SZEMLE

MOLNAR CECILIA SAROLTA

Miért nehéz és miért konnyii gyermekhospice-6nkéntesnek lennt?

Osszefoglalas» 2014 nyara 6ta dolgozom a Tabitha Gyermekhospiceblid onkéntesként;
elsgsorban a hazimunkdban és a gyerekek (olykor csk)anhelletti szabadigs és apolasi
tevékenységekben veszek részt. Atlagosan hetékggird-estét toltok a hazban. irasomban
az elmult masfél évnyi 6nkénteskedés személyesztaladai alapjan szeretném bemutatni,
hogy milyen nehézségekkel kell az dnkéntesnek eaépnite, illetve hogy milyen 6romok és
sikerek érhetilkit a gyermekhospice teriletén.cEx6r a nehézségekre koncentralok; kulon
térek ki az életvegi betegek és csaladjaik korinkara, illetve a mentesitellatasban
részesul, nagyon valtozatos allapotu gyerekek melletti kemgségekre. Utana pedig arra
igyekszem magyarédzatot adni, hogy miért lesz valaka nehézségek ellenére is —
gyermekhospice-6nkéntes: milyen o6romoket, milyerivaotdkat talalhatunk ebben a
tevékenységben. Bieges célom megmutatni, hogy milyen valtozatos iz§slmas
tevékenységeken, olykor felefhahaskor szivszorito élményeken keresztil formatadhk
nyitottabb, empatikusabb, a viladgot jobban megjéés jobban szeretni tud6 emberekké a

hospice-0nkéntesseég altal.

*k%k

.Ne sirj, lelkem, édesanyam — mondogatta —, sokég még
én, sokaig boldog leszek veletek, mert az éleéleizboldog és
vidam!” — Jaj, drdgam, hat micsoda boldogsag akede
amikor €jjel lazban égsz, és ugy kéhodgsz, hogy magdszakad
a melled?!” — ,Mégse sirj, Mama — felelte —, az @aradicsom,
és mi mindnyajan a paradicsomban vagyunk, csakaierunk
tudni réla, pedig mihelyt tudni akarnank, mindjdrblnap
paradicsom lenne az egész vilagon.”

(Dosztojevszkij: A Karamazov testvérek; Makai Infweditdsa)

! A Magyar Hospice-Palliativ Egyesiilet XII. kongressan elhangzott&idas irott valtozata
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Bevezetés

Amikor eldjsagoltam egy baratomnak, hogy jelentkezegy hospice dnkéntesképzésrazt
kérdezte, hogy ha mar énkéntesseg, akkor miértvadami olyat valasztok, aminek hosszabb
tavon is van haszna, aminek van (vagy legaldbht)lgazitiv eredménye. Erre a kérdésre
akkor nem nagyon tudtam mit valaszolni. Azt tudtasak, hogy hozzatartozoként jo
tapasztalatom van a hospice-rél, és hogy szeremégprobalni ezt a fajta segimunkat.
Azt is tudtam, hogy szerencsés vagyok abban atetken, hogy a fizikai szenvedés és a testi
tiinetek — bar megrenditenek —, nem ijesztenek ésegem undoritanak.

Személyes tapasztalat, személyes élmény és a kisaganditott el a hospice felé,
nem valamiféle racionalis déntés, amelynek vilagasakiszamithatéak a pozitiv és a negativ
hozadékai — akar a magam, akar a tarsadalom szaArarkor elbszor gyalogoltam felfelé
Tdrokbalinton a Bartdék Béla utcan ugy, hogy énnadest mar ,képzett dnkéntesként” jovok,
fogalmam sem volt, mi fog ott torténni. Es ez jatés mai napig igy van: néha nehéz szivvel
megyek fel a dombon, néha aggodva, néha érommied, wérakozassal, néha lelkesen, néha
pedig faradtan — egy biztos: amikor belépek, legjdba ezeket félreteszem. Es abban is
biztos lehetek, hogy lefelé mas |élekkel megyekdmnaj

Arrél fogok irni, hogy milyen nehézségekkel nézteézek szembe, és milyen
oromokben van részem a torokbalinti Tabitha hazitdseként. igy — remélléeeg — valaszt

adok arra kérdésre, hogy miért is ezen a terilé®nem masutt vallaltam dnkéntes munkat.

1. Ell4tasi formék a Tébitha hdzban
A Téabitha hdz Torokbalinton taldlhato; egy ,egégiggi extrakkal” felszerelt csaladi haz —
tagas, baratsagos, otthonos nappalival, konyh&lsdével és harom betegszobaval. A
szobak egy- vagy (ha kisgyermeké&kvan szd) kétszemélyesek. A haz alagsori résziegeéb
pedig egy kulén bejarattal is rendelkegpartman talalhaté — két szobaval, 6nallé6 konyhava
és furdszobéaval. A fenti részen legtébbszor a mertediatason let gyermekek vannak, az
apartmant pedig egy életvégi ellatasban réséapidrmek és csaladja hasznalhatja.

Mentesié ellatasban tartosan beteg, allandé gondozasréasiposzoruld gyermekek
es fiatal feldttek részesulnek &dzakosan (egy évben dsszesen maximum 28 napon). A
mentesités azt jelenti, hogy amig a gyermek, alfaahospice-hazban van, a csaldd mentesl
az ellatasa, apolasa alél. A ,mentésitgyerekek” tehat — a tévhittel szemben — nem
haldokolnak, allapotuk stabil, és legfeljebb néhdweyet tdltenek egyhuzamban a hazban.
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Vannak koztlk csecsdikoriak és fiatal felétt kortak is. (24 éves korig fogad a haz
betegeket.) Vannak koztik sulyosan, halmozottafilteér és mentédlisan teljesen ép, de
mozgaskorlatozott gyerekek is. Vannak veleszildétetégségekkel &, és vannak olyanok
is, akik baleset kovetkeztében sérlltek meg. FHizésa mentalis allapotuk tehat nagyon
valtozatos, ennek megfebelin az 6nkéntesnek is sokféle feladata lehet velilefetési és a
tisztaba tétell egészen az angol nyélbeszélgetésiq).

Eletvégi ellatasban azok a gyermekek részesiilngk, rmar nem kapnak gyogyito
kezeléseket, mert betegséguk olyan stadiumban Wagy azoktdél mar nem varhaté az
allapotuk érdemi javuldsa. A Tabitha hazban p&lligilatast kapnak, ami éldlegesen a
kinzo fizikai tiineteik enyhitését, a fajdalom késeélt jelenti. Az életlik végén jard gyermekek
mellett rendszerint ott van a csalad (a 8kfiblykor a testvérek vagy a nagysiilis) — a
hadzbano6k is személyes pszicholdgiai tamogatast kapnak.tdsokllénbség a fetitek
hospice-ellatdsahoz képest, hogy a gyermekhospice osupan daganatos gyermekeket
fogad életvégi ellatasban; a betegségek kore \aitieabb. Az ,életvégi gyerekek” allapota és
elétorténete szintén nagyon kuloniéoa/annak, akik szuletésithtfogva betegek; vannak,
akik hosszu, évekig tartdo kizdelmek utan érkezndkazba; és vannak olyanok is, akik
csupan néhany honappal korabban kaptak meg a diatjné

Talan ebBl a rovid bemutatasbdl is lathatd, hogy nagyon melkalanositani a
gyermekhospice ellatottaival kapcsolatosan. A tbigtban mégis igyekszem majd
altalanositani az 6nkénteskedés soran szerzetiztiapataimat. Ezeket pedig egy-egy konkrét
életképpel, élethelyzettel szeretném illusztraldissuk tehat ékzor azokat a nehézségeket,
amelyekkel az 6nkéntesnek szembe kell néznie ahigébazban!

2. Nehézségek

2.1.A tettvagy és a tétlenség
,V. mozdulatlanul fekszik, komaban van. Kdszondki, feemutatkozom. Lellok az
agya mellett, zavarban vagyok. Majd nagy nehezZezzdem neki felolvasni a Harry
Potter szamomra legkedvesebb kotetét. De Ujra és €$zembe jut, hogy ez
értelmetlen.”

Az egyik legnagyobb nehézség, amivel meg kellerdkiaem (talan furcsan fog hangzani), a

buzgé tettvagyes az ezzel kapcsolato$zadtes pozitiv elképzeléseim. Az 6nkéntes segiteni

akar, azért van — definici6 szerint. Nem mindeggnaan, hogy milyen fogalma van a

segitésil, a segitségnyujtasrél. Az én korabbi fogalmairarisee a segités kizardlag olyan
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célirdnyos cselekedet volt, ami legtobbszér meggtifidlent egy probléméra, de legaldbbis
egy kedve#bb allapot jon Iétre a segitség révén. Ha kivasalanmosott ruhat vagy felmosom

a nappalit a Tabitha hazban, valdéban ilyesmit tesHa megetetek, megfirdetek, segitek
tisztaba tenni valakit, szintén ezt teszem. llyenkgyértelnien érzem, hogy valami jot
tettem. A Tabithaban azonban gyakori az olyan tet)yamikor a legtobb, amit tehetlink az,
hogy jelen vagyunk. Hosszudle telt, amig rajéttem arra, hogy a beszélgetégnaeklés, a
felolvasas sokszor csupan az én igényem, az éséglékem, nem a betegé. Es hogy ezek a
tevékenységek akadalyoznak abban, hogy igérarnudjak figyelni. Valdjaban tehat ezeket
nem a betegért teszem, hanem azért, hogy utananegilasz arra a kérdésre, hogy ,mit
csinaltal?” (Kellemetlen lenne — még magam szanmra azt mondani, hogy valdjaban
.semmit”.) Zsigeri szinten nagyon nehéz tehat kiiép célok, az eredmények, a cselekvések
vilagabél. Ugy gondolom, ez a szemléletvaltas gpleslényegéhez tartozik, igy ezzel — azt

hiszem — a legtobb hospice-onkéntesnek meg ketlesiie.

2.2. Onzetlenség és 6nzés
,D. a szivacson fekszik, mozgas- és értelmi séailkeze sinben van, ezért nem tudja
hajlitani a konyokeét. Labdazun&:elhajitja, én utanamegyek és visszaadom neki, hogy
6 Ujra eldobhassa. Azon kapom magam, hogy meg ak&oitani ,jobban dobni”.
Minden Ujabb labdaszedés utan szeretném, ha akgggbbban sikeriilne.”
Ugy gondolom, megneheziti a hospice-beli munkathhtrozottcélunk van, ha nagyon
akarunkvalamit, havalamit el akarunk érniNem is gondolnank, hogy milyen aprésagokban
nyilvanulhat ez meg. A gyermekeknél a legtermésatte, hogy 0sztondsen nevelni,
fejleszteni, tanitani akarjukket. Sokan csodalkozhatnak: ,Mi ezzel a baj?” Szeem az,
hogy a sajat elvarasaink miatt fogunk — az esaibkydmo tébbségében — csalédni. D. hol
ugyesebben dob, hol kevésbé; nemothi, hiaba efltetem ezt. Tovabbi nehézsége ennek,
amikor radobbenink, hogy ezek a ki nem mondotgezsielvarasaink nem a gyerekékr
hanem sajat magunkrél, ragaszkodasainkrél szol@alzetlennekiiné tevékenységiink itt
valhat on#vé, elnyomoéva. (Kilondsen sulyos ez azokban azeldsenh, amikor nem
kommunikalo beteggel foglalkozunk, aki még tiltakbgem tud jambor buzgdsagunk ellen!)
Ugy gondolom, minden feladatunkkal, tevékenységéhklapcsolatosan ujra és Ujra fel kell
tenniink magunknak azt a kérdést, hogy miért isafsika mi vele a célunk, mi motival
minket, és mennyire latjuk azt, hogy mi a j6 minotitta betegnek. Es ezekre a kérdésekre

meg kell probalnunkszinte és konkrét valaszokat adni.
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2.3. Csak meghallgatni

A. fia a szomszéd szobaban haldoklik, beszélgetan&tlenséggel kérdezi, miért

vagyok itt onkéntes. Z. 10 6raja van szolgalatbeltizs nap éjszakas volt a masik

helyen, ahol dolgozik, beszélgettink.
A hospice az a hely, ahol az ott ééfelnéttek — apolok, hozzatartozok — altaldban végtelendl
faradtak. Tele vannak felkavar6, megrazé élményekkbelss konfliktusokkal,
bizonytalansaggal a jov illetéen. Onkéntesként veliik kertliink kapcsolatba, n@kikink
.Segiteni”. Nagy nehézség tehat az, hogy ne a smatjainkkal, terheinkkel érkezzink,
hanem ezeket prébaljuk letenni lebley valahol a haz falain kivil. Ez szikséges ahhogy
tényleg vellk tudjunk foglalkozni, hogy tényleg mtegljuk 6ket hallgatni, €s ne is akarjunk
semmi mast tenni, mint ezt. Hogy ne legyen az &ssxletiink, hogy a# szenvedeésuk
mellé, mintegy vigasztalasképp, odarakjuk a sal@urEhhez tudatosan el kell hataroznunk,
hogyan probalunk kommunikalni, mire téreksziink azéégetéseink soran. Es ez egyaltalan
nem olyan kénny a gyakorlatban, mint elméletben. Nem véleménybtaik nem itélkezni,
nem tanacsot adni, nem kelteni hamis reményekeat, beszélni, ha nem kérdeznek. Mindez
ellenkezik legtobbink napi rutinjaval — ezért nagyeehéz, és tudatossagotgfeszitést

igényel.

2.4. Jelen lenni

Az eddig elmondott nehézségek mind ugyanarra makatés — 0gy érzem — egyetlen
nehézségben is 6sszefoglalhatéak, ami pedig atverdiet az 6nkéntesség oromeihez. Ez
pedig nem mas, mint a valoség elfogadasara nydetilét Azt tapasztalom, hogy a legtébb,
amit tehetiink o6nkéntesként, hogy elvarasmenteden jagyunk, probalunk rugalmasan
alkalmazkodni ahhoz, ami éppen van. Igyekszinke#szh torténéseket, megismerni a
betegeket és a hozzatartozokat, és nem megyiinktemabb.

Ha ennél tobbet akarunk, nagyban megnehezitjikja saunkankat. Ha a beteg
gyerekekre — legyenek ,életvégiek” vagy ,meni&sik’ — agy gondolunk, hogy ,milyenek
lennének, ha egészségesek lennének”, elzarkozurik vedsaguktol, és azonnal sajnalni
kezdjiikket. (Es az az érzésem, hogy a sajnalat csak shitil 6liik.) Ha a beteg gyerekek
sorsara, jogjere (vagy multjara) koncentralunk, szintén megaméfik a sajat munkankat.
Hogy jatszunk valakivel dnfeledten, ha &llandéama gondolunk, hogy hamarosan meghal?
Hogy nevetiinkészintén valakire, akinek a testi vagy mentélispatat szanjuk?
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Lathatd, hogy a hospice-beli 6nkéntes munka bizersgempontbdl ki is kényszeriti
azt, hogy jelen legyink. (Kilénben, ugy érzem, nenudnank ezt hosszabb tavon csinalni.)

Ha pedig ez sikertl, abbdl igazi 6romok is szarmalizn

3. Oromok
A hospice-munka oOromeit egy-egy életképpel szeretriBusztralni. Mindegyik sajéat
élményem, és mindegyik olyan, amely segitett fedigmazokat a nehézségeket, amelyeket le
kell, és le is lehet kiizdeni.
A hospice tapasztalata nagy lelstg arra, hogy — bar nem mi magunk jarunk az
életlink végén atértékeljik a dolgokat sajat életlinket, a hétk6znapjainkat.
Magam alatt voltam, amikor Tordkbalintra indultaiz utazast arra hasznéaltam ki,
hogy j6l megsajnaljam magamat, hogy mennyire rdssilnek el a dolgok, és
egyaltalan, mennyire lehetetlen az én életem. ddrad. fekudt, aki teljesen le van
bénulva, lélegeztétgépen van, egyetlen ujjat tudja mozgatni. Szeigmieljesen
tiszta: beszélgetlink. Arrdl mesél, hogy oxigéniuhdédnyleg nehéz volt az élet, amikor
még nem kapta meg a lélegedtgépet, de azota minden a leh&tgnagyobb rendben
van, j6l érzi magat, mindene megvan, amire vagyik.
A betegek, szenvédt sokszor sokkal elégedettebbek, ,lelkileg egéseséigbek” nalunk,
akik allanddéan mast, tobbet, jobbat akarunk. igtamzaszerepcsersem elképzelhetetlen,
ilyenkor nem is olyan egyértelimhogy ki segit kinek. Ezt illusztralja a kdvetkgelenet:
L. majdnem teljesen vak és a négy végtagjara hérzkllemileg teljesen ép
fiatalember. Zavarban vagyok, amikor belépek ho#ékeg, amikor megfogja a
kezemet, hogy ezaltal érzékeljen engem. A bemuéatkaan beszélgetni kezdink, de
kisvartatva kozbekérdez: ,JOl érzékelem, hogy Zaevarvagy?” — ,Kicsit” —
mondom. — ,Nem kell félned. De j6, akkor varjal,jasegitek neked feloldodni.”
A betegség, a szenvedés — ahogyan éabeprobaltam érzékeltetni — atértékelteti veliink a
minket korulvew dolgokat. Alapélményem a Tabitha hazban, hogy erakek mennyire
hélasakigen apré dolgokért is.
A. haldoklik és mivel az agydaganata mar kifeléeigeszkedik, a szeme le van
ragasztva, nem lat. A kérdésre, hogy szeretnedemir 6vatosan bolint, mar nem
nagyon beszél, csak a legszikségesebbeket jality, maganal van. Ahogy a meleg
vizes, illatos szivacs astehez ér, elmosolyodik, és érien, hatarozottan mondja:

-EZ milyen jo!” — és latszik, hogy élvezi a furdést
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De nemcsak a hakészinte kifejezése jelenik meg, hanemémdméis. A mentalisan sérilt
gyerekeksszintén tudnak orilni — a jatéknak, az ételnek &gy a furdviznek. Sok jelenet
jut eszembe eft, de most csak egyet emlitek:
V. sulyosan autista: nem beszél, nem is nagyon koikél, altalaban elég mogorva
arccal jarkal a nappaliban. Amikor azonban berakoeki a kedvencét, a Kisvakondot
DVD-n, a kezét a feje folott razva ugral éromeébenfilig ér a szdja. Amikor pedig
megszokja a jelenlétemet, kézen fogva a tévé eté lmigy nézzik egyitt a
Kisvakondot.
Remélem, ezzel a néhany kiragadott jelenettel kersit illusztrdlnom azt, hogy a
gyermekhospice-beli munka egyaltalan nem szomditl,Sokszor attél jon inkabb zavarba
az ember, hogy mennyi mindent kap: mennyi lébé&get arra, hogy meglassa magat ést az

korllvew vilagot — egy egészen mas szemsatigb

4. Osszegzés

frasomban a Tabitha héazban végzett oOnkéntes teységek alapjan igyekeztem
megfogalmazni e munka nehézségeit és dromeit. Kyjztie tényleg igy latom: dnkéntessé
valni folyamat, ami nem a képzések befejezésévekget, hanem inkabb ott kemtk. En
most ott tartok ennek megismerésében, hogy munkgmglk legnagyobb kihivasa az, hogy
nyitottak legylink az apolt gyerekek valésadgarasékszor azt jelenti, hogy félre kell tenniink
a tettvagyunkat, a j6 szandékainkat, az ambicidjrdaelképzeléseinket, az elvarasainkat és
a ,j0akaratot”. Azt tapasztalom, hogy ha ez sikealikor tudunk igazan jelen lenni ezekben a
kritikus helyzetekben. Ha pedig valoban jelen vadkyuakkor az érémoket is meg fogjuk
benne talalni.

Molnér Cecilia Sarolta
magyar szakos tanar és nyelvész
Tabitha haz, 6nkéntes

molnarcili@gmail.com
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