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GYUKITS GYORGY

A palliativ ellatas
tarsadalmi és kulturdlis hattere’

A haldl kulturdlis meghatarozottsdganak véltozasai
és a segitd szervezetek

A haldlhoz valé viszonyban valdszintileg nemcsak a régi és a mai

tdrsadalmak, hanem az egyes tdrsadalmi rétegek kozt is

kiilonb6z6 attittidok alakulhatnak ki azzal kapcsolatban is, hogy

mit igényel élete utols6 fazisdban maga a haldoklo,
s hogy miként lehet és kell 6t segiteni.

A haldl kulturdlis meghatarozottsdgdval kapcsolatban hdarom tipus
kiilonithets el (Walter, 1994). Az els6ben, amelyet tradiciondlisnak ne-
vezlink, a haldlhoz valé viszonyt a tdrsadalom minden egyes tagjdra
egységesen érvényes normdk irjdk el6 — gondoljunk csak a régi falusi
temetkezési szokasokra (Kunt, 1981), mint amilyen a virrasztds vagy
a siratds. A mdsodik, tin. modern tipusban a haldl leggyakoribb hely-
szine a korhdz. Ugyanakkor ez a sikeres gydgyitdsra létrehozott in-
tézmény valdjaban nem tud mit kezdeni a haldokl6 beteggel. Ennek
kovetkezménye a gydgyithatatlan betegek izoldcidja, melynek szim-
béluma az elfekvs. A harmadik, in. neomodern tipusban a haldoklék
elldtdsara specializalédott intézmények jonnek létre, ilyen példdul a
hospice-hdz vagy a palliativ osztdly. A hospice-szellemi ellatdsban a
betegé a dontd sz6 sajat haldla kortilményeinek alakitdsdaban, tehat a
haldl individualizdlédik, s ez azért lehetséges, mert mdr nincsenek
egységes, mindenki szdmadra kotelez6 tdrsadalmi normadk.

A tdrsadalmi dtalakulds legfontosabb jellemz6i

1. A halallal kapcsolatos univerzalis tarsadalmi normdk, amelyek még
erdsek a tradicionalis tipusban, a masik kett6ben meggyengiilnek. Igy
lehet6vé vdlik, hogy a modern tipusban a haldl tabuvé valjon és el-
fojtédjék, illetve a neomodern tipusban az individuum dgy haljon
meg, ahogyan & szeretné.

2. Az 1un. szocialis haldllal kapcsolatban véltozdsokat tapasztalni:

* Megjelent A palliativ ellitds alapjai c. kotetben. Szerk. dr. Hegedtis Katalin, 2002, Medi-
cina. A tanulmdny megjelenését a Soros Alapitvdny tdmogatta.
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a szocidlis haldl a tradiciondlis tipusban egybeesik a haldl pillanatdval,
ugyanis itt a haldl a k6zosség életének szerves része. A modern tipus
esetében a beteg izoldlodik, meglévd tarsas kapcsolatai megszakad-
nak, tehdt a szocidlis haldl még a beteg életében kovetkezik be. A
neomodern tipusban ismét fontossd vdlnak a beteg kapcsolatai, ezért
a hospice-szellemti elldtds sordn a professziondlis segitSk arra tore-
kednek, hogy a beteg szocidlis izolaléddsat megsziintessék (Sheldon,
1997). Végso soron ez azt jelenti, hogy a szocialis haldlt eloddzzdk a
fizikai haldl bekovetkeztéig.

3. Racionalizacié és biirokratizacié (James—Field, 1992): A haldl és
koriilményei elSre lathatéva és tervezhet6vé vdlnak. A haldl feltétele-
inek alakitdsdban a biirokratikus intézményeké lesz a meghatarozé
szerep, mint amilyen a kérhdz, de e tekintetben a kiilonféle hospice-
szellem elldtdsi formdk is a biirokratizacids folyamat részesei, annak
ellenére, hogy karizmatikus személyiségek mind a mai napig jelentSs
szerepet jatszanak a mozgalomban.

Felvet6dik a kérdés, hogy egymds utdn kovetkeznek-e a tipusok.
A valasz az, hogy nem feltétlentil, ugyanis akar mindhdrom el6for-
dulhat egyetlen haldleset kapcsan: Egy AIDS-beteg belép egy valldsi
szektdba (tradiciondlis tipus), de allapota rosszabbodik, és ennek ko-
vetkeztében korhdzba kertil (modern tipus). Végiil élete utolsé heteit
egy hospice-hdzban t6lti (neomodern tipus).

Demografiai hattér

A tdrsadalmi valtozdsokat jelent6s demografiai dtalakulds kisérte. En-
nek egyik legfontosabb jegye, hogy a sziiletéskor varhaté atlagos €let-
tartam folyamatos névekedése tapasztalhatd. A vildgdtlag 1955-ben
még csupan 48 év volt, 1995-re 65 évre emelkedett, mig 2025-ben akdr
73 év is lehet (Seale, 1998). Az élettartam ilyen ardnyd emelkedése
mogott egyrészt a gyogyitds fejlédése dll — ennek egyik legszembetti-
nébb jegye a csecsemdbhaladdsdg és a perinatdlis haldlozds drasztikus
csokkenése —, mdsrészt ezt az anyagi jolét novekedése tette lehet6vé.

A fert6z6 betegségek egyre kevésbé vdlnak haldloki tényezévé. Ki-
vételek persze vannak, mint példdul az AIDS, ami Afrika kilenc or-
szdgaban vezet§ haldlok a fiatal feln6tt lakossag korében; preva-
lencidja legaldabb 10 szdzalék. Napjainkban elssorban sziv- és érrend-
szeri, valamint a kiiloénféle daganatos betegségekben halnak meg az
emberek.

Annak ellenére, hogy a sziiletéskor vdrhaté atlagos élettartam vi-
lagszerte novekszik, jelentSs kiilonbségek adédnak a fejl6do és a fej-
lett vildg orszdgai kozott. Japdnban a legmagasabb a sziiletéskor var-
haté élettartam: 80 év, Etiépidban a legalacsonyabb: 37,5 év. Hasonl6
tendencia figyelhet6 meg a csecsem&halanddsdg terén is: Japdn és Eti-
Opia példdjandl maradva ez az érték 4,3 illetve 169,3 ezrelék.

Ellentétes tendencidk is tapasztalhatok — elsGsorban Kelet-K6zép-
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Eurépdban, igy példaul Oroszorszagban a férfiak sziiletéskor vdrhato
élettartama 1985 és 1990 kozott 64,3 év, mig a néké 74,4 év volt, ami
1994-ig a férfiakndl 57,5-re, a n6knél 71,3-re csokkent.

Magyarorszagon is hasonlé tendencidk figyelhet6k meg.

Az élettartam novekedése kovetkeztében az életkor és a haldl kap-
csolata megvaltozik:

Mikozben a sziiletéskor varhato dtlagos élettartam vildgviszonylat-
ban folyamatosan névekszik, az egészségesen eltoltott években sajnd-
latos médon nincs véltozds, ezért a halalt egyre gyakrabban hosszi
betegeskedés el6zi meg.

Magyarorszdgon a férfiak és nék élettartamdban kilenc év a kii-
lonbség. De a tobbi orszdgban is az a tendencia érvényesiil, hogy a
nék élnek tovdbb. Ennek kovetkezménye, hogy elsésorban a nék ma-
radnak magukra, tehdt a szocidlis haldl elsésorban Gket sujtja.

Mivel a fiatal korban bekoévetkezd haldl egyre ritkdbb, ezért egy
gyermek elvesztése lényegesen nagyobb traumat jelent, mint egy id6-
sebb hozzdtartozéé. Ez kordantsem volt mindig igy, amit jol jelképez,
hogy a gyermekek elvesztését kovetd gydsz idStartama lényegesen
meghosszabbodott, mig az idés hozzdtartozoké megrovidiilt.

Tdrsadalmi-gazdasagi kiilonbségek

A demografiai tényez6k mellett a tdrsadalmi egyenlGtlenségek is be-
folyasolhatjak a haldl médjait, és a haldllal kapcsolatos attittidoket.

Nem véletlen, hogy sokkal inkdbb a fejlett vildgban él6knél jelenik
meg az igény a halal kiszdmithatévd, el6re tervezhet6vé tételére —
gondoljunk csak az eutandzia torekvésekre, de épp igy a hospice-moz-
galom is a haldl koriilményei feletti kontrollra helyezi a hangsulyt.

Ezzel szemben a fejl6d6 vildg lakosai szemében a haldl sokkal in-
kabb elkertilhetetlen, végzetszerti. Ennek oka, hogy az orvosi elldtas
elégtelensége valamint a katasztrofdlis szocidlis kortilmények kovet-
keztében a haldl valdban kevésbé befolydsolhatd, de taldn a valldsos
meggy6z38dés ereje is itt nagyobb. Ugyanakkor az is lehetséges, hogy
a harmadik vildgban a szocidlis bizonytalansdg miatt marad meg a
valldsok vezet6 szerepe. Igy e tényez6k egymads hatdsat felerdsitve
sugalljak a haldl fatalisztikus elképzelését.

VélhetSen egy adott orszdgon beliil is jelentSs kiilonbségek adéd-
nak az egyes tarsadalmi csoportok kozott, a haldlhoz valé viszony
tekintetében. A tdrsadalmi, nemi, etnikai csoporthovatartozds, a gaz-
dasdgi helyzet, a kulturdlis és a valldsi meggy6z6dések kovetkeztében
eltérd attitidok alakulhatnak ki a haldllal, a haldokldssal vagy a
gydsszal kapcsolatban. Ebben a vonatkozdsban is lényeges dimenzid,
hogy az adott tarsadalmi csoport tagja ugy érzi-e: képes kontrolldlni
a halalt, vagy pedig tigy hogy ki van téve a végzetszer(i eseménynek.

Ezzel szemben a fejl6d6 vildg lakosai szemében a halal sokkal in-
kabb elkeriilhetetlen, végzetszer(i. Ennek oka, hogy az orvosi elldtas
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elégtelensége, valamint a katasztrofdlis szocidlis kortilmények kovet-
keztében a haldl valéban kevésbé befolydsolhatd, de taldn a valldsos
meggy6z8dés ereje is itt nagyobb. Ugyanakkor az is lehetséges, hogy
a harmadik vildgban a szocidlis bizonytalansdg miatt marad meg a
valldsok vezet6 szerepe. Igy e tényez6k egymads hatdsat felerdsitve
sugalljak a halal fatalisztikus elképzelését.

VélhetSen egy adott orszdgon beliil is jelentSs kiilonbségek adéd-
nak az egyes tarsadalmi csoportok kozott a haldlhoz vald viszony
tekintetében. A tdrsadalmi, nemi, etnikai csoporthovatartozds, a gaz-
dasdgi helyzet, a kulturdlis és a valldsi meggy6z6dések kovetkeztében
eltérd attitidok alakulhatnak ki a haldllal, a haldokldssal vagy a
gydsszal kapcsolatban. Ebben a vonatkozdsban is lényeges dimenzid,
hogy az adott tarsadalmi csoport tagja gy érzi-e: képes kontrolldlni
a haldlt, vagy pedig 1gy, hogy ki van téve a végzetszeri eseménynek.

Segitségnyujtas a haldoklénak

A haldoklok sziikségleteinek kielégitésében meghatarozé szerep jut a
csalddi, valamint az intézményi hattérnek. A fejlett vildgban az intéz-
ményi hattéré a f6 szerep (ilyen példdul a korhdz vagy a specidlis
palliativ elldtds), mig a fejl6d6 orszagokban, ahol tobbnyire még az
egészségligyi elldtds és ezen beliil a hospice-szellemti ellatas is kiilo-
nosen korlatozottan hozzaférhet, inkdbb a csalddé a meghatdrozo
szerep. De az er6s tradiciok a fejlett orszdgokban is megoérizhetik a
csalddi hagyomanyokat — ilyen példdul Japdn.

A hospice-szellemii ellatds tarsadalmi bedgyazéddsa

Egy intézményrendszer tarsadalmi megformaltsagat dontSen befolya-
soljdk létrejottének koriilményei (Coleman 1994), és nincs ez mdsként
a hospice-szellemti ellatds esetében sem:

A hospice-rendszer az Egyesiilt Kirdlysdgban alakult ki, s 1étrejot-
tében és fenntartdsdban mind a mai napig fontos szerepet jatszanak
a jomoédd, fehér, tobbnyire anglikdn valldsi kozéposztélybeliek. Ez
tetten érheté mind az elldtds finanszirozdsa, mind gyakorlati mikod-
tetése tertiletén. Ez utébbindl latjuk, hogy nagy létszamban dolgoznak
onkéntesek, ami egyben a haldokldk iranti tarsadalmi szolidaritds ki-
tejez6dése is (Gyukits, 1998).

A hospice-szellemii elldtds elterjedése sordn tobbnyire az angol
mintdnak volt meghatdrozo szerepe. Lényeges kérdés, hogy mely ele-
meket lehet dtvenni, és melyeket nem, hiszen a kiilonféle tdrsadal-
makban eltéré az adott orszag egészségligyi rendszere és a csalddok
szerkezete stb. Magyarorszdgon példaul az is kérdéses volt, hogy
mennyire lehet szamitani a civil tarsadalom szolidaritdsdra az 6nkén-
tes segité hdl6zat megszervezése sordn, vagy fenn lehet-e tartani a
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hospice-hdlézatot a tarsadalombiztositdsi rendszer finanszirozdsa nél-
kiil dgy, ahogyan ez az Egyesiilt Kirdlysdgban miikodik, ahol az
egészségligyi rendszer (NHS) részesedése nem haladja meg az dllami
koltségvetés 20 szdzalékat (St. Cristopher’s, 1997).

Team és tarsadalom

A multidiszciplindris hospice-teamben a beteg és tdrsadalom kozotti
kapcsolattartas els6sorban a szocidlis munkas és a lelkész feladata.
Az elldtds holisztikus szemlélete miatt azonban a team egyik tagja
sem hagyhatja figyelmen kiviil a beteg szocidlis helyzetét, és azt a
kultarat, amelyben életét leélte, igy az orvos sem.

A szocialis munkas szerepe valtozik, alakul a tarsadalom elvardsai
és a tdrsadalom tagjainak attit(idjei szerint. A hospice-szellemfi elldtas
soran az elvardsokat és attittidoket mindenekel6tt a kollégak, vagyis
a hospice-team tagjai, de a beteg és csalddja, valamint a hozzatartozok
is befolydsolhatjak.

Az egyik leglényegesebb ilyen elvards, hogy a joléti dllam nyujtson
szocialis biztonsdgot az olyan esetekben is, amikor az dllampolgarok
valamilyen ok miatt — mint amilyen egy stlyos betegség — kildtdsta-
lannak tGind helyzetbe kertilnek. Ha példaul a sziil6k daganatos be-
tegségben meghalnak, akkor gyermekeik felnevelését az dllamnak va-
lamilyen formdban biztositania kell, vagy ha egy fogyatékos ember
megozvegyiil, akkor az dllamtdl elvarhato, hogy elhelyezze az oregek
otthondban. Igy a hospice-team tagjai, de maguk a betegek és hozza-
tartozoik is joggal varjdk el a szocidlis munkdsoktdl, mint a szocidlis
problémadk kezelGit6l, hogy garantdljak a betegek szocidlis biztonsa-
gdt, vagy legaldbbis e szocidlis biztonsdg megteremtésén faradozza-
nak.

A beteg és csalddtagjai részérdl a fenti elvarast kiegészitheti a ta-
ndcsadds igénye, hiszen a szocidlis munkds ismeri leginkabb a csaldd
szocidlis helyzetét. Példdul a csalddtagok tandcsot kérhetnek a szoci-
alis munkastdl azzal kapcsolatban, hogy mit mondjanak a gyereknek,
ha a sziil6 gyoégyithatatlan beteg, vagy ha mdar meghalt, hogyan se-
gitsék a gyerek gyaszmunkajdt.

A szocidlis munkds dltaldnossdgban a hid szerepét toltheti be a
palliativ elldtds sordn, ugyanis a betegnek és ismerdseinek eltérd in-
formadcidi és kiilonb6z6 elképzelései lehetnek a haldlrdl, a meghalds-
rél, ezért fontossa valhat a kozvetités.

Ugyanilyen hidszerepet tolthet be a szocidlis munkds a haldoklé
és csalddja, valamint a hospice-team kozétt is, tekintettel arra, hogy
a szocidlis munkds ismeri legjobban a beteg és a hozzdtartozok szo-
cidlis helyzetét, valamint 6 rendelkezik az optimadlis szocidlis tamo-
gatdshoz sziikséges ismeretekkel is.

Az 0sszekotd szerepét toltheti be azaltal is, hogy & ismeri a leg-
jobban a teamben azokat a tdrsadalmi er6forrdsokat, amelyek a beteg
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rendelkezésére dllnak (itt egyrészt az anyagi eréforrdsokra is gondol-
hatunk, mint amilyenek a kiilénb6zé segélyek, mdsrészt azokra a jo-
léti tdrsadalom dltal biztositott lehetSségekre, amelyeket a betegek
sziikség esetén igénybe vehetnek, mint példaul az otthondpolds, helyi
Onkéntesek stb.).

A lelkész ugyancsak Osszekotd szerepet jatszik, de 6 a beteg és
vallasi kozossége kozott, hiszen az intézményi elldtds sordn a beteg
kapcsolatai tobbnyire megszakadnak a sajit felekezetével. Egy team-
nek dltaldban csak egy lelkésze van, aki magdtdl értetédden egy adott
telekezethez tartozik, és ezért is sziikség van 0sszekotd szerepre, mi-
vel a mds valldsu betegek spiritudlis igényeit ez a lelkész nem tudja
(teljes egészében) kielégiteni.

A lelkész kozvetiti a beteg spiritudlis igényeit a team tagjai felé is.
Ez kiilonosen fontos a kevésbé szokvanyos esetekben, példdul ha a
haldoklé muszlim. A muszlimok szdmdra ugyanis a fajdalom fontos
szerepet jatszik a blint6l valé megtisztuldsban, ezért a lelkésznek in-
formélnia kell errdl a fajdalomcsillapitdst végz6 orvost. De egyéb szo-
kdsokat is kozvetitenie kell a beteget ellatok felé. A muszlimok pél-
ddjandl maradva: kozismert, hogy tiltott szdmukra a sertéshis fo-
gyasztdsa, ezért az ellatdst azokban a hospice-okban, ahol muszlim
hiv6k is vannak, tgy kell megszervezni, hogy valldsi elSirdasaiknak
megfelelen tudjanak tdpldlkozni.
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