban lathaté kérdésem arra vonatkozott, hogy a valaszadok
kozvetlen kornyezetében eldfordult-e az elmult 6t év sordn stlyos betegség és/vagy halaleset.
Itt tobb valasz megjelolésére is volt lehetdség. A kapott eredmények lesujtoak. 28 esetben
sulyos betegség elofordult, 54 esetben stilyos betegség és ebbdl adddo halaleset is, tovabbi 23
esetben hirtelen halaleset, hosszantarté betegség elézménye nélkiil. A 126 valaszadobol
mindossze 32 f6 nyilatkozott tgy, hogy a kozelmultban nem tortént ilyen esemény a
kornyezetében. Ez az eredmény a téma mindenkori iddszerliségét jelzi egyértelmiien a

szamomra.

El6fordult-e az elImult 6t év soran sulyos
betegség és/vagy halaleset

M Sulyos betegség és ebbél adodo
halaleset is

M A kbézelmultban nem tortént ilyen
esemény a kérnyezetében

u Sulyos betegség el6fordult

M Hirtelen halaleset, hosszantarto
betegség el6zménye nélkiil

7. szamu diagram
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Erdekelt tovabba az is, hogy azok a valaszadok, akik megjeloltek az eldzé kérdés
soran sulyos betegséget és/vagy halalesetet a kdzelmultjukban, a kdrnyezetiikben, azok vajon
milyen okokbol kovetkeztek be. Valaszadasi lehetdségként itt is tobb alternativa volt
lehetséges. Erdekelt, hogy vajon a kozismert statisztikai adatok prognézisa beigazolodik-e
majd az én felmérésemben is. Itt visszautalnék a szakirodalmi attekintésben hozott KSH alapu
diagramra, hiszen az azt mondja ki, hogy ma, Magyarorszagon az egyik vezetd halalok a
rosszindulatu daganatos megbetegedés, és ez az én felmérésemben is beigazolodott (45
esetben). Hogy tovabbi gyakori probléma a sziv €s érrendszeri megbetegedések. Ezt magam is
igy talaltam az altalam vizsgalt mintan (30 esetben). Viszonylagosan sokan valasztottak az
,»,egveb okok miatt” lehetéségét (28 esetben), azonban ezt sem szerettem volna bévebben
firtatni el6bbi oknal fogva. A fennmarado lehetdségeket egyébként meglehetésen kevésszer
valasztottak (baleset kovetkezménye — 6 esetben, fertozé megbetegedés — 3 esetben, nem kivan
valaszolni — 2 esetben). Ugy gondolom, a kapott eredmények onmagukért beszélnek; a

probléma jelen van. (Lasd: 8. szamu diagram).

Amennyiben el6fordult sulyos betegség, illetve haldleset
az a kdvetkez betegség miatt tortént:

3% 2%

M Daganatos megbetegedés
M Sziv és érrendszeri
megbetegedés

M Egyéb ok

M Baleset kovetkezménye

M Fert6z6 megbetegedés

M Nem kivant valaszolni

8. szamu diagram
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A 9. szamu diagramon lathato kérdésemmel arra kerestem a valaszt, hogy a kitdltok
hogyan viszonyulnak a halal kérdéséhez. Ez esetben is tobb valasz megadasara volt lehetdség,
ha valaki szerette volna arnyalni a véleményét. Nagyon meglepett az eredmény! A legtobb

valasz szerint ugyanis (56 esetben) a szoban forg6 valaszadok el tudjak fogadni a halalt az élet

rrrrr

nagyobb mértékben ott lapul a téma haritasanak lehetdsége:
,,csak bizonyos esetekben gondolok ra” — 49 vélasztas
,,nem gondolkodtam ezen, tavol van még” — 10 vélasztas
., nagyon félek tole és nem igazan tudom kezelni” — 15 valasztas

Az ,,egyeb” valaszlehetdséget 6 esetben valasztottak, az indoklasok kiilonosen érdekesek,

ezekbdl idézek:

., Gyakran gondolok az elmulasra és nem szomorit el, inkabb motival! (Hogy

hasznosabb és boldogabban éljek)”
,,Nem felem, varom. A halal, mint egy soron kovetkezo fejlodési szintlépcso nalam.”™

., Nem feélek tole egyaltalan, Istenbe vetett hitem nem ad erre okot.”

A kitoltok hogyan viszonyulnak a halal kérdéséhez

M El tudjak fogadni a halalt az élet
természetes velejarojanak és kevéshé is fél
M Csak bizonyos esetekben gondol ra

i Nagyon fél téle, nem igazan tudja kezelni

M Nem gondolkodott ezen

M Egyéb

9. szamu diagram
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Soron kovetkezd kérdésem mar a hospice-ra iranyult. 113 f6 taldlkozott mar a hospice

fogalommal, 13 f6 nem. (Lasd: 10. szamu diagram).

Taldkozott-e mar a hospice
fogalmaval?

10. szamu diagram
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Rékérdeztem, hogy akinek mar van tapasztalata a hospice-rol, azt hol szerezte. A
legtobb valaszado (51 f6) a szocialpedagogus képzést jelolte meg, mint ismeretei forrasat, ezt
kovetéen a médiabol (39 6), csaladi korbol (15 £6), sajat vagy ismerdse betegsége kapesan (1
10), illetve egyéb helyekrdl (munkajabol kifolyolag, tanulmanyok miatt, eldadason vett részt)
szerezte azt. Ez az eredmény a kovetkezd kérdésre kapott valaszok fényében igazan érdekes.

(Léasd: 11. szdmu diagram).

Tapasztalatait, illetve informacidit a hospice
ellatasrol...

1%

M A szocialpedagogus képzés keretén
belll szerezte
M A médiabol szerezte

M Csaladi/ismeretségi korbdl szerezte

M Egyéb helyrél szerezte

M Sajat/hozzatartozo/ismerds
betegsége kapcsan szerezte

11. szamu diagram
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Hiszen a hallgatok nagy tobbsége bar a szociadlpedagogus képzés soran szerzett
tudomast a hospice-rol, mégis ugy gondolja, hogy annak targyalasa a képzésben ,,fontos és
sziikséges, de nem esik rola elegendo szo” (87 10) szemben azzal a 12 fovel, aki szerint
wegyaltalan nem fontos” ¢és azzal a 13 fovel, aki szerint ugyan ,fontos és sziikséges, de
elegendd szo esik rola”. EbbOl az eredménybdl egyértelmiivé valt szamomra, hogy a didkok
részérél nagy igény lenne ra, hogy a szocialis teriileten erdteljesebben megjelenjen a hospice.

(Léasd: 12. szamu diagram).

Véleménye szerint a hospice ellatas targyalasa a
szocialpedagogus képzéshen...

1%

M Fontos és szlikséges, de
nem esik rola elegendd szo

M Egyaltalan nem fontos

u Fontos és szlikséges, de
elegendd szo esik rola

M Egyaltalan nem fontos

12. szamu diagram
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Kovetkezd kérdésem a haldlhoz vald viszonyulasra iranyult, a hospice-szal vald
talalkozas figyelembevételével. A valaszadok legnagyobb része (79 f6) ugy nyilatkozott, hogy
a hospice-szal valo talalkozasa nem valtoztatta meg a halalhoz vald viszonyulasanak
attitlidjét. A valaszadok elenyészé hanyada (3 f6) nyilatkozott ugy, hogy negativan
befolyasolta azt. Hozzateszem, hogy itt bdvebben nem vizsgaltam, hogy ez a negativ
tapasztalat pontosan mibdl fakadt. Természetesen nem kizart, hogy ezek a valaszadok
valamilyen rossz élményt, tapasztalatot ¢ltek meg a hospice ellatassal kapcsolatosan, hiszen
hibak mindenhol eléfordulnak. Szeretném viszont ezzel parhuzamba allitani annak a 31 fonek
a véleményét, akinek a halalhoz val6 viszonyulasa a hospice-szal val6 talalkozas miatt pozitiv

iranyt vett. (Lasd: 13. szdmu diagram).

Ha kozvetlen kapcsolatba keriilt a hospice
szolgaltatassal, a sajat viszonyulasa a halal kérdéshez...

3%
Y M Nem valtozott

M Pozitiv iranyba valtozott

M Negativ iranyba valtozott

13. szamu diagram
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A soron kovetkezd kérdésem mar a hallgatok korében jelen 1évo tévhitekre fokuszalt.
A tévhitekre vonatkozo kérdések lehetséges valaszaiban minden esetben a zart valaszokbol
volt kivalaszthatd a helyes alternativa, azonban 4&ltaladban hagytam egy , egyéb”
valaszlehetdséget is, abbdl a célbol, hogyha a megkérdezetteknek valamilyen mas, téves

elképzelésiik van az adott kérdésrdl, azt ide irjak le.

Elsd, tévhitekre vonatkozd kérdésem a hospice tevékenységére iranyult. A ,, specidlis
gyogyito kezelést kapnak, erre a célra kialakitott korhazi osztalyokon” lehetdséget beugratos
valasznak széntam, hiszen nem gyogyitd kezelés folyik, hanem tiineti. Varakozdsomnak
megfelelden elég sokan (25 0) ezt valasztottak. Szinte ugyanennyien (24 f6) gondoltak ugy —
ezzel is megerdsitve Hegediis Katalin tanulméanyaban foglaltakat, s Gjfent bebizonyitva, hogy
ez a tévhit is mennyire jelen van -, hogy a betegek ,, bekeriilnek egy hospice hdzba’.
Természetesen, léteznek hospice hazak, ahova be lehet keriilni, de ez az allitas, igy
onmagaban, nem allja meg a helyét. A megkérdezettek koziil tovabbi 10 {6 valasztotta az
,egyéb” lehetOséget €s bar valaszaikban néhol érezhetd bizonytalansag, hellyel-kozzel

helyesen fontos pontokat emeltek ki az ellatasbol.
Szeretném felhivni azonban a figyelmet néhany igazan elgondolkodtat6 valaszra is:

., Korhazi osztalyokon latjak el oket, de ahelyett, hogy békében meghalhatnanak,

tovabb tartjak oket életben a kezelések altal.”

., Nem igazan tudom, hogy pontosan mit is takar a hospice ellatas.”
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A helyes valaszt, tehat azt, hogy ,,a hospice ellatasnak szamos szervezeti formajat

igénybe vehetik” 6sszesen 54 6 valasztotta. (Lasd: 14. szamu diagram).

Véleménye szerint a hospice ellatas soran a betegek...

M A hospice ellatasmak szamos szervezeti
formajat igénybe vehetik

M Specialis gyogyito kezelést kapnak, erre a
célra kialakitott korhazi osztalyokon

u Bekerlilnek egy hospice hazba

M Egyéb

14. szamu diagram
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A 15. szamu diagramon lathatdo kérdésben kivancsi voltam arra is, hogy a
megkérdezettek a hospice f6 tevékenységében mit tartanak a legfontosabbnak. Szerencsére, a
valaszadok legnagyobb tobbsége (95 f6) a helyes lehetéséget jelolte meg valaszként. Ok azok,
akik ugy gondoltdk, hogy a Ilegfontosabb a hospice tevékenysége soran, hogy
. hozzdajaruljanak a beteg és csaladtagjai/kornyezet igényeihez igazitottan a minél teljesebb
apolashoz, fajdalomcsillapitashoz, a méltosag megorzéséhez és a lelki tamogatashoz”. Ehhez
képest elenyészd szam érkezett a tOobbi valaszlehetdségre. 8 f0 gondolta ugy, hogy a
legfontosabb, hogy ,, fogjak a haldoklo kezét” és 10 16 szerint ,,a megfeleld gyogyito kezelések
kivalasztasa és alkalmazasa mellett kello hangsulyt fektessenek arra, hogy a betegekkel
kiemelten empatikusan viselkedjenek.” Az ,,egyéb” lehetdséget ez esetben senki sem jelolte

meg.

A hospice fo tevékenysége soran az a legfontosabb, hogy a hospice
team tagjai...

M Hozzajaruljanak a beteg és csaladtagjai/kornyezete
igényeihez igazitottan a minél teljesebb apolasahoz,
fajdalomcsillapitasahoz, a méltosag meg6rzéséhez és lelki
tamogatashoz

0%

A megfeleld gyogyito kezelések kivalasztasa és
alkalmazasa mellett, kell§ hangsulyt fektessenek arra,
hogy a betegekkel kiemelten empatikusan viselkedjenek

M Fogjak a haldoklo kezét

15. szamu diagram
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Az ellatasért valo térités kérdésében meglehetdsen vegyes a kép. 38 fo gondolta ugy —
helyesen -, hogy az ellatasért ,,nem kell fizetni”. 49 {0 szerint ,,szocidlis helyzet alapjan
meghatarozott dijat kell fizetni”, mig 21 f6 gondolja gy, hogy ,, havonta, jelképes Osszeget
kell fizetni”. A nyitott valaszlehetdséget 5 f0 jelolte meg, s véleményként leggyakrabban

megfogalmazva, hogy ,, nem tudom, mennyit kell érte fizetni”. (Lasd: 16. szamu diagram).

A hospice ellatasért...

M Szocialis helyzet alapjan meghatarozott
dijat kell fizetni

@ Nem kell fizetni

M Havonta, jelképes dsszeget kell fizetni

M Egyéb

16. szamu diagram
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A valaszadok szignifikans tobbsége (93 o) helyesen itélte meg, hogy a hospice ,,jelen
van” hazankban. Elenyész6 szamu kitolté gondolta ugy, hogy ,,jelen van, de én biztosan nem
engedhetem meg magamnak” (7 10) és, hogy ,, nincs jelen (7 £6). (Lasd: 17. szamu diagram).
A nyitott valaszlehetdséget megjelolok (6 10) legfigyelemreméltobb hozzaszolasai az alabbiak

voltak:

» Jelen van, de sokan félnek tole, mert ugy gondoljak, aki ebbe bekeriil, az mar

biztosan nem gyogyul meg.”
= Jelen van, de nem kell6en ismert a lehetéség. ”
= Jelen van, de kevesen jutnak hozza, mert kevés van belole.”

’

=, Nem tudom, mennyire van jelen.’

A hospice ellatas hazankban...
M Jelen van
M Jelen van, de én biztosan nem

engedhetem meg magamnak

i Nincs jelen

M Egyéb

17. szamu diagram
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Vegyes képet mutat a legfontosabban kiemelendd tapasztalatra vonatkoztatott kérdés
is. A valaszadok koziil 67 f6 gondolta ugy, hogy a betegeknek ,, javul az életmindségiik”.
25 16 szerint ,,a specialis gyogyito kezelés hatasara nagy szazalékuknak redlis esélyiik van
a felépiilésre”. 14 6 szerint ,, folyamatosan romlik az dallapotuk és biztosan meghalnak”.
Az , egyéb” lehetdséget 7 fo valasztotta. (Lasd: 18. szamu diagram). A legérdekesebb

valaszokbol:

’

= Nincs befolyassal az allapotukra.’

v A megfelelo testi és lelki apolds hatasara a halal bekovetkezte is elfogadhatobba

valhat.”

’

= Emberek lehetnek egy gyogyito intézményben.’

A legfontosabb kiemelendd tapasztalat a hospice
ellatasba valo bekeriiléssel kapcsolatban az, hogy a
betegeknek...

M Javul az életmindségiik

M A specialis gyogyito kezelés
hatésara nagy szazalékuknak
realis esélylik van a felépiilésre

u Folyamatosan romlik az
allapotuk, és biztosan meghalnak

M Egyéb

18. szamu diagram
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A kérdoivet ezen részét is kitoltd 113 fobol 110 6 gondolta ugy, hogy a hospice
mozgalommal megismertetni az embereket ,,fontos és sziikséges”’, szemben azzal a mindossze
3 fovel, akik szerint ,,inkabb nem fontos”. (Lasd: 19. szamu diagram). Valaszat 0sszesen 34
fo indokolta meg, melyek koziil a leginkabb figyelemre méltéak az alabbiak voltak

véleményem szerint:

»  Nem szabad félniiik téle, hiszen ez nem haldlos itélet, innen a gyogyulas felé is

vezethet az ut.

= Fontosnak tartom, hogy tudjanak rola az emberek, a csaladok, hogy reménytelen,
nehéz helyzetiikben (betegség, halal) nincsenek egyediil, hanem van egy szolgalat,

akihez bizalommal fordulhatnak, segitségert, lelki tamogatasert.”
»  Aki ezt akarja, az tud is ennek létezésérdl.”

»  Mert sokszor nem tudjak/tudjuk, hogy milyen ellatasok léteznek, amelyek talan
nekiink is segithetnek. A hospice ellatas egy olyan teriilet amelyrol, mint szocialis
teriiletre késziilo didk sem tudom pontosan meghatarozni, hogy mit tesz az

emberekert.”

Véleménye szerint, a hospice mozgalommal
megismertetni az embereket...

# Inkabb fontos és
szikséges

H Inkabb nem fontos.

19. szamu diagram
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Rékérdeztem arra is, hogy a hospice-t ismerd hallgatok mennyire érzik fontosnak
majdani munkavégzésiik soran annak megismertetését masokkal majdani munkavégzésiik
soran. Szerencsére, a valaszolok elenyészé hanyada (3 f6) gondolta ugy, hogy ,, semmikepp
sem az én munkakorom része”. Legtobben (97 f0) tgy vélekedtek, hogy ,,a szolgaltatasrol
rendelkezzem kello informacioval, hogyha sziikséges, a klienseimnek ajanlani tudjam”, mig
13 {0 szerint ,, mindenkor a munkam fontos része kell, hogy legyen”. (Lasd: 20. szamu

diagram).

Leend6 gyakorlo szocidlpedagogus szakemberként a
hospice filozofiajanak/szolgaltatasanak megismertetése
masokkal...
3%

# Nem a sajat munkakor része

M A szolgaltatasrol rendelkezik kellé
informacioval

i A munkaja fontos része

20. szamu diagram
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JelentOs tévhitek alapjat képezik a terminalis allapotrdl valo elgondolasok, ezért gy
gondoltam ezt is megvizsgalom a felmérésem sordn, az eredmények megoszlasat a 21. szamu
diagramban szemléltetem. Ezt a kérdés azoknak a valaszadoknak is feltettem, akik a hospice-
szal korabban nem taldlkoztak. A valaszokbdl kitiinik, hogy a kitdltok legnagyobb tobbsége
(80 f6) a helyes valaszt jelolte meg, mely szerint a terminalis allapot ,,a betegségnek azon
idoszaka, amikor a gyogyito kezelések ellenére a beteg dllapota folyamatosan romlik és az
belathato idon beliil a beteg halalat okozza”. Ennek a lehetéségnek az ellentétparjat, ami
helytelen valasz, 17 {0 jelolte meg: ,, A betegségnek azon iddészaka, amikor a gyogyito
kezelések hatasara a beteg allapota folyamatosan javul, melynek kévetkezteben belathato idon
beliil felépiilés varhato.”. 22 16 tévesztette 0ssze a terminalis szakaszt az agonia id6szakaval:
A haldoklas folyamata elkezdodott, a betegnek nehany ora, esetleg néhany nap van hatra az

életebdl.” A nyitott valaszlehetOséget 7 16 jelolte meg. Néhany hozzaszolas:

= Elég ciki, de még nem hallottam ezt a szot.”

s

= Nem tudom.’

A terminalis allapot azt jelenti, hogy...

100 ™ A betegségnek azon id&szaka, amikor a gyogyito kezelések
ellenére a beteg dllapota folyamatosan romlik és az
beldthato id6n beliil a beteg haldlat okozza

M A haldoklas folyamata elkezd6dott, a betegnek néhany
ora, esetleg néhdny nap van hatra az életébdl

M A betegségnek azon id&szaka, amikor a gyogyité kezelések
hatdsdra a beteg allapota folyamatosan javul, melynek
kovetkeztében beldathatod idén bellil felépllés varhato

~ W Egyéb

21. szamu diagram
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A halaltabu feloldasanak lehetdségeire vonatkozd kérdésemre 4 {0 szerint ,, biztosan
nincs mod”, 69 16 gondolja ugy, hogy ,, talan van mod, de nincs elképzelésem, hogyan”, 30 6
szerint ,,lenne ra mod, de ezen nem az én dolgom gondolkodni”. 23 {0 szerint van mod a

feloldasara. (Lasd: 22. szamu diagram). Indoklasaikbol valogattam:

»  Bizonyos kulturakban nem tekintik tabunak a halalt. A tarsadalmi tudatformaldssal

lehet a valtoztatast elerni, azonban ez tobb generacion dtiveld feladatot jelent.”

1

= A mentalhigiénés nevelés része kell, legyen.’

» | Beszélni kell rola mar a gyerekekkel, iskoldasokkal is, a koruknak megfeleld modon és
nem elharitani a témat, mintha nem is létezne, mert igy egyre nagyobb félelmet kelt

benniink.”

» A csaladban felvallaljuk az érzéseinket gyasz esetén a gyermekek elott is, a

kornyezete (beleértve a munkahelyet is) hagyjon idot a gyaszolonak, ne siirgesse azt.”

» | Pszichoterapia, pszichodrama - és, mint szocpedes, semmiféle képzést nem kapunk

rd. ,,

A halal tabujanak feloldasara véleménye
szerint...

M Biztosan nincs mod

M Talan van mod, de nincs
elképzelése, hogyan

M Lenne ra mod, de ezennem az§
dolga gondolkodni

i Van mod

22. szamu diagram
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Erdekelt tovabba, hogy a valaszadok fontosnak tartjak-e a halalrol valé értekezést. 108
fo gondolta ugy, hogy a halalrdl beszélni ,, inkabb fontos és sziikséges”, szemben azzal a 18

fovel, akik szerint ,,inkabb nem fontos”. (Lasd: 23. szamu diagram).
Valaszat 51 f6 indokolta meg, ime néhany érdekes vélemény:

» A halalrol kell beszélni, hiszen egyszer mindenkit elér. Szerintem kisgyermekkortol
meg kell ismertetni mindenkivel a halal fogalmat. a kisgyermeket is el kell vinni a

temetésre. Igy ismeri meg a haldlt az ember, a gydszt beleértve.”

» | Nem lehet teljesen feloldani a halal tabujat, mert az ember nem tudja, mi kovetkezik

rrrrr

tekintik az életnek. Nem szabad a gyerekek eldl titkolni a hozzatartozojuk halalat.”

= Mert az itt maradottak ennek terhe alatt sokszor osszeomlanak, és életek mennek

’

tonkre.’

= Szerintem az ember addig élhet igazan gondtalanul, amig nem gondolkodik a

halalon.”

A halalrdl beszélni...

M Inkabb fontos és sziikséges

 Inkabb nem fontos

23. szamu diagram
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Kitértem tovabba arra is, hogy a hallgatok szerint fontos-e, hogy apoljuk a
hagyomanyokat. 65 {0 szerint ,,fontos és sziikséges”, 43 16 szerint ,, inkabb sziikséges”, 16 0
szerint ,,nem annyira fontos”, mig végiil 2 {0 szerint ,,egyaltalan nem fontos”. (Lasd: 24.

szamu diagram).

A kiilonbozo halal/gyasz kérdését dvezo
ritusok/hagyomanyok apolasa...

1%

M Fontos és sziikséges
M Inkabb sziikséges
u Nem annyira fontos

M Egyaltalan nem fontos

24. szamu diagram
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A halal, illetve a gyasz kérdését 6vezé hagyomanyok apolasa a valaszaddk szerint
annak elviselését ,, konnyebben elviselhetové teszi” (68 10), ,,nehezebben elviselhetové teszi”
(6 16), ,biztosan nincs befolyassal ra” (2 10), ,, ez mindenkinél egyénileg dol el, nagyban fiigg

a szemelyiségtol is” (50 16). (Lasd: 25. szamu diagram).

A kulonb6z0o halal/gyasz kérdését 6vezo
ritusok/hagyomanyok apolasa a halal/gyasz
elviselését...

1%

M Kénnyebben elviselhet6vé teszi
M Ez mindenkinél egyénileg dél el,
nagyban fligg a személyiségtél

u Nehezebben elviselhetdvé teszi

M Biztosan nincs befolyassal ra

25. szamu diagram
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2. 6. Interjuk"”

Dolgozatomhoz harom célzott interjut is készitettem hospice ellatasban tevékenykedd
szakemberekkel annak céljabol, hogy véleményiiket €s tapasztalataikat Osszevethessem
azokkal az eredményekkel, melyek a kérddives vizsgalat soran sziilettek. Kérdéseimet
elsdsorban a hospice ellatasban tapasztalhatd problémas teriiletekre igyekeztem fokuszalni az
interjuk soran, ilyen modon kiilonds jelentdséget tulajdonitottam a tabuknak és a tévhiteknek,
melyek a tapasztalatok szerint a hospice-hoz valé negativ beallitodast determindljak a
koztudatban. Megkérdezett interjialanyaimhoz fontos kérdésem volt tovabba, hogy a hospice
ellatasban tapasztalhato problémak és dilemmak kérdését véleményiik szerint, hogyan lehetne

orvosolni.

2. 6. 1. Interju Dr. Hegediis Katalinnal

Dr. Hegediis Katalin tobb mint hisz éve foglalkozik hospice ellatdssal. Maga is
rékbetegségben veszitette el az édesanyjat. A kezdeti idékben Polcz Alaine korében és egy
franciaorszadgi 0Osztondij lehetdség kapcsan kezdte behatobban tanulmanyozni a témat.
Radobbent, hogy a téma nagyon érdekli az embereket, igy a f&6 motivaciot ez jelentette

szamara.

Hogy manapsag mennyire tabu, arr6l gy véli, hogy még mindig az, bar a dolog
kétéli. Véleménye szerint a médidban nagyon erdteljesen jelen van a durva haldl, am a

méltosaggal valdo meghaléds témakore nem igazan, igy az valdsziniileg tabu.

A témarol valé nyiltabb kommunikaciot, véleménye szerint elésegitheti barmilyen
fajta médidban torténd megnyilvanulas (cikk, radidadas, televizid misor, képzés, stb.).
Kiemelte a Magyar Hospice Alapitvany altal életre hivott Narcisz Programot, amelyet azért

tart fontosnak, mert gyereket von be.

A hospice ellatast 6vezo tévhiteket mindennapi munkéja sordn nagyon tapasztalja.
Egyrészt az interjuk soran, masrészt a hozz4d informacioért forduldk alapjan is.
Leggyakrabban eléforduld kérdésként meriil fel, hogy pl.: 24 o6ras szolgélat-e, be fog-e

vasarolni a névér, stb. Nagyon gyakran egybemossak ugyanis a szakszolgalati - szakdpolasi

13 Az interjuk teljes szovegét a 3. szamu melléklet tartalmazza. Interjualanyaimnak ugyanazokat a kérdéseket

tettem fel, hogy valaszaik 6sszevethetek legyenek egymassal.
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teendoket a szocialis gondozasi tevékenységekkel. Felhivta tovabba arra is a figyelmemet,

hogy nagy probléma, hogy az orvosok keriilik az egyenes €s nyilt kommunikaciot.

Véleménye szerint ezeknek a tévhiteknek a tabu az alapjuk, illetve a hdéritds. A
szocializacionkban egyszerlien nincs benne a téma és azt nem is segiti eld sem az
iskolarendszer, sem a tarsadalom. Az, hogy a gyerekek eldl a felndttek elzarjak a kérdést,
els@sorban a sajat félelmiikbodl fakad. Mivel 6k félnek, ezért nem akarjak, hogy a gyerekeknek
ilyet kelljen latni, ez viszont oda vezet, hogy felndve ezek a gyerekek is ugyaniigy fognak
félni, mint a sziileik — és igy valik a kérdés dssztarsadalmi szinten tabuva. Véleménye szerint
err0l nem gorcsOsen besz€lni sziikséges, hanem ugy kellene ¢élnlink, hogy mindez

természetesen legyen.

A masik nagy probléma, hogy a laikusok mellett gyakran a (segito foglalkozasu)
szakemberek is haritjak a kérdést. Interjualanyom szerint ennek okai a talterheltség és az

ebbdl fakado kiégettség, illetve az alacsony létszam.

Véleménye szerint a halal, a gyasz, illetve a hospice ellatas kérdéskorével valo
torodés egy tarsadalmi kérdés, igy fontos lenne, hogy barki, barmilyen szinten nyiltan
beszélhessen rola. Felhivta a figyelmemet a Magyar Hospice-Palliativ Egyestilet altal inditott

didk onkéntes programra, amelynek soran kozépiskolas didkokat vonnak be a kérdésbe.

Rakérdeztem arra is, hogy vajon a szocialis szakma kelloképp képviselteti-e magat
a hospice ellatasban. Bar ¢ inkabb egészségiigyi oldalrdl kozeliti meg a kérdést, ugy véli,
hogy egyaltalan nem, ez viszont nem a szocialis szakma hibaja, hanem els6sorban a meglévo
tradicionalis — paternalisztikus személeté. A tarsadalomban nincs eléggé felismerve a szocialis
szakma ¢€s egyaltalan a mentélis segitségnyujtas sziikségessége, ezért a foglalkoztatottsag is

siralmas képet mutat.

A hospice témaja a felséoktatasban sincs eléggé jelen. Bar vannak kurzusok,
kiilonb6zd hospice modulok az orvosegyetemek mellett mashol is, véleménye szerint az lenne
a cél, hogy lehessen szakiranyll végzettséget szerezni, tehat hogy létrej6jjon a palliativ
szakorvossa valas lehetdsége. Hospice szakapoloi végzettség mar létezik, de az, hogy az
orvosok szamara ez az opcid valaszthato legyen, nagyon soktényezds dolog ¢€s elinditasdhoz

mindenképp felsobb szintll intézkedés sziikséges.
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Erdekelt az is, hogy interjialanyomnak mi a véleménye arrdl, hogyha valaki
talalkozik a hospice-szal, az vajon megvaltoztatja-e a halalhoz valé viszonyat. Véleménye
szerint az, hogy valaki elméleti szinten foglalkozik a kérdéssel, még Onmagéban nem
valtoztat, legfeljebb szenzitizal. Akiben személyes az érintettség és valodi motivacidval

rendelkezve talalkozik a filozofiaval, abban valoban valtozhat az attitiid.

Kérésemre Osszefoglalta azt is, hogy melyek a hospice-ban jelenleg a legnagyobb
problémak. Ugy latja, hogy az egyik legnagyobb gond, hogy az orvosok nincsenek kellsképp
felkészitve erre a tertiletre, igy kevesen is valasztjak a haldoklok gondozasat, mint hivatast.
Tovabba a hospice ellatdsban tapasztalhatd egy nagy, szerkezeti aranytalansag, hiszen mig a
hazi hospice ellatds egyre inkabb fejlesztve van, addig az intézményi nem (ma
Magyarorszagon minddssze 11 intézményben van hospice osztaly az évi kozel 33.000 {6
daganatos betegre). Ez azért probléma, mert ha valaki allapotabol adéddan otthondban mar
tovabb nem ellathato, akkor nincs megfeleld intézményi hattér, ahova bekeriilhetne, és igy
gyakran nem marad mas, mint az elfekvOk. Bar a jogi kornyezet kidolgozott, a forrashianybol
adodoan a korhazak gyakran nem vallaljak fel a hospice gondozast és hogy egyes szolgalatok
megkertilik a szabalyzatot. Tovabbi gond, hogy 6sszemosddnak hospice szakdpolas és a hazi
szakapolas feladatai. Egy hospice szolgalat 1étrehozasanak alapfeltétele a megfeleld szakmai

team megléte, ehhez pedig képzések sziikségesek.

2.6.2. Interju Balogh Gyongyivel
Balogh Gyongyi kis megszakitassal tiz éve foglalkozik haldoklok mentalis
gondozasaval. Négy és fél évet a Magyar Hospice Alapitvanynal dolgozott, 6t éve pedig a

budapesti Koranyi Korhaz Hospice-Palliativ Osztalyanak mentalhigiénikus munkatarsa.

O is agy latja, hogy sajnos a halal és a haldoklas kérdéskére mind a mai napig
tabu. Véleménye szerint ebben a mai fiatalok taldn kissé szerencsésebbek sziileiknél, akiknek
semmilyen segitségiik nem volt arra, hogy ezt a kérdést hatékonyabban kezeljék. Bar
valamivel tobb visszhangja van mar a médiaban a témanak, még mindig nagyon sok feladat

lesz a tabuk feloldasaval.

Osztja azt a nézetet, hogy ahhoz, hogy a témaro6l nyiltabban tudjunk beszélni,
foglalkozni kell vele az iskolakban (kozépiskolakban és a felsdoktatasban). Arrdl viszont

nincs meggy6z6édve, hogy éaltalanos iskoldban sziikséges-e feltétlen. Ugy gondolja, hogy kicsi
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korban inkabb a csalad feladata kellene, hogy legyen. Problémanak latja azt is, hogy a magyar
emberek nagy részének nincsenek megfeleld nyelvi ismeretei, €s igy gyakran nem tudjak mi

1s az a hospice.

O is nagymértékben tapasztalja a tévhiteket a korhdzi munkaja sordn. Amit
kiemelt, az hogy nagyon gyakran elfekvonek gondoljak a hospice-t, illetve hogy altalaban

sincsenek sem a laikusok, sem a szakemberek tisztaba a fogalmakkal.

A tévhitek okait abban latja, hogy a szakemberek erdfeszitései ellenére sem jut el a
kell6 informacié az emberekhez, vagyis hogy tabu a téma. Kiemelte, hogy az atlagemberek a
haldoklas, illetve a haléllal kapcsolatos pszichés folyamatokrol tapasztalata szerint szinte
semmit sem tudnak. Ehhez szorosan kapcsolodik a kevés megfeleld szakember jelenléte, aki

hitelesen tudna atadni az ismereteit a témaban.

A hivatasos segité foglalkozasu szakemberek haritasaval kapcsolatos kérdésemrol
ugy vélekedik, nem kizérolag hazai sajatossag. Kellene, hogy valtozzon a kommunikécio a
témaban. Kordbban nem is volt benne még azoknak a jelenleg is praktizaldé szakembereknek
(pl. onkologusoknak) a tananyagéban a haldoklas pszichologidja, akik ezekkel a betegekkel
ma 1s napi kapcsolatba keriilnek, igy még inkdbb haritanak. Véleménye szerint ennek negativ
kovetkezményeit valoban a betegek viselik, de nemcsak 6k, ugyanugy a csaladtagok ¢és a
hospice-okban dolgoz6 szakemberek is, hiszen sokszor gy érezhetik, hogy igy nem tudnak
megfelelden segiteni. Ilyen feltételek mellett ugyanis a beteg nem biztos, hogy el tud jutni az
allapotanak elfogadasaig és ez minden érintettnek rossz. A masik nagy probléma, hogy az
orvosok gyakran ugy kozolnek diagndzist, hogy nem veszik figyelembe a betegiik mentalis
terhelhetdségét. Ez gyakran oda vezet, hogy a beteg nem tudja lelkileg feldolgozni a kapott
informacidkat, igy ez meglehetdsen megneheziti azok munkajat is, akik egyébként fel
lennének késziilve arra, hogy elkisérjék ezeket a betegeket életiik végsd szakaszan. Gondot
jelent tovabba az is, hogy az atlagember sem foglalkozik azzal a kérdéssel, hogy nem
maradunk 6rokké hiiszévesek és el fog jonni €letiinknek az a szakasza, amikor ez az egész

kérdéskor megkeriilhetetlenné valik.

Hogy kinek is kell behatébban foglalkozni ezzel a kérdéssel, interjialanyom is ugy
véli, hogy ez minden embert érint. Azt, hogy ki hogyan éli meg az ¢€lete végét nagyban

befolyédsolja véleménye szerint az addigi ¢€letutja. Konnyebb elérni a megbékélés allapotat,
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hogyha 1ugy érezziikk, mindent megtettliink, amit szerettiink volna, s igy megnyugvéassal

tolthetjiik el ezt az ¢letszakaszt.

A szocidlis szakma jelenlétérol a hospice-ban ugy gondolja, hogy a helyzet
elkeseritd. Nemhogy a hospice-okban, egyaltaldn az egészségiigyben sincs jelen kelloképpen.
Szocidlis ligyekben is gyakran fel kell talalniuk magukat a munkajuk soran, hiszen a teljes

Koranyi Korhaz teriiletén is csak minddssze egy fo szocialis munkas van.

Mint ahogyan a felsdoktatasban sincs jelen megfeleldo mennyiségben véleménye
szerint. Ujfent hangsulyozta a kozépiskoldkba valo bevonasat a témanak, illetve a
szakembereknek. Ugy tapasztalja, hogy a didkok nagyon éretten allnak a kérdéshez, tehat
ezért is ¢érdemes lenne tananyagszeriien oktatni fOképp pszichologiai, szocidlis, illetve

szociologiai megkozelitésbol.

A hospice filozofiajaval valo talalkozas, a halalhoz val6 viszonyulasunkat szerinte
akkor valtoztatja meg, hogyha hiteles emberek adjak at. Nyilvan, az alapgondolat szép és
mindenki ezt szeretné végsd soron, ha ilyen helyzetbe keriilne. Ahhoz, hogy a haldlhoz valo
viszonyunk jelentésen megvaltozzék, generaciok munkdja sziikséges még, valamint sokkal
tobb tudas ¢s onismeret kell. Tobb hiteles szakember is sziikségeltetne, aki atadhatnd ezt a
tudast. Es bar a kozépkort generacionak nehéz a dolga, interjialanyom ugy véli, hogy végsé
soron minden szervezés €s lelkesedés kérdése. Fontos, hogy az egyes korosztalyokhoz a sajat
nyelvén szo6ljanak, Ggy hogy az érthetd ¢s emészthetd legyen a szamukra, ugyanis hogyha
sikertil elérni, hogy magukéva tegy€k azt, akkor a veszteség feldolgozasi stratégiaik is

kidolgozottabbakké valnanak.

Osszefoglalva a hospice-ban tapasztalhat6 legnagyobb problémakat, ugy véli azok
a kovetkezok: az orvosok informaciodtadasi modjai, a forrashiany és a szakemberhidny.
Kiemelte az eddigiek mellett azt is, hogy nagyon fontos lenne a gyaszterapia teriilete is,

eldsegitve, hogy kevesebb patologids gyaszba fullado eset forduljon eld.
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2.6.3. Interju Marko Mariaval
Marké Maria 1991 o6ta foglalkozik a hospice ellatassal. A hospice alapképzés
elvégzése mellett, diplomamunkdja konzulenseként sikeriilt megnyernie maganak Polcz

Alaine-t.

A téma tabujellegérol tigy vélekedik, hogy még mindig az, bar tapasztalata szerint ez
mar sokat javult az utobbi idében. Ugy gondolja, hogy a téma elfogadtatdsaban nagyon nagy
szerepe van a Magyar Hospice Alapitvanynak, mellyel 6sszefliggésben 6 is kiemelte a Narcisz

Program fontossagat.

Ugy gondolja, hogy ahhoz, hogy a halal témajaval nyiltabban tudjunk foglalkozni,
elsdsorban a sajat halalunkhoz val6d viszonyunkat, illetve az arrél valé gondolkoddsmodunkat
kell megvizsgalni. Kiemelte, hogy ennek milyensége nagymértékben fligg a gyermekkori
tapasztalatainktdl, hogy latunk-e megfeleld mintat, hogy hogyan lehet megfeleléen kezelni ezt
a kérdést. Ugy véli, hogy nagyon fontos lenne, hogy a gyerekek elétt legyen megfelelé minta,

aki megfelelden at tudja adni a dolog természetességeét.

A tévhitek jelenlétét a hospice ellatasban a tobbi szakemberhez hasonloan ¢ is
nagyon erdteljesen tapasztalja. Felhivta viszont a figyelmet arra, hogy ahol jo a
csaladorvosokkal a kapcsolat, ott a tévhit is kevesebb és gordiilékenyebb a folyamat. Ahol
viszont ez nincs meg, ott nagyon gyakori a haritas és az elképzelés, hogy a hospice-ba csak

halni mennek az emberek, illetve hogy ott minden a halalrol szol.

Véleménye szerint ezeknek a tévhiteknek az alapja a sajat félelmeink €s a ber6gzott
elozetes feltételezéseink. A félelem kisebb-nagyobb mértékben mindenkinél jelen van, legyen
az beteg, hozzétartozo vagy egészségiigyi dolgozd. Az az egészségiigyben dolgozd személy,
akinek ebben a tekintetben nincs rendben a lelke, teheti azt, hogy nem szivesen megy be a
haldoklohoz, ha orvos, csak atfut a viziten, €s nem 1d6z tal sokdig a beteg mellett. Aki viszont
helyén tudja kezelni a kérdést, minden koriilmények kozott szan id6t a paciensre. A csalad
viszonyulasa is kétféleképp torténhet. Egyrészt maximalis odafordulassal megtehet mindent,
ami csak lehetséges ebben a helyzetben, vagy ha a félelmek dominalnak, akkor kdvetkezhet a
hamis kommunikaciébol fakadoé jatszmaszitudciok sokasaga a csalddtagok kozott. A hamis

kiméletesség viszont nem sziil sosem jot.

A hivatasos segitdo szakemberek korében elofordulé haritasrol interjualanyom ugy
gondolja, hogy ezért ket nem szabad hibaztatni, ugyanis a legfdbb probléma az, hogy a
54



szakembereknek gyakran nincs lehetdségiik arra, hogy problémaikat megfelelé forumokon
meg tudjak beszélni. Nincs ideje meggyaszolni azokat a betegeket, akik kozel kertiltek hozza.
Ha nincs esetmegbeszélés €s/vagy szupervizid, még nehezebb a helyzete. Ennek az lenne a

megoldasa, hogy mindenképpen tobb segitséget kellene, hogy kapjanak.

Hogy végsé soron ezzel a kérdéssel kinek kell behatobban foglalkozni,
interjlalanyom is ugy gondolja, hogy mindenkinek. Az lenne a cél, hogy a halal ugyanolyan
természetes része legyen az ¢letnek, mint a sziiletés. Ebben a kérdésben jo példat lehet venni a

ciganyoktol.

Dr. Hegediis Katalinnal ¢s Balogh Gyongyivel ellentétes allaspontot képvisel Marko
Maria abban a kérdésben, hogy a szocialis szakma kell6képp jelen van-e a hospice-ban. O
ugyanis ugy gondolja, hogy egyre inkabb jelen van, nem csak a hivatalos ligyintézéseket
tekintve, hanem a mentalis segitségnyujtasban, a kozosségformalasban, a hozzatartozok lelki
tamogatasaban is. Szocialis munkasként pozitiv tapasztalatként éli meg, hogy a hospice szora
az emberek felemelik fejliket, €és nagyon segitdkészen viszonyulnak hozza, legyenek akar
onkormanyzat, vagy barmilyen mds egyéb szervezet dolgozoi. O gy latja, hogy az
emberekben ott van a segitd szandék, amely akkor valik kissé nehezitetté, hogyha a haldoklok
kozvetlen kozelségbe keriilnek. Véleménye szerint ez viszont abbol fakad, hogy senki sem

szeret ilyen modon a sajat halanddsagéaval szembekeriilni.

A hospice felsoktatasban valé részvételérdl pozitiv képet alkotott. Ugy gondolja,
hogy vannak mar j6 lehetdségek a tanuldsra azok szamara, akik érdeklddnek ez irant a teriilet
irant. De azt is gondolja, hogy aki valoban motivalt a kérdésben, az megtalalja a megfeleld
csatornakat a képzésekre. Erdltetni viszont nem szabad, mert nem biztos, hogy mindenki kész

ra.

Interjialanyom szerint a hospice filozofiaval valo talalkozas akkor valtoztatja meg
a halal kérdéséhez valo viszonyulasunkat, hogyha aktivan — példaul egy team tagjaként,
akar onkéntesként — részt vesziink az ellatasban. Hiszen a betegek nagyon sok utravaldt adnak
szamunkra, ami végsoé soron benniinket is alakit. Véleménye szerint fontos, hogy megfeleld
tamogatast kapjuk ebben mindnyéjan és igy — akér eszkozok nélkiil is — maga a filozéfia is

sokat adhat ugy nekiink, mint a kornyezetiinknek egyarant.

Kérésemre, hogy hatarozza meg, szerinte melyek most a hospice-ban tapasztalhato
legfébb problémak, ugy nyilatkozott, hogy mindenképpen a félelem. Ugy az egészségiigyi
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dolgozdk esetében, mint a hozzatartozokndl és a betegeknél. Ezen csak ¢s kizarolag a
kozvélemény formalasaval lehetne segiteni. Nézete szerint ennek sarkalatos pontja a jovo

generacioinak megfeleld felkészitése.

56



III. OSSZEGZES

3. 1. Kovetkeztetesek

Ugy talaltam, hogy elsé hipotézisem részben teljesiilt, részben megcafolodott. Az
altalam tett eldzetes felvetés, miszerint lesz a valaszadok kozott egy jelentdsebb csoport, akik
korében tapasztalhatd lesz a téves elképzelések jelenléte, ugy gondolom, teljesiilt. A
megkérdezettek informacidi a hospice-r6l sok ponton voltak bizonytalanok és tévesek.
Egyértelmiivé valt szamomra Gjfent ezéltal, hogy még mindig nincs benne ez az ellatasi forma
kelloképpen sem a koztudatban, sem az oktatasban, pedig érdeklodés és igény lenne rd, nem

kérdés, hogy sziikség is.

Els6 hipotézisem nem teljesiilt abban az értelemben, hogy feltételeztem, a valaszadok
erOteljesen haritani fogjdk a témat €s az ezzel kapcsolatos valaszlehetdoségeket fogjak
tobbségében megjeldlni, biztosra vettem, hogy a téma tabujellege automatikusan a haritasahoz
vezet. Ennek ellenére csak az altalam megkérdezett hallgatok kis szadzalékanak valaszaiban
tiikr6z0dott ez a nézOpont radikdlisan, a tobbség ugyanis meglehetdsen nyiltan allt a
kérdéshez. Ez az eredmény Balogh Gyongyi véleményét igazolja.
Feltiint még, hogy a valaszadok nagy tobbsége, allitasa szerint vallasos nézeteket vall. Ez is
meglepd eredmény, ugy gondoltam, hogy manapsag a vallasossag — f0képp a fiatalok korében
— hattérbe szorult, a kapott eredmények azonban mast mutattak. Ennek azért oriiltem, mert
tapasztalatom szerint, akinek van hite, az a nehéz élethelyzetekben konnyebben talal maganak

kapaszkodot, felekezeti hovatartozastol fliggetlentil.

Masodik hipotézisemben a hospice-szal mar taldlkozott hallgatok témahoz valo
viszonyulasat szerettem volna Osszehasonlitani azon hallgatokéval, akik még nem.
Feltételeztem, hogy utobbi csoport tagjai, a halal kérdéskorével is nehezebben birkdéznak meg,
kortikben inkdbb jelen van a haritds. Ilyen modon 113 hospice-szal mar talalkozott hallgatod
véleményét kellett szembeallitanom avval a 13 f8ével, akiknek egyaltalan nincs ilyen iranya
tapasztalatuk. Ezt olyan mddon tettem, hogy megfigyeltem azokat a valaszlehetdségeket,
amelyeket mindkét csoport tagjai kitoltottek, és amelyekben kisebb-nagyobb mértékben a
haritas, illetve az informacio vagy érdeklodés hidnydnak a lehetdsége felmeriilt. Ezeket
Osszehasonlitottam, hogy ardnyaiban a véalaszaddk milyen gyakorisdggal jelolték meg eme a
lehetdségeket.
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A kovetkezd eredmény sziiletett:

1. szamu tablazat: A hallgatok viszonyulasa a halal kérdéséhez

Sajat viszonyulasom a halal kérdéséhez...

Nem gondolkodtam ezen, tavol van még.

Hospice-szal talalkozott Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 7,07 %-a valasztotta a valaszadok 15,38 %-a valasztotta

Csak bizonyos esetekben gondolok ra.

Hospice-szal talalkozott Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 38,05 %-a valasztotta a valaszadok 46,15 %-a valasztotta

Nagyon félek téle, és nem igazan tudom kezelni.

Hospice-szal talalkozott Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 11,50 %-a valasztotta a valaszadok 15,38 %-a valasztotta

2. szamu tablazat: A termindlis dllapot jelentése

Véleményem szerint a terminalis allapot azt jelenti, hogy...

A betegségnek azon idoszaka, amikor a gyogyité kezelések hatasara a beteg allapota

folyamatosan javul, melynek kovetkeztében belathaté idon beliil felépiilés varhato.

Hospice-szal talalkozott Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 12,38 %-a valasztotta a valaszadok 23,07 %-a valasztotta

A haldoklas folyamata elkezdodott, a betegnek néhany ora, esetleg néhany nap van

hatra az életébol.

Hospice-szal talalkozott Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 16,81 %-a valasztotta a valaszadok 23,07 %-a valasztotta
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3.

szamu tablazat: A halal tabujanak feloldasanak lehetdségei

A halal tabujanak feloldasara véleményem szerint...

Biztosan nincs mod.

Hospice-szal taldalkozott

Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 3,53 %-a valasztotta

a valaszadok 0 %-a valasztotta

Talan van méd, de nincs elképzelésem, hogyan.

Hospice-szal talalkozott

Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 53,98 %-a valasztotta

a valaszadok 61, 53 %-a valasztotta

Lenne ra mod, de ezen nem

az én dolgom gondolkodni.

Hospice-szal talalkozott

Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 23,89 %-a valasztotta

a valaszadok 23,07 %-a valasztotta

4. szamu tablazat: A halalrol valo értekezés fontossaga

Véleményem szerint a halalrél beszélni...

Inkabb nem fontos.

Hospice-szal talalkozott

Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 13,02 %-a valasztotta

a valaszadok 23,07 %-a valasztotta

5.

szamu tablazat: A hagyomanyok apolasanak fontossdaga

Véleményem szerint a Kiillonboz6 halal/gyasz kérdését 6vezo ritusok, hagyomanyok

apolasa...

Egyaltalan nem fontos.

Hospice-szal talalkozott

Hospice-szal nem talalkozott

a valaszadok 0,88 %-a valasztotta

a valaszadok 7,69 %-a valasztotta
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A fent vizsgalt kérdésekbdl kitlinik, hogy azok a hallgatok, akik kordbban nem
talalkoztak semmilyen formdban a hospice-szal, nagyobb gyakorisaggal valasztottdk azokat a
lehetdségeket, amelyekben kisebb — nagyobb mértékben lehetdség adddott a haritasra,
tovabba gyakrabban adtak téves valaszokat, igy arra a kovetkeztetésre jutottam, hogy a

vizsgalt hipotézis teljesiilt.

3. 2. Ajanlasok

A hospice-nak mindenféleképpen hangsulyosabban kell jelen lennie az oktatdsi

rendszer minden szintjén, életkorokhoz igazitottan.

Fontos — hiszen igény van rd! -, hogy a szocidlis professzioban erdteljesebben

megjelenjen a hospice ugy az oktatds, mint a munkavégzeés tekintetében.

Erételjesebb megjelenés sziikséges a médidban ¢és a tudomdnyos vilagban,

eldsegitendd, hogy a kdztudatban is nagyobb nyilvanossagot kapjon az iigy.

Bar véleményem szerint sem lehet a halal tabujan teljes mértékben Urra lenni, mégis

torekedni kell ra, a tévhitek oldasa érdekében.

Lehetoséget kell biztositani azon szakembereknek, akik sulyos betegekkel keriilnek
napi kapcsolatba, hogy ismereteiket bdvithessék, problémaikat megfeleld forumokon

megbeszélhessék.

Fels6bb szinteken ajanlott gorcsd ala venni a stlyos betegekkel foglalkozok anyagi €s
erkdlcsi megbecsiiltségének kérdését, tovabba a sokrétli problémak komplex atgondolasa és

megoldasa is slirgetd fontossagu feladat.
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Mellékletek

1. szamu melléklet: a hospice ellatast deklaralo fobb torvények,

kormanyrendeletek, egyéb hivatalos dokumentumok listaja

Betegek Jogainak Eurdpai Deklaracioja

Eurdpa Tanacs 1418 (1999)-es szamu ajanlasa

1997. évi CLIV torvény az egészségiigyrol.
2001. évi CVII torvény az egészségligyl kdzszolgaltatdsok nyujtasarol, valamint az orvosi
tevékenység végzésének formairdl.

69/2002. (IV. 12.) Kormanyrendelet az egészségligyl szolgaltatds gyakorlasanak altalanos
feltételeir6l, a miikddési engedélyrél €s az egyéni vallalkozds keretében végezhetd

egeészségligyl szolgaltatasokrol.

14/2002. (III. 28.) EiiM rendelet az egészségiigyi kozszolgaltatdsok alvallalkozasba adasanak

szakmali feltételeirol.

58/2002. (III. 29.) Kormanyrendelet a feladat ellatasi szerzOdések ¢és feladatvallalasi

szerzOdések palyaztatasaval és a palyazatok elbiralasaval kapcsolatos részletes szabalyokrol.

32/1997. (X. 28.) NM rendelet az egészségiigyi szolgaltatok ¢és miikddési engedélyiik

nyilvantartasarol.

12/2002. (III. 28.) EiM rendelet az egészségiigyi kozintézmény szakmai fejlesztési

programjanak szakmai szabalyairdl.

6/2001. (II. 28.) EiM rendelet a klinikai szakdpold (hospice szakéapolo és koordinator)

szakképesitések szakmai €s vizsgakdvetelményeinek kiadasarol.

Magyar Orvosi Kamara Etikai Kodexe



2. szamud melléklet: Kérdoiv - Dilemmak a Hospice ellatasban

Kedves Hallgato!

A Nyugat-magyarorszagi Egyetem Benedek FElek Pedagogiai Karanak végzds
szocialpedagogus hallgatojaként kutatast végzek, melyhez most az On segitségét is kérem. A
kutatdsom témaja a hospice ellatasban eléforduld dilemmas kérdések, tévhitek, valamint a
halal témajahoz valo viszonyuléds vizsgélata végzds szocidlpedagdgus hallgatdok korében. A
kutatasbol az On személyére nem deriil fény. Arra kérem, hogy a hitelesség biztositasa
érdekében mindig azt a lehet8séget valassza, amely elsd pillantasra a legkdzelebb a1l Onhoz.
A kérdések dontd tobbségére egy valasz adhaté (az, amelyiket a legnagyobb mértékben
igaznak tartja magara nézve). Azok a kérdések, amelyekre tobb valasz is adhatd, az adott
kérdés mellett fel van tiintetve! Amennyiben a kérddivvel kapcsolatban barmi kérdése adodna
vagy az Osszesitett kiértékelés eredményeit szeretné megtekinteni, kérem, vegye fel velem e-
mail-en a kapcsolatot. E-mail elérhetdségem: timea-toth@freemail.hu

Ertékes valaszait, segitségét eldre is koszonom!

To6th Timea

frja be az adatait:
= Nem ----
= Eletkor ----
= Foglalkozas Adminisztraci6 / Titkari
= Lakohelye (megye)
= (Csaladi allapota

=  Gyermekeinek szdma

1. Vallasi hovatartozésa:
= Ateista.
= Romai katolikus.
=  Gorog katolikus.
= Reformatus.
= Evangélikus.

=  Nem kivanok valaszolni.



Egyéb, éspedig:

2. Legmagasabb iskolai végzettsége:

Jelen pillanatban vagyok el0szor felsdoktatasi intézmény hallgatdja (még nincs
diplomam, ez lesz az elsd).
Diploma (mar van megszerzett diplomam).

Posztgradualis képzés (mar van megszerzett képesitésem posztgradualis képzésen).

3. Ennek az intézménynek a hallgatoja:

Apor Vilmos Katolikus Fdiskola.

Debreceni Egyetem Gyermeknevelési €s Feln6ttképzési Kar.
Eszterhazy Karoly Fdiskola Tanarképzési és Tudastechnologiai Kar.
Nyiregyhézi Féiskola Pedagogusképzé Kar.

Nyugat-magyarorszagi Egyetem Apaczai Csere Janos Kar.
Nyugat-magyarorszagi Egyetem Benedek Elek Pedagogiai Kar.
Pazmany Péter Katolikus Egyetem Vitéz Janos Kar.

Szegedi Tudomanyegyetem Juhdsz Gyula Pedagdgusképzé Kar.

4. Képzési munkarendje:

Nappali.
Esti.

Levelezo.

5. A legfobb ok, amiért jelentkeztem a szocidlpedagdgus képzésre...

Mert szerettem volna felsfoktatasi intézmény tanuldja lenni/diplomat szerezni.
Mert érdekelnek a tarsadalmi problémak.

Mert szeretnék professzionalis segitéveé valni/érdekel a tudomanyos hattér.
Mert személyiségembdl adddoan szeretnék masokon segiteni.

Mert a parom/csaladom/kdrnyezetem akarta.

Mert kihivast kerestem.

Mert valaszt keresek az €letemben felmertilt kérdésekre.

Egyéb, éspedig:



6. Az elmult 6t év sordn a csaladdomban, illetve a kozeli ismeretségi koromben eldfordult

sulyos betegség, illetve halaleset. (tobb valasz lehetséges)

Igen, stlyos betegség eldfordult, de halaleset nem.
Igen, stlyos betegség eldfordult és ebbdl adodo halaleset is.
Igen, eléfordult hirtelen haldleset, hosszantart6 betegség elozménye nélkiil.

A fentiek koziil egyik sem fordult eld.

7. Amennyiben el6fordult (ak) stlyos betegség (ek), illetve haldleset (ek) az (ok) a kovetkezd

betegség (ek) miatt tortént (ek): (tobb valasz lehetséges)

Daganatos megbetegedés miatt.

Sziv és érrendszeri megbetegedés miatt.
Fert6z0 megbetegedés miatt.

Baleset kovetkezményeként.

Egyéb okok miatt.

Nem kivanok valaszolni.

8. Sajat viszonyuldsom a halal kérdéséhez... (tobb valasz lehetséges)

Nagyon félek tdle, és nem igazan tudom kezelni.
Csak bizonyos esetekben gondolok ra.
Nem gondolkodtam ezen, tdvol van még.

Egyéb, éspedig:

9. Talalkozott-e mar a hospice fogalommal?

Igen.

Nem.

10. Tapasztalataimat, illetve informacidimat a hospice ellatasrol...

A szocialpedagdgus képzés keretén beliil szereztem.
A médiabol (TV-bdl, tjsagbol, radiobodl, internetrdl, stb.) szereztem.

Csaladi/ismeretségi korombdl szereztem.



Sajat betegségem/hozzatartozom/ismerdsom betegsége kapcsan szereztem.

Egyéb helyrdl szereztem, éspedig:

11. Véleményem szerint a hospice ellatas targyalasa a szocidlpedagogus képzésben...

Fontos ¢és sziikséges, elegendd szo esik rola.
Fontos és sziikséges, de nem esik rdla elegendd szo.
Nem annyira fontos.

Egyaltalan nem fontos, semmi sziikség nincs ra, hogy a képzés soran szo essen rola.

12. Abban az esetben, ha (barmely okbol, akar a tanulményok kapcsan is) kozvetlen

kapcsolatba kertilt a hospice szolgaltatassal, a sajat viszonyulasa a halal kérdéséhez...

Pozitiv irdnyba valtozott, kevésbé fél tdle, jobban tudja kezelni.
Negativ irdnyba valtozott, jobban f¢l tdle, kevésbé tudja kezelni.

Nem valtozott meg, ez a tapasztalat nem volt erre befolyassal.

13. Véleményem szerint a hospice ellatas soran a betegek...

Specialis gyogyito kezelést kapnak, erre a célra kialakitott korhdzi osztalyokon.
Bekertiilnek egy hospice hazba.
A hospice ellatdsnak szdmos szervezeti formdjat igénybe vehetik.

Ezek koziil egyik sem, véleményem szerint a helyes valasz:

14. A hospice 10 tevékenysége soran az a legfontosabb, hogy a hospice team tagjai...

,Fogjak a haldoklo kezét.”

Hozzéjaruljanak a beteg €s csaladtagjai/kornyezete igényeihez igazitottan a minél
teljesebb 4apoldsahoz, fajdalomcsillapitdsahoz, a méltésag megdrzéséhez ¢és lelki
tamogatashoz.

A megfeleld gyogyitd kezelések kivalasztasa és alkalmazasa mellett kelld hangsulyt
fektessenek arra, hogy a betegekkel kiemelten empatikusan viselkedjenek.

Ezek koziil egyik sem, véleményem szerint a helyes valasz:



15. A hospice ellatasért...
= Nem kell fizetni.
= Havonta, jelképes 0sszeget kell fizetni.
= Szocialis helyzet alapjan meghatarozott dijat kell fizetni.

= Ezek koziil egyik sem, véleményem szerint a helyes valasz:

16. A hospice ellatas hazankban. ..
= Jelen van.
= Jelen van, de én biztosan nem engedhetem meg magamnak.
= Nincs jelen.

= Ezek koziil egyik sem, véleményem szerint a helyes valasz:

17. Véleményem szerint, a legfontosabban kiemelendd tapasztalat a hospice ellatdsba valo
bekeriiléssel kapcsolatban az, hogy a betegeknek...
= Javul az életmindségiik.
= A specialis gyogyitd kezelés hatasdra nagy szazalékuknak realis esélyiik van a
feléptilésre.
= Folyamatosan romlik az allapotuk €s biztosan meghalnak.

= Ezek koziil egyik sem, véleményem szerint a helyes valasz:

18. Véleményem szerint, a hospice mozgalommal megismertetni az embereket... Kérném
szépen, hogy (nem kotelezOen) lehetdség szerint valaszat indokolja is! (tobb valasz
lehetséges)

= Inkabb fontos és sziikséges.

= Inkabb nem fontos.

= Vilaszom indoklésa:

19. Véleményem szerint leendd gyakorldo szocidlpedagogus szakemberként a hospice
filozofidjanak/ szolgaltatdsanak megismertetése masokkal...
=  Mindenkor a munkam fontos része kell, hogy legyen.
= A szolgéltatasrol rendelkezzem kell6 informécioval, hogyha sziikséges, a
klienseimnek ajanlani tudjam.

=  Semmiképp sem az én munkakorom része.



20. Véleményem szerint a terminalis allapot azt jelenti, hogy...

A betegségnek azon iddszaka, amikor a gyogyitd kezelések hatdsara a beteg allapota
folyamatosan javul, melynek kovetkeztében belathatd 1don beliil felépiilés varhato.

A haldoklas folyamata elkezdddott, a betegnek néhany ora, esetleg néhany nap van
hatra az életébdl.

A betegségnek azon iddszaka, amikor a gyogyitd kezelések ellenére a beteg allapota
folyamatosan romlik és az belathat6 idon beliil a beteg halalat okozza.

Ezek koziil egyik sem, véleményem szerint a helyes valasz:

21. A halal tabujanak feloldasara véleményem szerint...

Biztosan nincs mod.
Taldn van mdd, de nincs elképzelésem, hogyan.
Lenne rd méd, de ezen nem az én dolgom gondolkodni.

Van mdd, a kovetkezoképpen:

22. Véleményem szerint a haldlrol beszé€lni... Kérném szépen, hogy (nem kotelezden)

lehetdség szerint valaszat indokolja is! (tobb valasz lehetséges)

Inkabb fontos ¢€s sziikséges.
Inkabb nem fontos.

Valaszom indoklésa:

23. Véleményem szerint a kiilonb6z0, a halal/gyasz kérdését 6vezd ritusok/hagyomanyok

apolasa...

Fontos ¢és sziikséges.
Inkabb sziikséges.
Nem annyira fontos.

Egyaltalan nem fontos.



24. Véleményem szerint a kiilonb6z0, a halal/gyasz kérdését ovezd ritusok/hagyoményok
apoléasa a halal/gyasz elviselését. ..

= Konnyebben elviselhetove teszi.

= Nehezebben elviselhetdve teszi.

= Biztosan nincs befolyéssal ra.

= Ez mindenkinél egyénileg ddl el, nagyban fiigg a személyiségtdl is.

3. szamu melléklet: Interju Dr. Hegediis Katalinnal

Tudomasom szerint régota foglalkozol a haldoklas, a halal és a gyasz kérdéseivel
hivatasszeriien. Hogyan Kkeriiltél kapcsolatba, és pontosan miota foglalkozol a hospice

ellatassal?

Tobb mint husz éve foglalkozom vele ugy, hogy '90-ben halt meg az anyukam. Annyi idos
vagyok pont most én, mint ahogy 6 volt, mikor meghalt tiidorakban. Tehat a Koranyi, amirol
beszéltiink, sajnos ilyen szempontbol egy elég szomoru hely, mert ott halt meg. Akkor
probaltuk Magyarorszagon, probaltam utananézni, hogy - akkor mar itt dolgoztam a
Semmelweis Egyetemen -, hogy is van ez a kommunikacio a haldoklo beteggel... Hat, az
ember nyilvan a sajat hozzatartozojaval nem fogja ezt ugy megbeszélni és akkor még plane,
1990-ben nem nagyon volt ez divat, megbeszélni vagy elmondani. Aztan kikeriiltem
Franciaorszagba kiilonbozo osztondijakkal és ott talalkoztam eldoszér a hospice-szal. Mikor
visszatértem, akkor bekeriiltem Polcz Alaine kérébe, hallottam ot eléadni és akkoriban alakult
a Magyar Hospice Alapitvany, ugyhogy még akkor az Onkologiai Intézetben volt és hat igy
kezdtem el a hospice-szal foglalkozni. Mar akkor nagyon fontos volt szamomra, hogy
valahogy ezt a képzést - éppen emiatt, a személyes indittatas miatt, - hogy valahogyan a
képzést kellene megszervezni. Tehdt ez volt az elsé gondolatom. Es akkor — nem tudom,
hallottal-e a TIT-r6l, TIT Szabadegyetem a Muzeum utcaban most is miikédik, tehdt ilyen
Tudomanyos Ismeretterjeszto Tarsulat, azt hiszem az a hivatalos neve - és ott szerveztiink egy
ilyen sorozatot a halalrol. Meghivtuk Polcz Alaine-t, Popper Pétert, Kovacs Jozsefet,
mindenkit, akit a témaban él és mozog, vagy akkor, sajnos mar sokan meghaltak koziiliik és
legnagyobb megdiobbenésiinkre, ez mar '92-ben elkezdodott, a csillaron is logtak az emberek.
Akkor dobbentem rd, hogy ez a téma mindenkit nagyon érdekel, és hogy agyon volt hallgatva,
tehat ez elég erds motivaciot jelentett, hogy kéne vele foglalkozni tovabb. Tehat igy indult.



Hogyan latod, mennyire tabutéma mindez napjainkban?

Ketelii dolog, mert hat ugye ez is most, hogy is mondjam kozhely, amit mondok, hogy a
televiziobol, meg egyaltalan a médiabol omlik rank a halal mindenféle formaban, de amit
szoktam mondani a hallgatoimnak is, tehat hogy az a megkozelités, hogy mondjuk
bemutatnank, hogyan lehet szépen elkisérni valakit, az nem érdekes, tehat most idézojelben,
az médiaban nem bemutatasra melto. Tehat ami agressziv, ami erdszakos, ami brutalis, ami a
szexualitassal 6sszefiiggo, szexualitassal és a halallal osszefiiggo, azt jo szaftosan bemutatjak,
de az ilyen, méltosaggal valo meghalas téma, ez mindig éjjel egyre keriil a televizioban, tehat
valamiért ez még mindig tabu. Lehet, hogy azért, hogy nem érdekes vagy mit tudom én, tehat
most én média szempontbél nézem. Ugyhogy ilyen szempontbdl viszont tabu. Mert én azt

mondom, hogy tabu, hat ha egyszeriien nem mutatjak be, akkor valosziniileg tabu.

Mely dolgok segithetnek benniinket abban, hogy a halal témajarél nyiltabban tudjunk

beszéIni?

Véleményem szerint barmi olyan megmozdulas, hogy is mondjam, képzés, cikk, radio,
televizio, tehat barmilyen média megnyilvanulas, kozvélemény formalas gyakorlatilag
elésegiti, hogy ne legyen tabu. Ugyhogy én azért tartom nagyon fontosnak a Ndrcisz
programot, amelyet a Magyar Hospice Alapitvany inditott, mert ugye gyerekeket von be, és
hogyha egy gyerek hat évesen hall errél a témarol, hogy az idos beteget lehet elkisérni,
gondozni, szeretgetni és nem az van, hogy elzarjak téle, ezt mondtam az eléaddasomon is,
akkor 6 mar mashogy fog felnottként hozzaallni. Valosziniileg a mai idos orvos-professzorok
mentalitasat mar nem lehet megvaltoztatni, de mondom, szerintem a fiataloknal kell kezdeni

és akkor sikeres lesz.

Szamos tévhit él a koztudatban a hospice ellatassal kapcsolatban. Ezen tévhitek

jelenlétét mennyire tapasztalod a munkad soran?

Nagyon-nagyon tapasztalom, elsésorban az interjuk sordn, mert sok interjut adtam ugye.
Nyolc évig voltam a Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet elndke, vagy hat évig nem is tudom,
tehat amig a mandatumom lehet, mert most mar nem szabad, hogy maradjak. Az interjuk
soran tapasztaltam, hogy mennyi tévhit van. Hogy az ujsagirok mit képzelnek a hospice-rol,
mert ugye akik kérdeztek engem, kvazi a kozvéleményt képviselik, tehat ez volt az egyik oldal.
A masik: nagyon sok ember fordult hozzank ugy, mint hospice-hoz, informacios kozponthoz

felvilagositast kérni és Ok is altalaban tévhitekkel érkeztek. Tehat azzal, hogy mennyit kell



majd fizetnie a betegnek, ha bekeriil a rendszerbe vagy 24 oras szolgdlat-e, vagy be fog-e
vasarolni a nover tehat, hogy ugye a szakszolgdlat és mit tudom én a gondozas kozotti
zuirzavar osszemosasa... Latod, ezt nem is vettem fol a tévhitek kozé! Tehat, hogy érted, a
szocialis gondozds és a szakapolasi feladatoknak az Osszemosdasa, ez példaul egy nagyon
gvakori tévhit. Most is kapok naponta két-harom levelet, azzal kapcsolatban, hogy hogyan is
miitkodnek ezek a dolgok, és hogy tudnanak segitséget szerezni a hozzatartozoik mellé. Egy
nagyon érdekes levél, 6 a Facebookon keresett meg egy holgy, heti torténet, hogy az
édesanyja, nem tudom én miota gyomorradkos, de hogy soha senki még nem nyujtott annyi
segitséget, mint én mondjuk két perces telefonban, mert senki nem beszélt vele, nem veszik a
faradtsagot. En most nem a sajat fontossdgomat akarom mondani, hanem senki nem veszi a
faradtsagot, hogy face to face két percet beszéljen vele és egy kicsit a tévhiteket oldja. Nem
tudja, hogy egy gyomorrak az haldlos betegség. Hat elég szomoru, hogy nekem kellett ezt
valahogy finoman beadagolni, hogy az anyukdaja nagy valosziniiséggel nem fog meggyogyulni,

de az orvosok gondosan kikeriilték ezt a problémat.
Ezek a tévhitek véleményed szerint mib6l fakadnak?

Elsésorban a tabubdl, tehat onnan, hogy senki nem akar ezekrol a kérdésekrol beszélni,
mindenki haritja, nem vagyunk erre szocializalva. Te, mint szocialpedagogus, te tudod, hogy
sem a tarsadalom, sem az iskolarendszer erre nem készit fol elegge. Hat, hogyha
gverekkorban mar egy kicsit jobban beszélnénk ezekrol a dolgokrol, ha a gyerek eljonne a
temetésekre, vagy a temetobe, ha bevinnénk a haldoklo beteghez és igy tovabb. Szerintem
iszonyu kevés dolgon mulik, tehat az emberek valahogy ugy gondoljak, hogy ilyen nagy
nekikésziilodés kell ehhez, meg ilyen, na most akkor leiiliink, és nagy gorcsosen beszéliink a
gyverekkel errdl. Szerintem, nem kell errol beszélni, hanem ugy kell élni, hogy ez tok
természetes legyen, mint ahogy régen természetes volt. Tehat, mondanék szintén egy
személyes példat: az anyosom két éve halt meg és az unokdim ott jatszottak, mar nem amikor
meghalt, hanem amig szegény betegeskedett és mar haldoklott, de azért még fol tudott
konyokolni és mosolyogva nézte, hogy jatszanak a gyerekek. Es a gyerekeknek & nem egy
osszeaszott anyoka volt, bar szegény az élete végére ugye mar ilyen lett, hanem ugyanolyan
dedi, mint eddig, tehat egy kisgyerek szamara. Mi mdshogy latjuk a beteget, mert latjuk a
fizikai sorvadasat, de egy gyerek... Tudom, mert megkérdeztem, és a gyerekek szamara

abszolut nem volt ijeszto a beteg. A felndtt azért zarja el végiil is a gyereket és azért lesz ebbol



tabu, mert magabdl indul ki; 6 fél a halaltol, tehat a gyerek ne lasson halalt, haldoklast,

romlast, hanem csak szépet és jot maga koriil. Es ez nem igaz és nem jo.

Laikusok kozott talin természetesebb, de hivatasos segitdo foglalkozasu szakemberek
kozott is nagyon gyakran eléfordul a téma haritasa, aminek negativ kovetkezményeit az
egyébként is nehéz helyzetben 1évé érintettek kénytelenek viselni. Mi a véleményed errél

a jelenségrol?

A haritas nemcsak abbol fakad, hogy nincsenek folkésziilve, ugye az iszonyatos tulterheltség,
ezek mind kozhelyek, tehat nyilvanvalo, hogyha fizikailag tulterhelt, akkor keriili a plusz
mentalis terhet, tehat csak a minimalis gondozast vallalja fol és keriili a, hogy is mondjam, az
ilyen mentalisan, vagy spiritudlisan megterhelo helyzeteket az egészségiigyi vagy hat nyilvan
a szocialis dolgozo is. Tehat ami ezen segiteni tudna, az az hogy tébben legyenek, de hat errol
hogy is mondjam jobb érvet lehetne folhozni, ez még mindig csak kozhely. A masik, amit
mindig meg szoktam kérdezni tréningeken, hogy hol vannak olyan jellegii esetmegbeszélések
vagy barmi, ahol ezt meg tudjak beszélni, példaul a Koranyiban, ott tudomasom szerint
valamilyen szinten van. Ugyhogy ahol van, ott azért az egészségiigyi dolgozé is mdshogy fog
hozzaallni. Az egyik PHD hallgatomnak volt egy nagyon érdekes tanulmanya arrol, hogy az
idosgondozasban és a hospice-okban dolgozok mentalis érintettsége milyen. Nagyon szépen
levezette, hogy pontosan ezért, hogy a hospice-ban dolgozokat folkészitik, tehat ugye van egy
folkesziilés, amirdl te is beszéltél, egy tanfolyam, van a szupervizio, van az odafigyelés és
sokkal tobben vannak a beteg koriil, tehat igy a mentalis kimeriiltsége, a kiégettsége is kisebb,

mint a szocialis gondozoknak, akik mindezt nem kapjak meg sajnos.

Egyesek ugy gondoljak, hogy a halal, a gyasz és a hospice ellatas kérdéskorével csak
azoknak kell behatébban foglalkozniuk, akik kozvetleniil — példaul szakmajuk, vagy

személyes iigyiik miatt — érintettek. Neked mi a véleményed errdl a nézetrol?

Szerintem most, ha visszamegyiink az interju elejére végig errol beszéltem, ez egy tarsadalmi
kerdeés. A halal mindannyiunkat érint sajnos, tehat vissza kell hozni azt, hogy természetes
legyen, hogy barmilyen szinten, akar dltalanos iskolaban, akar barhol beszélgethesstiink errol.
Nem tudom, hallottal-e arrol, hogy a mi egyesiiletiink indit diak onkéntes programot, aminek
az a lényege, hogy a kozépiskolakban, amugy is kételezo lesz most mar, hogy érettségi mellett
valamilyen onkéntes munkat kell bemutatni, hogy folkészitsiink kozépiskolas diakokat ilyen

fajta onkéntes munkara. Ez nem azt jelenti, hogy menjen el a hospice-ba feltétleniil, hanem



azt, hogy a lakokornyezetében vagy barhol, ha vallasos, akkor az egyhazi kozosségben, tehat
barmilyen kézésségben vallalni segitséget sulyos betegekkel. Vagy, ha ehhez nincs kedve,
energidaja, akkor a szemléletformalas egyéb modjaiba, tehat rendezvények szervezésébe. Most
példaul egy fotokiallitast fogunk rendezni és nagy izgatottan varjuk, hogy a fiatalok milyen
modon kozelitik meg ezt a témat. Oktoberben lesz, a hospice vilagnapi rendezvényen lesz a

bemutatoja.
Véleményed szerint a szocialis szakma kelloképp jelen van a hospice-ban?

Egyaltalan nem kelloképpen, de errél nem a szocidlis szakma tehet, hanem az az
alapmentalitas, hogy a korhdazak nem ismerik fol a sziikségességét. A szocialis rendszert én
annyira nem ismerem, tehdt én foleg az egészsegiigy feldl... Most jelent meg a Kharonban egy
tanulmany, amiben folmértek, hogy — pont a 2012/1. szamban, azt talan még nem is lattad —
ami azt nézi meg egy online kérdoives felmérés segitségével, hogy hany szocidlis munkds
dolgozik a hospice-okban, illetve egyaltalan a haldoklo gondozasban és hat nagyon-nagyon
siralmas eredménnyel zarult. Az alap az, hogy a tarsadalom sem tudja és a korhdzak sem
tudjak, hogy mi igazan a szerepe a szocialis munkdsnak, tehdt ahol lehet, lecsippentenek
beldle. A pszichologusokat is elkiildik a korhazakbol, a szocialis munkasokat is leépitik, tehat
itt nem a szocialis munkas a hibas ebben, hogy ilyen a szemlélet, hanem sajnos egy ilyen
tradicionalis - paternalisztikus egészségiigyi rendszer, de hogy a szocialisban hogy van, ezt

nem tudom.
Jelen van a hospice kelloképp a felséoktatasban?

Egydltalin nem. Epp tegnapeldtt voltunk a Minisztériumban, ez iigyben. A felsGoktatdsban
természetesen tartunk kurzusokat, van ez a 30 oras kurzus, stb. Minden egyetemen, meg
nemcsak orvosegyetemen, hanem mashol is vannak valamilyen hospice modulok, stb. tehat ez
mar elindult, de ami izgalmas lenne, hogy lehessen szakirany, tehdt amikor valaki palliativ
szakorvos lesz, tehat szakiranyu végzettséget szerezmi. Egyébként apolasban lehet, van
hospice szakapoloi végzettség. Tehat a felsooktatasnak oridsi szerepe lenne, hogy a mar
vegzett orvosoknak a specializaciojat még jobban kidolgozni. Kidolgozva ki van, de ez megint
ugye a Minisztérium feldl kellene egy [6kés, hiszen egész alulrol nem tudjuk az egyetemen...
hiaba dolgozom t6bb mint huszonot éve ezen az egyetemen, ezt biztos te is tudod, hogy ez
sokkal bonyolultabb, tehat nagyon soktényezos dolog. Ez nem ugy miikodik, hogy én majd

innen alulrol ezt beemelem, amit tudok, persze megteszek személyesen.



Mi a tapasztalatod, a hospice filozéfiajaval valo talilkozas megvaltoztatja a halal

kérdéséhez valo viszonyulasunkat?

Hat latod ez egy nagyon érdekes kérdeés. Az, hogyha elméletileg foglalkozunk vele, az biztos
nem valtoztat semmin, az maximum érzékenyit egy kicsit a téma irant, tehat hogyha mondjuk,
vessziik azt a folyamatot, amit te is illusztraltal, hogy végeztél tanfolyamot és utana
gvakorlatba bekeriiltél onkéntesként egy hospice-ba. Onmagdban az elméleti képzés nem ér
semmit, jelen kell lenni. A hospice filozofiaval valo megismerkedés az maximum érzékenyit a
témdra. En inkabb forditva latom, példdul azokon az orvostanhallgatékon, akik ezekre a
specialis kurzusokra jarnak, ami a thanatologia kurzus, és ami pont ma délutan lesz, minden
héten van. Ok azért jelentkeznek erre a kurzusra, nemcsak ezért, mert két kreditet kapnak,
azert mert valamilyen személyes indittatasuk van. Tehat 6 nem tudja a hospice filozofidjat,
viszont meghalt az anyukaja mondjuk vagy példaul taldalkozott egy beteggel és nem tudott mit
mondani. Két hete megkeresett benniinket tiz hatodéves hallgato, és masfél orat tartottunk
nekik itt egy konzultaciot, mert azt mondtak, hogy most dobbentek ra, hogy bent vannak a
klinikumban, mert egy hatodéves orvostanhallgaté mdr orvosként funkciondl. Ok mdr nem
mondjak azt, hogy orvostanhallgatok és be vannak dobva a mélyvizbe és fraszt kapnak. Mert
most szembesiil azzal, hogy amig ugye kuncogott itt az elméleti ordakon, hogy ugyan mar most
jonnek ezekkel a szovegekkel, hogy — és most nem a thanatologia kurzuson részt vevo
hallgatokrol beszélek, mert azok motivaltak, most dltaldnos orvostanhallgatokrol — akik
mindenféle képzésen, mondjuk pszichologiabol, etikabol, vagy belgyogyaszaton hallanak
arrol, hogy mi torténik a haldoklo beteggel és hogyan kommunikaljanak vele. Nem figyeltek
oda, nem érdekelte oket, mert haritottak. Most, hogy eljutottak hatodévre, most dobbentek ra,
hogy Ur Isten, mint ahogy te is mondtad, most kérdez a beteg, Jézus Mdria most mit fogunk
mondani... Es most sirankoznak, hogy miért nem figyeltiink oda jobban az elsé éves
kommunikacion, meg belgyogyaszaton, stb. Tehat van egyfajta ilyen siirgeto igény a végzosok
részérél. Es mondom, aki a thanatolégia kurzusra jdr, az pedig majdnem mindenki érintett és
valodi érdeklodés van benne, tehat szamomra ez jelenti a szakmai sikert, hogy ennek a kornek
és mar tobb mint otszaz ilyen hallgato végzett el ilyen kurzust, azt mondom, hogy az olyan
orvos lesz, aki biztos, hogy empatikusan fog a haldoklo beteghez hogy is mondjam, nem
nyilni, de egydltalan haldoklo beteget kezelni komplexen. Es ez nem azért, mert taldlkozott a
hospice filozofiaval, hanem azért mert nagyon komplexen végigvettiik ezt a témat és volt

lehetdsége aktivan, neki is belefolyni.



Véleményed szerint melyek most a hospice ellatasban tapasztalhaté legfobb problémak,

és hogyan lehetne azokat orvosolni?

A legfobbet azt emlitettem, hogy az orvosi szakma nincs kelloképpen felkészitve és nincs meg
benniik a kell6 érdeklédés sem, most tulhaladva az orvostanhallgatoi példan. Az orvosok
szamara ez egy nagyon kudarcos teriilet, a haldoklo beteggel valo foglalkozas. Kevés orvos
valasztja ezt a teriiletet, onkologusnak is kevés ember megy, ezt tudjuk. Amit én bentrdl latok,
mert én ezt az egész rendszert elég jol attekintem, legfobb problémanak azt latom, hogy egy
szerkezeti aranytalansag van. Az OEP és a Minisztérium a hazi szakapolasi team-eket fejleszti
és az intézményit nem. Most mondhatnad, hogy ez tok jo, hogy a hazi hospice fejlodik, az
tényleg nagyon jo. Evente nyolc-tiz 1ij hospice csoport indul el, ezek nagyok, tehdt hiisz-
harminc fovel, tehat ez azt jelenti, hogy négy-otszaz uj ember, szakember lép be ebbe a kérbe
és most mondhatnad, hogy hu, hat ez fantasztikus. A probléma az, hogy osszemosodnak az
dltalanos hazi szakdpolas és a hospice szakapolas feladatai. Nem igazan késziilnek fol a
haldoklo beteg apolasara ezek az emberek, tehat akik hazi szakapolast vallalnak. A masik
nagy probléma, hogy senki nem latja be, az egészségiigyi rendszer vezetoi, vagy dontéshozoi
nem latjak be, hogy megfelelo intézményi hattér is kéne, mert hova keriil a beteg, ha otthon
nem tudjak mar gondozni. Hiaba van a legjobb hospice team koriilotte, és ha be kell
intézmeénybe keriilni, akkor elfekvobe keriilion? A Magyarorszagon miikodo tizenegy hospice
osztaly semmi, az egy vicc. Ahhoz képest, amennyi sziikség, igény lenne rd, minimalis és
szanalmas ez a tizenegy osztaly. Tegnapelott bent voltunk a Minisztériumban, megint
elhangzott, hogy ilyen padlydzat, meg olyan lehetéségek, én soha nem latom, bar lehet, hogy
szkeptikus vagyok, de hat nem latom ennek a realizalodasat és errél nem a korhazak tehetnek
és nyilvan a korhaz csindlna, hogyha kapna megfelelé tamogatast (anyagit). Tulajdonképpen
mas nem is kell, mert ugye a jogi hattere ennek abszolut kidolgozott, ezt te is tudod, hogy
minden engedélyek ezekhez megvannak. Azzal szoktak érvelni a korhazak, hogy nem tudjak
elengedni a novéreket képzésre, ha meg mi mennénk oda képezni, akkor az meg draga, hogy
mindig ez a képzés, veégiil is ezen all vagy bukik a dolog, viszont hogyha nem képzodnek ki,
akkor abbol nem lesz hospice. Visszatérve a hazi szakapolds és a hospice és az otthoni
hospice problémajara. Az adja az otthoni hospice lényegét, hogy mindenféle szakember jelen
van, tehat ez pont a te szakmadhoz illeszkedik, mert ha dpoloné van csak jelen, abbol nem
lehet hospice-t csinalni. A hospice filozofiajanak a lényege, hogy a mindenféle szenvedést
megfeleloen csillapitani és egy hdzi szakapolasi szolgalatban csak dpoloné van és

gvogytornasz. Ha o6 létrehoz hospice szakapolast, akkor kell, hogy legyen orvosa a



szolgalatnak, most nem az, hogy a nap huszonnégy ordajaban, de elérheté orvos, kell lenni
szocialis munkasnak és/vagy mentadlhigiénikusnak, tehdt olyan szakembereket kell bevonni és
ezeket ki kell képezni természetesen. Ez a legfobb specifikuma és ebbe, hogy is mondjam,
dltaldban beletorik a szolgdlatok bicskdja. Es akkor jonnek mindenféle — nem tudom, majd ezt
mennyire lehet belevenni a dolgozatodba — hogy a szabalyzatot megkeriilve ugye papiron van
orvosa, de a gyakorlatban nincs, hogy papiron van szocialis munkdsa, de a gyakorlatban
nincs széval, hogy szamtalan ilyen van, ami szomorii, mert ebbdl aztdn nem lesz hospice. Ok
azzal érvelnek, a szolgdlatok, hogy hat a beteg nem kér mentalhigiénikust. Nem igaz! A beteg
persze, hogy igy expressis verbis 0 nem mondja azt, azt sem tudja mi az, hogy
mentalhigiénikust kérek. De, hogyha ezt a koordinator vagy a szocialis munkds, barki
elmondja, hogyha a beteg a halalfélelemre panaszkodik, tudunk am ajanlani megfelelé
szakembert, akivel el tud beszélgetni. Tehat, érted, ezt kindlni kell, és nem varni azt, hogy
majd a csalad... Egyébként a csalad nagyon sokszor mondja is, hogy ok szeretnének ilyen
fajta segitséget kapni. De hogyha az adott szolgdlat nem veszi a faradtsagot, hogy plusz
anyagi forrasokat keressen ahhoz, hogy legalabb egy mentalhigiénikust valamilyen

alapszinten finanszirozzon, akkor abbol nem lesz hospice ellatas.
4. szamu melléklet: Interju Balogh Gyongyivel

Tudomasom szerint régota foglalkozol a haldoklas, a halal és a gyasz kérdéseivel
hivatasszeriien. Hogyan keriiltél kapcsolatba és pontosan miota foglalkozol a hospice

ellatassal?

Tulajdonképpen kis megszakitassal tiz éve dolgozom hospice-ban. Azért megszakitassal, mert
negy és fél, majdnem ot éven keresztiil dolgoztam a Magyar Hospice Alapitvanyndl még a
kezdeti idokben, itt pedig a nyitastol, vagyis 2007-tol vagyok. Tehat gyakorlatilag kozel tiz éve

foglalkozom haldoklok mentalis gondozasaval.
Hogyan latod, mennyire tabutéma mindez napjainkban?

Abszolut tabu téma sajnos. Talan most egy kicsit javulni latszik a helyzet, de kortol
fiiggetleniil sajnos tabu, mivel az elozo generdaciok ebben nem igazan tudtak segiteni a
mostani fiataloknak sem. Talan most mar, hogy a média tobbet foglalkozik vele, némi javulas

tapasztalhato, de tény, hogy még nagyon sok munka lesz a jovoben azzal, hogy ezt a tabut

oldjuk.



Mely dolgok segithetnek benniinket abban, hogy a halal témajarél nyiltabban tudjunk

beszélni?

Feltétlen beszélni kell rola az iskolakban, a kézépiskolakban mindenképpen. Bennem kérdojel
az, hogy dltalanos iskoldban kell-e evvel a témaval foglalkozni. Egyes, a témaban dolgozo
szakemberek szerint igen, tehdt az & véleményiik szerint nem lehet elég kordn elkezdeni. En
nem oktatas szinten gondolkodnék a gyerekeknek a hospice-rol valo tajékoztatasaval
kapcsolatban, hanem inkabb azt gondolom, hogy kicsi korban a csalad feladata kellene, hogy
legyen. Késébb a gimndziumokban, egyetemeken, fSiskoldkon mindenképpen oktatndm. En
ugy tudom, hogy mondjuk ezt a Hegediis Kati, egyediilalloan Magyarorszagon, az
orvosegyetemen csindlja. Ugy tudom, hogy ezt csak fakulticioként lehet egyelére tanulni,
tehat nincs bent a tananyagban, de mindenképpen bele kéne venni. Az én ismereteim szerint
Nyugat-Europaban az orvosegyetemeken ez mar elsé évben tananyag. Vizsgdaznak beldle,
gvakorlat van beldle tehat, hogy hogyan kozoljiink diagnozist, stb. egyaltalan, hogy mi is az a
hospice. Jobban bent van a koztudatban. Nalunk lehet, hogy az is szerencsétlensége a téma
tabujellegének, hogy nincs leforditva magyarra. Veégiil is abban maradtak a szakemberek,
hogy marad az angol valtozat, vagyis a hospice szot hasznaljuk. Merthogy tudomdsom szerint
nem taldltak megfeleld magyar szot erve. En azt gondolom, hogy evvel azért a magyar
dtlagember nehezen birkozik meg, mivel koztudott, hogy nadlunk, foleg a kozépkoru és a
kozépkortol idosebbek korében a nyelvtudas Magyarorszagon elég gyengécske labon dll. Az
én meglatasom szerint ez is probléma. Nincs egy jo magyar megfeleldje a szonak, mert
intézeti szinten palliativnak, egyébként meg hospice-nak hivjuk, ami lényegében mind a ketto

ugyanazt jelenti, csak az egyik angolul, mig a masik latinul.

Szamos tévhit él a koztudatban a hospice ellatassal kapcsolatban. Ezen tévhitek

jelenlétét mennyire tapasztalod a munkad soran?

Abszolut tapasztalom. Az egyik nagy tévhit az, — és ezt nap, mint nap tapasztalom —, hogy
osszekeverik az elfekvovel, tehat szo szerint elfekvonek gondoljak a hospice-t, és ez probléma.
Olykor még azt is tapasztalom, hogy a szakemberek sincsenek tisztaban a hospice fogalmaval
és Ok is keverik evvel. Ez eléggé gyakori jelenség a magyar orvosok és a magyar szakemberek
korében egyarant, értek ez alatt mindenkit, tehat a novért és egyéb szakteriileteken dolgozo
embereket is. Akkor miért varjuk el azt, hogy a laikus tobbet tudjon rola, amikor a
szakemberek korében sem igazdn tiszta? En nap, mint nap ezt tapasztalom, annak ellenére —

hozzateszem -, hogy rengeteg szakember van azért ezen a teriileten, aki kiizd mindenféle



fronton, hogy ez masképp legyen a koztudatban. Tényleg elmondhato, hogy a média is
segitség ebben nekiink, tényleg nagyon sok olyan szakembernek a neve itt megemlitheto, akar
mondjuk Polcz Alaine-nel kezdhetnénk, magyarorszagi viszonylatban nagyon sok olyan név
van, akik évtizedek ota, amiota Magyarorszagon hospice van, nagyon keményen harcolnak
azert, hogy a koztudatba ezt megprobaljak behozni és mélto helyére tenni. De ugy tiinik, hogy
nem elég, és ebben nem kapunk segitséget az egészségiigy vagy a szocialis teriileti vezetoktol,
akiknek akar ebben anyagi tamogatast kellene nyujtani vagy egyéb tamogatdst nem nagyon
tudunk. En azt érzem, hogy ha ebben valami érdemi véltozdst szeretnénk elérni, akkor taldn
lehet, hogy alulrol, a civil tarsadalom felol kéne megkozeliteni ezt a problémat és inkabb erre
fokuszalni. Vannak erre is probalkozasok, mert a Magyar Hospice Alapitvanynak a Narcisz
programja és egyéb, azért ott vannak mdr a szemiink elott, csak sajnos ezek is tobbnyire pesti
vagy maximum nagyvarosi szinten mitkodnek. Még az, hogy hospice-ok sincsenek vidéken, ez
a masik, ami nagyon nagy probléma, hogy lényegében huszonot év alatt érdemben alig
valtozott az agyszam. Lehet, hogy az otthonapolas talan egy kicsivel jobb, vagy tobb beteget
tudnak otthonukban ellatni, de az agyszamot tekintve és a hospice-ok szakember gardajat
tekintve nem sok elorelépés volt az elmult huszonot év alatt. Mindazok ellenére mondom, hogy
nagyon sok ember kiizdott azert, hogy ez ne igy legyen, és még sincs elorelépés. Meg
egyaltalan az egész szemléletben, meg az egész rendszerben tényleg abszolut
paradigmavaltasra volna sziikség, mert most mar ez az elmult husz-huszonot év alatt

megmutatta magat, hogy ez igy ebben a formaban nem igazan hatékony.
Ezek a tévhitek vajon mibdl fakadhatnak?

Nem jut el az emberekhez az az informacio a hospice-rol az erdfeszitések ellenére, aminek el
kéne jutni, tehat hogy tabu a téma. Tabutéma az is, hogy a halal, a haldoklas
pszichologiajarol rendkiviil keveset tud az atlagember. De még nagyon sokszor a
szakembereknek sincsen kello informdciojuk. Ez itt nagyon fekete folt, olyan teriilet, ahova
nem is elég az a szakember mennyiség, akik ezt esetleg probaljak a kéztudatba mindenféle
fronton besegiteni. Kevés a szakember abbol kifolyolag is, mert nincsenek megbecsiilve.
Ismerjiik ugye azokat a rossz feltételeket, ami miatt nem is csabito erre a teriiletre jonni és itt
dolgozni, akar konkrétan agy mellett, akar mas teriileten, vagy akar az oktatasban. Kevés az
olyan szakember, aki errol tud érdemben beszélni és vannak tapasztalatai. Azon tul, hogy

kevesen vannak, az ismert problémdk miatt ez nem is jut el a célszemélyekig.



Laikusok kozott talin természetesebb, de hivatasos segitdo foglalkozasu szakemberek
kozott is nagyon gyakran eléfordul a téma haritasa, aminek negativ kovetkezményeit az
egyébként is nehéz helyzetben 1évé érintettek kénytelenek viselni. Mi a véleményed errél

a jelenségrol?

Ez egyébként nemcsak magyar jellegzetesség, hanem dltaldaban jellemzo, foleg az
orvostarsadalomban, ahol nagyon fontos lenne, hogy egy kicsit, legalabb kommunikacio
szinten masképp kezeljék. Egyrészt az orvosegyetemeken korabban, azok az onkologusok és
egyeb szakemberek, akik ezekkel a betegekkel kozvetlen, napi kapcsolatban vannak, zémeében
még az a generdcio, akik nem tanultak az egyetemen ennek a kommunikaldasat. Koztudott
tovabba, hogy az egészségiigyi szakemberek - és ez minden szinten értendo-, nagyon haritjak
ezt a témat. Lehetne pedig tanitani, mert tanithato és lehetne tanulni, lehetne tobbet tudni
ennek az egésznek a pszichologiajarol, kéne is, de valahogyan ez még sincs igazan jol
beépitve, legalabbis az orvosegyetemen a tananyagba. Valoban isszak a levét ennek a
betegek, a hozzatartozok, meg hdt azok a szakemberek, akik végiil is itt a hospice-ban
dolgoznak, mert nagyon sokszor érezhetik ugy, hogy nem tudnak érdemben segiteni a
betegnek, mert nem jut el a helyzetének, vagy az dllapotanak az elfogadadsaig sem. Nem tud
eljutni abba a fazisba, ahol mondjuk, legalabb mar el tudna fogadni olyan szinten az
dllapotat, hogy konnyebb legyen a tobbi segitonek érdemben kisérdje lenni az utja végén. Ma
mar kotelezo tajékoztatni a diagnozisarol a beteget, tobbé-kevésbé ezt meg is teszik az
orvosok. Tobbé — kevésbé, maradjunk ebben. Meg is teszik, de nem veszik figyelembe azt,
hogy a beteg mennyire van felkésziilve ennek a diagnoziskozlésnek a befogadasara. Nagyon
kevéssé figyelnek arra, pontosan azért, mert 0k is haritjak, hogy hol tart a beteg a betegsége
feldolgozasdaban vagy akdr a hozzdtartozo. Nem figyelve eléggé erre kozolnek diagnozist,
vagy esetleg az dllapotrol olyan informaciot, ami aztan foldolgozhatatlan a beteg szamadra
még hosszu ideig. Ez nagyon-nagyon hatraltatja azoknak a munkajat és neheziti pontosabban,
akik mondjuk, fel lennének késziilve arra, hogy elkisérjék ezeket a betegeket az utjuknak ebbe
a szakaszaba. Az alapok nincsenek lerakva jol, tehat nincs mire épitkezni, és nagyon sok
szakembernek ez problémat jelent. Ahogy az orvosok sem, az atlag magyar ember sincs — bar
lehet, hogy ez megint nem csak magyar jellegzetesség vagy tulajdonsig — felkésziilve
kelloképpen. Nem szol az életiink arrol, hogy esetleg egy bizonyos szakasz utan azért mar
kezdiink felkésziilni arra, hogy elgondolkodjunk azon, hogy ez az utvégi szakasz, ez mirdl szol

vagy, hogy az egész életiink mirdl is szol. Tovabba, hogy ennek lesz egyszer egy befejezése, és



hogy azt méltoan tudja az ember viselni, ahhoz nem szabadna az egész életnek arrol szolni,

hogy csak a huszéveseké a vilag.

Egyesek ugy gondoljak, hogy a halal, a gyasz és a hospice ellatas kérdéskorével csak
azoknak kell behatobban foglalkozniuk, akik kozvetleniil — példaul szakmajuk vagy

személyes iigyiik miatt — érintettek. Neked mi a véleményed errdl a nézetrol?

Az, hogyha ez csak a mi feladatunk lenne, akkor az nagy baj lenne. Igazabol ezt minden
embernek az egész élete, részben az élete minosége az biztosan befolyasolja, mert nagyon
nagy kiilonbségek vannak azért. Az az ember, aki ugy érzi az élete végén, hogy megtette azt,
ami tole telheto volt és evvel a megnyugtato érzéssel tudja az utolso napjait élni, azok nagyon
szép torténetek szoktak lenni. Természetesen vannak nagyon zaklatott, nehéz életek, ami
sajnos megmutatkozik az ut végén is. Minden egyes torténet egy sajdtos egyéni ut, egyéni élet.
Az élet mindsége, egy életut milyensége nagyon-nagyon lemérheté azon az utolso

életszakaszon, amelyet mi megtapasztalunk az itt élo betegeink utolso napjain.
A szocialis szakma kelloképp jelen van a hospice-ban?

Abszolut nincsen jelen a szocidlis szakma a hospice-ban, sot lassan az egészségiigyben
sincsen. Most, hogy csak igy a konkrét korhazi példanal maradjunk, az egész Koranyinak egy,
azaz egy darab szocialis munkasa van az egész korhazra. Ennek az osztalynak a szocialis
feladatai, itt részben, foleg csak a hajléktalan ellatas, azt ra lehet mondjuk a korhadzi szocidlis
munkasra bizni, de egyébként minden egyebet nem hivatalosan, de én csindlok vagy néha a
Gyurit bevonva egy-két dologba, de lényegében majdnem azt mondom, hogy hazilag
barkécsolunk. Ennyi. Es az az egy szem szocidlis munkds, aki van, hdt arrdl kb. hetvenkét
darab bor van lehuzva. Talan a szocialis intézmények nem, de az egészségiigyi intézmények

elég rossz helyzetben vannak, legalabbis a mi intézetiink igen.
Jelen van a hospice kelloképp a felséoktatasban?

Nem, nincsen. Egyadltalan nincsen jelen kelloképpen. Nem kell feltétleniil orvosnak lenni, jo
kommunikacios képességii kozépkddereket nyugodtan be lehetne vonni a kozépiskoldkba.
Egyébként most mar azért az tapasztalhato bizonyos kozépiskolakban - de ez mindig ugye
pedagogus kérdése -, hogy egy-egy ilyen gyakorlati orara elhozndk vagy megprobaljak
elhozni ide a didkokat. Ekkor itt lehet veliik egy interaktiv beszélgetés soran a témarol

értekezni. Azt viszont tapasztalom, hogy ezek a fiatalok nagyon érdeklodoek és érettek. Elég



erettek ahhoz, hogy megértsek, hogy mirol van szo és én ezért mondtam azt, hogy a
gimndziumtol folfelé tananyagszeriien foglalkoznék evvel. Részben a pszichologiai, meg egy
kicsit a szociologiai, kicsit a szocialis oldalarol szemlélve. A kicsiknek még ugy érzem, hogy a
csaladnak kellene mintat adni, a sziiloknek, nagysziiloknek, stb. amit ugye nem nagyon kapnak
még meg a mi generacionktol. De én azért nagyon remélem, hogy a ti generdaciotoktol vagy a
még fiatalabbaktol, hogyha mar ok sziiloi statuszban lesznek, azért 6k mar mast fognak
megmutatni taldn a gyerekeiknek. En ezt a tendencidt latom egyébként. A kozépkor és az attdl
lefele, az vigy katasztréfa, ahogy van, és most azok szenvednek itt. Ok azok, akiknek semmilyen
mintdjuk, semmilyen segitségiik nem volt arra nézve, hogy hogyan lehet ezt konnyebben
megélni. Ez nyilvan a varosi emberre igaz elsosorban, bar most mar a falura is, de azért
régebben ott kicsit mas volt a helyzet. Ebben nagyon nagy kiilonbséget érzek - legaldbbis
ahogy az ezzel a témaval foglalkozo kollégaktol tudom-, hogy lényeges kiilonbség volt a vidék

és varos kozott, most igy a hazai viszonylatoknal maradva.

Mi a tapasztalatod, a hospice filozéfiajaval valo talilkozas megvaltoztatja a halal

kérdéséhez valo viszonyulasunkat?

Biztos az is megvaltoztatia. Maga a szoveg énmagaban nem, nagyon fontos az, hogy az kinek
a szajabol hangzik el, hogy mennyire hiteles. Hogy mennyire olyan ember szdjabol, aki a
sajat tapasztalatat tudja dtadni. Persze, ez a filozofia mindenkinek tetszik, tehat mindenki erre
vagyna. Csak az az érzésem ezzel kapcsolatban, hogy egy kicsit mas a valosag és masok a
hétkoznapok. A hétkoznapokban azért ez nem igy néz ki, nalunk nem. Azt gondolom, hogy az
ahonnan vettiik a mintat (az angolszdasz mintat vettiik at) az én tapasztalatom szerint ott azért
tudnak jobban e filozofia alapjan miikodni, mert ok ezt maguknak talaltak ki, mi meg dat
akarunk venni olyat, ami nem biztos, hogy egy az egyben atvehetd, de maga az alapgondolat
természetesen mindenkinek jo. Csak valahogyan, pontosan a haritdas okan nem tudunk
tovabblépni ebben a kérdésben. Eloszor kell a tudat modositisa, ami még valosziniileg
generdciok munkdja lesz. Biztos, hogy nem a mi generdacionk idejében fog még nagy valtozas
torténni, de a tendenciat latom, mindenféleképpen kell az, hogy az emberek tudataban ez
valahogyan, nagyon megfelelo modon legyen elhelyezve és egy kicsit az onismereti, meg az
egyéb uton az embereknek sokkal tobbet és gyorsabban kell haladni ahhoz, hogy errdl is
mdsképp tudjanak gondolkodni. En nagyon remélem azt, hogy valami azért taldn megmozdul,
de jelenleg ez elég csigalassusaggal zajlik. Valoban a fiatalokon a vilag szeme, mert most van

az iskolapadokban az a generacio, akik mar masképp tudnak tovabbadni a sajat gyerekeiknek,



meg azok a sajat unokdaiknak. De ahhoz tényleg nagyon sok olyan szakember kéne, aki hiteles
és ott van koztiik, és elmondja, ugy ahogy a torténelemorat, ahogy a foldrajzot, ahogy a
matekot, ahogy ez is tanulhato. Nem kell félni ettol szerintem, mert én sokkal érettebbnek
érzem a mai fiatalokat, mint amilyeneknek én magunkat latom annak idején. Pontosan ezért
vagyok optimista, vagy hat szeretnék optimista lenni, de jok a tapasztalataim, tehat azt
hiszem, taldn 6k tudnak majd valtoztatni ezen. En nem ldtom, hogy a mi generdciénk ebben
sokat tudna valtozni, de hat elkinlodunk meég egy darabig itt ezen az uton, igy ahogy vagyunk,
tessziik valahogy a dolgunkat, ahogy tudjuk. Egyébként csak szervezés kérdése nagyon sok
minden, meg lélek, meg sziv kérdése, hogy odatedd magad, ha tényleg azt érzed, hogy van
ertelme a dolognak, akkor lennének emberek szerintem erre. Hangsulyozom, nem feltétleniil
kell ezt nem tudom én milyen egyetemi szinteken tanulni, hanem nagyon jo kozépkader
szakembereket is nyugodtan be lehet engedni gimnaziumokba és nyomni az ismereteket errol.
hogy meg is értse az az adott korosztaly, akihez szol. Arra egyénileg raszabva, és hogyha
magukéva tudjak tenni és megértik, akkor nyilvan a veszteségeiket is masképp fogjak tudni
kezelni, mint ahogyan mi a veszteségeinket kezeltiik. Ez tényleg csak az ismeretek atadasan
mulik. Mindig van szerintem olyan fiil, amelyik meghallja, amit meg kell hallani, csak nekiink
nem mondta soha senki. Mi magunkbol izzadtunk ki valamit, ha kiizzadtunk egyaltalan. Nekik
meg lehetne konnyiteni a helyzetiiket és meg lehetne konnyiteni az utjukat, nem kéne annyit
kinlodniuk, mint amennyit a mi generdcionk osszekinlodott evvel. Sajnos - mégiscsak
megemlitem -, hogy az elmiilt rendszernek készonhetéen. Oridsi kdrokat tudott a lelkekben
okozni, ami miatt t6bbek kozott itt tartunk, ahol tartunk. De ez mondom, nem feltétleniil pénz
keérdese. Csak lelkes emberek kellenének arra, akik ezt atadjak annak az egyre tobb fiatalnak,
aki befogadé képes. Egy generdcié utin ez mar miikodképes lehetne. Oridsi szenvedéseket
élnek meg tényleg a felkésziiletlenség miatt az emberek, s nem kéne, hogy ez igy legyen.
Nagyon is tudnank segiteni egymasnak, generdciok a masiknak. De kétségtelen, hogy ebbe
azért van olyan korosztdly, amelyik belerokkan. Ugyhogy ma nem kénnyii ilyen betegnek,
egyaltalan betegnek lenni, de hogy az utjuk végén lévé daganatos betegek tényleg nincsenek
konnyii helyzetben, az biztos, hiszen nagyon kevés az a jo szakember, aki megfelelo modon

tudja segiteni, illetve ellatni oket.



Melyek most a hospice ellatasban tapasztalhaté legfobb problémak és hogyan lehetne

azokat orvosolni?

Foleg az informacio atadas. Mindenféleképpen nagyon fontos lenne megtanitani elso
lépésként azokat a szakembereket, akik e koriil a betegek koriil vannak, a megfelelo
informdcioatadasi metodusokra, még a betegek aktiv kezelésekor (tehat, amikor még aktiv
terapiat kapnak: amikor még a kemoterdapias kezelés, a gyogyszeres, a sugarterapias kezelés
folyik). Ebben az iddszakban lényegében a kommunikacio iranya donto fontossagu, itt nagyon
sokat lehet tenni. Nagyon sokat lehetne tenni tovabba a felsévezetés részérol - pénzhiany,
forrdashiany ezt ugy hivjak — hiszen emiatt sincs elég szakember ahhoz, hogy ezeket a
betegeket - és itt nemcsak a betegekrol van szo, hanem a hozzatartozoikrol is -, megfeleloen
ellassak. Hiszen ok ugyanugy szenvednek ettol a helyzettol és ugyanugy haritanak. Ugyanugy
az tapasztalhato, hogyha magukra vannak hagyva itt a kinlodasukban, akkor ok ugyanugy
nem fognak tudni semmit tovabbadni a sajat kovetkezo genmerdciojuknak, amibol azok
merithetnének, illetve amibol megtanulhatnak azt, hogy hogyan lehetne ezeket az
élethelyzeteket jobban kezelni. En nagyon fontosnak tartom a sajat munkdmban is a
hozzatartozokkal valo foglalkozast, bizonyos esetekben még fontosabbnak, mint mondjuk egy
olyan dllapotu beteg kisérését, ahol nyilvanvaloan mar a mentalis képesség nincs azon a
fokon, hogy lehessen ilyen szinten segiteni neki. Abban az esetben nagyon fontos a beteg profi
szomatikus ellatasa, de azonkiviil itt az ilyen helyzetekben a kétségbeesett hozzatartozokkal
foglalkozni kell, kétségtelen. Fontos teriilet egyébként még a gydszterdpia. Nagyon
lényegesnek tartandm, hiszen nagyon kevés a jo terapeuta, az olyan szakember, akik —
mondhatom azt, hogy két-harom olyan szakmailag felkésziilt ember foglalkozik veliik, akar
csoportban, akar egyéni terapiaban - tényleg érdemben tudnak segiteni. Ez is hianyteriilet,
igy ez is probléma, mert nem fejezodik be a torténet azzal, hogy valakit elveszitiink, hanem ott
folytatodik tovabb a folyamat. Az emberben zajlik valami, ami ahhoz, hogy ne egy patologias
gvaszba fullado dologga valjon, ahhoz azért vagy egy nagyon stabil személyiségnek kell lenni,
vagy hogyha segitségre szorul, akkor jo lenne, hogyha volnanak olyan szakemberek, akikhez
kapasbol lehetne fordulni, mert mondjuk, nem ugy kell levadaszni a szakemberek
elérhetoségeét. Erre legtobbszor pszichésen nincs is felkésziilve egy ilyen helyzetben egy
hozzatartozo. Jo lenne, hogyha a meglévo szakemberek sem lennének tulterheltek és
megoszthatnak ezeket az eseteket. Ami igy ezen a munkateriileten latszik, az koriilbeliil ennyi,

tehat hogy kevés a szakember, rengeteg a beteg, és sajnos egyre tobben vannak. A magyar



statisztikat ismerve — nyilvan, errol mar volt szo Katival (Dr. Hegediis Katalin — szerk.) -

sajnos egyre kevesebb lesz a szakember, sokkal tobbre volna sziikség.
5. szamu melléklet: Interju Marko Mariaval

Tudomasom szerint régota foglalkozol a haldoklas, a halal és a gyasz kérdéseivel
hivatasszeriien. Hogyan Kkeriiltél kapcsolatba, és pontosan miota foglalkozol a hospice

ellatassal?

Az ugy volt, mar 1991-ben mikor Alaine létrehozta a hospice-t, akkor nalunk (akkor én a
Margitban dolgoztam) volt egy alternativ munkacsoport, azt mondta, hogy idén toliink majd
dtmegy a Hospice Alapitvinyhoz és ott fog tovabb dolgozni. Igy indultak az elsé képzések,
amire én jelentkeztem, el is mentem, aztan kideriilt, hogy nem fizetett be a keriilet a
tanfolyamra. En mdr nem az elsék kozott végeztem el, hanem egy évvel késébb a sajdt
pénzemen az alapképzést. A diplomamunkam az idosek maganyos halalarol szolt, és akit
felajanlottak konzulensnek, én arra azt mondtam, hogy nem szeretném. Kérdezték, hogy kit
szeretnék, mondtam, hogy Polcz Alaine-t és akkor azt mondtak: ,,menjen és szerezze meg
maganak!” Egy eléadads utin megkerestem, megkérdeztem, hogy vdllalja-e, 6 azt mondta,

hogy igen. Tehat, igy keriiltiink kapcsolatba és igy kezdodott.
Hogyan latod, mennyire tabutéma mindez napjainkban?

Mar nagyon sokat valtozott, nagyon sokat javult. Azért még mindig tabu, még mindig félnek a
halaltol. Mas az értékrend a vilagban, mas a médiaban, ezt is mar elottem elmondtak
szazszor, de én ugy érzem, hogy lassan vdaltozik. Nagy szerepe van ebben a Hospice
Alapitvanynak, a jelenlévo szellemiségnek, hogy minden modon megragadjak a lehetdséget,
hogy beszéljenek arrél mi is az, hogy méltésaggal meghalni, mirdl szl ez az egész. Es most
mar a Narcisz Programmal a gyerekek is belekapcsolodnak ebbe, ugyhogy szerintem sokat

valtozott.

Véleményed szerint mely dolgok segithetnek abban, hogy a halal témajarol nyiltabban

tudjunk beszélni?

Elsésorban a sajat halalunkhoz valo viszonyunkat kellene megnéznie mindenkinek. Nem
mindenki olyan szerencsés, hogy mar gyerekkoraban taldlkozik azzal, hogy a felnottek hogyan
viszonyulnak a halalhoz. Tehat, nem mindenki talal gyerekkoraban mintat, példat arra, hogy

hogyan kell ezt csindlni. De azt gondolom, hogy akkor is tamogatdja lenni, értelmes



valaszokat ado felnott jelenlétében megkezdeni a haldalhoz valo hozzaszoktatast, mert hiszen
nem igaz, hogy nem taldlkozik a legkisebb gyerek is a haldllal, mert tele van vele a média és a
mesék is: ,,Sokadig éltek, mig meg nem haltak.” Ha ezt a gyerek ugy tanulja meg, hogy ez egy
természetes dolog, hogy ez még egy mesének is része és latja, hogy erre hogyan kell reagalni,

akkor tul fog tudni lépni a félelmén.

Szamos tévhit él a koztudatban a hospice ellatassal kapcsolatban. Ezen tévhitek

jelenlétét mennyire tapasztalod a munkad soran?

Hat rengetegszer. Annyira személyfiiggo, hogy mit gondolnak a hospice-rol. Ha mar van
tapasztalata - ma mar vannak olyan keriiletek, ahol a csaldadorvosokkal jo a kapcsolatunk - és
ahol nem kell mar magyardzni, mondani, hogy mirol szol a hospice, ott minden tovabbi nélkiil
kiild a csaladorvos beteget. Mdashol pedig, ahol nincs még tapasztalat a munkdban, ott a
csaladorvos nem meri folvallalni, vagy a hozzatartozok nem akarjak elfogadni, mert az a
tévkepzet él, hogy oda mar csak halni mennek az emberek, hogy ott mar csak a haldlrol szol
minden. Eppen, hogy nem, hanem az élet mélté befejezésérdl. Egyaltaldn nem biztos, hogy két
és fél perc mulva lesz, az sem biztos, hogy két és fél honap mulva lesz, mert még olyanok is
vannak, akik a hospice rendszerébol visszakeriiltek a normal életbe. Bar, mint tudjuk a

hospice az a gyégyithatatlan betegségekrdl sz6l, mégis vannak csoddk. Es én hiszek ebben.
Ezek a tévhitek vajon mibél fakadhatnak?

Sajat félelmeinkbol, a sajat félelmeink miatt. Abbol, hogy azt hissziik, hogyha ez a haldoklok
haza, akkor ott bent csontvazak fekszenek. Pedig a korhdzakban ugyanugy csontvdazak
fekszenek ilyen alapon. Es egy kérhdzban sokkal inkabb félelmetes az, hogy tapasztalom, hogy
a névérek nem szivesen mennek be abba a korterembe, ahol haldoklo van. Az orvosok is csak
dtfutnak a vizit alkalmaval; minél hamarabb tul akarnak lenni rajta. Az egészségiigyi
személyzet gyogyitasra eskiidott fel, és nem tud mit kezdeni a haldokloval, tisztelet a
kivételnek. Természetesen van olyan, akinek rendben van a lelke, szan ra idot, hogy akkor is
odamenjen az agyhoz, ha mar nem tud olyan beavatkozast, olyan valamit csindlni a beteg
mellett, ami gyogyitds, akkor is van ideje arra, hogy megfogja a kezét, hogy megtorélje a
homlokat. De mondom, legtobbszor a hozzatartozok, tehat a hamis kommunikdcio a csaladon
beliil... Van a csaladon beliil egy olyan ember, aki halni késziil, akkor a csalad ezt vagy
felfogja és tudomdasul veszi, és ennek megfeleloen mindent megtesz érte, hogy békében,

tisztességben és mélto modon tavozzon. Vagy pedig haritja az egészet, és azt mondja, hogy jaj



nem, dehogyis, szé sincs réla! Jaj, doktorir csak ne mondja! Es nem beszélnek réla...
Ugyanez a beteg oldalarol: jaj, csak ne mondja meg a feleségemnek, a lanyomnak, a fiamnak,
akarkinek! Ez egy hamis kimélet, ami egy hamis gondolkoddst teremt. Valamiért azt

gondoljuk, hogy akkor kiméljiik meg a masikat, ha nem mondjuk meg neki az igazat.

Laikus emberek kozott talan természetesebb, de hivatasos segité foglalkozasu
szakemberek kozott is nagyon gyakran eléfordul a téma haritasa, aminek negativ
kovetkezményeit az egyébként is nehéz helyzetben 1évo érintettek kénytelenek viselni.

Mi a véleményed errdl a jelenségrol?

Azért ne mondjuk azt, hogy kénytelenek viselni, merthogy az igaz, hogy tulterhelt az
egészsegligyi személyzet, az igaz, hogy félelmekkel él, de azert azt is meg lehet érteni, hogy
nincs, akivel megbeszélje a problémait. Ha egy héten harom, négy, 6t ember hal meg, akkor
az megterheli. Az iszonyu megterhel6 és nincs arra modja, egy novérnek nincs arra modja,
hogy esetmegbeszélon vagy szupervizion, vagy bdarhol beszéljen arrol, hogy ez neki miért
nehéz. A porgds rendszerben nincs arra modja, hogy elgydszolja azt, akit elveszitett az
osztaly. Azt a beteget, akihez azért volt egy kis kotodése valamennyire, amennyit megengedett
magdnak érzelmileg. Ugyhogy én azt gondolom, nem szabad elitélniink az egészségiigyi
személyzetet sem. Es hdt igen, nekik is tobb segitséget kellene kapniuk, a nyilt kommunikdcié
felé segiteni a hozzatartozok felé is. Sokkal egyszeriibb ugy ott lenni agy mellett, amikor a
hozzatartozokkal, a beteggel nem feltétlen orokké a halalrol, de értelmesen és nyiltan lehet
beszélni arrdl, hogy mi vdrhaté, mi a kovetkezd 1épés, milyen iit, mire kéne gondolni. Es
valahogy békességben érkezni el addig a pillanatig, amikor mdr érzi a beteg, mert 6 fogja
érezni a halal hirét. A novérnek van rutinja, latja, hogy mikor tart ott az ut vége felé. De a
beteg, hogy mikor kész arra, hogy meghaljon, ezt nehéz csindlni. Es a névérnek lelkifurdaldsa

van és harcol.

Egyesek ugy gondoljak, hogy a halal, a gyasz és a hospice ellatas kérdéskorével csak
azoknak Kkell behatéobban foglalkozniuk, akik kozvetleniil — pl. szakmajuk, vagy

személyes iigyiik miatt — érintettek. Te mit gondolsz errol?

Azt gondolom, amit az egyik gydszolo mondott, mikor odajott hozzam. Azt mondta, hogy az én
nagyanyamnak is meghalt két gyermeke, mégsem fordult szakemberhez. Miért van az, hogy
régebben az élet normalisan ment tovabb, hogy természetes volt az, hogy meghal valaki, hogy

ott volt mellette a kozosség és ma miért nem? Tavol éliink, nincs kihez forduljunk. Azt



gondolom, ez ugyanolyan természetes kellene, hogy legyen, mint a sziiletés. Amikor valaki
megsziiletik, akkor orvendezik az egész csalad, és ott van szeretetben a kismama és az
ujsziilott. Hat, ugyanigy, amikor valaki halni késziil, szeretetben, békességben, orommel ott

kell lenni a haldoklo koriil. Milyen jol csinaljak ezt a ciganyok!
A szocialis szakma kelloképp jelen van a hospice-ban?

En azt gondolom, hogy egyre jobban. Egyre jobban, méghozzd a szebbik oldaldrdl, tehdt hogy
nemcsak az iigyintézés van, hanem a mentadlhigiénés segités, tehdt a hozzatartozok
tamogatdsa, a segité halo, a kozosség odaterelgetése, ez mind-mind, a csaladorvos, meg a
nover, ez nem a hospice, hanem a normal egészségiigyi személyzet szocializaldsa arra, hogy
ne féljen, hogy mit lehet tenni. Azt tapasztaltam szocialis munkdsként, hogy barhova
fordultam, onkormanyzatokhoz, valamilyen mas intézményhez segitségért, a hospice szora
mindenkinek meglagyul a szive és nagyon segitokészek szoktak lenni. Egyiitt érezni szeretnek
az emberek, jot tenni szeretnek az emberek, az a korlat, hogy ne kelljen ott lenni amellett, aki
halni késziil, mert akkor a sajat halalommal szembesiilok. De tenni érte, foleg igy egy lépés,

ket lépés tavolsagbol nagyon szivesen tesznek.
Jelen van a hospice kelloképp a felséoktatasban?

En azt gondolom, hogy erdltetni ezt amigy sem lehet, aki akar, az meg megtaldlhatia a
csatorndkat, hogy hol. Van képzés az ETI-ben, az Egészségiigyi Tovabbképzo Intézményben,
mindenki szamara elérheto, van képzés a Hospice Hazban, ilyen szakosito, specialis képzések
most mar az orvosoknal is vannak, ugyhogy azt gondolom van, ami elérheté. De erdltetni kar,

mert nem mindenki kész ra.

Mi a tapasztalatod, a hospice filozéfiajaval valo talilkozas megvaltoztatja a halal

kérdéséhez valo viszonyulasunkat?

Hat hogyne, hogyha valaki ezt meg is éli, tehat nemcsak elolvassa, hanem pl. onkéntesként,
hallgatoként valahogyan ott van egy ilyen team tagjaként. Tehat nem egyediil, bar én azt
gondolom, hogy egyediil is fel lehet vértezni ezzel magunkat, de foleg egy team tagjaként ezzel
a filozofiaval talalkozik, akkor rajon, hogy nem is kell annyira félni, hogy milyen kincseket
kap itt. Merthogy a haldoklo adni is tud, nemcsak kapni. Szerintem a szellemiség maga

fontosabb is, mint a hospice hdlozat, hogy terjedjen. Tehat a hospice szellemisége eszkozok



nélkiil is megvaldsithatd, pl. idésotthonokban. Es csindljdk is sokfelé az orszdgban, csak akik

ezzel foglalkoznak, kapjanak kell6 tamogatast.

Véleményed szerint melyek most a hospice ellaitasban tapasztalhato legfobb problémak

és vajon hogyan lehetne azokat orvosolni?

A félelem. En azt gondolom, hogy a félelem a legf6bb probléma. Félelem az egészségiigyi
személyzet részérdl, félelem a hozzdtartozék részérdl, félelem a haldoklé részérdl. Es ebben
csak a kommunikacio segit, csak a tarsadalmi szemléletformalas segit. Ebben annyira jo
példakat latunk, amikor jarnak iskolakba a hospice dolgozoi, amikor a gyerekek részt
vesznek, egy iinnepként élik meg azt, hogy talalkoznak azzal, hogy hogyan segitsek. Hogyan
segitsek, ha valaki bajban van, és itt kezdodik. Nem a halallal kell régton szembesiteni egy
gyvereket, hanem azzal, hogy tudok segiteni. Nem elszaladni kell, hanem odalépni, kezet
nyijtani, milyen jo érzés ez. Es hogy ezt észrevegyék, hogyha ezt valaki jol csindlja a
kornyezetiikben. Iskoldkban voltunk — ilyen egészségnapon azt hiszem — eloadni, és ahogy
elkezdtiink beszélni arrol, hogy mi az egészség, szinte dolt a gyerekekbol az, hogy hol lattak,
hogy hogyan segitett apa, hogyan segitett anya. Mit csinalt a nagymama és biiszkén
hozzaraktak, hogy és én meg azt tudtam neki segiteni, hogy... tehat ment a kérdés, hogy és te
mit tudtdl tenni? Es hozzd tudta tenni, hogy én vittem neki vizet, hogy én igazitottam meg a
takarojat, hogy én meséltem neki, beszélgettem vele, tehadt egy csomo dolgot, érezzék azt, hogy
tenni tudnak. Es jol érzik magukat ebben. Most is vannak — ahol én dolgozom — onkéntesként
kozépiskoldasok az dapolasi osztalyon, egyetlenegyszer fogalmazta meg azt az egyik lany, hogy
az volt nehéz szamdra, amikor a néni azt mondta, hogy jaj, barcsak mar meghalnék. Hogy
erre nem tudott mit mondani. Es akkor csendben maradt egy kicsit és utdna elkezdett mdsrol
beszélgetni a nénivel. Megszolitotta, hogy jaj, kié az a fénykép ott a falon. Tehat igy magatol
talalt valami témat, és akkor azt mondta, hogy jo volt, mert utana a néni mar nem a halallal
foglalkozott, hanem az élettel. Es megkérdezte, hogy kellett volna-e valamit mondania?
Mondtam, hogy nem, nem kellett volna mondani semmit, hiszen amikor valaki ezt mondja,
akkor az azt jelenti, hogy kostolgatia a halalt, probalgatia. Meérlegeli, hogy tényleg jobb-e.
Nem ezt mondja, azt mondja, hogy jaj, de jo lenne meghalni, meg jaj, majd a sarga fold alatt
mar nem fog fajni ez meg az, meg amaz. De még egyaltalan nem biztos, hogy halni akar, csak

kesziil ra.
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