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A haldoklo betegek hospice szellemii
ellatdsanak szocidlis dimenzioi Anglidban’

A hospice-mozgalom Nagy-Britannidban kezd6détt, de napjainkban a hal-
dokl6 betegek hospice szellemti elldtdsanak kiilonb6z6 formai megtaldlhaték
mdr a vildg szdmos orszdgiban, igy tobbek kozott Magyarorszdgon is. Az
egyes orszdgokban a hospice-hélézat kialakuldsa sordn a brit tapasztalatok-
nak és a gyakorlatnak meghatdrozé szerepe volt és meghatdrozé szerepe van
mind a mai napig, és ez al6l Magyarorszdg sem tekinthetd kivételnek. A
minta dtvétele sordn a tdrsalmi tényezSknek déntd szerepe lehet, ugyanis a
hospice-hélézat egy bizonyos tarsadalmi kézegben jott létre, és e tarsadalmi
kozeg messzemenden befolydsolta a mintdul szolgdlé ellitérendszer felépi-
tését €s mitkddését. Tanulminyomban éppen ezeknek a tirsadalmi tényezdk-
nek a szerepét szeretném bemutatni.

Kiinduldsi pontként azt az elsSsorban tdrsadalmi természetdi problémat
fogom vézolni, amelyre valaszként 1étrejottek a haldokl6k hospice szellemii
ellatasat biztositd, kiilonbdzé elldtdsi formdk. A modern tarsadalmak embere
kétféle értelemben is meghalhat: a haldl bekdvetkezhet egyrészt bioldgiai,
mdsrészt szocidlis értelemben. A tovdbbiakban ez utébbival fogunk részle-
tesebben foglalkozni. A szocidlis haldl fogalmén a szakirodalomban az em-
berek magukra maradisét, kordbbi tdrsas kapcsolataik megszakaddsat értik.
A szocidlis haldl osszetett jelenség, szdmos tényez jitszhat szerepet a ki-
alakuldsdban, ezek koziil csak kettére hivndm fel a figyelmet. Az elsd
dsszetevd az, hogy a modern tarsadalmakban az emberek varhaté élettartama
néhdny évtized alatt a tobbszorosére ndvekedett, ennek kovetkeztében a ko-
rdbbi id6szakokhoz képest igen magas az idGskordak szdmaranya. Az idGsek
kozott sokan az életkoruk miatt maradnak magukra, mivel a hosszi évek
sordn elveszitik rokonaikat, barataikat és ismerGseiket. A mdasodik tényezd
a modern tarsadalmak egy masik jellemz& aspektusa, amelyet a szakirodalom
a halélr6l folytatott kommunikacié problémdiként definidl. A kommunikdacié
a haldlrél korunk embere szdmdra elsGsorban azért vilik kérdésessé, mert
hidnyoznak vagy veszitettek az erejiikb6l azok a tdrsadalmi normdk és szo-
kédsok, amelyek a sajat haldlunkat vagy a mdsik ember halalat elfogadhatéva
teszik az individuum szdmdra. Mas széval a halél elfogaddsét biztosité szo-
cializdciés mechanizmusok szenvedtek csorbdt. Ez az alapveten tirsadalmi

I Ebben a cikkben angliai tanulmdnyutam sordn a haldokl6 betegek hospice szellemii elldtdsdval
kapcsolatos tapasztalataimat szeretném ismertetni.

72

A haldoklé betegek hospice szellemfi ell4tdsdnak. ..

eredeti probléma az egészségiigyi elltérendszeren beliil is megjelenik, mivel
napjainkban a fejlett orszdgok népességének koriilbeliil 60-80 szézaléka az
egészségiigyi intézmények falai kozott hal meg: ez az ardny az Egyesiilt
Kirdlysidgban 1989-ben 71 szazalék volt. A kérhazba keriild betegek hosszabb-
rovidebb id6re elszakadnak az otthonuktdl, a csalddjuktdl és a megszokott:
szocidlis kdrnyezetiiktSl. Az orvosok és dpoldk pedig tobbnyire tehetetleniil
és tandcstalanul dllank a gydgyithatatlan betegek pszichés és szocidlis prob-
lémdival szemben, mivel sikerorientdltak (céljuk a betegek meggyo6gyitdsa),
és képzésiik is erre irdnyult. A haldlos betegek, a haldoklék tehat elsGsorban
azért valnak idegen testté az egészségiigyi intézményrendszerben, mert a me-
dicina kudarcit jelentik, és ezért a haldlos betegek igen kénnyen magukra
maradhatnak, vagyis bekdvetkezhet a tirsadalmi értelemben vett halal.

Az orvostechnika fejldésének kdszonhetGen még gydgyithatatlan beteg-
ségek esetében is sokszor lehetSség nyilik az élet meghosszabbitdsara, to-
vabba a biolégiai haldl megszeliditésére — arra, hogy a betegek megszaba-
duljanak a kinzé fdjadalomt6l, ami mindenképpen a technikai fejlédés pozi-
tivumaként értékelhets. gy tulajdonképpen az orvostechnika biztositja a ,,j6
halal” (lasd kés6bb) egyik alapvetd feltételét. De e technikai fejlodés nem
virt kévetkezménye, hogy a bioldgiai halal megszeliditésével pirhuzamosan
a tarsadalmi halalt is el6idézi, hiszen a betegeknek éppen a technikai fejlodés
miatt kell mind t6bb id6t csalddjuktdl tavol, az egészségiigyi intézményekben
eltdlteniiik. A gyorsan fejlédé orvostechnika igénybevétele indokolt lehet, ha
barmilyen kis esélye is van a gy6gyuldsnak, de amikor mindendron a gyo-
gyithatatlan betegek életének meghosszabbitdsdra torekszenek — tekintet nél-
kiil az életmindségiik romldsdra —, mar nem ilyen egyértelmfi a helyzet, s a
termindlis fdzisban 1év6 betegek esetében az orvosi beavatkozdsok tSbbnyire
feleslegesek és még egyértelmiibb, hogy csak a betegek elszigetel6dését —
szocidlis halalat — segitik el&.

Erre a tarsadalmi problémadra reagaltak azok, akik megszervezték a hal-
doklék hospice szellemil elldtdsat. A hospice szellemii gondozids azonban
nem pusztin egy elldtdsi forma, mint amilyenekke! az egészségiigy, illetve
a szocidlis szféra mds teriiletein szintén taldlkozhatunk, hanem egyben moz-
galom is, amely sajitos ideol6giat képvisel arra vonatkozéan, hogy milyen
a ,,j6 haldl”. A hospice-mozgalom dltal kozvetitett j6 haldl ideol6gidjanak
egy, a tovdbbiak szempontjibol Iényeges aspektusdra hivndm fel a figyelmet,
mégpedig arra, hogy a hospice szellemii elldtdsnak abban kell segitenie a
beteget, hogy megtaldlja, megtaldlhassa a sajit haldlat. A hospice eszméje
tehat elméletileg nem sugall egységes kulturdlis mintét a halallal, meghaldssal
kapcsolatban. Nyilvdnvalé, hogy ez az individudlis szemlélet nem fiiggetlen
attél a tdrsadalomtél, amelyben 1étrejott, hiszen olyan tdrsadalmat feltételez,
amelynek tagjai nagyon kiilonboznek egymadstdl, és akik egyszerre sokféle
tarsadalmi csoportnak lehetnek a tagjai valldsi meggy6z6désiiktdl, etnikai
hovatartozdsuktdl stb. fiigg6en, tovdbba az adott tdrsadalom messzemen&en
tolerdlja tagjainak a kiilonboz6ségét. Kérdés azonban, hogy egy olyan sok-
nemzetiségfi orszdgban, mint az Egyesiilt Kirdlysdg, a tobbségi tdrsadalom
kultdrdjaban gyokerezd ellatérendszer valéjdban képes-e, és ha igen, akkor
milyen mértékben képes figyelembe venni a sokféle kultirdji kisebbségek
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halallal, meghaldssal kapcsolatos elvarésait, amelyek a tdrsadalom tobbségé-
nek normaitél esetenként jelentSsen eltérhetnek. A tovdbbiakban erre a kér-
désre is megprébalok majd vélaszolni.

Az ellatérendszer miikddését nem érthetjilkk meg igazan a hospice-moz-
galom alapelveinek ismerete nélkiil, ezért az aldbbiakban ezt szeretném va-
zolni. Tekintettel arra, hogy e témdval a hazai irodalom is részletesen fog-
lalkozik, csak a vazlatos ismertetésre szoritkozom.

Az alapelvek tehat a kovetkezok:

»1. Jog a természetes haldlhoz.

2. A ,diihédt gydgyitani akards” (overtreatment) és az eutandzia elutasitdsa.

3. A haldoklé szeretetteli gondozdsa, testi-lelki szenvedésének €s maga-
nyédnak olddsa.

4. A fajdalom csillapitdsa olyan médon, hogy a beteg tudata tiszta ma-
radjon.

5. Pszichol6giai timogatas, lelki gondozds.

6. Segitségnydjtds a csalddtagoknak a betegség ideje alatt €s a gydszolas
folyaman.

7. Mindehhez specidlis intézmények és specidlis gondozé teamek 1étre-
hozésa.”

A fébb fogalmak vézoldsa utdn térjiink 4t az angliai hospice szellemii
ellatasi formék tdrgyaldsara.

A hospice szellemfi ellatds multidiszciplindris teamekben folyik. A team
ndvérekbdl, orvosbdl, szocidlis munkdsokbdl, lelkészbdl, pszicholégusbdl,
tnkéntes segit6kbdl és a beteg komfortérzetének novelését biztositd szolgal-
tatékbdl — ilyen példdul a fodrdsz — 4ll. A team ald- és folérendeltségi vi-
szonyai eltérnek az egészségiigyben megszokottél, mivel a team vezet6je az
egyik ndvér és nem az orvos. Ez egyrészt azért lehetséges, mert az orvos
szerepe nem elsddleges, gydgyité tevékenységet ugyanis a team tagjai mar
nem folytatnak; masrészt a névéri hivatds Nagy-Britannidban igen nagy meg-
becsiiltségnek drvend — sokkal nagyobbnak, mint példdul hazinkban —, en-
nélfogva a névért a team tagjai elfogadjdk vezetdnek (kivételek persze min-
dig vannak). Ez a struktira a betegek érdekében alakult ki igy, hiszen a
paciensek kapcsolata a n6vérrel a legszorosabb. Természetesen ez nem jelenti
azt automatikusan, hogy a ndvér szakmai kérdésekben feliilbirdlhatnd akér
az orvost, akdr a szocidlis munkdst vagy a pszichologust.

Az aldbbiakban a team egyes tagjainak feladatait ismertetem, elsGsorban
abbél a szempontb6l, hogy milyen erdfeszitéseket tesznek a betegek szocidlis
haldldnak megakadélyozédsa érdekében.

A névér rendszerint hospice-n6véri specidlis képesitéssel is rendelkezik,
kiilsndsen érvényes ez a fiatalabb ndvérekre nézve. (A szakképesités térho-
ditisa egyben a hospice szellemii elldtdsi formdk mind nagyobb szakmai
elfogadottsdganak és megbecsiiltségének a jele.)

A hospice-n&vér teenddje a beteg komfortérzetének biztositdsa, ebbol ko-
vetkezden munkdja sordn a beteg fizikai és emociondlis igényeivel egyarant
torédnie kell. A névéri munka 6sszetettsége is indokolja, hogy a koordinatori
szerepkort & toltse be a multidiszciplindris teamben.

Az orvos, a n6vérhez hasonl6an az esetek tobbségében szintén rendelke-
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zik specidlis, hospice-orvosi szakképesitéssel. Az orvosok munkdaja zdmében
a betegek fizikai komfortérzetének biztositdsabol 4ll.

A bioldgiai haldl megszeliditése tehdt a hospice-orvosra és -névérre tar-
tozik. A team t5bbi tagja ezzel szemben elsGsorban a beteg magira maraddsa
elszigetelddése, tehit tarsadalmi értelemben vett haldla ellen kiizd (bire téren,
természetesen a névérekre is szdmitanak).

A szocidlis munkds kotelessége, hogy segitséget nydjtson a betegség, a
csokkent képesség és a kozeleds haldl okozta személyes és féleg szocidlis
természetli problémdk megolddsdban, tovdbb4, ha sziikséges, segitséget
nydjtson a hozzdtartozék szdméra is a betegség, illetve a haldleset kévetkez-
tében adodo tennivalSk elvégzésében. Végss soron a szocidlis munkds egy-
fajta Osszekotd kapocs szerepét tolti be a beteg és a tarsadalom kozott, A
szocidlis munkdsok konkrét feladatai rendkiviil sokrétiiek, ha mégis katego-
rizdlni akarjuk ezeket, akkor az aldbbi f6bb csoportok kiilénithetdk el:

Egyrészt a beteg hivatalos iigyeit intézik, mint példaul szocialis segélyek,
tamogatdsok irdnti kérelmek benydjtdsa az &nkormanyzatokhoz, és a beteget
altaldban tdjekoztatjék arrdl, hogy milyen tdmogatdsi lehetSségek 1éteznek.
A hospice-team szocidlis munkasai e tevékenységiik sordn mds szocidlis
munkdsokkal — els§sorban a helyi énkorményzatok szocialis munkésaival —
keriilhetnek munkakapcsolatba. A beteg szocidlis iigyeinek koordindldsa a
hospice-szocidlis munkdsra vir, kiilénosen abban az esetben, ha a beteg be-
kertil egy, a haldokldk specidlis elltasit biztosité intézménybe. A hospice-
szocidlis munkds koordindlé szerepe f&ként akkor indokolt, ha a beteg a
lakéhelyétol tavol esd intézménybe keriil, és ennek kovetkezményeképp ki-
keriil a helyi szocidlis munkdsok 14t6korébsl, de a szociélis problémii ter-
mészetesen megmaradnak.

Masrészt a szocidlis munkds lelki timogatdst is nydjt a betegnek, illetve
a hozzdtartozéknak, melynek sordn kézvetitsi szerepet tolthet be a csaldd, a
baritok, a rokonok, az ismersok és a beteg kozott. E kozvetitsi szerepet
azért kapja a szocidlis munkds, mert § ismeri a team tagjai koziil a legjobban
a beteg szocidlis helyzetét, valamint szocidlis problémadit. A kdzvetitsi sze-
repkor rendkiviil fontos, mivel a betegnek és a csalddtagoknak kiilénbdz6
attitlidjei, informdacidi és elképzelései lehetnek a halallal kapcsolatban, illetve
magér6l a meghaldsrdl, €s a szocidlis munkds megprobdlkozhat e téren egy-
fajta konszenzus kialakitasdval a felek kozott.

Harmadrészt a szocidlis munkds segit a csalddtagoknak és a rokonoknak
is a segélyek €s tdmogatdsok elnyerésében, tovdbba § az, aki tanisitja, hogy
a csalddtagok indokoltan hidnyoztak a munkabél. ‘

A hospice-lelkész teendGje a betegek valldsos igényeinek felmérése, illet-
ve az e téren jelentkezd sziikségletek kielégitése, tovabb4 a lelkész is villal
szocidlis munkéshoz hasonléan kozvetitsi szerepet, csak 6 a betegek és val-
lasfelekezetiik, illetve ennek lelkészei kozott. A hospice-lelkész kdzvetit6i
feladata azokban az esetekben kiilongsen indokolt, amikor a beteg a hospi-
ce-lelkésztol eltérd felekezethez tartozik, és ennek kdvetkeztében esetleg a
beteg nem tudja megszokott valldsos tevékenységeit folytatni. A hospice-lel-

- kész sok esetben olyankor is tud bizonyos mértékig segitséget nyijtani a
_ vallédsos tevékenységek terén a betegnek, ha mas-mds felekezethez tartoznak,
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hiszen az egyes valldsi kozosségek gyakorlatdban szdmos kozos elem taldl-
hat6. Egy anglikén lelkész példdul szdmos esetben lehet a segitségére egy
rémai katolikus vagy egy protestins betegnek. Mds a helyzet azonban, ha a

beteg mohamedan vagy buddhista: ekkor mér olyan nagyok a kiilonbségek,

hogy a példdban szerepld anglikdn lelkész csak nagyon keveset tehet a be-
tegért, és ebben az esetben a kozvetitoi szerepre helyez6dik a hangstily.

A fentieken kiviil a hospice-lelkész fontos teenddje, hogy képviselje a
hospice filozéfidjat a beteg valldsi felekezete szdmdra, ami anndl is Iénye-
gesebb, mivel szdmos valldsos kozosség anyagilag is tdmogatja a hospice-
okat, és nyilvanvald, hogy csak azok az egyhdzak, illetve gytilekezetek fi-
nansziroznak hospice-okat, amelyek ismerik a mozgalmat és tisztdban vannak
annak célkitfizéseivel.

Az onkéntes segiték testesitik meg a civil tirsadalmat a teamen belil.
El6szor vizsgaljuk meg kissé részletesebben az dnkéntes segitSk tdrsadalmi
bsszetételét. Az onkéntes segitdk hetegorén csoportot képeznek. Szinte min-
denki megtalalhat6 kozottiik, a szerény korilmények kozdtt €16 nyugdijastol
a gazdag iizletember feleségéig, tehét elmondhaté, hogy Nagy-Britannidban
az egész tarsadalom tdmogatja a hospite-mozgalmat. Van azonban az Gn-
kénteseknek néhédny ismérviik, amely tipikusnak tekinthet8, ugyanis tobbsé-
giik fehér, kozéposztlybeli, keresztény €s nd, foleg az id6sebb (nyugdijas)
korosztdlyhoz tartozik.

Egy-egy hospice-team munkdjit igen sok dnkéntes segiti, ezért meghaté-
rozé szerepiik van a hospice szellemii elldtds arculatdnak formélasaban. Ha
az onkéntes segit6k kozott a keresztény kozéposztilybeli, id6sebb korcso-
portba tartozé fehér n6k szdmardnya a nagyobb, akkor a hospice intézmény-
rendszerén beliil a fenti csoportra jellemz8 kulturdlis mintdk kozvetitése az
erbsebb, féleg ha ehhez hozzdszdmitjuk, hogy a multidiszciplindris team tag-
jai — az életkort leszdmitva — ugyanezekkel az ismérvekkel rendelkeznek.
Ennek azért van 6ridsi jelentésége, mert a hospice falain beliil a beteg halélra
val6 felkészitése folyik. Tehat itt nem gy6gyitdsrél, hanem mint az el6zoek-
ben mér emlitettem, a j6 halal ideolégidjanak kozvetitésérol van sz6, amely-
nél deklarsltan a legfontosabb érték, hogy minden haldoklé szdmdra bizto-
sitsdk a maga médjan atélhetd halélt. A kérdés az, hogy ha a haldoklét ko-
riilvevék dontd tobbsége egy meghatdrozott tdrsadalmi csoportbol keriil ki,
akkor 6k mennyire képesek megfelelni a haldoklok elvérdsainak, mds szdval
képesek-e elfogadni a méssagot. :

Az onkéntes segitok kozott a fentiektsl eltérS jellemzokkel rendelkezs

csoportot képeznek az AIDS-es betegeket elltdk, 6k ugyanis f6leg azokbdl -

a tarsadalmi csoportokbél keriilnek ki, amelyek krében nagy az AIDS koc-
kézata. Ennek kovetkeztében a csak AIDS-betegeket elldt6 intézmények ar-
culata jelentsen eltér a megszokott6l.

Miért lesz valaki onkéntes segit6? A tipikus motivéciés tényez6 egy hoz-

zatartozd haldla. Az dnkéntessé vilds azonban nem csak elhatdrozas kérdése,

hiszen nem is olyan egyszerii bekeriilni az 6nkéntesek tédbordba. Aki ugyanis
onkéntes segité akar lenni, annak elSzetes alkalmassdgi vizsgélaton kell at-
esnie: ilyenkor a leendd dnkéntes segitkkel elbeszélgetnek, illetve egy kér-
dsivet toltetnek ki veliik. Csak azokra a f6 szempontokra szeretnék ramutatni,
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amelyek kizar6 okként szerepelnek az énkéntes segitok kivdlasztdsa sordn.
Mint mér emlitettem, az dnkéntes segit6vé vélds fontos motivilo tényezdje
lehet egy hozzatartozé haldla. Kozvetleniil a haldleset utén azonban senki
sem segithet, hanem néhany évet vdrnia kell, elsGsorban azért, mert a halal
kozvetlen élménye felkavar6 lehet a szdmdra, s ez zavarhatja a betegekkel
kialakitandé kapcsolatdt.

A tovéabbiakban nézziik meg azokat a személyes tulajdonsdgokat, amelyek
kizéré okként szerepelnek: Nem lehet énkéntes segitd, aki nem tud j61 kom-
munikélni. Ez a leggyakoribb kizdré tényezs: jelentGsége kénnyen érthetd,
ha arra gondolunk, hogy a halélr6l valé kommunikédciénak mennyi kulturélis
gitja van, és a hospice-mozgalom éppen ezeknek a kulturdlis gataknak a
megsziintetésére torekszik. Nem javasolt azok szdméra sem, akik nem eléggé
toleransak. Az énkéntes tolerancidja és megértése a haldoklds Elisabeth Kiib-
ler-Ross 4ltal jellemzett 6t fazisa koziil a diih stddiumdban vélhat elenged-
hetetlen jéllemvonassa.

Akik alkalmasnak tiinnek az elézetes szelekci6 nyomdn, azoknak részt
kell venniiik egy néhdny napos tanfolyamon, ahol megismerkedhetnek a hos-
pice filozéfidjaval, a haldoklok ellatdsdnak fébb problémdival. Az énkéntesek
munkdjit egy koordindtor szervezi, irdnyitja és feliigyeli. A koordindtor in-
kabb megengedd, mint szigord, de nem tartjék jénak, ha a koordindtor min-
dent rahagy az onkéntesekre.

Az onkéntes segités a sz6 legteljesebb értelmében Gnkéntességet jelent,
azaz az onkéntes mondja meg, hogy hetente hdnyszor €s hiny 6rét szeretne
dolgozni, tovdbbd hogy milyen tevékenységet szeretne folytatni. Ezen beliil
péld4ul azt is & hatdrozza meg, hogy akar-e kozvetlen, személyes kontaktusba
keriilni a beteggel vagy sem.

Az onkéntes segitSk ilyen nagyfoki szabadsdgdnak egyik elSfeltétele,
hogy kell§ szdmban élljanak rendelkezésre. Tapasztalataim szerint az onkén-
tesek széma egy-egy hospice-ban 4ltaldban megkozeliti a szédzat, de volt |
olyan hely, ahol t6bb szdzan segitettek. Az onkéntes segit6k ilyen nagy sza-
ma egyébként a tdrsadalmi szolidaritds erSsségének is a fokméroje. Az on-
kénteseknek folyamatosan részt kell venniiik tovdbbképzéseken. Tanul-
ményutam sorén alkalmam volt 6nkéntes segitdként dolgozni, és ennek fo-
lyaman magam is részt vettem egy tovabbképzésen. A tréningen arra készi-
tettek fel benniinket, hogy miként lehet elkezdeni kommunikédlni egy sza-
munkra ismeretlen emberrel anélkiil, hogy az mesterkélt lenne és ennek ko-
vetkeztében mindkét fél feszélyezve érezné magit. Tapasztalatbél tudom,
hogy a haldoklékkal folytatott kommunikdcié sordn gyakran éppen az elsd
mondatok jelentik a legnagyobb nehézséget, tehét a tréningek a legfontosabb
gyakorlati problémék megoldésdban prébdlnak meg segiteni.

Milyen feladatokat ldtnak el az 6nkéntes segitSk? Feladatuk természete
kettds. Egyrészt segitenek a betegek elldtdsdban, a betegek komfortérzetének
névelésében. Példdul tedt, kavét, iiditst és ételeket szolgilnak fel, vagy meg-
latogatjdk a beteget az otthondban. Maszrészt lelki tdmaszt jelenthetnek a
beteg szdméra. Meggy6zGdésem, hogy a hospice szellem{i ellatds sordn a
betegek sokszor a legtobbet az dnkénteseknek koszonhetik, és ezt tobbnyire
a team tobbi tagja is jol tudja. Ennek egyik bizonyitéka, hogy az egyik lon-
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doni kérhdzban létrehoztak egy telefonos segélyszolgdlatot olyan sziildk, il-
letve hozzitartozék szdmdra, akik elvesztették gyermekiiket. A szolgdlatot
lényegében az onkéntesek miikodtetik, és a professziondlis segitSk — ebben
az esetben a pszicholdgusok — csak az onkéntesek felkészitésében vesznek
részt, j6l tudvdan, hogy egy ilyen trauma feldolgozasaban a sorstarsak képesek
a legtébbet nydjtani.

Az Onkéntesek feladatai tGbbnyire egydltalan nem meger6ltetdek, sokszor
jelképesek, példaul virdgokat kell elhelyezniiik a betegek szobdjiban, ami
nem tébb egyodras tevékenységnél, azonban erre egy egész nap all rendelke-
zésiikre, fgy boségesen van idejiik a betegekkel beszelgetm Ez a gyakorlat
is azt igazolja, hogy a hospice szellemii elldtds sordn a mu1t1dlszc1plmans
team tagjai tisztdban vannak az dnkéntesek lelki tdimogat6 szerepével, éppen
ezért nem terhelik til az dnkénteseket a betegek melletti gyakorlati tenniva-
I6kkal.

Végezetiil az onkéntesekkel kapcsolatban arra az eddig megvialaszolatlan
kérdésre szeretnék ritémi, hogy miért tud tobbet adni lelki tdmogatés terén

egy amatdr az igen magas szinten képzett professziondlis segiténél. Azt hi-

szem, nem kell senkinek sem bizonyitanom, hogy a haldoklék ellitdsa sok-
szor igen megerdltetd feladat, s a betegek haldla nemcsak a hozzitartozokat,
hanem az dpolékat is ugyanigy megviseli. A team professziondlis tagjai ko-
rében a hosszi éveken, évtizedeken keresztiil végzett munka alatt jelentkez-
hetnek a kiégettség tiinetei, azonban egzisztencidjuk ett6l a tevékenységtol
fiigg, ezért nem hagyhatjdk abban olyan kdnnyen, szemben az 6nkéntesekkel,
akik barmikor megtehetik ezt, amikor tigy érzik, hogy mar nem képesek tigy
segiteni, hogy megfeleljenek a sajit elvardsaiknak.

A tovédbbiakban a team int€zményes hétterét szeretném vézolni. Ennek
két 16 tipusa van. Az elsSben az intézményes hétteret egy kérhaz biztositja.
A koérhdzon beliil ez dltaldban a palliativ vagy az onoldgiai osztily. A pal-
liativ osztdly hospice szellemii ellatds biztositdsdra szakosodott kérhdzi egy-
ség. Itt mar nem gydgyitanak, szemben az onkoldgiai osztdllyal, ahol a gy6-
gyitidson van a hangsily. De egy onkoldgiai osztily is adhat otthont hospice
szellemfi elldtdst biztositd teamnek. Ezek az osztilyok természetesen a kor-
hédz szerves részét képezik, ennélfogva ezen osztilyok miikddését — a tobbi
osztdlyokéval egyiitt — az dllami egészségiigyi rendszer biztositja. Jellemz6
tovibbd, hogy a betegek ellatisanak feltételei és korilményei tobbé-kevésbé
hasonléak a tobbi kérhazi osztilyéhoz.

A misodik intézménytipus az tun. hospice, amely minden szempontbél
ondllé intézmény. A hospice-oknak sok esetben van kérhdzi hitteriik, de a
kérhdztdl mint intézményt6l a hospice fiiggetlen. Nagy-Britannidban a hos-
pice a palliativ gondozds legelterjedtebb formaja.

A hospice-ok €s a palliativ osztdlyok sok szempontbdl hasonléak, de
nagymértékben kiilonboznek is egymdéstél. Vegyiik tehdt sorra a kiilonbsé-
geket és a hasonldsdgokat, az elbbiekkel kezdve. Mind a palliativ osztalyok,
mind a hospice-ok belsG szervezeti felépitésére jellemzd, hogy van fekvd,
nappali és otthoni dpolasi részlegiik. Ez a harmas struktira feltehetSen azért
alakult ki, hogy a betegek lehettleg minél tobb id6t tolthessenek megszokott
kornyezetiikben, tébbnyire a csalddjuk korében, illetve a sorstarsakkal, és
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csak az €letiik utolsé egy-két hetét toltsék teljes egészében az intézmény
falai kozott. Ezt a torekvést gazdasdgossagi érvek is maximalisan aldtdmaszt-
jak, hiszen kozismert, hogy a betegek intézményen beliili elldtdsa a legkolt-
ségesebb.

Most vegyiik részletesebben szemiigyre a kiilonboz6 részlegeket abban a
tipikus sorrendben, ahogy a betegek az esetek tobbségében igénybe veszik
azokat. A hospice-t, illetve a palliativ osztilyt tobbnyire a hdziorvos értesiti
arrél, hogy olyan betege van, akit valészintileg mar nem lehet megmenteni.
Ezutdn kezd az alapelldtds teriiletén dolgoz6é n6vér mellett a hospice-nSvér
is kijarni a beteghez. Lehetséges, hogy kezdetben a beteg még nincs is tel-
jesen tisztdban a helyzetével. A beteget a hospice-ndvér kezdi felkésziteni
arra, hogy dllapotdval és betegsége legval6szinfibb kovetkezményével — a
haldllal — szembe tudjon nézni. Az angol kultira sajatja, hogy a felkészitést
rendkiviil tapintatos médon végzik a hospice-névérek. Ennek kiovetkeztében
a beteg fokozatosan és nem hirtelen szembesiil sajat haldlanak gondolatdval.

A beteg ellatasat tehat az otthoni dpolasi részleg kezdi el, de az idé miil-
tival a beteg dllapota rosszabbodhat, és ekkor az egész napos otthoni ellatas
egyre nehezebb feladatta vilhat a hozzdtartozék szdmdra. Ebben az esetben
lehetéség van arra, hogy a beteg reggelt6l a délutdni 6rdkig bekeriiljon a
nappali részlegbe, ahol a sorstdrsakkal egyiitt kiilonb6z8 foglalkozdsokon ve-
het részt. Itt a betegek — betegségiikhtz képest — tobbnyire nagyon jé lelki
dllapotban vannak, de természetesen nem mindenki. Azokat, akik visszaht-
zéddbbak, a csoport vezetSje a legkevésbé sem erdlteti, hogy vegyenek részt
a foglalkozdsokon. Ezek a betegek éltaldban félrehuzédva iildogélnek, sajat
gondolataikba meriilve. Ebben az esetben is, mint annyiszor, az individuum
tiszteletben tartdsa érhetd tetten, ami az angol kultira egyik kozponti értéke.
A nappali részlet legaldbb annyira szolgdlja a hozzétartozdkat is, mint a be-
tegeket, hiszen a silyos beteg dpoldsa a hozzdtartozék szamdra is sokszor
nehéz feladat, de ezdltal 6k is fellélegezhetnek kissé. Csak a Iecsﬁlyosabb
dllapotban 1évd betegek keriilnek a fekv® részlegbe. A betegeknek még itt
sem kell elszakadniuk szeretteikt8l, hiszen b'ukl barmikor meﬂr]atog'lthat.]a
Gket, és lehetGség van arra is, hogy a hozzatartozék az éjszakdt is a beteg
mellett toltsék.

A betegek atlagosan egy hetet tdltenek a fekvo részlegben. A szakirodalmi
adatok alapjdn mecallapuhato hogy minél kisebb a hObplCe dgyszdma, anndl
rovidebb a benntartdzkodasi id6. Az ezzel a kérdéssel foglalkozo felmérésnek
a szerzOi két lehetséget okot is emlitenek a jeienség magyardzataul. Egyrészt
a nagy intézmények a nagyobb telepiiléseken taldlhatdak, ahol vélhetoen su-
lyosabbak a tarsadalmi problémak, alacsonyabb foki a tarsadalmi integracio,
és ennek kdvetkeztében-a haldokldk sokkal inkdbb magukra maradnak, il-
letve sokkal inkdbb magukra hagyjdk Gket. Masrészt lehetséges, hogy a ki-
sebb intézmények egyszeriien dgyhidnnyal kiiszkodnek, és ezért rovidebb a
betegek benntartézkoddsi ideje.

A hasonlésdgok ellenére jelentds kiilonbségek is tapasztalhat6k hospice-
ok és a palliativ kérhazi osztdlyok k&zott. A hospice-ok tébb mint fele ugyan-
is — ellentétben a palliativ osztdlyokkal — anyagilag nagymértékben fliggetlen
az allami egészségiigyi szolgdlattdl ({. tdabldzat).
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1. tdbldzat Az angliai hospice-ok finanszirozdsa

Benn fekvd részlegek részleg dgyszam

nem az Allami Egészségiigyi

© Szolgilat irdnyitdsa alatt 147 22006
az Allami Egészségiigyi
Szolgdlat irdnyitdsa alatt 50 557
Marie Curie Hospice Centre 11 291
Sue Ryders Homes 9 161
Osszesen 217 3215

A Marie Curie Hospice Centre és a Sue Ryder Homes intézményeit is
lényegében az dllami egészségiigyi szolgilat finanszirozza, de a hospice-ok
t5bbsége még ezekkel az intézményekkel egyiitt is fiiggetlen az dllami egész-
ségiigyi szolgdlattl. A tabldzatrél leolvashatd, hogy az dgyszam tekintetében
szintén hasonléak az ardnyok. A civil tdrsadalom dltal finanszirozott hos-
pice-ok bevételeinek csak koriilbeliil 20-30 szdzaléka szdrmazik az dllamt6l.
A tobbi adomanyokbdl, ami az Ssszes bevételnek koriilbeliil 50 szazalékat
képezi, valamint ezt még kiegészitik a hospice tulajdondban 1év6 non-profit
iizletek (ezek az angol ad6z4si szabdlyok miatt tobbnyire haszndltdru-boltok).
A hospice-ok finanszirozdsdban tehét a civil tdrsadalom meghatéroz6 szere-
pet jatszik, aminek egyik feltétele az erSs kozéposztaly, mésrészt az e tar-
sadalmi csoport tagjainak a haldokl6k irdnti er6s szolidaritédsa.

Végiil is megéllapithatd, hogy a hospice-hélézat kialakuldsdban, fenntar-
tdsdban, és ahogyan azt még a késdbbiekben is ldtni fogjuk, a halézat arcu-
latdnak meghatérozédsdban dontd szerepet jtszik az erSs kozéposztily. A
hospice-ok tobbsége tehét anyagi szempontbol nagymértékben fiiggetlen az
4llami egészségiigyi szolgélattdl. A civil tarsadalom erSsségének fokmérje,
hogy a hospice-ok magasabb szinvonald ellatst tudnak biztositani a betegek
szAdmdra, mint az 4llami egészségiigy. Az egyik hospice-ban példaul volt
iszl4m és késer konyha is, tovdbba ha a beteg igényelte, akkor vegetdridnus
étellel szolgaltdk ki. Annak, hogy a civil tdrsadalom ilyen jelentSs mértékben
jarul hozz4 a hospice-ok finanszirozdsdhoz, egyik kévetkezménye, hogy a
hospice-ok kozétt az dltaldban igen magas szinvonald elldtison beliil — van-
nak bizonyos kiilsnbségek, amelyek vélhetSen az adott teriilet népességének
gazdagsdgaval fiiggnek Gssze, tehit ahol tehetSsebb a civil tidrsadalom, oftt a
hospice is gazdagabb. Elvileg nem sziikségszerti, hogy a hospice-ok kozotti
egyenltlenségek érzddjenek a lakossdg elldtdsdban is: az ellatds ugyan te-
riileti alapon szervezédik, de elméletileg barki barmelyik hospice-ba beke-
riilhet, teriileti hovatartozdsatél fiiggetleniil. Kérdéses azonban, hogy az
igénybevétel esetében az elméleti egyenlSség egyenlSséget jelent-e a valé-
sagban. Mindenesetre tanulmanyutam sordn tobb intézményben is tapasz-
taltam, hogy a fekvSosztélyon nemcsak a hospice-ok korzetéb8l voltak be-
tegek, hanem esetenként tdvoli vdrosokbél is. Ez persze csak jelzésértékii és
minddssze azt bizonyitja, hogy az elldtdsi rendszer nem tokéletesen zart a
teriileti elv tekintetében, de az igénybevétel egyenlGtlenségeirdl valdjaban
nem sokat arul el.
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A hospice szellemii ellatds személyi feltételeinek, valamint intézményi
hétterének ismertetése utén szeretnék réatémi a betegek elldtdsanak f6bb tar-
sadalmi dimenzidira.

Nagy-Britannidban az emberek tébb mint a 70 szdzaléka kérhdzban hal
meg, ezért felvetddik a kérdés: mekkora tere lehet egyaltalan a haldoklék
hospice szellemii elldtdsdnak? Az igazsdghoz hozzatartozik, hogy nem min-
den haldllal végz6dd betegség igényel hospice szellemii elldtdst. A moder-
nizdciés megbetegedések néven ismert sziv- és érrendszeri, valamint a da-
ganatos megbetegedések koziil az esetek dontd tobbségében csak a hosszan
tart6, nagy fizikai fijdalmakkal jaré daganatos betegségeknél meriil fel az
igény a hospice szellemfi dpoldsra. A lakossdg dont6 tobbségénél valamilyen
moderniziciés megbetegedés szerepel haldlokként, ezek koziil a daganatos
betegségek hozzivetSlegesen az dsszes haldlozds 30 szdzalékit teszik ki. Az
Egyesiilt Kirdlysidgban koriilbeliil szdzhatvanezren halnak meg évente daga-
natos betegségekben, koziilik nagyjdbol szdzezren részesiilnek valamilyen
hospice szellemfi elldtdsi formdban, ideszdmitva az intézményesiilés alacso-
nyabb fokdn 1év6 (de nem alacsony szinvonali!), kiilonbdz6 otthoni dpoldsi
teameket, kérhdzi gondozé hdlézatokat is. Osszesen 400 hdzigondozd szol-
gédlat és 275, a haldokl6 betegek elldtdsat biztositd, kérhazi hattérrel is ren-
delkez6 segitGcsoport van. Hospice-ba 6tvenhatezeren jutnak el, koziiliik
3500-an nem rékos — javarészt AIDS-betegek. Evente huszonkilencezren hal-
nak meg hospice-ban. Osszességében tehat megdllapithat6, hogy az Egyesiilt
Kiralysdgban azoknak a betegeknek, akik igénylik a hospice szellemti ellé-
tast, az intézményrendszer fejlettségének koszonhetden erre megvan a lehe-
tOségiik.

2. tibldzat A hospice-ban dpolt és a hdzigondozdsban részesild betegek jellemzdi

Fekvo Betegek Betegek szdma, A kérdbdiveket
részlegek megoszldsa akikr6l adatokat visszakiild6
szolgaltatnak hospice-ok szédma
Eletkor: 65% 17 295 83
65 évnél idGsebb

Nemek: 18 112 87
Férfi 50,3%
N& 49,7% :
Etnikum: 10 242 57
1. Fehér 98,4%
2. Fekete 0,7%
3. Indiai,

pakisztini, 0,5%

bengdli
4, Kinai 0,1%
5. Egyéb 0,3%
Diagnézis: 21 058 96
Rék 96,7%
AIDS 1,3%
Egyéb 1,0%
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Otthoni Betegek Betegek szdma, A kérd6iveket
dpolds megoszldsa akikr6l adatokat visszakiild®
szolgdltattak szolgdlatok szdma
Eletkor: 60,0% 27 558 116
65 évnél idGsebb

Nemek: 17 177 117
Férfi 51,4%
N© 48,6%
Etnikum: 17 405 92
1. Fehér 96,9%
2. Fekete 1,36%
3. Indiai,

pakisztdni, 0,96%

bengili
4, Kinai 0,14%
5. Egyéb 0,6%
Diagnozis: 36 891 148
Rak 96,3%
AIDS 0,6%
Egyéb 3,1%

A 2. tdbldzat a hospice-ok és otthondpoldsi csoportok kérében 1994-95-
ben végzett felmérés adatait mutatja. A tablézat adatai csak tdjékoztats jel-
legtiek, mivel a kikiildott kérdSiveket a hospice-ok és az otthoni dpoldsi szol-
gélatok kevesebb mint a fele kiildte vissza.

A tablazatrél leolvashaté, hogy az otthonédpoldsi szolgélatot igénybevevdk
60 szazaléka 65 évnél idésebb. A hospice-okban dpolt betegek esetében még
nagyobb a 65 évesnél idGsebbek ardnya: 65 szdzalék. A betegek magas at-
lagéletkora azzal fiigg Ossze, hogy dontS tébbségiik valamilyen daganatos
megbetegedésben szenved. A férfiak és a n6k aranya koriilbeliil azonos, azaz
koveti a teljes népesség nemek ardnydban megmutatkozé tendencidjat.

A tiblazat legbeszédesebb adatai az etnikai hovatartozdst mutatjak. Az
Egyesiilt Kirdlysdgban a lakossdg 5,5 szdzaléka tartozik a szines boriiek cso-
portjaba. Az sszlakossdghoz képest a szines borliek ardnya nem tiinik til
nagynak, de ha figyelembe vessziik, hogy a szines boriiek elstsorban Lon-
donban, illetve néhany nagyobb virosban élnek, akkor ezeken a teleptilése-
ken az etnikai problémdk igen jelentSsck lehetnek. Az 5,5 szdzalék szazalc-
kos ardnyukhoz képest az otthoni dpoldst igénybevevok kozil csak 3,1 szd-
zalék tartozik ebbe a csoportba, a hospice-ok igénybevétele esetében még
kisebb a szines boriick ardnya, 1,6 szdzalék.

Vajon mivel magyarédzhatd, hogy a fehér lakossdg feliilreprezentalt a hos-
pice szellemfi ellitasi formdk igénybevételében? Val6sziniileg tobb tényezd
is szerepet jatszik ebben, az aldbbiakban ezeket prébilom meg szdmba venni.
Az eléz6ekben sz6 volt arrél, hogy a hospice-hdldzat finanszirozdsaban, il-
letve az onkéntesek révén a betegek elldtdsdban és a betegek komfortérze-
tének novelésében az angol kozéposztily meghatdrozé szerepet jatszik. Ez-
4ltal a hospice szellemi elldtdsi formdkban a keresztény kozéposztdlyi kul-
turélis elemek a meghatirozéak. A kisebbségi csoportokhoz tartozé betegek
szdmdra a hospice 4ltal kozvetitett kulturdlis mintdk idegenek lehetnek. Ezt
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az idegenséget egy példdval szeretném érzékeltetni. A fdjdalomnak a moha-
medanok szamara megtisztité szerepe van, mivel a fdjdalmat Isten biinteté-
sének _tart_]ék az €let sordn elkovetett blinokért. Ezzel szemben a hospice
filozofidjdban a j6 haldlhoz hozz4 tartozik a fdjdalomentesség, hiszen a f4j-
dalom lekiizdése utdn nyilik csak lehetdség az elmiildssal valé szembenézés-
re, a haldl elfogaddsdra. Ily médon kibékithetetlen az ellentét a fijdalom
szerepét illetéen a mohameddnok és a hospice szellemisége kozott.

A kulturdlis kiilénboz6ségekbd] ad6d6 problémak mellett kommunikécids
nehézségek is felléphetnek a szines bériiek elldtdsa sordn: az egyes etnikai
csoportokndl f6leg az idésebbek nem tudjik kielégitSen az angol nyelvet,
igy gyakran el6fordul, hogy a csaldd egyik fiatalabb, angolul mar j61 beszéls
tagja kozvetit a beteg és a team kozott. !

A hospice szellemii ellatasi formak igénybevételének kiilonbozsségét vél-
hetéen a betegeknek nem csak az etnikai csoporthoz, hanem a t4rsadalmi
osztilyba val6 tartozdsa is befolydsolja. Itt arra, az egészségszociol6gidban
jol ismert jelenségre gondolok, amely szerint az alsébb tdrsadalmi osztilyok
hitrdnyosabb helyzetben vannak, igy péld4ul kisebb ardnyban veszik igénybe
az egészségiigyi ellatdsi formékat, noha egészségi allapotuk éltaldban sokkal
rosszabb a fels6bb tarsadalmi osztdlyokéndl.

Az egészségiigyi elldtdsi formdk alacsonyabb igénybevétele akkor is meg-
figyelhet®, ha ingyenesek, mint példdul Nagy-Britannidban. A kiilénbsz6 et-
nikai csoportok tagjai a tdrsadalmi hierarchia alsébb osztdlyaiban feliilrep-
rezentéltak, ezdltal a hospice szellemii elldtdsi formék etnikai csoportkénti
eltérd igénybevétele egyben tirsadalmi osztélykiilonbségeket is takarhat. A
fentieket azonban csak vélelmezni tudjuk, mivel a hospice szellemti ell4t4srél
sz616 vizsgdlat sajnos nem terjedt ki erre a kérdésre.

A fentieket Osszefoglalva megallapithaté: annak ellenére, hogy a kiilon-
bo6z8 etnikai csoportok bizonyitottan, az alsébb tdrsadalmi osztalyok vélhe-
téen hatranyos helyzetben vannak, annak ellenére, hogy a kiilonb6z6 elldtasi
formdk esetében hatédrozott torekvés figyelhetd meg a tarsadalmi egyenl6t-
lenségek negativ kovetkezményeinek mérséklésére, illetve kikiiszobolésére —
ezt a célt szolgdlja tobbek kozott az ellatds ingyenessége, és végss soron ez
a feladatuk a szocidlis munkédsoknak is.

A fent emlitett tanulmény érdekes megallapitdsokat tesz a hospice szel-
lemf elldtds jovojével kapcesolatban. Ugy tiinik, hogy a kiilonbozd elldtdsi
formdk koziil egyre inkdbb az otthoni dpolés jitssza majd a 6 szerepet. Az
otthoni dpolas térnyerését egyértelmiien a betegek kivinsiga tette lehet6vé.
Arrél lehet sz6, hogy a betegek igénylik a megszokott otthoni kornyezetet,
a csalddot és annak gondoskoddasat. Az otthoni dpolds szerepének novekedése
kovetkeztében azonban a hospice-ellatds igénybevétele sordn tapasztalhat6
etnikai, illetve tdrsadalmi kiilonbségek a jovoben vélheten mérséklédni fog-
nak, hiszen — mint az el6z&ekben lathattuk — az otthoni dpoldsi szolgéltata-
sokat a szines borliek nagyobb ardnyban veszik igénybe. Ez kénnyen meg-
érthet6, hiszen ugyanarr6l van szd, mint az eldz6ekben: a betegek igénylik
a megszokott mili6t. A kisebbségek esetében ez még fontosabb lehet, hiszen
egyes kulturdlis és kommunikéciés problémdk fel sem vetSdnek, vagy ha
igen, akkor is sokkal enyhébb forméban.
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Az angliai tapasztalatokat dsszegezve megdllapithato, hogy a hospice-ha-
16zat fejlettsége révén a termindlis fzisban 1évE betegek igen magas szin-
vonald és huménus elldtdsban részesiilnek. Az elldtérendszer fenntartdsaban
a civil tarsadalom meghatdrozé szerepet vdllal. Ennek koszénhetden a hos-
pice-rendszer nagyfoki fiiggetlenséget élvez az llami egészségligyi rend-
szert6l, és a civil tirsadalom gazdagsdgdnak és a haldlos betegek irdnti erSs
szolidaritisinak kdszonhetGen a hospice-ok az dllami egészségiigynél maga-
sabb szinvonald ellatast tudnak biztositani. A civil tdrsadalom aktiv kdzre-
miikodése folytan a fehér, keresztény kozéppolgdri kultira dominancidja fi-
gyelhet6 meg: vélhetSen részben emiatt egyenl6tlenségek tapasztalhatok az
ellatérendszer igénybevételében. A kozeljovoben azonban ezek az egyenldt-
lenségek csokkenhetnek a sok szempontb6l optimdlisnak t{ind hdzi dpoldsi
forma elterjedésének kovetkeztében.
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