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A hospice ellatas megszervezésének lehetésége  tartos

szegénységben €16 népesség korében

Osszefoglalas ¢ A tanulmdanyban egy kvalitativ szociolégiai felmérés eredményeit ismertetjiik,
melynek célja az volt, hogy eldsegitse a tartos szegénységben élo roma népesség korében a
hospice szellemii ellatast nyujto szolgaltatasi formak megtervezését. A kutatas soran arra
torekedtiink, hogy a sulyos és gyogyithatatlan (dontéen daganatos) betegeket, tovabba az
ilyen jellegii betegségekben elhunytak hozzdtartozoit kérdezziik meg. A kutatast interjus
modszerrel végeztiik: otven strukturalt interjut készitettiink. A kutatas helyszinei az alabbiak
voltak: Budapest IX. és X. keriilete (tombszerii szegregacioban élo roma népesseg), Miskolc
Szondi telep és Békeszallo (mindketto tombszerii szegregdcioban él6 roma népesség),
Taktaszada (un. ciganytelep), Sajoszentpéter (un. ciganytelep).

A kutatdas eredményei arra hivjak fel a figyelmet, hogy a hospice szellemii ellatds
kiterjesztését a marginalizalodott, rossz szocialis koriilmények kozott élo roma népességre
elsésorban szocialis probléemak akaddlyozzak, mint amilyen a gyogyszerkeérdés vagy a
szocialis okok kovetkeztében fellepo egyeb, lelki természetii probléemdk, mint példaul a
patologikus gyaszreakciok. A kulturdlis okokbdl fakado nehézségek a szocialisakhoz képest
masodlagosak, de nem elhanyagolhatoak. Sokkal konnyebben orvosolhatoak is egyben, ha az
ellatasban résztvevok empatikusak és kello gondossaggal latjak el a betegeket. A szocidalis
problémak ezzel szemben azeért is sokkal sulyosabbak, mivel jorészt kiviil esnek a hospice
ellatas hatokoreén, és felvetik annak a kérdését, milyen plusz feladatokat vallaljon / vallalhat

fel a hospice szellemii ellatast biztosito intézmény.

Bevezetés

A tanulmény célja, hogy eldsegitse a hospice szellemii ellatasi formak megjelenését a tartos
szegénységben €10, szegregalddott népesség korében. Egy olyan stlyos betegség, amellyel
hospice szellemii ellatast vesznek igénybe, nagyon megterheld lehet mind pszichés, mind

anyagi, mind szocialis tekintetben, hiszen a kiizdelem a betegséggel, valamint a gydgyitas



anyagi természetll jarulékos koltségei és a beteg ellatdsa nagy megprobaltatds mind a beteg,
mind a kornyezete szamara. Kiilonosen sulyos helyzet alakulhat ki a szegény, gettdkban ¢l
népesség korében, ahol a rendelkezésre all6 anyagi és szocialis erdforrasok rendkiviil
korlatozottak, ez teszi indokolttd a vizsgélatot a szegénynegyedekben.

Egy ellatasi forma megszervezésénél 1ényeges kérdés, hogy mekkora népességrol van
sz0, és ez egyben ravilagit a probléma stlyara is. Ehhez azonban eldszor magat a fogalmat
kell definialni. A szegénység meghatarozasara tobbféle modszer all rendelkezésre: lehet a
jovedelmi mutatokbol, de lehet az életkoriilményekbdl is kiindulni. Létezik a szegénység
abszolut, relativ és laikus értelmezése. Az abszolut koncepcid alapjan a jovedelem
szempontjabol beszélhetiink 1étminimumrdl, az életkoriilmények alapjan pedig meghatarozott
targyaktol valo megfosztottsagrol, példaul a WC vagy a fiirddszoba hianyarél a lakdépiiletben
(Gyenei, é. n.). A relativ koncepcid szerint az egy fore esé atlag vagy median jovedelem
bizonyos hényada alatt éloket tekintik szegénynek — ez leggyakrabban 50% (Spéder, 2002;
Gabos — Szivos, 2004), de hasznaljak a 60%-ot is az OECD alapjan (Havasi, 2005) —, vagy
alkalmazhaté a deprivacios index (Gyenei, €. n.). A laikus, mas néven szubjektiv megkozelités
soran a megkérdezett dont a jovedelmi minimum hatarvonalarol, azaz arr6l, hogy mi az a
minimalis jovedelem, amib6l még meg lehet élni, vagy meghatdrozhatja az életkdriilmények
azon elemeit, amelyeket elengedhetetleniil sziikségesnek tart. Fontos lehet még, hogy mit tart
minimumnak a szocidlpolitika, ez egyben a segélyezés alapja is, ilyen példaul a
nyugdijminimum. A kiilonb6z6 modszerek alapjan szamitott szegénység eltérd nagysagu

populacidkat ir koriil:

Relativ jovedelmi szegénység (az atlagjovedelem kevesebb, mint 50%-a) 12, 0%
Létminimum 31,8%
Abszolut jovedelmi szegénység 16,1%
Nyugdijminimum 6,7%
Eldfordult, hogy nem jutott elegendd pénz ennivalora 13,8%
Havi rendszeres pénzzavar a hdztartasban 25,4%

(Az adatok 1994-re vonatkoznak — Spéder, 2002)
Az eltérd szamitdsi modokbol adodod kiilonbség a legkisebb és a legnagyobb szegény
populécio k6zott majdnem 6tszords, raadasul a kiilonbozé moédszerek mas-mas populaciokat
irnak koriil. Bar azt is meg kell jegyezni, hogy nagyok az atfedések az egyes szegénység
csoportok kozott (Spéder, 2002). Az eddigiekbdl lathatod, hogy nem olyan egyszerli a szegény
populacié meghatarozasa, annyi mindenesetre nyilvanvalo, hogy szamottevd populéciordl van

sz0: a nyugdijminimum szamitas kivételével millios nagysagrendii népességrol.



A szegény népesség azonban dnmagan beliil sem homogén. Vannak, akik atmenetileg
¢lnek 4t hosszabb-révidebb szegény-idOszakokat, és vannak, akik tartdsan szegények. A tartds
szegények aranya Spéder szamitasai szerint az 0ssznépesség 6,1%-a (Spéder, 2002). Spéder
hat éves iddintervallumot vizsgalva jutott erre az eredményre, oly moddon, hogy azokat
tekintette szegénynek, akik hat egymast kovetd vizsgalat kozil legaldbb négy esetben
szegénynek mindsiiltek. Ezzel kapcsolatban azonban meg kell jegyezniink, hogy ezek az
adatok fliggnek a vizsgalt id6szak hosszatol, €s attdl a dontéstdl is, hogy a hat vizsgalat koziil
négyben kellett, hogy szegénynek mindsiiljon a megkérdezett. Ha példaul az 6tot valasztjuk a
tartos szegénység kritériumanak, akkor a fenti ardnyszdm 4,4%-ra csokken, mig ha a harmat,
akkor 8,7%-ra emelkedik. Annyi ebben az esetben is mindenképp bizonyos, hogy a tartds
szegénység mértéke jelentds, és koriilbeliil a lakossag egytizedét érinti.

A szegénység kockazata sem homogénen oszlik meg a tarsadalomban. Kiilondsen nagy
a romak szegénység-kockdzata: 85% (Havas — Kemény, 1995), és kozottikk a legnagyobb a
tartosan szegények ardnya is, amely a vizsgalat id0szakaban 57% volt (Spéder, 2002). De épp
igy kockazati tényezO az alacsony iskolai végzettség is: a kevesebb, mint nyolc osztalyt
végzettek esetében 17%, szemben a fels6foku végzettséggel, ahol csupan 0,1% a tartos
szegények aranya (Spéder, 2002). Hasonl6 kockdzat a sok gyermek a csaladban: harom és
tobb gyermek esetében 19,5% a tartdésan szegények aranya, ezzel szemben azokban a
csalddokban, ahol nincs gyermek, ez az ardny 3,6%. Fontos kockazati tényez6 még a
munkanélkiiliség: tobb mint négyszeresére nd azokban a csalddokban a tartds szegénység
kockazata, melyekben egy munkanélkiili van, de ha két munkanélkiili, akkor mér t6bb mint
nyolcszorosara (Spéder, 2002).

A tartds szegénység szempontjabdl jelentsek a regionalis €s telepiilési kiillonbségek is.
Koztudott, hogy az orszag észak-keleti régidja e tekintetben milyen rossz helyzetben van, itt a
tartds szegénység aranya 12,6%, mig a fovaros ebbdl a szempontbol a legkedvezdbb
helyzetben van, mivel itt csupan 0,7%. Markansak a kiilonbségek az egyes telepiiléstipusok
kozott is, igy a falvakban és a tanyakon a legstlyosabb a helyzet e tekintetben, mivel 8,9% a
tartds szegények ardnya, ezzel szemben a megyeszékhelyeken 4%. Budapest e tekintetben is a
legkedvezObb helyzetii a fent mar emlitett 0,7%-o0s aranyaval (Spéder, 2002).

Egy olyan sulyos betegség, mint a rak, dnmagaban is jelentds szegénység-kockazati
tényezo lehet. Néhany éve egy esettanulmanyban mutattuk be (Gyukits — Keresztes, 2000),
hogy a daganatos betegség milyen lehetetlen helyzetbe tud hozni még egy jO anyagi
koriilmények kozott €16 vallalkozot is. Az emlitett tanulmanyban szerepld holgy ugyanis

betegsége elhatalmasodasa miatt tartés korhazi apolasra szorult, aminek kovetkeztében nem



tudta az adohivatallal szembeni kotelezettségeit teljesiteni, és emiatt anyagilag teljesen
ellehetetlentilt. Az eset ravilagitott arra is, hogy a hospice szocialis munkdsara milyen plusz
terheket r6 a korhazi szocidlis munka hidnya, illetve nem megfeleld miitkodése, ugyanis e
kritikus helyzet a korhazi ellatas soran allt eld.

A tartds szegénységben €16 népességre jellemz0, hogy szamottevo része szegregalodik a
tobbségi tarsadalomtol. Ez az elkiiloniilés gyakran térbeli elkiiloniilést is jelent egyben. A
varosokban példaul tipikus, hogy a volt munkaskolonidkban élnek a szegények — ilyen példaul
Miskolcon az iiveggyari vagy a Szondi telep —, mig a falvakban ennek sajatos megjelenési
formdja az un. ciganytelep. E szegregicioban ¢l6 népesség esetében a romak
feliilreprezentaltak, de fontos hangsulyozni, hogy gyakran jelentés nem roma népesség is
lakhat egy-egy ilyen teriileten, igy a szegregdcioban ¢él6 népesség problémait nem szabad
pusztan etnikai problémaként definialni.

A szegregacioban ¢l0 népesség esetében megfigyelheté az értékek és normak sajatos
otvozete, mely tetten érhetd példaul a csaladszerkezetben vagy a fogyasztasban — gondoljunk
csak az ¢lettarsi kapcsolatok nagy aranyara, vagy az ¢élelmiszerek nem egyszerre, hanem apré
részletekbe vald megvasarlasara. Ilyen értelemben lehet egyfajta szubkultirardl beszélni,
melyet Lewis nyoman a szegénység kultirdjanak hivnak. Lewis e szubkultirat egy
mexikovarosi szegénynegyedben végzett kutatomunka alapjan irta le, azonban az itt észlelt
jegyek tipikusnak tekinthetdk, €s masutt is megfigyelhetoek, igy példaul az amerikai egyestilt
allamokbeli latin (Kelly, 1998) vagy a magyarorszagi szegény gettokban is (Gyukits, 2003).

A kutatds soran arra is kivancsiak voltunk, hogy e szegénynegyedekben él6 népesség
korében kialakulhat-e a halalhoz valé viszony egy sajatos formdja, melyet fatalistanak
neveziink. Az elnevezés — legalabb is a szociologia szakteriiletén beliili alkalmazasa —Tony
Walter-t6l (Walter, 1994) szarmazik, aki megkiilonbozteti a fejlett orszdgok emberének
raciondlis és a harmadik vilag lakossaganak fatalista viszonyat a haldlhoz. A fejlett vilag
embere ugyanis megprobalja uralni a halalt, azaz befolyasolni, azt hogy mikor, hol és hogyan
haljon meg. Walter a hospice és eutanazia mozgalmak kialakulasat is e folyamat szerves
részeként irja le. E megkiilonboztetést alapvetden szocidlis okokkal magyardzza: az
egészségiigyi ellatas tekintetében példaul a fejlett orszagok magas szinvonalu és az esetek
tobbségében mindenki szdmara elérhetd ellatast biztositanak, mig a harmadik vilagban
joszerint csak a fertdz6 megbetegedések lekiizdésére létezik valamilyen kozegészségiigyi
szolgalat. A szocialis ellatas elégtelenségei kovetkeztében valik a harmadik vilag embere

szdmara a halal kiszamithatatlanna, €s a halal koriilményei befolyasolhatatlanokka.



A kutatas soran abbol indultunk ki, hogy miért ne lennének jelen a racionalis és fatalista
elképzelések egyetlen orszdg lakossagan beliil? Kiilonosen egy olyan orszagban, mint
Magyarorszag, ahol a tarsadalmi egyenldtlenségek nagyok, €és egyaltalan nem talzés, ha azt
allitjuk, hogy szazezrek élnek kirekesztettség és tartds szegénység kozepette masodrendii
allampolgéarként, maro6l-holnapra (Szalai, 2005).

A kutatds masik alapvetd kérdése, hogy hogyan szervezhetd meg a hospice szellemii
ellatas a tartds szegénységben ¢l6 marginalizalodott rétegek korében, ahol nagyszadmu roma,
tehat etnikailag is kiilonboz6 népesség ¢él. Milyen kihivéasokkal kell szembe nézni ezen ellatasi

forma kiterjesztése soran, ha feltevésiink igaz, és a halalhoz valé viszony is kiillonb6z6?

Maoddszer

A kutatas sordn a sulyos és gydgyithatatlan (dontdéen daganatos) betegeket, tovabba az ilyen
jellegli betegségekben elhunytak hozzatartozoit terveztiik megkérdezni. A kutatast interjus
modszerrel végeztiik. Otven, un. strukturélt interjut készitettiink.

Tekintettel arra, hogy e népesség ¢letkoriilményei telepiiléstipusonként jelentOsen
valtozhatnak, kiilondsen olyan dimenzidkban, mint példaul az egészségiigyi ellatashoz valo
hozzaférés, ami a hospice szellemii ellatasi formak megjelenését alapvetden befolyasolhatja,
ezért az interjuvolast tobb helyszinen végeztiik. A kutatds helyszinei az alabbiak voltak:
Budapest IX. és X. kertilete, az un. Dzsumbuj és a Hos utcai telep, Miskolc Szondi telep ¢€s

Békeszall, Erd, Taktaszada és Sajoszentpéter.

Eredmények
A kutatas legmeglepdbb eredménye, hogy az interjukészitések soran, a kiilonbozo
helyszineken egyetlenegy esetben taldlkoztunk olyan beteggel — egy leukémids asszonnyal —,
aki a hospice szellemii ellatas potencialis alanya lehetett volna, holott arra szamitottunk, hogy
szamos ilyen beteget fogunk taldlni. Ezt a varakozasunkat arra alapoztuk, hogy e népességnek
— katasztrofalis szocialis koriilményei miatt — egészségi allapota is sokkal rosszabb, mint a
tobbségi tarsadalomé (Gyukits, 2002; Babusik, 2005), ezért rendkiviil meglepd ez a jelenség.
A fentiekre az elhunytak hozzatartozodival késziilt interjuk adtdk meg a magyarazatot,
ugyanis ezekbdl kideriilt, hogy a betegek gyakran csak par héttel a haldluk el6tt kertiltek
korhazba, mégpedig igen stlyos allapotban. Az egyik esetben példaul a megkérdezett
édesapja vért hanyt, és ekkor hivtak ki a ment6t a hozzatartozok. Csak a korhazban dertilt ki,

hogy a betegnek gyomorrakja van, és a korhdzba keriilést kovetéen par hét mialva meghalt.



Az interjuk tanuibizonysaga alapjan tipikusnak tekinthetd, hogy a korhazbol mar haza se
keriil a beteg, vagy ha igen, akkor is csak igen rovid idore, tehat egyaltalan nem, vagy csak
nagyon kevés ideje marad a blcstzasra, az ligyei elrendezésére és a hatramaradottakrol vald
gondoskodasra.

A marginalizalodott népesség hospice szellemil ellatdsa sordn tehat figyelembe kell
venni, hogy szdmukra az egészségiigyi ellatds igénybe vétele is problematikus, kiilonds
tekintettel a betegségek korai felismerésére, ennek kovetkeztében betegségilik eldrehaladott
allapotdban kerlilnek az egészségiigyi intézményrendszerbe, és ezért kevés id6 all
rendelkezésre a hospice-team tagjainak feladataik elvégzésére.

Az ellatast igényld betegrdl valo informaciohoz jutas is gondot jelenthet, amennyiben a
betegek felderitése is nehézségekbe {itkozhet, ezért a hospice szellemii ellatds megszervezése
soran sziikséges a korhazi ellatasukat biztositd egészségiigyi intézményekkel vald intenziv
kapcsolat. A legmegfelelobb hospice szellemti ellatasi szervezeti formanak ebben az esetben a
mobil team tlinik. Ennek fontossagat erdsiti, hogy a megkérdezettek koziil csak egyetlen
interjialany hallott mar a hospice-r6l. Ezért arra kell szdmitani, hogy a hospice-szal
kapcsolatos ismeretek hidnya, illetve nem kielégitd volta miatt nem is fogjak keresni, illetve
igényelni ezt az ellatasi format. Ez felveti annak sziikségességét, hogy specidlisan e
tarsadalmi csoport szamara ismeretterjesztd kampanyra lenne sziikség.

Jellemz6 tovabba, hogy a gyogyithatatlan (t6bbnyire daganatos) betegségek a romak
esetében fiatalabb életkorban (harminc-negyven éves korban) jelentkeznek, ez 0sszhangban
all az eddig rendelkezésre allo adatokkal (KSH, 1994). A korai haldlozds szdmos olyan
szocialis természetli problémat vet fel, mint példaul a beteg gyermekeirdl valo
gondoskodasnak a kérdése. Tovabb sulyosbithatja a helyzetet — foéleg nagyvarosi
kornyezetben — ha a gyermekeit egyediil neveld sziild betegszik meg, és ha ehhez hozzaadjuk,
hogy a beteg gyakran késon keriil korhdzba, ezaltal nagyon kevés az id6 a gyermekek
sorsanak megnyugtatd rendezésére. Ilyen esetekben a hospice-team szocialis munkasanak
figyelembe kell majd vennie azokat a szocidlis erdforrasokat, amelyeket a gyermek
elhelyezése érdekében mozgdsitani lehet. A kutatdsi eredmények arra hivjak fel a figyelmet,
hogy ehhez fel kell térképezni a beteg kapcsolati halojat, és ebben az esetben — az interjuk
tantibizonysaga alapjan — figyelembe kell vennie, hogy a nagyvérosi gettokba vidékrol
bekoltozoknek kiterjedt rokoni €s barati kapcsolatai lehetnek azokon a telepiiléseken, ahonnan
szarmaznak, és ezek a kapcsolatok ilyen sulyos krizis-szitudciokban esetleg mozgosithatoak,

kiilonds tekintettel a kiskortiakrél valé gondoskodasra.



Mivel a betegek halaluk elétt kapcsolatban alltak az egészségiigyi rendszerrel, ez
hasznos tdmpontokat adhat a hospice szellemi ellatds megszervezése soran, ezért az interjuk
készitésekor az egészségligyi ellatassal kapcsolatban is tettliink fel kérdéseket. A valaszokbol
kideriil, hogy a betegek megkaptak a sziikséges felvilagositast allapotukrol az ebben illetékes
személy, a kezelést végz6 orvos részérdl. Igy példaul tudtik, hogy mi a betegségiik, és hogy
milyenek a tovabbi életkilatasaik. Tehat megallapithat6, hogy az orvosok eleget tesznek a
torvényben eldirt tajékoztatasi kotelezettségeiknek.

Az egészségligyi ellatdas sordn — az interjuk taniibizonysdga alapjan — a két
legneuralgikusabb pont: az etnikai diszkriminacidé és a gyogyszerellatds. A diszkriminaciod
még mindig legtipikusabb példai az Un. cigdny kortermek, ahova a roma szadrmazasu
betegeket a tobbi betegtdl elkiilonitve helyezik el. Ennek egyik lehetséges indoka az
egészségligyi apparatus részérdl, hogy a roma betegeket esetenként — féleg vidéken — olyan
sokan latogatjak, hogy az a tobbiek szamara zavaro.

A szakirodalom e jelenséget azzal magyarazza, a romdk a korhdzban kiszolgaltatottnak
érzik magukat, ¢s a latogatok a tarsas szolidaritast reprezentaljak, ezaltal csokkentve a
kiszolgaltatottsag érzetét (Salloway, 1973).

A hospice szellemi ellatas soran is minden bizonnyal szembesiilni kell ezzel a kérdéssel,
hiszen egy halalos beteg kiszolgaltatottsag-érzete még nagyobb. A tobbi beteg szdmara a
nagyszamu hozzatartozd6 megjelenése viszont zavard lehet. A kiilon korterem Iétrehozasa
azonban természetesen még ebben az esetben sem nyujthat valodi alternativat, hiszen az etikai
megfontolasokon tul a roma betegek elkiilonitése éppen kiszolgaltatottsaguk érzetét erdsiti.

A hospice szelleml ellatasnak azonban van egy igen nagy elénye a magyarorszagi
egészségligyi ellatassal szemben: a holisztikus szemlélete. Véleménylink szerint a holisztikus
szemlélet nagyban csokkentheti a beteg kiszolgaltatottsag-érzetét, és ennek érvényesiilésével
olyan kommunikaciés lehetdségek nyilhatnak meg, amelyek a fenti és a fentihez hasonlo
konfliktusok k6z6s megoldasanak lehetdségét biztosithatjak.

Az etnikai diszkriminaci6 masik gyakori megnyilvanuldsi formdja a nem megfeleld
banasmod. Gyakori panasz példaul, hogy a beteg nem kapja meg azt a torddést, amit a
»~magyarok”. Ebben az esetben is — hasonloan az el6zdekhez —, a hospice szellemi ellatéas
soran tdmaszkodni kell a hospice holisztikus szemléletére, azaz a betegre vald odafigyelésre,
¢s még inkabb a meghallgatasara. Talan kevésbé van sziikség arra, hogy a roma kultaraban
nagyon jartas személyzet lassa el a roma betegeket, mint arra, hogy olyan &polok vegyék
kortl oket, akik empatikusak, akik képesek odafigyelni rajuk, és meg tudjak hallgatni dket, s

ezaltal bizonyitjak, hogy érzékenyek a kulturalis és tarsadalmi kiilonbségekre.



Az egészségligyi ellatds masik rakfenéje a gyogyszerprobléma. Ezt jol illusztralja, hogy
egy 1d0s hozzatartozo arrdl szamolt be, hogy havi tizenkilencezer forintot kolt gyogyszerre a
huszonnégyezer forintos oregségi nyugdijabol. Ennek az az oka, hogy mar nem jogosult a
kozgyogyellatasra, mivel a nyugdija par szdz forinttal meghaladja a kozgyogyellatas
igénybevételi hatarértékét. Tekintettel arra, hogy a kdzgyogyellatasi rendszer a kozeljovoben
atalakul, ezzel kapcsolatban ajanlast nem fogalmazunk meg. Arra azonban mindenképpen fel
kell hivni a figyelmet, hogy a gydgyszerelldtds a késdbbiek soran is rendkiviil kritikus
helyzetet eredményezhet.

Az elézoekben lathattuk, hogy az egészségiigyi ellatorendszerrel kapcesolatban az egyik
legstlyosabb probléma az volt, hogy késon keriil be a beteg a korhazba, ennek kovetkeztében
az allapota mar rendkiviil rossz, €s mar nincs esélye a gyodgyulasra. A beteg ellatdsaval
Osszefiiggd egyéb szocialis ellatasi és tdmogatasi formdkkal kapcsolatban ezzel szemben
megallapithato, hogy azok gyakran el sem érik a raszorulokat. Ennek egyik ¢kes példaja, hogy
a megkérdezett hozzatartozok koziil senki sem vett igénybe temetési segélyt. Az el6bb mar
emlitett esetben, egy egyediil ¢l6 6tgyermekes né haromszazezer forintot fizetett ki édesapja
temetési koltségeinek fedezésére. Ez elképesztden magas Osszeg egy olyan csaladban, ahol
par ezer forint is komoly pénznek szamit.

A megkérdezettek leggyakrabban azt valaszoljdk, hogy nem 1is tudtak errdl a
lehetoségrol, mas esetekben, amikor nincs legalis statuszuk az adott teriileten (illegalis
bekoltozok), az ilyen erdforrdsokhoz vald hozzaférésiik is megkérddjelezddik. A segély
azonban csak az egyik oldala ennek a problémakornek, hiszen olyan ellatdsi forméak, mint
példaul az otthonapolas, szintén nem jutnak el a célpopulacidhoz: ,,papiron” ugyan létezik az
ellatasi forma a terlileten, csak a gyakorlatban nem mukodik. Ezért a hospice szocialis
munkasanak komoly, olykor a helyi onkormanyzatokkal szembeni konfliktusokat kivaltd
feladatai lesznek a helyi szocidlis ellatorendszerben a potencidlis eréforrasok mozgdsitasa
terén.

A tarsas kapcsolatok komoly eréforrasok lehetnek a betegek segitésében, vagy mint azt
fent lathattuk, a sziild halala utan a gyermekelhelyezés terén is, de ezek a kapcsolatok szamos
konfliktust és problémat rejthetnek magukban, amelyekre a hospice szellemii ellatds soran
figyelni kell. Az egyik (nd) interjiialany példaul beszamolt rola, hogy alkoholista élettarsa —
mieldtt majzsugorban meghalt — éveken at rendszeresen bantalmazta. A né a korhazban az
¢lettarsat nem latogatta, temetésén nem vett részt, tulajdonképpen még azt sem tudja, hol van
eltemetve (az interjuban beszamol arr6l, hogy szocidlis okokbol az onkormanyzat temettette

el a holtat). Tapasztalataink szerint nagyon gyakori e csaladokban az erdszak: mind a



gyermekek, mind a nék bantalmazédsa. Az ilyen és ehhez hasonld életesemények egyenes
kovetkezménye a csalddon beliili szolidaritds hidnya, ami tetten érhetdé az 4polas terén,
tovabba a halalesetet kovetden a patologikus gyaszreakcidokban.

Ezzel kapcsolatban még egy jellegzetességre szeretnénk felhivni a figyelmet: a roma
csaladokban éppen a rossz szocidlis koriilmények kovetkeztében a gyermekek gyakran
keriiltek allami gondozéasba, aminek stlyos kovetkezményei lehettek a sziil6-gyermek
kapcsolatot illetéen. Holott egyaltalan nem biztos, hogy a sziilok akartak a gyermekiik allami
gondozasba vételét. Az egyik interjualany is allami gondozasba keriilt. Amikor meghalt az
édesanyja, még el sem ment a temetésére, mivel olyannyira megromlott a kapcsolatuk az
emlitett ok miatt. A fent idézett interjuk arra hivjak fel a figyelmet, hogy a hospice-teamben
tevékenykedd pszicholdgusra sokkal tobb ¢€s sulyosabb eset var ebben a kdrben, mint a
kozéposztalybeli népesség esetében.

Az interjuk alapjan megallapithat6, hogy a megkérdezettek halallal kapcsolatos attitlidjei
fatalistak. Ennek okat abban kereshetjiik, hogy képtelenek uralni a halallal kapcsolatos
koriilményeket, igymint a halal idejét, helyét ¢s modjat, valamint a hatramaradott kiskortiak
helyzetét megnyugtatdan rendezni. Megitélésiink szerint ennek elsOsorban szocidlis okai
vannak, kiilonos tekintettel a szocidlis ellatorendszer anomalidira. A vallasos meggy6zodések
is a halallal kapcsolatos fatalista beallitodast erdsitik. Itt csak utalunk arra az ellentmondésos
helyzetre, hogy a hospice szellemii ellatas ezzel szemben arra épit, hogy a beteg képes legyen
uralni a halalt, illetve annak koriilményeit (Walter, 1994).

A kutatast tobb helyszinen folytattuk, s megallapitast nyert, hogy jelentds kiilonbségek
tapasztalhatok kozottik. Altalanos elvként fogalmazhatd meg, hogy minél kisebb egy
telepiilés, annal rosszabb a helyzet, kiilonésen az ¢észak-magyarorszagi régioban
szakadékszeriiek a kiilonbségek. A differencidk egyszerre jelentik a népesség szocialis
koriilményeiben megmutatkozd eltéréseket és az Onkormanyzati ellatasi formakban
megmutatkozo kiilonbségeket. Tehat ahol szegényebb a lakossag, ott gyengébb a szocialis
ellatas is. E teriileti egyenlotlenségek kovetkeztében a hospice szellemi ellatas megszervezése
soran azzal a problémaval kell szembesiilni, hogy a kiilonb6zd teriileteken kiilonb6z6
problématipusok a meghatarozéak, tovabbd egyes teriileteken a megoldatlan szocialis

problémdk olyan halmaza alakulhat ki, amely ugyancsak nagy kihivast jelenthet.

Kovetkeztetések
A kutatas eredményei O0sszességében arra hivjak fel a figyelmet, hogy a hospice szellemii

ellatas kiterjesztését a rossz szocialis koriilmények kozott €16 roma népesség korében — ahol a



roma népesség aranya nagy — elsdsorban szocidlis problémak akadalyozzak, mint amilyen a
gyogyszerkérdés, vagy a szocialis okok kovetkeztében fellépd egyéb, lelki természetii
problémak, mint példaul a patologikus gyaszreakciok. A kulturalis okokbdl fakado
nehézségek a szocidlisakhoz képest masodlagosak, de nem elhanyagolhatéak. Sokkal
konnyebben orvosolhatoak is egyben, ha az ellatisban résztvevok empatikusak, és kelld
gondossaggal latjak el a betegeket. A szocialis problémak ezzel szemben azért is sokkal
sulyosabbak, mivel jorészt kiviil esnek a hospice ellatds hatokorén, és felvetik annak a
kérdését, hogy milyen plusz feladatokat vallaljon / vallalhat fel a hospice szellemii ellatast

biztosito intézmény.
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