A betegséggel és a halallal kapcsolatos tarsadalmi attitiidok antropologia vizsgalata

magyarorszagi romak és nem romak korében

Eloszo

A haldl sohasem foglalkoztatott kiilonosebben. Eletigenldnek, az életet végteleniil szeretd
embernek tartottam magam ¢€s Ggy gondoltam, a halal nem tartozik rdm. Sem az én halalom,
sem masok halala nem az én dolgom, nem olyasmi, amir6l gondolkodnom kellene.

Majd a kezembe keriilt Kunt Ernd 4 halal tiikrében cimii konyve, ami alapvetden
megvaltoztatta a szemléletemet. Elkezdett érdekelni a haldl szinte minden aspektusa.
Radobbentem, hogy a haldl az élet része, nem az ¢életen kiviil 4ll6 esemény. Olyasmi, amirdl
gondolkodni, amire reflektalni kell. Kimerithetetlen téma, amelyet kutatni vagytam. Terepet
kerestem a témamnak, olyan embereket, akiknek biztosan van véleménytiik a sajat halalukrol
és gondolkodnak is rola. igy keriiltem kapcsolatba a rakbetegséggel, a rakbetegekkel, a
hospice-szal.

A kutatds sordn a sajat ¢életem mas perspektivaba kertilt. ,,Iddvel mindenkinek nullara
csokken a tulélési esélye”- hangzik el David Fincher kultikus thrillerében, a Harcosok
klubjdban. Megértettem, mit jelent ez. Es megértettem azt is, hogy milyen a valodi ,,harcosok
klubja”. Olyan embereket kutattam, akik szembenéztek a halallal és vagy tuléltek ezt a
szembenézést és tulzas nélkiil mondhatom, hogy az életiik gyokeresen megvaltozott, vagy mar
nincsenek kozottiink, de olyan gondolatokat osztottak meg velem, amik megerdsitettek
nagyon fontos dolgokban elsésorban nem a halallal, hanem az élettel kapcsolatban.

Felelosségnek tekintem ennek a kutatasnak a tapasztalatait, magamon atszlirve prébalom
megmutatni mindazt, amit szerettek volna elmondani nekem az ¢életr6l azok, akik

szembekertiltek a halallal.

Médszertan

Kutatasom célja az volt, hogy ramutassak, a tarsadalom altal rettegéssel és tabukkal korbefont
betegség, a rak, valamint a haldl bekdvetkezésének lehetdsége milyen valtozasokat hoz létre
az emberi ¢élet egyéni szinterein, valamint megvizsgalni ezen bekdvetkezd valtozasok
lehetséges okait is.

A Kutatasi probléma mar a hospice intézményének egy korabbi tanulmanyozasa soran

megfogalmazddott bennem. Eld6lt, hogy szeretném a halallal valé szembenézési folyamatot



vizsgalni, a haldoklast antropoldgiai szempontbdl tanulméanyozni. Szerettem volna felmérni a
kutatdsom soran, hogy az emberek individuumként hogyan néznek szembe a sajat életiik
végességével és azokkal a folyamatokkal, amelyek rajuk varnak akkor, amikor a haldl
lehetdsége realizalodik. Az emberek és egyéni betegségértelmezéseik annyira eltéréek, hogy a
vizsgélatok soran megprobaltam feltarni, hogy lehet-e altalanositasra alkalmas tendenciakat
felfedezni. Az egyéni ¢€letekben végbemend valtozasokra voltam kivéancsi, hogyan és milyen
mértékben hat a tarsadalom az egyénekre akkor, amikor az életiikk végéhez kozelednek ¢és
ennek tudataban vannak. A talélok helyzete is érdekelt, hogy létrejon-e az életiikben egy
ugynevezett ,,valaszto-pont”, egy az egész életiiket megvaltoztatd fordulopont, fel szerettem
volna mérni, hogy mik ennek az okai, hogy melyek azok a Iényegi iranyok, amelyeken
valtoztatnak az emberek, amikor ,,tulélnek”.

Hipotézisem hamar megsziiletett: az emberek, akik egy ilyen elemei erejii eseményt
atélnek, ,,tul-élnek”, azok a betegség-élményiiket nem egyértelmiien negativ ¢leteseményként
definialjak. Hidba az évekig tartd kiizdelem, a fajdalmas, kinzd kezelések, az orokké tarto
félelem a betegség kitjulasatol, a taléldk a rdkot nem egyértelmiien negativ eldjellel jelolik
meg. Ezért volt sziikség olyan alanyok bevonasara is, akik menthetetlenek voltak, hogy a
betegségértelmezések Osszefésiilhetéek legyenek, valamint azért, mert nem minden esetben
volt egyértelmi, hogy ki valik talélévé. Kutatasomban azt probaltam meg feltarni, hogy
milyen okai vannak annak, ahogy a rdkbetegséget megélt emberek tekintenek a betegségiikre.
Mivel magyardzzak azt, hogyan értelmezik a sajat életiikre vonatkoztatva a betegségiiket,
esetleges halalukat.

A kutatds 2011 tavaszatol 2012 6sz€ig tartott, amely igy kozel masfél éves folyamatot
foglalt magaba. Ezt megel6zden kiilonb6zd hospice intézményeknél Onkéntes munkat
végeztem, amelyek tapasztalatait szintén felhasznaltam a dolgozat megirasa soran. A kutatast
a Miskolci Egyetem nappali tagozatos egyetemi hallgatojaként egyediil folytattam le. A
mélyinterjukban részt vevd, valamint a kérddivet kitoltd interjialanyaim kivalasztasanak
legfontosabb szempontja a varhato kozeli halalhoz, a gyogyithatatlan rakbetegséghez - annak
elszenveddjeként - kapcsolatos viszony volt. Mas kategorizalast a kutatds sordn nem
végeztem, igy kutatasi alanyaim kozott egyarant megtalalhatoak kiillonb6zo €letkort férfiak és
nok, tarsadalmi, vallasi, ideologiai, lakohelyi, vagyoni helyzetiiktdl fiiggetleniil, mint ahogyan
az esetleges kulturalis kiilonb6zdségekbdl adodo eltérések vizsgalata miatt roma és nem roma
alanyok.

A roma alanyok kutatasba vald bevonasa szandékos. Fontosnak tartottam, hogy a mintaba

keriiljenek romak, nem elsOsorban Osszehasonlitdsi szdndékkal, hanem azért, mert
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Magyarorszag legmagasabb szamu és legmeghatarozobb kisebbségi csoportja nem hagyhato
ki egy olyan vizsgalatbol, amely a Magyarorszagon €10 rakbetegek halalhoz val6é hozzaallasat,
betegséggel kapcsolatos attitlidjeit vizsgalja. A kutatds nem reprezentativ, ez nem is szerepelt
a céljai kozott. Egyéni eseteket vizsgadl egyéni szintereken, egyéni élethelyzetekben.
Rakbetegek komplex betegségértelmezésének vizsgalatakor nem hagyhat6 figyelmen kiviil a
nemzetiségi valtozo jelentdsége.

Miutan konkretizdltam a kutatdsom témdjat, kivalasztottam a moddszereket, melyeket az
antropologia eszmék maximalis figyelembe vételével kivantam alkalmazni. Elsésorban
hagyomanyos interju- és megfigyelési technikakat - résztvevd megfigyelés, kérdoiv, félig
strukturalt mélyinterji - Otvoztem egyéni modszerekkel. A kutatds soran ugyanis hamar
kideriilt, hogy ebben a témaban egyéni eseteket egyénekre szabott technikdkkal a
legcélszeriibb vizsgalni.

A témahoz vald ralatashoz mindenképpen sziikség volt egy eldzetes felmérésre, amelybdl
szlikiteni tudtam a kutatdsom targyat. Készitettem egy kérddivet, amelyet 70 rakos
betegséggel rendelkezd, vagy 6t évnél kevesebb ideje tiinetmentes alany anonim modon,
onkéntesen toltott ki. A kérdéiv onkitdltd volt. Hairom korhaz onkologiai osztalyan kértem a
névérek segitségét, igy egy héten beliil kézhez kaptam a 70 kitoltott kérddivet.

A kérdbivezést kovetben mélyinterjukat készitettem egy onkologus szakorvossal, tobb
hospice apoloval és egy evangélikus lelkésszel is. Az interjuk tapasztalatait felhasznaltam a
félig strukturalt interjuk struktirdjanak kialakitdshoz, amelyeket a kutatds alanyival végzett
munkam soran hasznositottam.

A kutatasi helyszint etikai szempontb6l, az alanyaim védelmében és kegyeleti okokbol
konkrétan nem nevezem meg, kiilonb6z6 magyarorszagi koérhdzakban taldltam alanyokra.
Ezen okbol nem tartalmaz a dolgozat az interjialanyokrol, a helyszinekrdl, a kutatds barmely
fazisarol képanyagot. Akik vaéllaltdk az interjufelvételt, azoknak minden esetben az
otthonukban kertilt sor a beszélgetésre (ez 21 alkalmat jelent, 21 alannyal t6ltéttem haromszor
harom orat).

A modszer, amellyel a tovabbiakban kutattam, a félig strukturdlt mélyinterji volt. A
kérdéseket az eldzetes kérddives felmérés eredményeire tdmaszkodva fogalmaztam meg. Az
els6 néhany interju tapasztalatabol kidolgoztam egy sajat munkamoddszert, amelyet a
tovabbiakban alkalmazni kivantam.

Ez a kovetkezoképpen épiil fel: minden kivalasztott interjialannyal hdromszor harom 6rat
toltok. Az elsd alkalommal felmérjiik a fenndllo helyzet, megismerkediink. Ezt kdvetden

kidolgozom a mésodik alkalomra szant interju vezérfonalat. Ugy tapasztaltam, hogy nem
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mikodik az, hogy minden interjialanynal ugyanazt az elére kidolgozott vezérvonalat
hasznaljam, mert az esetek gyOkeresen kiilonboznek és elsdsorban egyediségiikben szerettem
volna Oket vizsgalni. A masodik alkalommal tehat az eldzetes talalkozas utan kidolgozott
interjii vezérfonalat vittem végig a kutatott alanyokkal. A harmadik alkalom arra szolgalt,
hogy az egészet levezessiik, a masodik alkalom tapasztalatai utdn a felmertld kérdéseket
tisztazzuk, lezarjuk a megnyilas folyamatat. Ugy tapasztaltam, hogy a témakdr, amit
vizsgaltam rendkiviil érzékeny. A betegek instabil idegi- és lelkidllapotban vannak. Rosszul
tlirik a tal feszes tempot, teret akartam nekik engedni, id6t a megnyilasra, de nem akartam,
hogy az interjuk és a kutatasom energiat vegyen el tliik, nem akartam, hogy elfaradjanak. igy
néhany alkalom tapasztalata utan ez a harom alkalomra lebontott, 6sszesen kilenc ora tlint a
legoptimalisabbnak. Kelld6 mennyiségli informaciéra tettem szert és egészben, egyediként
vizsgalhattam a személyes torténeteket. Hangsulyozom, nem tendencidkat kivantam
bemutatni, hanem a személyes torténetek kozotti esetleges hasonlosagokat €s kiillonbozoséget

szerettem volna megvilagitani.

Kitekintés - tudomanytorténeti kontextus

Kunt Erné szerint korunk egyik legnagyobb tragédiaja, hogy a haléllal szembekeriild ember
védtelen. ,,E védtelenség megsziintetésére, a kimondatlan igények kielégitésére alakult ki
napjainkban a haldl iranti érdeklédés feler6s6dé 1j irdnya. Tudomany, de hitet kivan.
Embernek emberhez valo kozelebb keriilését szolgalja, de intézményeket allit, specialistakat
nevel”. (Kunt, 1981) Tobb, mint harminc évvel ezeldtt sziiletett mérfoldkd jelentOségii
konyve, A halal tiikrében, mellyel megkisérli integralni a halalt és a hozza kapcsolodod
kognitiv rendszereket kora kultarajaba.

Kunt konyve akkor sziiletett, amikor a tanatoldgia, a halal elméleti tudomanya mar mint
onalld diszciplina 1étezett a tarsadalomtudomanyi koztudatban. A huszadik szdzad masodik
felében, ha ugy tetszik a II. vildghdboru lezéarasat kovetden a tudomanyos érdeklddés
fokozottan elkezdett foglalkozni a haléllal, mint jelenséggel. A bekdvetkezett valtozasok,
amelyek a halélra, a halal egyediségének eltlinésére vonatkoztak hatalmas tarsadalmi igényt
hivtak életre, amely igény megkovetelte, hogy tudomanyos érdeklddés is a téma felé
forduljon. ,,Az ¢élet és a haldl kordbban természetes egysége megbomlott, a halal
értelmetlenné, tartalmatlanna és igy félelmetessé valt.” (Buda,1997) Ennek szamos oka volt,
se ezeket az okokat ebben az iddszakban kezdték el feltérképezni. A vilaghabortik hatdsa
megkérddjelezhetetlen, a halal elszemélytelenedésének f6 oka a haldl tomegessé valasa,
egyediségének eltlinése, valamint a ,hirtelen halal” jelenségének megjelenése volt. Az ezt
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megel6z6 idékben a haldoklasnak, az elengedésnek ritudlis formai felbomlottak. A szazad
masodik sajatossaga a hirtelen halél (balesetek, tomegszerencsétlenségek, szivinfarktus, stb.),
ami azt az érzetet kelti, hogy a halal idépontja kiszamithatatlan, lehetetlen ra felkésziilni.
Tovabba a haldoklét koriilvevd tobbi ember sem segit kelloképpen az elfogadasban, a
tradicionalis kozosségek felbomlasaval elsorvadtak a ritusok, helyiikbe nem 1éptek ujak. A
fogyasztoi tarsadalom emberidedljava a fiatal, egészséges, produktiv ember valt, a haldoklok
ilyen médon nem illenek a képbe, korunk tarsadalma szdmara fokozatosan értelmezhetetlenné

valt a haldl jelensége. (Pilling, 1995)

A Kiibler-Ross modell

Ez volt az a tarsadalmi allapot, amelyre valaszként elkezdddtek, a halallal, halalfélelemmel,
az egyéni ¢letek végével kapcsolatos kutatdsok, publikaciok sziilettek. 1969-ben a tanatologiai
irodalom maig egyik legjelentdsebb miivét irta meg Elisabeth Kiibler-Ross 4 haladl és a hozza
vezet6 ut cimmel. Ebben a miiben fejtette ki a Kiibler-Ross modellként ismertté valt elméletét,
mely a halalhoz vezetd ut staciot értelmezi. Elisabeth Kiibler-Ross svajci szarmazasu orvos,
pszichiater ¢lete nagy részét a haldoklo betegek mellett toltdtte, ezeknek a tapasztalatoknak és
benyomasoknak a nyoman sziiletett konyve.

Kiibler-Ross kifejti, hogy a halalhoz valo viszony az id6k soran alapvetden nem valtozott, a
halal mindig is riaszt6 volt az emberek szamadra, a ritualék is 1étezéek, ami dontden valtozott
az az, ahogy a haldoklashoz, a haldokl6 beteghez viszonyul a tarsadalom. A hospitalizacio, az
intézményesiilt haldl az, amely els6sorban elvalasztja a haldoklokat a tarsadalomtol. Ennek az
elvalasztott, szeparalt kornyezetnek dontd szerepe van abban, hogy a haldoklok egyre
tavolabb kerililnek a tarsadalomtol. A halaltoél vald elfordulas tarsadalmi okait felfejteni
csaknem lehetetlennek tiinik. Az individuum nem képes mar magat fizikailag kelldképpen
ovni, a fizikai 1ét veszélyzondba keriil, igy pszichésen erdsebb védekezési mechanizmusra
kényszeriil. Ez a pszichés védekezési mechanizmus a haldl tagaddsaban nyilvanul meg
legerdteljesebben. Ez a tagadasi technika miikodonek latszik, mindaddig, amig az egyén
szembe nem keriil példaul egy betegség kapcsan sajat halandosadgaval. Ekkor szamos egyéb
tényez0 hatdsara egymasra haté rendszerek 1épnek miikddésbe az egyén pszichéjében,
amelyek megbuktatjak tagadas modszerét és kényszeritik az embert, hogy szembenézzen sajat
irracionalis félelmeivel, rdmutat a tényre, hogy a halal elkeriilhetetlen.

A halél elfogadasanak fazisai a Kiibler-Ross modell alapjan a kovetkezoképpen épiilnek fel:

Az els6 stadium: az elutasitds, amelynek sordn a beteg {6 eszkdze a tagadas, diagndzisok
utan sokkos allapotba keriil, majd csak ezutan képes tovabblépni a folyamatban. A masodik
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stidium: a dith. Ebben a szakaszban jelentkezik a kérdés: ,,Miért pont én?”. A betegek
diihosek, oOrjongdek, vadaskodnak, a beteg hozzatartozoinak talan ez a legnehezebben
elfogadhato szakasz, hiszen a beteg ellenségképeivé valnak, ez hatalmas terhet 16 rajuk.

A harmadik stadium az alkudozas szakasza. ,,Ha a szomoru tényekkel nem voltunk képesek
szembenézni az els periddusban, és dithosek voltunk az emberekre és Istenre a masodik
fazisban, talan sikerrel jarhatunk, ha valamiféle egyezséget kotiink, ami talan késlelteti az
elkertilhetetlent.” (Kiibler-Ross, 1969). A legtobb alkudozasi folyamat ebben a szakaszban
Istennel torténik. Az Osszes létezd lehetdséget felméri a haldokld, hogy hogyan tudna
kimenekiilni sajat helyzetébdl.

A negyedik stadium: a depresszio. ,,Amikor a gydgyithatatlan beteg mar nem tudja tobbé
tagadni betegségét, amikor arra kényszeriil, hogy most mar aldvesse magat a miitétnek vagy a
hospitalizacionak, amikor egyre tobb tiinete van, vagy legyengiil és lefogy, tobbé mar nem
tudja egy mosollyal elintézni a dolgokat. Erzéketlenségét és sztoicizmusat, diihét és haragjat
hamarosan felvaltja a nagy veszteség érzése.”’(Kiibler-Ross, 1969) Ebben a stadiumban
kétféle depresszid johet 1étre, egymast kisérhetik, vagy valthatjak. Az egyik depresszio a mult
veszteségeire iranyul, a masik a kozelgd halal pillanata éltal okozott félelem és szorongés
kovetkezménye.

Az 6todik stadium: a belenyugvas. ,,A belenyugvas szinte mentes az érzelmektdl. Olyan,
mintha a fijdalom megsziint volna, a kiizdelemnek vége, és aztan jon az alkalom, az utolso

megpihenésre a hosszu ut eldtt.” (Kiibler-Ross, 1969)

A vallas és a halal

A vallas, spiritualitds szerepe kikeriilhetetlen ebben a témakdrben, Kiibler-Ross is emliti a
konyvében a vallasoktol vald eltavolodas hatasait. A vallas értelmet adhat a szenvedéseknek,
a halalon tuli élet lehetdségével kecsegtetd vallasok pedig konkrét utakat kindlnak a haldoklok
szamara is.

Bronislaw Malinowski az elsdk k6zott volt, aki a mai értelemben vett modern terepmunkaja
soran vizsgalta a vallasi ritusok és a halal kapcsolatat. Malinowski szerint a vallasi ritusok
mogott megbuvd érzelmi toltet forrdsa a haldltdl vald félelem. Az dsvallasok, mint az
animizmus, a szellemhit stb. a halalfélelem emocionalis fesziiltéségébdl szarmazo alapra
épiiltek rd. A Dbizonytalansdg, az ismeretlentél vald félelem altal okozott fesziiltség
feloldaséara, csokkentésére szolgalnak a spiritudlis tevékenységek. Minél bizonytalanabb

¢letkoriilmények veszik koriil az embert, a mindennapi tevékenységeinek elvégzését minél



inkabb veszélyeztetettnek latja, annal Gsszetettebb vallasi ritusokkal probalja befolyasolni a
természet torvényeit.

Ezzel az elmélette]l Malinowski szembehelyezkedett a kor mas antropoldgusaival, akik a
vallasi ritusok bonyolultsagat mas tényezok fliggvényében értelmezték (példaul foldrajzi
elhelyezkedés). ,,Mindenhol ott talaljuk a magiat, ahol a szerencsének, az esetlegességnek, a
remény ¢és a félelem kozott zajlo érzelmi tusdnak elég tdg tere van. Nem talaljuk meg viszont
ott, ahol a mindennapos tevékenység megbizhatoan elvégezhetd, raciondlis eljarasok és
technologiai folyamatok tartjak ellendrzés alatt. Ott is magiaval szembesiiliink természetesen,
ahol a veszély nyilvanval6” (Malinowski, 1925)

A vallasnak Malinowski szerint tehat két f6 feladata van (egyuttal ezek adjak a f6 okat is a
vallasi tevékenységek 1étezésének), egyrészt a haldl fenyegetettségéhez valod idomulést jelenti,
masrészt a gyasz folyamataban betoltott dontd szerep, a halott elengedéséhez kotddo ritusok
soran elengedhetetlen. Felmertil tehat a kérdés, hogy napjaink rohano vilagaban, amikor a
vallés jelenléte az emberek hétkdznapjaiban drasztikusan csokkent, mi segit az embereknek a
gyasz folyamatainak feldolgozasaban. A temetés, a temetkezési szokdsok keretet adtak a
halalnak, rendszert és teret biztositottak az emberek szdmara, hogy megélhessék a gyaszt,
végigvihessék a gyasz-folyamatot igy elengedve a halottat. A temetési szertartdsok egyre
egyszertiisodnek, a halal utan a halottat a hozza tart6zok jorészt nem is latjak, a temetkezési
vallalatok szinte a halal pillanatatol keziikbe veszik az iranyitast. Nem volt ez mindig igy,
hiszen a huszadik szdzad elején az emberek tobbsége otthondban, csaladja korében fejezte be

életét, nem korhazban idegenek és steril koriilmények kozott.

A temetésrol

»A temetés legtobbszor lelketlen rutin, nyugati orszagokban jo pénzért at lehet adni a gondjat
a temetkezési vallalkozonak... Lélektani szempontbol némileg aggasztd a halottégetés terjedd
szokdsa, az urna, még inkdbb a hamvak szétszorasa. Ami az Okorban a legrettenetesebb
biintetés volt, a halott temetetleniil hagyésa €s - mint az Ilidsz kezdo sorai irjak - a kutyaknak
¢s madaraknak adott taplalékkén valdo megsemmisitése, vagy ami a haborus blindsok foldi
maradvanyainak jutott, a hamvak szétszorasa, az ma lassanként uzus lesz, amit sokan
végrendeletileg kérnek. Onmagéban ez még nem feltétleniil rossz, de tendencisjaban magan
viseli a mai temetkezés elsivarosodasat. Pszichologiailag ugyanis segit, ha valamilyen
hagyomanyhii és egészséges folyamatban bucsut lehet venni az elhunyttdl, ezt a folyamatot
jelképek iranyitjak és a jelképek targyakhoz, helyzetekhez, helyekhez kotédnek.” (Buda,
1988) Az 6kor emberkdzpontu vilagaban egy holttestet elégetni, vagy temetetleniil hagyni a
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legnagyobb biintetés és megalazas volt. Irodalmi mivek épiilnek erre: Antigoné életét tette
kockara azzal, hogy halott testvérét megmentse a legnagyobb szégyentdl, és homokkal szorta
be testét ezzel jelképesen eltemetve 6t. Ma pedig a temetést felvaltandd egyre inkabb
tendencia, hogy a hamvasztas mellett dontenek, legtobbszor azért, mert az ,.kevesebb gonddal
jar”. A temetés ritusainak elvesztése mellett ez gondot okozhat azért is, mert a halottra vald
emlékezés valamilyen kultuszban torténik egészséges modon, a gydszbol valo felépiiléshez, a
személyiség reintegralodasahoz elengedhetetlen lenne. (Meg kell emliteni azonban, hogy a
halottak elégetése, szamos kultiraban bevett szokds és nem befolyasolja az elengedési
folyamatot.)

A tavolsagot tovabb fokozza, hogy az emberek nem csak a haldluk, hanem mar betegségeik
idején sem szeretteik korében toltik az id6t. Az apolasra szoruldkat jorészt az egészségligyi
ellatorendszer tagjai gondozzak, s amint véglegessé valik a helyzet, vagyis a betegséget
gyogyithatatlannak, a beteget menthetetlennek mondjak, az beteget gyakorlatilag ,,kiemelik” a
tarsadalombdl és a szokott rend szerint a korhazi protokoll nyoman megtorténik a ,,meghalas”.
A haldl tulajdonképpen intézményesiilt. Ez a fennalld helyzet a halalt a hétkdznapi élettdl
tavolinak, sterilnek és antihumanusnak tlinteti fel. Tovabb mélyiti a haldl tabujat, ami
napjaink egyetlen igazi, €16 tabuja. ,,Mar az 6tvenes évek szocialfilozofusai is hangsulyoztak,
hogy a mai tarsadalomban a haldl kiilonleges tabu-téma, olyan, mint a szexualitds volt a

viktorianus korban. Az utolsd tabu, miutan a nemiség tilalma mar szertefoszlott.” (Buda,

1988)

Halal, mint kultaraformalé ero

Alapvetéen minden kulturalis kozeg masként teremti meg a haldlhoz val6 viszonyat, masként
értelmezi a végességet. Magyarorszag esetében érdekes lehet a nagyszamu roma kisebbség
kapcsan vizsgalddni, vannak-e, ha vannak, milyen tipusuak a kiilonbségek a romék ¢és a nem
romak, betegség- és halalképe kozott. ,,A halal tudata ilyenforman alapvetd kultiraformald
eronek tekintendd. Egyén é€s tudott vég szembefesziilésének vitathatatlanul része van az
emberiség fejlodésében. Minden kozosségnek, minden kultiranak feladata, hogy az egyén ne
felkésziiletleniil taldlja magat szembe a mulandosag kihivasaval. A kulturdlis parancsok tehat
arra torekszenek, hogy az egyes embert az elmulas bénitd tudatatdl felszabaditsak, testi és
szellemi energidit az életre iranyitsak. Minden kulturat jellemez az, hogy milyen moddon,
milyen fokon tartja ébren tagjaiban a halal tudatat, hogyan igyekszik befolyasolni a halalhoz
val6 viszonyukat.” (Kunt, 1981)



A magyarorszagi romak egészségképérol, egészségfelfogasarél mar szamos felmérést
készitettek, szociologusok, antropoldogusok, néprajzkutatok. A felmérések tobbsége arra jut,
hogy alapvetden mas egészségképpel rendelkeznek a romak, tovadbba az egészségiigyben az
eléitéletek és diszkriminacid jelenléte sem konnyiti az etnikai kiillonbozdségekbdl adodo
amugy is fesziilt helyzetet. Puporka Lajos és Zadori Zsolt 1999-ben A magyarorszagi romdk
egeszsegi allapota cimmel készitett felmérést és tanulmanyt, melyben a kovetkezd 1ényegi
kovetkeztetéseket hozzak: ,,A romdak egészségligyi helyzete rosszabb, mint a nem cigany
lakossagé. Ez legfoképp nem genetikai vagy kulturdlis okokra vezethetd vissza, hanem
szocialis-¢letmodbeli eredetii. Sejthetden egészségiigyi allapotuk hasonld a veliilk megegyezo
szocialis koriilmények kozott €16 szegényekéhez. [...] A ciganysag varhato ¢€letesélyei nagyon
rosszak: 10-15 évvel élnek kevesebbet, mint a nem ciganyok”. Ebbdl a kutatasbol tehat
kidertil, hogy kulturalis massagokbdl gyokerezd kiilonbozdségek nem, vagy elhanyagolhato
moédon lelheték fel. Kideriill még, hogy az egészségiigyi ellatds soran a romakat
diszkriminaljak. ,,Hatranyos kiilonboztetik meg Oket eltérd szarmazasuk, kultirajuk, nyelviik

¢s alacsony vagyoni helyzetiik miatt” (Puporka, Zadori, 1999)

A kérdoivek

A kérddivet kitoltok kozel 90 szazaléka félelmetesnek, riasztonak tartotta a halal gondolatat.
Tobb mint 60 szazalékuk a betegsége megjelenése Ota naponta tobbszor is gondol ra. 95
szazalékuk hisz valamilyen életben a haldl utan, és az erre a kérdésre igennel vélaszolok
koziil, a valaszadok kozel fele a betegsége megjelenése elétt nem hitt benne, hogy 1étezik
valamilyen ¢letforma a halal utan. Ez arra enged kovetkeztetni, hogy a betegség altal
kilatasba, latotavolsagba helyezett haldl-gondolat arra hajlamositja az embereket, hogy
valamilyen ,kiils6 segitséghez” forduljanak, hiszen a materidlis valosag nem ad elég
segitséget ahhoz, hogy szembenézzenek helyzetiikkel. A vélaszolok tobb mint fele gondolta
ugy, hogy 6t évnél kevesebbet fog €lni, ¢s kozel azonos szamban tartottak a betegségliket
igazsagtalansagnak. Arra a kérdésre, hogy volt e az életiikben a rdknak barmilyen pozitiv
hozadéka, a 70 vélaszaddbol, 69-en igennel valaszoltak, negyvenen le is irtak ezeket. A
valaszok jorésze arrol szolt, hogy az életet elkezdték masként, teljes egészében szemlélni,
sokkal tobbet latnak beldle, ,,sokkal inkdbb élnek”, mint eldtte. Tobben is irtdk, hogy
gyokeres valtozasokat inditott be az életiikben a rak, hogy nagyon sok mindenre ,,rajottek” és
ha tehetnék, rengeteg mindent masként csinalnanak. Sokuk zart le a rak megjelenése kapcsan

parkapcsolatot, hagyta ott a munkahelyét, vagy valtott lakohelyet.



Az eredmények lattan egyre inkabb vilagossa valt szamomra, hogy milyen kérdésekre is
szeretnék valaszt kapni. Megfogalmazodtak a kutatdsom f6 iranyvonalai. A kutatasom ekkor
mar teljesen konkréttd valt, a betegséggel ¢és a halallal kapcsolatos tarsadalmi
viselkedésmodokra szeretnék dsszpontositani. Olyan emberek korében folytatom le a kutatast,
akik éppen rakbetegséggel kiizdenek vagy nem nyilvanitottak 6ket gyogyultnak. A koruk, a
nemiik irrelevans, viszont azt rendkiviil fontosnak tartottam, hogy legyen a kutatott alanyok
kozott olyan, aki 6nmagat roménak vallja. Megfogalmazodott egy hipotézis, melyet a kutatas
folyaman tobbszor is valtoztattam. Eldfeltevésem szerint, a rakbetegséggel kiizdok halalhoz
valo viszonyuldsa nem egyértelmiien negativ. Eletiikben gydkeres valtozasok mennek végbe a
rakbetegség lezajlasa soran, tovabba a betegséghez értelmezési rendszereket tarsitanak,
amelyeket onmaguknak dolgoznak ki. Ezeket a feltevéseket az eldzetes kérddives kutatésra, a
sajat hospice - 6nkéntesként végzett munkamra alapozva allitottam fel.

A kérddiv sajatossaga volt, hogy a néhany zart kérdésen tal, a nyitott kérdések alkalmat
teremtettek a kérdezettek szamara a sajat gondolataik, élményeik megfogalmazasara. A 70
kitolté koziil egy sem volt, aki ne vélaszolt volna a kovetkezd nyitott kérdésre: Mi a
véleménye, On miért lett beteg? Nem maradt kitdltetleniil egy esetben sem a kovetkezd
kérdés: Amennyiben On a rak tléléjévé valna, mennyiben éIné masképpen az életét a rak
elotti idoszakhoz képest? A valaszadok aktivitasa és a valaszok bizonyitjak, hogy az emberek
minden esetben elemzik sajat betegségiik okait, értelmezik a sajat betegségiik soran tapasztalt

eseményeket.

Egy orvos véleménye

Nem kozvetleniil a haldoklokkal, rakbetegekkel készitett beszélgetésekhez tartozik, ezért
érintdlegesen itt teszek hivatkozast a Modszertan fejezetben mar emlitett betegek koriili
segitokkel (orvosok, lelkészek, névérek stb.) készitett interjukra.

Az interji soran az altalam vizsgalt orvos rendkiviil nehezen nyilt meg. Strukturalt, pontos
interju-vezérfonalat kivantam lekérdezni, szinte kérddiv stirtiségit, de valtoztatnom kellett,
mert a szitudcido nem tette lehetévé, hogy a kérdéssor végigvihetd legyen. Az onkoldgus
nehezen beszélt, betegei elvesztését szakmai kudarcként is viselte, heroikus kiizdelmet folytat
az ¢életekért.

Részlet az interjubol:
»~ Mi a legnehezebb a munkadban?
- Naponta veszitek el betegeket.
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- 12 éve vagy szakorvos és foglalkozol a rakbetegseggel. Meg lehet szokni a szembenézest a
rakkal?

- Nem lehet. Egyre rosszabb lesz. Minden nappal egyre jobban megvisel. Persze ez kifele nem
latszodhat. Ez olyan, mint egy szamitogépes jaték, kiizdok a betegemmel, mi vagyunk a jok és
minden irdnybdl jonnek felénk a rakok, de csak egy életiink van, nincs restart.”

Az orvossal ¢és az apolokkal készitett interjuik soran kideriilt, hogy a rakbetegekkel
foglalkozok rendkiviil leterheltek. Sokkal tobb alkalmazottra lenne sziikség a korhazi
osztalyok szinten tartdsdhoz is. Minden interjualany elmondta, hogy tal kevés pénzbdl
gazdalkodnak, hogy az allami tdmogatds nem fedezi a minimalis fejlesztéseket sem, sot alig

képesek ra, hogy fennmaradjanak.

Az interjuk elemzése

A kutatas sordn Osszesen 21 mélyinterju elkészitésére keriilt sor betegekkel, tovabbi 6 az
egészségiigyben dolgozd, a témaban érintettekkel. A céljaim kozott a reprezentativitds nem
szerepelt, személyes torténeteken keresztiil szerettem volna esetleges azonossagokat, vissza-
visszatérd elemeket kibontani.

Az interjukat minden esetben az alanyok otthondba készitettem, ezzel is torekedve arra,
hogy hiteles, pontos antropoldgiai kutatast végezzek. Kérdések minden interjualanynal
kiilonboztek, hiszen minden alkalomra egyénekre szabva dolgoztam ki Oket, am
Osszevethetdek, hiszen a kérdések ugyanarra a témakdrre vonatkoznak, ugyanazokra a
kérdésekre keresik a valaszt, csak mas szempontbol kozelitddnek meg, mas stilusban
tevodnek fel, annak megfelelden, hogy hogyan tartottam a legoptimalisabbnak az alanyt
tekintve.

A tartalomelemzés sordn kideriilt, hogy az alanyok kivétel nélkiil rendelkeznek sajat
magyarazattal betegségiik kialakuldsanak okait illetéen: ,nem figyeltem magamra kell6en”;
»hem ugy éltem, ahogy jolesett”; ,,az életem nem volt Istennek tetsz6”. Ez természetesen
mindenkinél kiilonbozik, de sajat rendszert hoztak Iétre, melyben elhelyezik magukat
betegségiikkel egyiitt.

Egyikiik sem gondolta ugy, hogy tehetett volna barmit azért, hogy ne legyen beteg, am
mindannyian gy gondoltdk, hogy nem tekinthetd véletlennek, hogy betegek lettek: ,,nem
véletlen, oka volt”; ,,minden okkal torténik”; ,,még nem kaptam véalaszt, de majd a Joistentol
kapok, ha lejott az ideje”.

A halalt félelmetesnek €s riasztonak irtak le, am néhanyan a betegségiik soran eljutottak
odaig, hogy a halal mar kevésbé tiint félelmetesnek, mint tovabb ¢€lni a rakkal. Ezeket
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egyértelmiien azok az alanyok fejtették ki, akiknek a betegsége fajdalommal jart. Tehat
egyértelmiien allithatd, hogy azok a betegek, akik fajdalmakkal kiizdenek, a halalt kevésbé
latjak félelmetesnek azoknal, akiknek a betegsége nem jar komoly fajdalmakkal: ,,nem félek,
mar nagyon f4j”; ,,ennél rosszabb mar nem lehet semmi, a halal sem”; ,,nem félek, elég volt™;
,,mar nagyon faj, tal sokat kiizdottem”;

Tovabba azok az az alanyok, akik betegségiik soran nem ¢ltek meg traumatikus fajdalmakat
sokkal konnyebben visszailleszkednek tiinetmentességiik esetén a tarsadalomba.

Nincs kiilonbség viszont az alanyok kozott a fajdalmakat figyelembe véve sem abbdl a
szempontbol, hogy betegségiiket egyértelmiien, kivétel nélkiill nem egyértelmiien negativ
¢lményként definidljdk. Sem azok az alanyok, akik a kutatdsban részt vettek, de mar nem
¢lnek, sem azok az alanyok akik élnek és tiinetmentesek nem értettek egyet azzal az allitassal,
hogy betegségiik egyértelmiien rossz, és mindannyian tudtak pozitiv hozadékot példaként
emliteni: ,,boldogabb vagyok”; ,,a dolgok mdgé vagyok képes nézni”; ,batrabb lettem”;
,magamra leltem”; ,,nincs okom tobbé nem megtenni”’; ,,megszerettem magam”; ,keresni
kezdtem a miérteket”; ,,nem mondanam rossznak”; ,,kOszoOnettel tartozom a raknak” ; ,,a
raktol ébredtem fel” ; ,,mintha Gjra tudnék 1€legezni”; ,,nem é€ltem eldtte™;

Nagy eltérések mutatkoznak a halal utani életet tekintve. Nem figyelheté meg Osszefiiggés
az alanyok spiritualitas iranti hajlanddsagai kozott, nincs olyan valtozo, ami alapjan
Osszevethetdek lennének a talvilagi képzetek: ,hiszek Istenben”; ,hdt vagy menny, vagy
pokol, kitudja”; ,ujrasziiletek majd, az el6z6 életem tele volt szennyel”; ,valami lesz...
remélem”;

Nem ¢észleltem jelentds eltérést sem a kor, sem a nem, sem az iskolazottsag, sem az etnikai
hovatartozast illetd valtozok tekintetében. A sajat képzetrendszer, a haldluk lehetdségének
0nallo, kész értelmezése mindannyiuk esetében megtalalhato.

Beszamoltak az életiikben bekovetkezett gydkeres fordulatokrdl, elmondtak kivétel nélkiil
mindannyian, hogy az életre a betegségiik kialakuldsa ota masként tekintenek, a halalt
masként értelmezik, mint elotte.

Azok az alanyok, akik a rak taléldi, tehat jelenleg tiinetmentesek, ugy jellemezték a rakot,

mintha inkabb kaptak volna téle valamit, mintsem vesztettek volna éltala.

Az interjuk egyenkénti értelmezései
Evi
A talalkozasunk pillanatiaban Evi 19 éves volt, felvették az orvosi egyetemre, de halasztania

kellett, mert agydaganatot diagnosztizaltak nala, és azonnali kezelésre szorult. Mutéti és
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kemoterapia kombinaciojaval kezelték. Az interjunk pillanatdban tobb mint négy hdnapja
kiizdott a rakkal, az eredményei rosszak voltak, az orvosok nem biztattdk. A rak a felfedezés
pillanatdban mar igen kiterjedt volt, a miitéte nem volt maradéktalanul sikeres, a
kemoterapidra rosszul reagalt. Megkeresésemre azonnal pozitivan reagalt.

Az interji nagyon meghitt koriillmények kozott, a csalad (anya és lanya) otthonéban zajlott.
A beszélgetésiink soran egyértelmiivé valt szamomra, hogy a lany retteg ¢€s dithds. Szdmara a
halal pillanata egybeesik a létezés végpontjaval, a haldlon til semmiféle életben nem hisz. A
betegségét nagyon nehezen fogadta, valdszinlisitem, hogy azért, mert minden elézmény
nélkiil hirtelen keriilt szembe vele. Nem voltak fajdalmai, ez még inkabb megnehezitette,
hogy az alany szembe tudjon nézni a valos helyzettel, nehezebben realizalta a valdsagot. A
fajdalommentesség az 6 helyzetében a halallal vald szembenézést nagymértékben nehezitette,
elfogadhatatlannd, értelmetlenné tette. Az beszélgetésiink soran nagy hangsulyt helyezett arra,
hogy kifejezze, hogy mennyi minden kimaradt az életébdl, példaul a szexudlis kapcsolat is.
Minden mast, amit ezen kiviil kimaradtnak, elmaradtnak érzett erre az érzésre vetitett ra, a
szexualitdssal hozott §sszefliggésbe.

Részlet az interjubol:

»- Hogyan reagaltal, amikor kideriilt, hogy beteg vagy?

- Meglepddtem. Megriadtam, sirtam. Anyukdm volt velem, amikor a doktornd elmondta, anya
is sirt. Egyediil nevelt fel. Aztan hazamentiink. Mar a hazafelé uton a kocsiban nyugtattuk
egymast, hogy nem lesz semmi baj, nem fogok meghalni, sokan tulélik... blablabla...

- Nyugodtan meséld el részletesen a blablabla-t!

- Hat semmi kiilonos, tudod, kurvara féltiink, meg féltettiilk egymast is. Anya apoloénd, kevés
pénzt keres. Meg tudod, 6 tudta, hogy mi var a rdkosokra. Féltiink. Konnyebb volt arra
gondolni, hogy nem lesz baj, mert nem lehet.

- Gondoltal a halalra?

- Persze. Azonnal az jutott eszembe, hogy oké, akkor most vége, befellegzett. Elpusztulok.

- Milyen érzéseket valtott ez ki beldled?

- Ideges voltam. Es diihés, gy éreztem, hogy ez végteleniil igazsagtalan, hogy nem ér. Alig
vettek fel az egyetemre. Epphogy sikeriilt. Annyira akartam menni Pécsre. Nagyon Szeretem
azt a varost és orvosi...anyu is olyan biiszke volt, most meg ez. Hiba cstszott a gépbe
(mosolyog), nem torténhet ez velem.

- Miota ez tortent majdnem feél év eltelt. Mi valtozott?
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- Lényegében? Mostmar tuti, hogy meghalok. Ennyi. Elég szar érzés, de ez van. Néha jobb.
Barmikor meghalhatok. Tulajdonképpen azt varjuk. Nem baj. Az élet tovabb megy, csak
nélkiilem. Vicces, nem?

- Vicces?

- Ha nem lenne az, meg6riilnék. Ez a vicc a rakban, hogy mire a végére érsz, megunod. Ugy
vagyok vele, hogy oké, haljak meg akkor. Mast tehetek? Nem.

- Mi a legrosszabb? Mitdl félsz a legjobban, vagy mi bant a legjobban?

- Még sohasem fekiidtem le senkivel. Ugy értem szex. Nagyon megbantam ezt. Azt hittem

majd az egyetemen. De hat, azt mar nem érem meg.”

Maria

Maria a taladlkozasunk pillanatdban 47 éves volt. A betegsége mellrakkal kezd6dott. Harom
gyerek édesanyja, a gyerekek felnottek, a legkisebb is husz éves elmult. Elvalt. Egyediil €lt, a
rakkal egyediil nézett szembe. Foglalkozasa kozépiskolai tanar. Amikor az interji késziilt, tul
volt a mellei eltdvolitasan (kétoldali masztektomia), tobb sorozat radio- és kemoterdpian, a
helyzete reménytelenné valt, menthetetlen volt. Nem kapott tobb kezelést. A megkeresésemre
pozitivan reagalt.

Az interju soran alany ijedt volt és félt. Ugy érezte, akkor kezdett el élni, amikor megtudta,
hogy rékos. Az interjuk sordn a beszélgetést valahogy mindig ebbe az irdnyba terelte.
Hibasnak érezte magat, amiért beteg lett. Ugy érezte, hogy az is oka a betegségének, hogy
nem szerette eléggé az ¢€letet, hogy nem ¢élt eléggé erdteljesen. Ezt 6 ,,alvasnak™ nevezte. A
rakot, mint ujjasziiletést értelmezte és €lni akart tovabb. Ennek az akarasnak a halaltél valo
félelem csak egy kis komponense volt. A f6 motivacidja az volt, hogy batrabb lett, 1j
dolgokba kezdett, kiprobalt sok mindent, amikre el6tte nem is gondolt. Példaul gokartozni
kezdett és lovagolni

Részlet az interjubdl:

,,- Mit gondolsz Maria a halalrol?

- Ugy érted igy, hogy mindjart meghalok?

- Ugy értem, ami eszedbe jut réla, barmi, nincs rossz valasz!

- Hat... félek is, meg nem is. Harom éve dertlt ki, hogy rdkom van. Mellrak. Azt mondtak
semmi baj, hogy sokan tulélik, hogy ne aggddjak, én aggdodtam. Elolvastam egy csomo
konyvet, mindenféle ezoterikusakat. Hogy hogyan tudok én segiteni. Arra gondoltam, hogy ha
eléggé akarom, akkor majd meggyogyulok, de ez nem igy van, mert én eléggé akarom.

Hallottam egy Feldmar interjit, amiben a rakrdl beszél, valami olyasmit mondott, hogy a rak,
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mint betegség olyan, hogy az ember kiugrik egy magas épiiletbol, mert mar elege van az
¢letbdl és akkor egyszercsak, mikdzben zuhan, r4jon, hogy hoppa, mégis élni akarok. Ekkor
jonnek a kezelések, de a foldtol két méterre mar elég nehéz megallitani a zuhanot. Valahogy
én is igy vagyok ezzel.

- Ugy érted, hogy nem akartdl élni, eleged volt az életb6l?

- Igen, elegem volt. Egyediil neveltem fel harom gyereket tanari fizetésbol. Husz évig €ltem
egyediil, tars nélkiil. A rdk mar csak hab volt a tortdn. Aztdn elkezdtem félni, aztan még
jobban, most rettegek és megprobalok nem meghalni.

- Szerinted mi fog veled torténni Marcsi, miutan meghalsz?

- Remélem valami. Illetve valami. Nem tudom még, hogy mi, de nem is olyan lényeges, nem
hiszem, hogy mindennek vége, nem lehet vége, mert akkor nem lenne értelme, nem?
Szerinted?

- Ez most Rélad szol...

- Hiszek Istenben. (sir)

- Mivolt a legnehezebb szamodra a betegség soran?

- ...levagtak a melleimet. Nincs mellem. Mintha nem lennék nd, nem mintha szép lettem
volna, vagy érdekeltem volna barkit is. Csak olyan, mintha a néiességemet lefejtették volna
rolam...

- Errol beszélnél még egy kicsit? Miket éreztél?

- Mintha a ndi létnek vége lett volna, persze sokat gondolkodtam errdl, az ember nyilvan nem
a melle miatt lesz n6. De érzésre olyan volt...mintha mar csak ember lenn¢k, nemtelen.
Eszembe jutott még valami a halalrdl, az el6z6 kérdéshez, elmondhatom?

- Persze, barmit!

- Volt egy mese, nem tudom, ismered e. Nem tudom a cimét, de igy kezdddott, hogy ,, vot egy
szazesztendds oregasszony. Elni nagyon szeretett, mindég dégozgatott, rakta a laddjaba,
pedig gyereki se vot. Hejj, de nagyon fajt a szive mikd' ragondot, hogy egyszer gyon a halal,
bedllit, asse kérdi gydssze, neme, majcsak visz. JO is gondota, mer' egy nap beallitott a
halal...” Ismered?

- lgen. Nagyon szeretem.

- Tudod, arrdl szol, hogy a haléllal feliratjak, hogy ,,holnap”, asszem az ajtofara, s mindig
mikor jon, az Oreglany csak ramutat az ajtofara, hogy ekkor viheti el! Pont igy vagyok ¢én is
vele! Mindig csak még egy napot akarok! Tudod mi az érdekes még?

- Mi?
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- Amikortol kideriilt, hogy beteg vagyok, azéta érzem gy, mintha élnék! Mintha 44 évet
végigaludtam volna, mintha félig vak lettem volna! Ko6z6lték: RAK! Ekkor mintha jott volna
a herceg Csipkerozsikat felébreszteni! Felébredtem és elkezdtem élni, kiizdeni! Harcolni az
¢letemért. Az én hercegem a rak, 6 ébresztett fel (nevet).

- A rak a herceged?

- Na j6... ugy értem, ha nem leszek rédkos, soha nem tapasztaltam volna meg egy csomo
mindent, amiket igy atélhettem. Na, most kéne az, hogy ¢lhetek, és nem halok meg! Hogy
¢lhetek igy tovabb. A rdk az én hercegem. Csipkerdzsika voltam. Az életem beszdve
tovisbirodalommal. Majd jott és a csokjaval felébresztett, elkezdtem €lni! Na, most kéne az,

hogy ¢élhetek igy tovabb! De sajnos nem lehet, tal sokdig aludtam.”

Zoltan

Zoltan 38 éves volt, amikor bekapcsolddott a kutatdsomba. Tiidorakja volt. Amikor az évi
kotelezd tiidoszlrés soran felfedezték, menthetetlen stadiumban volt. Nem is operaltdk meg.
Egy sorozat kemoterdpia utan ledlltak a kezelésekkel, mert a szervezete rosszul reagalt.
Asztalosként dolgozott, egyediilalld, gyermektelen. Hivé katolikus. Onmagit ciganynak
vallja. Az interjualanyom lathatéan zaklatott volt.

A megkeresésemre nehezen, tobbszori kérésre mondott igent. Sokat beszélt a
beszélgetéseink sordn a ciganysdgarol. Hangoztatta, hogy a ciganyok nem beszélnek ,,ilyen”
témakrol. Ugy gondolta az, hogy a sajat fajdalmairdl, mind fizikai, mind mentalis értelemben
beszéljen, méltatlan egy cigany férfihoz. Kiibler-Ross modell alapjan a tagadas idészakaban
volt, amikor meghalt, nem jutott el a megbékélés fazisaig.

Részlet az interjubol:
- Zoltan, mit éreztél, amikor kideriilt, hogy beteg vagy?
- Semmi kiilonoset. Elmentem dolgozni. Kellett csinalnom egy szekrényt. Elég sok pénzt
fizettek érte. Eszembe jutott, hogy most kelleni fog a pénz, hiszen rakos vagyok (nevet).
- Nem ijedtél meg? Nem volt ijeszto, félelmetes?
- Arra gondoltam, hogy mi lesz anydmmal. Tudod, én adok neki pénzt. Szinte semmi
nyugdijat nem kap. Ez elég gaz. Meg eszembe jutott az is, hogy nincs gyerekem, neki nincs
unokdja nem marad utdnam semmi. Par butor... (megtorpan, konnyes a szeme)
- Es azutdan, miutan eltelt egy kis id6?
- Hat, mit mondjak, rossz érzés. De nem akarom, hogy akik majd meglatjak, hogy mit kutattal
engem, vagy rajtam, azt higgy¢ék, hogy féltem.

- Zoli, nem lehet félni? Félni megaldzo?
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- Nem megalazd, hanem ciki. Azt hiszik, hogy na, ez a csavo itt sajnaltatja magat. Hat szar
érzés volt, amikor megmondtdk, na. Otthon még sirtam is, de nem a korhazban.
Karomkodtam is. Ugy volt, hogy csinaltam egy padot, egy ilyen kerti butorba. Aztan nem jott
ossze az illesztés. Ujra probalgattam orékig, azt' elegem lett. Ruigtam bele, hogy esett széjjel.
Kéaromkodtam. Meg az Istent szdmra vettem. Szidtam, ahogy kell. Aztdn megcsinaltam a
padot, na.

- Anyukad mit szol?

- Hat sirt, zokogott. En meg nem birtam. Most 6sszegyiijtok pénzeket, hogy legyen neki, ha
tudod... De mi lesz, nem tudom, mibdl fog €lni.

- De Zoli, Te mit érzel? Félsz a halaltol?

- Ja, te nem félnél?

- Dehogynem, nagyon, félek is.

- En is. Meg attél, hogy mi lesz. Meghalok, és akkor mi lesz?! Vége mindennek és kész.
Vagy én amugy nagyon hiszek Istenben, nem a rdk miatt, eldtte is hittem. Velem van. Csak
nem értem miért kell meghalnom? Akartam gyereket is, csak még nem taldltam meg a nét,
hogy valakit elvegyek, érted Barbi. Voltak nék, de nem olyanok.

- Zoli, figyelj, szerinted te miért lettél beteg?

- Ugy érted, cigizek-e, vagy ilyenek?

- Ugy értem, ahogy gondolod... nincs rossz vilasz!

- Hat nem cigizek, nem iszok, dolgozok rendesen, hidba vagyok cigany. Megtanultam az
asztalossagot és ugy, azota benne dolgozok, tobb miihelynél is meg most lett meg a sajat
miuhelyem két éve, egyéni vallalkozé vagyok. Hoztam a megrendeléseket a cégektol, tudod,
hogy van. Meghalt apam, anyadm egyediil maradt, nehéz volt. Apamat elvesziteni nehéz volt,
anyamnak is nekem is.

- Most, hogy tudod, hogy meg fogsz halni, tobbet gondolsz apukadra?

- Te is meg fogsz halni, tudtad? (nevet)

- Tudtam, lehet, hogy elobb, mint Te, kitudja...

- A Joéisten. De egyébként igen sokat gondolok ra, apura. De mindig is sokat gondoltam,
szoval nem nagy iigy. Nem valtozott sok minden. Az orvosok azt mondjak, nem lehet
segiteni rajtam, de azért én bizhatok a Joistenben, nem?

- Szerinted nem fogsz meghalni?

- Mindenki meghal. En lehet, hogy hamar. De meg sem probaltak meggyogyitani! Pedig én

akartam! Rogton azt mondtak, hogy 'kampec-doloresz'. J6, nem 6k, akkor majd a Joisten
meggyogyit.
17



- Vannak fajdalmaid?
- Fulladok. Valésziniileg tigy is halok meg. Megfulladok. Remélhetdleg alszom majd kozben.

Alig merek elaludni.”

r

Agnes

Agnes 36 éves volt, amikor az interjink késziilt, tanitond, két kisgyerek édesanyja, férjezett.
Limfomaja volt, ami a nyirokrendszer rakjat jelenti. 4 éve kiizdott a betegséggel, amikor
bevontam a kutatasba. Menthetetlennek nyilvéanitottak, a tobb primer (elsédleges) daganatbol
kiindulé metasztazisok teljesen atszétték a testét. Eletvidam volt és hospice onkéntesként
dolgozott a betegsége alatt végig.

Az interjualanyom lathatéan oriilt, hogy beszélhet az érzéseirdl. Végig gy éreztem a
beszélgetések sordn, hogy valamilyen modon utat keres arra, hogy megkdszonje a férjének a
tamogatast. A beszélgetéskor a férje is otthon volt. A férfi lathatéan rosszkedvili volt €s nem
oriilt, hogy a felesége beszélget velem.

Részlet az interjubol:

., - Agi, hogyan éreztél, mi volt az elsé gondolatod, amikor kideriilt, hogy beteg vagy?

- Nehéz erre valaszolni, olyan régen volt (nevet), ugye négy évvel ezelott tortént. El6szor is
megrettentem. Két éves volt a pictirom, a nagy 6t. A férjemmel hét éve €ltlink egyiitt, minden
rendben volt kozottiink, persze voltak gondjaink, de hol nincs? Szdval olyan volt, mintha
ledntottek volna jeges vizzel egy jo kis napozas utan. Mondhatni, csak lestem (nevet). Aztan a
férjem megijedt, lattam a szemében, ekkor én is radébbentem, hogy mennyire komoly a baj.
Mindig is 6 volt a raciondlisabb tipus kettonk koziil, jol kiegészitettiik egymast. Szdval
hazajottiink, elvittiink a gyereket a férjem sziileihez. Leliltiink a férjemmel, Gaborral és
sirtunk mindketten. Nem tudtuk, hogyan fogjunk bele, de azt tudtuk, hogy mindent meg
fogunk tenni, hogy meggyogyuljak.

- Es miutdn kideriilt, hogy mondjuk 1igy, ez lehetetlen?

- Azutanis kiizdelem volt, csak akkor mar arr6l szolt, hogy 1d6t nyerjiink. Magunknak, meg a
lanyoknak. Hogy jusson idénk egytitt. Akkor mar nem arra torekedtiink, hogy a rak elmutljon,
hanem arra, hogy minél tovabb ¢éljek a rakkal, vagy inkébb a rak ellenére. Orvostol orvosig
jartunk, mindannyian pszichologiai segitséget vettiink igénybe. Nagyon fontosnak tartjuk a
férjemmel, hogy a gyerekeket is felkészitsiik a tdvozasomra. Hatalmas feleldsség van rajtunk.
Nem akarom, hogy csorikaim egy életre sériiltek legyenek, mert az anyjuk meghalt.

- Szerinted ezt ki lehet kiiszobolni?
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- Teljesen biztosan nem, de azért nagyjabdl talan. Minimalizalni lehet. Hogy ne legyen tobb
fajdalmuk, mint amennyire feltétlentil sziikség van ilyenkor.
- Elbucsuzol toliik?
- Igen. Tudjak, hogy anya meg fog halni hamarosan. Es azt is tudjdk, hogy addig
megprobaljuk a lehetd legtobb iddt egyiitt tolteni.
- Olyan nyugodtan mondod ezt Agi, olyan rezignaltan. Nem vagy diihds, mérges, nem fij, nem
igazsagtalan, barmi?
- Dehogynem, de ezen mar tul vagyok. Volt ra négy évem, hogy kidithongjem magam. Most
mar csak félek, rettegek. Ez az érzés tolt ki mindent ezzel kapcsolatban. Nagyon sokat
olvastunk errdl, tudod, én nem hiszek Istenben. Nem vagyok sem ezoterikus, sem 6ngyogyito,
nem hiszek a csodatévd gydgyndvényekben sem. Az van, hogy lett egy betegségem, nem
tudom miért, elmentem orvosokhoz és 6k minden megtettek, amit csak tudtak, éveken at
prébaltak meggydgyitani, de engem nem lehet. Gydgyithatatlan beteg vagyok.
- Az orvosokkal, a korhazakkal kapcsolatban milyenek az élményeid?
- Hat, nem rosszak. Illetve nem csak (nevet). Volt egy csomd fajdalmas dolog, példaul,
amikor elmondtak, hogy levesznek a kemordl...(sir), érzéketlenek voltak, na. Mintha nem
értették volna meg, hogy azt kozlik velem, hogy vége az életemnek. Hogy nem lesz a
gyerekeimnek anyja, nem lesz a férjemnek felesége. Mindegy, fajt. Mar nem f3j. Fizikailag
sem, nincsenek fajdalmaim. Imadom a gyerekeimet. A férjem olyanokat allt ki a betegségem
miatt, hogy le a kalappal. Szerencsés vagyok. Végiilis minden teljesiilt, amire csak vagytam
az életben, kivéve, hogy elég ideig lehessek veliik. De végiilis ezt mindig elfelejtjiik kérni,
nem? Mindig csak azt kérjiik, legyen gyerekem, legyen szerelmem, legyen j6 munkdm, de
hogy meddig legyen, azt mindig elfelejtjiik kérni (nevet)”
Zita
Zita 27 éves informatikus. Férjezett és egy kislany anyukaja. Betegsége mellrakkal kezd6dott,
majd szamos attét keletkezett a teste kiilonb6zé pontjain. A kétoldali masztektomidjat
kovetden még négy egyéb testrészét érintd daganat eltavolitdé miitét vart ra. Radioterapidval és
kemoterapidval is kezelték. Két évig kiizdott a rakkal, a masodik év végén kapcsolodott a
kutatdsomba.

A beszélgetésiinkkor mar nagyon rossz allapotban volt az interjialanyom. Az iiléshez is
segitségre volt sziiksége. Lathatéan nem félt. Vagyott a halalra. A szuicidologiai irodalombol
ismert, hogy a halalra vagyd nem a halal pillanatat, nem mint az eseményt varja, hanem az

utana kovetkezo 1épcsot, azt a 1étallapotot, amelyben az élet gondjai mar nem 1étezo terhek.
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Részlet az interjubol:
»- Zita, milyen érzés volt, amikor kideriilt, hogy beteg vagy?
- Akkor még semmi kiilonos. Illetve dehogynem. (nevet) Majd szétvetett a diih, hogy miért
pont én. Aztan jott a tobbi...
- Tobbi?
-A rak elkezdett minden 1étezo teret kitolteni az életemben. Nem voltam mar nd, nem voltam
mar anya, nem voltam mar informatikus, nem voltam mar semmi mas, csak rakos. Aztan mar
az sem, csak egy hatalmas nagy rak! Folyton szemben élltam vele. Barhova néztem ott volt.
Aztan tudtam, hogy vége.
- Vége?
- Igen, hogy meghalok, hogy nincs értelme tovabb csindlnom. Akkor abbahagytam. Mar nem
is akarok ¢élni, nem is félek. Tal sokat fajt, a végét akarom. Odamegyek, ahol nincs tobb

fajdalom. Nem félek, a végét akarom.”

Vivien

Vivien 29 éves. Méhnyakrakja volt, majd miitéti uton eltavolitottdk a méhnyakot, a méhét és a
petefészkét. Akkor deriilt fény a betegségére, amikor férjével medddségi vizsgalatra mentek,
mert egy év sikertelen probalkozas utan orvosi bizonyitékot szerettek volna kapni arra, hogy
lehet gyerekiik, egyikiiknek sincs egészségiigyi problémaja. Kideriil, hogy Viviennek rakja
van, azonnal meg kell miiteni. Vivien altalanos iskolai magyar tanar, onmagat cigdnynak
vallja, identitdsdt mélyen meghatarozza roma szarmazasa. Férje nem cigany. Tal van a
kezeléseken, jelenleg fajdalom és tiinetmentes.

Az interjualany problémadja rendkiviil Osszetett. Kettds identitdsa egy kettds perspektivat ad
neki, mindkét nézépontbol megéli betegségét. A beszélgetések alapjan kideriil, hogy komoly
problémat okoz neki, hogy ugy érzi, egy ,,igazi cigany nének” kotelessége gyereket sziilni.
Ugy érzi, hogy szégyellnie kell betegségét, sziilei falujaban titkoljak, ahogyan azt is, hogy
képtelenné valt a gyereksziilésre. Ez hatalmas terhet jelent szdmara, hiszen gy érzi, hogy
szégyent hoz a csaladja. Masrészrdl egy nagyvarosban, nem cigany férjjel, értelmiségiként él.
Tisztdban van betegsége sulyaval, mégis egy mindent athatd szégyenérzettel kényszeriil
egyiitt ¢lni, amely minden mas €érzést (félelem, fajdalom stb.) eltompit benne

Részlet az interjubol:

,» - Vivien, mit éreztél, amikor kideriilt, hogy méhnyak rakod van?
- Nevetni fogsz.

- Nem fogok, megigérem.
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- Mert arra gondoltam, hogy hogyan fogom elmondani anyaméknak. Elég nagy baj mar nekik,
hogy nincs unokajuk. Pici faluban laknak, mindenki ismer mindenkit, nem cigadnyhoz mentem
férjhez, 29 évesen nincs gyerekem. Es most mondjam meg nekik, hogy nem is lesz soha?!
Mert nem lesz. Rogtén megmondtak az orvosok, hogy meg kell miiteni, nincs apellata. En
nem is sirtam. Csak néztem magam elé. Aztan hazamentem és elmondtam a férjemnek.

- O hogyan reagdlt?

- Hat... felhaborodott. Haragudott rdm.

- Haragudott rad?

- Hat igen. Hogy miért csindlom ezt vele. De nem akart megbantani. Csak megijedt nagyon.

- Amikor mondtadk neked, hogy mi a diagnozis, gondoltal a halalra?

- lgen. Persze. De nagyon akartam gyereket. Jobban fajt, hogy nem lehet, mint az, hogy meg
is halhatok. A halal egyébként annyira nem félelmetes, lehet, hogy azért mert el sem tudom
képzelni, hogy meghaljak.

- Nem érzed ugy, hogy veszélyben van az életed?

- Hit nem. Viszont nem lehet gyerekem. Ez tobbet ért nekem, mint az életem. az
ongyilkossdgra viszont elég sokat gondoltam, a miitét utdn, meg amikor a kemoterapia volt.
Ugy éreztem semmi értelme ennek az egésznek, amikor nem lehet gyerekem. Nagyon
szeretnék.

- Es most mar ez valtozott valamiben?

- Hat mar jobb. Megmiitottek. JOI reagaltam a kemoéra. Ha igy maradok, mar nem is kapok
tobbet. Azt mondjdk nagyon nagy szerencsém van, mert nem hullott ki a hajam (nevet).
Igazuk van, ha még hajam se lenne, az elég nagy fajdalom lenne (nevet).

- A gyerek - kérdésen tul milyen érzéseid voltak még a betegségeddel kapcsolatban?

- Hat, a miitét elétt nagyon féltem, a hospice-ban (Vivien hospice onkéntesként dolgozik,
miodta kideriilt a betegsége) sokan mondtak, hogy lehet, hogy nem ¢bredek fel. Beszélgettiink
a lanyokkal, hogy milyen €rzés lesz. Nem f4jt, nem éreztem semmit, hiszen aludtam, de utana
ugy éreztem magam. Mintha mar nem ¢€Inék annyira, mintha kevésbé €éInék, mint eldtte.

- Ezt hogy érted?

- Hat nem tudom pontosan elmondani. Olyan tompan emlékszem az egészre. De olyasmi
érzés volt, mint amikor nagyon almos vagy ¢€s félig mar el is alszom, mint félalomban lenni.
Utana hetekig Ggy éreztem magam, mint aki a homaly és a fény kozott lebeg.

- Hogyan valtozott, vagy épp nem valtozott benned a gyerek-kérdés?
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- Elmentem egy pszichologushoz, aki a hospice-nal dolgozik. Most vele dolgozunk ezen.
Anyaék egy jo hossza ideig nem alltak szoba velem. Talan talalhatok mas célokat is az

¢letemben, a gyereken kiviil, remélem.”

Balint

Balint 32 éves férfi, agydaganattal. Hazas volt, miutan kideriilt a betegsége elvalt.
Szakacsként dolgozik. Hosszu évekig dolgozott egy 6ceanjard hajon szintén szakéacsként. Volt
agymiitéte egyszer, kapott sugarkezelést és kemoterapiat is. A kezelésekre jol reagalt, jelenleg
tlinetmentes, egy honap mulva megy kontrollvizsgélatra és onnan az orvosaival megvitatjak,
hogyan tovabb.

Az interjlialany a beszélgetések soran elmondta, hogy a betegsége diagnosztizalasa ota az
¢lete gyokeres fordulatot vett. Ezt a valtozast és fordulatot 6 egyértelmiien pozitivnak értékeli.
Ugy itéli meg, hogy a rak nélkiil az élete masként alakult volna, sorsszerti eseménynek tekinti,
amely tompitja a félelemérzetet, ami nyilvdnvaldéan benne ¢l (hiszen a beszélgetések soran
fény deriilt rd)

Részlet az interjubol:

- Balint, miben valtozott meg az életed, miodta kideriilt, hogy beteg vagy?

- Sokmindenben. Példaul nincs mar feleségem. Hat évig voltunk egytitt. Amikor kidertilt,
hogy agydaganatom van, elhagyott. Nem amiatt. Mar el6tte sem volt boldog mellettem, ¢és
gondolom, nem akart évekig kinlodni egy rakossal, akit gondolom nem is nagyon szeret.

- Es benned, a vildghoz valé hozzddlldsodban mi valtozott meg?

- Hat régebben nem is gondoltam a halélra, soha, egyszer sem. Nem hittem, hogy velem is
megtorténhet, azt hittem én 6rokké élni fogok. (nevet)

- Félni kezdtél?

- Hat ezt nem mondanam. Inkébb csak gondolkodoba estem. Hogy hol tart az életem, miket
csindltam eddig, hogyan legyen ezutan. Ha meghalok, azon ugye nem kell tal sokat
gondolkodni, mert akkor annyi, minden meg van oldva. (nevet) De ha netan talélem, akkor
még nagyon sok mindent szeretnék csinalni.

- Miket?

- Hm... évekig utaztam O6cednjar6 hajoval, mégis ugy érzem, semmit nem lattam a vilagbol.
Szeretnék utazni, meg kiprobalni dolgokat. Példaul szeretnék olyan héazat, ahol nagy kert van
¢s gazdalkodni.

- De most is van nagy kerted, nem?
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- Igen (nevet), de ezt mar a rak a miatt vettem. Meg tudod, itt volt a valas. Egy lakasunk volt a
belvarosban, azt eladtuk és igy vettem ezt.

- Es mit iiltettél?

- Még semmit, majd tavasszal. Meg akarok kecskéket tartani. Csinadlok majd kecskesajtot.
Ugye szakacs vagyok, jo lenne hazi kecskesajttal f6zni. (nevet)

- Balint, szerinted volt oka annak, hogy beteg lettél?

- Persze, Ggy é¢ltem el6tte, mint egy hiilye. Semmin sem gondolkodtam, mindig csak az a
pillanat 1étezett, amelyik éppen tartott. Mos mar legalabb létezik mas is. Példaul tervezek.
Meg oriilok dolgoknak. Régebben alig lelkesedtem valamiért. Amugy tudod, mi jutott
eszembe, most emiatt tuti, hogy hiilyének fogsz nézni...

- Nem foglak.

- Csak az, hogy szerintem mindenkinek jot tenne egy kis rak!

- Mire gondolsz?

- Hat csak arra, hogy megvaltozik az emberben valami nagyon mélyen, amikor ennyire kozel
keriil a halal gondolata. Valahogy olyan, mintha megsziiletnél megint, de most Ggy igazan!
Elkezded ¢élni az igazi életet tigy, hogy tétje van, hogy van mit veszitened, magat az életet!

Vagy ezt masok latjak, csak én nem lattam eddig?”

Aniko

Aniké 40 éves, egyediilalld nd. Ugyvéd. Homoszexualis. Vastagbélrdkja volt, tobb
metasztazissal. Tobb miitét soran darabokat tavolitottak el a beleibdl, honapokig kapott
kemoterapids kezelést. Az emésztése teljesen atalakult, a taplalkozasat alapvetden
meghatarozza egykori betegsége. Egy éve tiinetmentes.

Az interjualanyom elmondésa szerint a rdk miatt az élete gyokeresen megvaltozott.
Boldogabbnak, teljesebbnek érzi az életét. A tarsadalomba vald beilleszkedésével, illetve
személyiségzavara van és manias depresszidval ¢l egyiitt. Onmagat boldognak vallja, életét
teljesnek érzi.

Részlet az interjubol:

- Aniko, hogyan emlékszel, mit éreztél, amikor kideriilt, hogy nagyon beteg vagy?

- Sz6 szerint sokkot kaptam. Eltem egy életet és egy fiatal, csinos doktornd lebillent egy rideg
szobaba, ahol varakoztam ra, majd kozolte, hogy a vizsgalatok eredményt hoztak, kidertilt,
hogy a beleimben tobb helyen is rdkos elvaltozasokra leltek. Hasonlo természetességgel

elkezdte sorolni, hogy milyen lehetdségek koziil valaszthatok, hogyha élni szeretnék. Mintha
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csak koromlakkokat ajanlgatott volna nekem az esti bulihoz. Belém akadt a szo.
Megkoszontem ¢€s kisétaltam. Felszalltam a hatos villamosra, hazamentem ¢és forrd vizet
engedtem a kddba. Nem sirtam. Nem tudtam.

- Azutan elkezdtél kezelésekre jarni...

- lgen, bar az is megfordult a fejemben, hogy hagyom a francba az egészet.

- Hogy nem veszel igénybe orvosi segitséget?

- Igen. Amikor tajékoztattak arr6l, hogy mi a helyzet velem, az egész reménytelennek tiint,
ugy éreztem ezt a harcot mar eldontdtte helyettem valaki, nincs értelme nekiduralni magam.

- Eldontétte valaki?

- Aha, egy felsébb erd. A sors. Isten, nem tudom. A sorsom elddltnek latszott.

- Akkor hogyhogy mégis korhazba mentél?

- Tudod mi vitt oda? A rettegés. A végtelen félelem, hogy annyi nekem. Hogy be-fel-leg-
zett. Aztan elkezdddtek a kezelések. Csodak-csoddja, jol reagalt a testem, az orvosok egyre
inkabb biztattak, mar amennyire biztatobnak lehet nevezni azt a hangvételt, amiben
kommunikéltak velem. Mondjuk, hogy pozitiv eredmények voltak a kezelés utani
vizsgalatokon. Ebbdl erdt meritettem a kovetkezd korhoz, de a kemoterapia szornyti volt.

- Milyen volt?

- Amilyennek elképzeled és szorozd meg tizezerrel. Nem uralod a tested, nem uralod a
folyamatait. Sz6 szerint hanysz és hugyozol egyszerre.

- Meggyogyultal. Van valami, ami valtozott? Masként élsz azota?

- Nem gyo6gyultam meg, tiinetmentes vagyok egy éve. Valtozott e valami?

- lgen.

- Kdnnyebben fel tudndm sorolni, hogy mi nem valtozott. Mert az sokkal kevesebb. (nevet)
Masként latom az egész vilagot. El8szor is elvaltam a férjemtdl, mert leszbikus vagyok. Ezt
addig is tudtam, csak annyira nem izgatott, gy voltam vele, hogy hat jo, a ndket szeretem, de
van egy rendes férjem, ,,magamfajta tobbet mit kivanhat”. Ekkor azt mondtam elég.
Otthagytam a munkam. Mindig is érdekelt az ezoterika, elkezdtem azzal foglalkozni. Josolni

és kartyat vetni. Ez boldogga tesz. Sokan hiilyének tartanak, de nem érdekel.”

Osszegzés

Az elozetes kérddives felmérés megfeleld alapot teremtett ahhoz, hogy létrejohessenek a
kutatds gerincének szant mélyinterjuk. A kérddives vizsgalatra azért volt sziikség, hogy egy

atfogobb képet kaphassak a témakor egészét illetden, valamint azért, hogy a valodi kutatdsom
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kereteit meg tudjam fogalmazni, sziikitsem a kereteket, amelyek kozott a vizsgalatot
lefolytatom.

Az interjuk sordn eldzetes terveimnek megfelelden ra tudtam mutatni arra, hogy a sajat,
onallé képzetrendszerek, amelyekkel az alanyok a betegségeiket illetden rendelkeznek,
Osszetettek és egyediek, valamint beigazolddott a feltevésem, miszerint az alanyok a sajat
betegségiiket nem egyértelmiien negativ eldjeliinek értékelik.

Az egyéni betegségértelmezések soran fény deriilt rd, hogy minden beteg esetében a rak,
mint betegség nem csak onmagaban egy fizikai folyamatként értelmezddik, hanem bir egy
szimbolikus jelentéstartalommal is. Ezek a tobbletjelentések altalaban egy ,,fordulépontot”,
egy ..felkialtojelet”, egy ,utelagazast”, egy ,.felébredést”, egy ,,iranymodositast” jelentenek
(az alanyok megfogalmazasai alapjan), tehat tartalmilag hasonld jelentéssel birnak. Az életben
maradt vizsgalt alanyok életében a ,,rak eldtti” és a ,,rak utani” élet gyokeresen eltér, csaladi
allapotot moddositottak, valamilyen modon életmodot valtottak (példaul mashova koltdztek),
vallaljak valodi szexualis orientaciojukat, a spiritualitas felé fordultak.

Mindannyian egyértelmiien jobbnak értékelik a ,,rak utdni” életiiket, mint az azt megeldzot.
A hipotézisem tehat beigazolodott. Nem volt olyan beteg a vizsgalataim soran, aki a
betegségét egyértelmiien negativ életeseményként definidlta volna. Ennek a tanulméanynak a
megsziiletése nem a kutatas lezarast jelenti, hanem az elsd 1épcsdfoka kivan lenni egy kutatasi
folyamatnak.

,»EBgy rakos tobbé mar nem élhet ugy, mint valaki, aki nem tudja, milyen szembenézni a
halallal. Félsz a vihartol? Egy hurrikan elsodor és valahol egészen mashol tesz le. A rak a te
sajat hurrikdnod. Olyan helyre visz, ahol jo lenni, de az odaut... rosszabb anndl, hogy

érdemes legyen félned téle” (K. Anikd-22 éves rakbeteg)
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Melléklet

A terepmunka soran alkalmazott kérdoiv

Neme:

Kora:

A betegsége:
Interju-hajlandosag:

1. Megijeszti Ont, ha arra gondol, hogy a betegsége halalos kimeneteli is lehet?
igen  nem

2. A betegsége napvilagra keriilése 6ta milyen gyakran gondol a halalra?
naponta tobbszor, naponta, hetente, havonta, soha

3. Hisz abban, hogy a halal utan a 1étezés nem ér véget, hanem valamilyen formaban
folytatodik?
igen  nem

4. Vannak-e allando, vagy visszatérd fizikai fajdalmai?
igen  nem

5. Mit gondol, mennyi ideig fog éIni?

6. Volt-e a rakbetegségnek barmilyen pozitiv hozadéka az életében? Kérem, sorolja fel
ezeket, ha sziikséges, kérjen potlapot!

7. Tudna-e konkrétan emliteni tényezdket, amelyek megvaltoztak az életében, miota
kidertiilt a betegsége? (pl. munkahely, parkapcsolat, lakohely, stb.)

8. Van-e arr6l barmilyen elképzelése, akar spiritualis, akar konkrét értelemben, hogy a
betegsége kialakulasanak mik az okai? Kérem, sorolja fel, ha sziikséges, kérjen
potlapot!

9. Hogyan képzeli, ha a betegsége véget érne, mikben valtoztatna az életmodjan a rak
eldtti iddszakhoz képest? Kérem, sorolja fel, ha sziikséges, kérjen potlapot!

10. Kérem, fogalmazza meg a sajat szavaival, mi az, amiket On el szeretne mondani a
betegsége barmely aspektusaval kapcsolatban! Miket érez, miket gondol, hogyan latja,
milyen az On betegsége? Hogyan éli meg, hogy beteg? Fél-e a halalt61? ( Itt leirhat
barmit, amit On el szeretne nekem mondani, barmit, amit On relevansnak érez)
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A rakrol és kezelési modjairol

A ,rdk” tobb mint kétszazféle, tulajdonsagaiban, kihatdsaban, kovetkezményeiben &és
gyogyithatdosdgaban egymastol eltérd daganatos betegség ko6zos neve. A daganatok
kialakulasédnak oka, a sejtek rendellenes burjanzasa, osztddasa, amelyek a tobbi, egészséges
sejttol eltérden, rendszerint gyorsabban osztodnak. Az emberi testben a sejtek osztodasanak
van egy megfeleld, egészséges mechanizmusa, amelyhez a rakos sejtek nem alkalmazkodnak.
Az egészséges sejtek akkor osztddnak, ha erre sziikség van, amikor sejtpdtlasi igény
keletkezik a szervezetben, ezt kovetden az osztodas megall. A rakos sejtek osztoddsa nem all
meg, hanem folyamatosan zajlik, Ujra és Ujra megismétlddik. A sejtek fokozatosan
rosszindulativa valnak, tulszaporodnak, majd ha ekkor sem keriil felismerésre az egyén
szamara a betegsége, az 1d6 mulasaval a sejtek bekeriilnek a vérdramba, ,.elutaznak™ a test
tovabbi részeire, ugynevezett attéteket képeznek, bekeriilhetnek a nyirokrendszerbe, a
véraramba eléidézve igy a folyamatos szorodast. Abban az esetben, amikor tal sok
rendellenes sejt jon létre, amely folyamatosan tovabb osztodik, a szervezet egyre inkabb
elvesziti a kontrollt, a rdkos sejtek feliigyelet nélkiil szaporodnak. Akadalyozzak,
blokkolhatjak a szervek miikddését, a szervezet védekezd rendszerének normal miikodését
veszélyeztetik.

A torténetének vizsgalata rendkiviil nehézkes, hiszen nem allnak rendelkezésre leletek,
amelyekbdl kétséget kizdrdoan kovetkeztetni lehetne a rdk felbukkandsanak idOpontjaira. A
kutatok egybehangzoan allitjak, hogy le kell szamolnunk azzal a tévhittel, hogy a rakbetegség
a modern ember taldlmanya, hogy civilizacios betegség, egyontetli véleményliik szerint a rakot
nem a modern tarsadalom ,,termelte ki” magéanak. Megegyeznek a vélemények abban, hogy
civilizaciés tényezOk, mint a stressz, a dohanyzas, teljesitménykényszer, a 1égszennyezés
novelhetik a rak kialakuldsdnak kockézatat, de a paleopatolégusok egyontetiien allitjak, hogy
a rak az Osi tarsadalmakban is jelen volt. Nehéz régészeti leletekkel alatdmasztani a rak
1étezését, hiszen a csontokbdl csak az eldrehaladott, csontokat is megtamadé raktipusra lehet
ralelni. A rdkok egyéb tipusai a puhdbb szoveteket tdmadjak, azokat kebelezik be, amelyek az
idék soran lebomlanak igy nagyon nehéz tendencidkrol beszélni és feltérképezni a rakos
megbetegedések torténetét, szdmadatokrol csak becslésekbe lehet bocsatkozni. Tovabba az
emberek varhato élettartama a prehisztorikus korban sokkal rovidebb volt, ebbdl arra
kovetkeztetiink, hogy ,nem ¢élték meg” a rakot, elébb haltak meg szamos, akkor még
gyogyithatatlan, sét fel sem ismert betegségben, mire a rak kialakulhatott volna. (Mult-kor,
2011)
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Az orvostudomanyban id6kozben végbement forradalmi valtozadsok miatt szamos raktipus
ismertté valt, amirdl régebben nem is lehetett tudomasuk az embereknek. ,,Szamos olyan
rakot tudunk diagnosztizalni a kezdeti stadiumban - igy a mellrakot és a prosztatarakot -, amit
korabban nem ismertek fel, a beteg pedig magéaval vitte a sirba, s egy olyan betegségben halt
meg, ami ezzel nem hozhato dsszefiiggésbe” (Weinberg, 2011)

A 19. szézad kozepén az orvostudomany forduloponthoz érkezett, amikor felfedezték az
altatast. Innentdl lehetdvé valt bizonyos raktipusok miitéti eltdvolitasa. A kdvetkezd jelentds
1épés a rak gyogyitasa sordn a rontgen felfedezése volt (1896), amikortol beindult az a
radioldgiai sugarzassal valo gydgyitas, amelynek valtozatait ma is alkalmazzak, ismert nevén:
radioterapia, sugarterapia, sugarkezelés. A sugarkezelés a rakterapia sordn szdmos moddon
felhasznalhatd kezelési modszer. A radioterdpia napjainkban a maésodik leggyakrabban
alkalmazott kezelési modszer. Azokban az esetekben hozza a legnagyobb eredményt
(hasonldképpen a mitéti terapidhoz), ha a rakos sejtek a testnek egy adott teriiletén
sugarakkal, amelyek a rdkos sejtek DNS molekulait megtamadva gatolja a sejtek tovabbi
osztddasat. Ennek azonban az a jelentds hatranya, hogy a tdmado sugarak nem valogatnak az
egészséges, illetve rakos sejtek kozott, mind ellen timadoan 1épnek fel. Azonban a daganatos
sejtek a kutatdsok szerint sokkal inkabb hajlamosak a gyors, hatékony osztodasra, mint az
egészséges sejtek, igy a legtobb esetben a daganatos sejtek sugarérzékenysége sokkal
nagyobb. Az onkoterapiai kutatdsok eredményeképp az utobbi idében szamos felfedezés
sziiletett, amely a normal egészséges sejtek és a rakos sejtek kozotti sugarérzékenységi
kiilonbségekre mutat ra, igy eredményesebb, célzottabb terdpiara van lehetdség, ennek

koszonhetden sok beteg esetében a sugarterapia elsddleges gyogymaodként is szamitasba johet.

A radioterapia

A sugarkezelés id6tartamat, rendszerességét az orvos az egyénekre szabva hatdrozza meg. Két
6 tipusa van: a kiilsd forrasbol torténd besugarzas és a belsd besugarzés. A kiilsé forrasbol
torténd besugarzas soran a besugarzast végzo késziilékkel taviranyitassal sugarakat kiildenek
a beteg terlileteket felé. A kezelés soran a beteg semmi nem érez, néhany percig tart és
fajdalommentes. Nem igényel feltétlentil korhazi bent 1étet, a kezelést jarobeteg-rendelés
soran is megkaphatja a beteg. A belsé besugarzas soran radioaktiv anyagokkal ellatott tiiket,
tubusokat juttatnak a beteg szovetek kozelébe, igy folyamatosan stimuldlva azokat. Ehhez

folyamatos korhazban tartozkodas és fokozott orvosi feliigyelet sziikséges.
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Kemoterapia

A mutéti és a radioterapia mellett a kemoterapias kezelés az, amit a rdkgyogyitas-kezelés
soran alkalmaznak (sok egyéb alternativ mddszer mellett persze). A kemoterapia sokszor a
sugarkezelés és miitéti terapia kiegészitésére szolgal,ez az ugynevezett adjuvans kemoterapia.
Sok esetben azonban 6nmagaban is alkalmazzak a rakos betegeken. A vérképzo szervek rakos
megbetegedései, a limfomak vagy leukémidk esetében gyakran Onmagaban segit. A
kemoterapia soran a beteg, tilburjanzd sejteket sejtmérgekkel tdmadjdk meg, amelyek
megakadalyozzak a sejtek osztodasat, vagy megoélik a rakos sejteket. A kemoterapias kezelés
veszgélyeit tulajdonképpen ugyanaz adja, mint a sugarkezelését, ahogyan ott a sugarakat sem
lehet kizardlag a rakos sejtekre iranyitani, a kemikalidk sem szelektalnak, egyarant pusztitjak
(ha nem is ugyanolyan mértékben) az egészséges ¢€s a beteg sejteket. A legtdbb esetben az
orvosok a kombinalt kemoterapias kezelést valasztjak, vagyis tobbféle vegytiletet juttatnak a
karos szovetekbe, ezekkel is csokkentve a szerek egészséges szervekre gyakorolt karos
hatasait. El6fordul, hogy a kemoterapias kezelést célzottan a rdk tiineteinek enyhitésére,
fajdalomesillapitasra hasznaljak. Ez a palliativ kemoterapia. A kezelés alkalmazasahoz nem
feltétlentil sziikséges korhazi benn tartozkodds. A kemoterapids kezeléstdl lassu, fokozatos
eredményeket varhatunk.

Abban az esetben, ha a mitéti, a radioterapias illetve a kemoterapias kezelések egyarant
sikertelenek, a daganat nem zsugorodik, adott esetben miitéttel nem gyogyithatd, vagyis
inoperabilis, a betegeknek szembe kell néznilik azzal, hogy az orvostudomany nem képes
tobbre, nincs mit tenni. Innentdl kezdve azon kezd el dolgozni a beteg €s az egészségiigyi
ellatorendszer kozos erdvel, hogy a hatralévo idore, amig a beteg €l, a lehetd legjobban érezze
magat. Terminalis allapotiinak nevezziik azt beteget, aki sulyos, gydgyithatatlan betegségben
szenved ¢és allapota az orvosi kezelések ellenére folyamatosan hanyatlik, varhato élettartama
kevesebb mint 12 honap. Azokat a kezeléseket, amelyek ezutan kdvetkeznek, tehat miutan a
beteg menthetetlenné valik, palliativ kezeléseknek nevezziik, vagyis a beteg a tiinetek,
fajdalmak enyhitésére szolgald kezeléseket kap, nem dolgoznak tovabb azon, hogy a

betegséget, a problémat megsziintessék.

A hospice

A hospice a sulyos, életiik végéhez kozeledd, végstadiumban levd, elsdsorban valamilyen
daganatos betegséggel €16, vagy abbol kiinduld betegséggel rendelkezd emberek Osszetett
ellatasat jelenti, multidiszciplindris ellatd csoport segitségével. Az ellatds célja a betegek

¢letmindségének javitdsa, a fennmaradd iddre a testi és lelki szenvedések enyhitése,

29



fajdalomcsillapitas valamint a hozzatartozok segitése a betegség és a gyasz terheinek
viselésében. Az ellatasban orvosok, apolok, gyogytornaszok,
pszichologusok/mentalhigiénikusok, szocidlis munkasok, lelkészek, dietetikusok és képzett
onkéntes segitOk vesznek részt.

A hospice ellatas tobbféle modon torténhet. Létrejohet a beteg otthonaban, ambuldns moédon
egy korhazban, egy direkt erre a célra alapitott igynevezett ,,hospice-hazban”, vagy esetleg
egy korhdz részét képzd tigynevezett ,,palliativ-osztalyon™.

»A palliativ ellatds olyan megkdzelités, amely az életet megroviditd betegség kisérd
problémaitol szenvedd paciens és csaladja életmindségét javitja azaltal, hogy megel6zi és
csillapitja a szenvedést a fajdalom, a fizikai, pszichoszocidlis és spiritualis problémak
meghatarozasaval, kifogastalan értékelésével és kezelésével.

A palliativ gondozés:

- csillapitja a fajdalmat és az egyéb kinzo tiineteket;

- az ¢letet €s a halalt normalis folyamatnak tartja;

- nem tesz semmit a haldl megrdéviditése és meghosszabbitasa érdekében;

- integralja a betegellatasba a pszichologiai és spiritudlis tényezdket;

- tamogato rendszert kinal, hogy a beteg a lehetd legaktivabban élhessen a halalig;

- tamogat6 rendszert kinal a csaldd szaméra a betegség ideje alatt és a gyasz
1d6szakaban;

- team-munkat alkalmaz, amely a beteg és csaladja sziikségleteire iranyul, beleértve a
gyasz-tanacsadast, ha az javasolt;

- kiemeli az ¢életmindséget, ¢és ugyanakkor pozitivan viszonyul a betegség
folyamatahoz;

- alkalmazhat6 a betegség korai stddiumdban, az életet meghosszabbitd terapiakkal -
mint a kemoterapia és radioterapia - egyiitt, és magaban foglalja azokat a sziikséges
vizsgélatokat 1is, amelyek sziikségesek a kinzd klinikai komplikdciok jobb

megértéséhez és kezeléséhez.” (WHO, 2002)

A hospice torténete

A 20. szazad kozepétdl a tanatologia fejlodésnek induldsaval egyiddben egészségiigyi,
koérhazi szintereken is fokuszba keriiltek a haldl, a haldoklas és gydsz kérdései. Az elsd
hospice-hazat 1967-ben nyitottdk meg Londonban, Dr. Ciceley Saunders vezetésével.
Saunders egész ¢letében haldokld betegekkel foglalkozott eleinte apoloként, majd késébb

orvosként. Az altala létrehozott hospice-haz szolgalt mintaul az egész vilag szdmara. ,, A St.
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Christopher's Hospice munkatarsai a hospice gondozast elsdsorban eldrehaladott allapota
daganatos betegek szamara tervezték meg a gondozas tudomanyos modellje, a Tender Living
Care (a haldoklok szeretd, szelid ellatdsa alapjan, a beteg €s a csaladtagjai bevonasaval). A
hospice-ok a késébbiekben mindeniitt az itt kialakitott filozofiat és alapelveket kovették
tevékenységiik szellemében és gyakorlatdban - az Amerikai Egyesiilt Allamokban Kiibler-
Ross, Indidban a Nobel-békedijas kalkuttai Teréz anya, aki rendet alapitott az indiai utcakon
magukra hagyottan haldoklok szeretetteljes gondozasara. E harom nagyszer(i asszonyt: Cicely
Saunderst, Elisabeth Kiibler-Rosst ¢és Terét Anyat tekintjik a tanatologia, a halallal,
haldoklassal €s a gyasszal foglalkozo tudomany megalapitéinak.” (Hegediis, 2000.)

Miutan Dr. Saunders megnyitotta az elsd hospice-hdzat, az altala elinditott folyamat
mozgalomma valt (az 1970-es évekre), ma a vilag 100 orszagaban kortilbeliil 8000 hospice

intézmény mitkodik.

Hospice Magyarorszagon

Hazankban 1991-ben alakult meg a Magyar Hospice Alapitvany Polcz Alaine vezetésével.”
A kezdetben még csak néhany onkéntes altal elinditott otthoni dpolds utan sorra alakultak
Magyarorszagon a hospice gondozast kiillonbozd ellatasi formakban (otthonépolast, palliativ
korhazi osztalyt €és a kettdt egyiitt) nyajté hospice szervezetek. A szervezetek ndvekvo
szamanak és az Oket életre hivo tarsadalmi igény erésségének koszonhetden 1995-ben
megalakult a hazai hospice szervezeteket 0sszefogd Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet.”

(www.hospice.hu)

1997-ben pedig, az 1) egészségligyi torvény megalkotasaban mar tevékenyen részt vettek a
hospice szakértdi és a torvényben kiilon paragrafus jott 1étre, amely kizarolag a haldoklokkal
foglalkozik. 2004-ben mar olyan jogszabalyok sziilettek, amelyek célzottan a hospice
tevékenységre vonatkoztak és megindult a hospice-rendszer allami finanszirozasa is. Ezzel
megteremtddott az esélye annak, hogy a hospice, a palliativ orvoslas az egészségiigy teljes
jogu integrans részévé valhasson. Igy nytjtva egyenlé esélyeket mindenki szamara.

A magyarorszagi hospice szervezetek 1991 és 2009 kozott 6sszesen 35.329 beteget lattak el.
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