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Strucc Café — az életvégi idoszakhoz kapcsolodo ismeretterjesztés

tapasztalatai

Osszefoglalas - A 2014-ben alakult Eletvégi Tervezés Alapitvdny azt szeretné elérni, hogy az
emberek  proaktivan  foglalkozzanak  az  életvégi  kérdésekkel — ésehhez  myljt
segitségetismeretterjesztotevékenységével. Az ismeretterjesztés kezdeti tapasztalatai alapjdn
meriilt fel az igény arra, hogy uj irdnyt jeloljiink ki kommunikdcionkban, és elérjiik azt a
kozonséget is, amely még nem érintett kozvetleniil az életvégi dontésekben, de nyitott a
tervezésre. A tanulmdny  ennek megfeleloen a 2019 tavaszdn inditott Strucc Café

rendezvénysorozat tapasztalatait mutatja be.

Shifting the focus to early planning in end-of-life education

Abstract - The End-of-Life Planning Foundation (founded in 2014) urges people to consider
important questions about the end-of-life period pro-actively, and supports them by providing
information in various ways. Based on the experience of the early activities we decided to fine-
tune our communication and reach those who are not yet affected by end-of-life decisions, but
are open to plan for them. The article presents the observations of a new set of events called

Strucc Café, launched during the spring of 2019.

1. Bevezetés

Alapitvanyunk elsddleges célja, hogy hiteles informacidk terjesztésével konnyitse meg az
életvégi dontéseket. A haldl tabusitdsa miatt nehéz tdjékozdédni azokrdl a kérdésekrdl, amelyek
akkor valnak aktudlissd, amikor a csalddban egy idds vagy stlyosan beteg ember dpolésa,
gondozdsa valik sziikségessé, illetve ha halédleset torténik. Ez az 1doszak tele van
bizonytalansdggal €s komoly érzelmi, valamint anyagi terheket okoz az érintettek szamara. A
bizonytalansdg nemcsak a betegség, leépiilés vagy baleset kiszdmithatatlansdgabodl ered, hanem
abbdl is, hogy tdjékozatlanok vagyunk azokkal a jogainkkal és kotelezettségeinkkel

kapcsolatban, amelyek az élet utolsé id0szakdnak mindségét befolyasoljak: az egészségligyi
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kérdésekrdl, a hagyaték rendezésérdl, az 6ngondoskoddsi célu pénziigyi tervekrol, a temetkezés
modjarol vagy a haléltudat pszicholdgiai illetve spiritudlis kérdéseirdl. Szervezetiink praktikus
informdciokat gytijt Ossze és tesz elérhetdvé weboldaldn ' és rendezvényein, igy azok
segitségével akar elore is késziilhetiink az életvégi helyzetekre.

Prince-Paul és DiFranco 2017-es cikkiikben (Prince-Paul - DiFrano, 2017) azt javasoljak,
hogy az élet végessége tiikrében megfogalmazott értékek €s az errdl vald beszélgetés legyen az
dltaldnos egészségfejlesztési tevékenységek része. Az Amerikai Egyesiilt Allamokbeli
szerzOparos egy 2013-as amerikai kozvéleménykutatast idéz, amely szerint a megkérdezett
2100, 18 évesnél iddsebb személy 90%-a szerint fontos beszélni az életvégi dontésekrdl, de
csak 30%-uk szamolt be arr6l, hogy erre valéban sort is keritett. Két kozosségi projektet
emlitenek j6 példaként arra, hogy milyen médon lehet 6szton6zni a nyiltabb kommunikaciot: a
“Conversation Project” az otthoni beszélgetések kezdeményezéséhez nyujt segitséget, a
“Stanford Letter Project” pedig elére megirt kérdésekkel segit levelek formdjaban
megfogalmazni az életvégi 4poldsra vonatkozé kivansdgokat illetve az egyéni életut

attekintését.

2. Az életvégi ismeretterjesztés buktatoi
Az alapitvany mikodésének elsé 2-3 éve alatt sikeriilt 6sszekotd hid szerepet kialakitani a
témahoz kapcsolddé szakemberek és a laikusok, csalddok kozott. Mig a szakmai oldalrél
hidnyp6tld kezdeményezésként lidvozolték munkdnkat és gyiimolcs6zd egyiittmiikodések
sziilettek, addig a csaladoknakszo6l6 ismeretterjesztés - noha nagyon hasznosnak bizonyult -
eredeti célunkat, azaz a tervezésre valo 6sztonzést kevéssé érte el. Tobbnyire maradt az akut
helyzetek megoldasat célzé “tlizoltas”. Néhany kivételtdl eltekintve azonnali, égetd kérdésekre
kerestek valaszt a hozzatartozok vagy a sulyos betegséggel kiizdok (példaul a beteg
elhelyezésére vonatkozdan). Természetesen minden egyes alkalommal, amikor az altalunk
Osszegyljtott tuddsanyag barkinek segitséget jelentett, gy érezhettiik, hogy van értelme a
munkdnknak. Mégis sokszor lattuk, hogy mennyivel konnyebb a csalddnak, ha joval kordbban
tudnak elkezdeni beszélgetni az életvégi iddszak nehéz kérdéseirdl, ha nyiltabb a
kommunikécid, ha ismerik jogaikat és kotelezettségeiket.

El kellett fogadnunk a kezdetektdl fogva, hogy az iddskor, a betegség, a haldokl4s, a halal
témair6l nem tudunk kozvetlen, egyenes tarsadalmi parbeszédet folytatni, még azokkal sem

mindig, akik sajit maguk vagy hozzdtartozéjuk miatt éppen éEletvégi dontésekkel

! eletveg.hu
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szembesiilnek. A fenti témdk tabusitdsa mélyen gyokerezik: a legtobb csalddban alapvetésként
€l, hogy nem hozhat6k széba.Ezzel prébaljak tavol tartani az egyik legfébb tabuval, a haléllal
szembeni szorongdst. Mivel még a csalddon beliil sem foglalkoznak nyiltan az életvégi
kérdésekkel, ezért tisztdban voltunk azzal, hogy ezeket az informdcidkat diszkrét, célzott
kommunikéciéval kell terjeszteni, nem tdmadhatunk le dridsplakdtokon senkit azzal, hogy
milyen eldényei vannak annak, ha id6ben elkezd sajat haldlaval foglalkozni. Azonban az, hogy
az életvégi kérdésekben érintett szakmdk kifejezetten hasznosnak taldltdk munkankat, és hogy

egyre inkdbb atvette a “tlizoltds” a tervezés helyét a munkdnkban, arra 6sztonzott minket, hogy

véltoztassunk kommunik4cids stratégiankon.

2. Uj megkozelités — “Huzd ki a fejed a homokbél!”

2019 elején kezdtink el komolyan beszélgetni arrél, hogy hogyan lehetne a meglévd
tuddsanyagot ugy dtadni, hogy bdvitsik a hallgatésdg korét. Vajon hogyan lehetne
megmozgatni a fiataloknak, kozépkoruaknak azt a csoportjat, akikben megfogalmazédnak
kérdések sajat, jovobeli életvégi idoszakukkal, haldlukkal kapcsolatban, de a téma tabujellege
tdvol tartja Oket a meglévd tdjékozdodasi lehetdségektdl. Elhatiaroztuk, hogy olyan
ismeretterjesztd rendezvényt szerveziink, amely:

1. az életvégi teriiletek felkapottabb, érdekesebb témadival foglalkozik,

2. ezeket tagabb keretbe helyezi,

3. szembemegy a kordbbi, direktebb kommunikécidval.

3.1 Témavalasztas
Akar fiatalabbak, akédr idésebbek szdmadra tartottunk kordbban eldadast az életvégi kérdésekrol,
két téma irdnt volt hatdrozott és Oszinte érdekl0dés a hallgatdsagban. Az egyik ilyen a digitalis
hagyaték kérdése, amirdl sokaknak volt ugyan kodos elképzelése, de mindig kivancsian
hallgattdk, hogy mennyi minden tartozhat ide, és hogy milyen rendezési moddjai lehetnek a
digitdlis javainknak. A digitdlis nyomainkkal valé tudatos foglalkozas ezen kiviil nem csak a
késobbi, €letvégi idOszakravald késziilés miatt lehet érdekes, hanem szamos, jelenre vonatkozo
eldnye is lehet.

A masik kozkedvelt téma az egészségiigyi ellitds életvégi vonatkozdasairdl szo6l6
tdjékoztatds. Talan azért kapjak fel sokan a fejiiket az ellatdsi formakrdl, a betegek jogairdl
sz016 informdciokra, mert ezeket elkeriilhetetlennek 1atjak sajat jovobeli betegségiik, életvégi

helyzetiikk folyamdn. Mivel kozvetve vagy kozvetleniil volt mar kozeli kapcsolatuk az

39



Kharon ¢ Thanatologiai Szemle ¢ 2019/3

egészségligyi elldtdssal, igy er0s szorongéssal tolti el Oket a rdjuk is varé beteg, haldoklo
“szerep”.

Az elmilt tiz évben tobb felmérés is késziilt itthon arrél, hogy gydgyithatatlan betegség
esetén hol képzelik el az emberek életiik utols6 napjait (Busa és mtsai, 2018, Magyar Hospice
Alapitvéany, 2011). Mindkét kutatds hasonlé eredménnyel jart: a megkérdezettek nagyjabol
60%-a szeretné otthon tolteni élete végét, 14%-uk koérhdzban, 19-20%-uk pedig hospice
szakintézményben. Az embereknek tehét dltalaban van elképzelésiik arrdl, hogy hol, esetleg
hogyan toltenék életiikk végét betegként. Ha kézbe akarjak venni az irdnyitdst és élnének a
tervezés lehetdségével, akkor informdcidk kellenek, ezt nyudjtja szdmukra egy-egy eldadis,
beszélgetés a témaban. A hozzank forduldk koziil,akik sajat maguk estek 4t kordbban stlyos
betegségen, kezeléseken, fajdalmakon, dltaldban konkrét beavatkozdsoktol tartanak, és ha
ezeket feleslegesnek vélik, akkor nem szeretnék ujra atélni. Az egészségiigyi torvényben
meghatarozott helyzetekben vissza lehet utasitani életmentd, €letfenntarté beavatkozasokat is,
Oket elsdsorban ennek mddja, folyamata érdekli. A hallgatésag egészséges, fiatal tagjai szaimara
a helyettes dontéshoz6 fogalméan tdl, az Aaltalanos betegjogok, koztiik is kiemelten a
tdjékoztatdshoz €s a kapcsolattartashoz val6 jog lehet inkdbb érdekes. A betegek és az orvosok
jogairdl valo tajékozddassal az €letvégi idOszak bizonytalansagdbdl lehet lekiizdeni néhanyatés
megtanulni, hogy tudatos hozzaallassal mennyire tudjuk a lehet6 legelviselhetébbet kihozni a
betegség, haldoklds nehéz helyzetébdl.

A jovobeli rendezvényeken olyan témdkat fogunk érinteni, amelyek még kevésbé
,vonzoak” ezen tematikan belill is: ilyen a temetkezés, a kegyeleti kérdések, de sz6 lesz a
pénziigyi ongondoskodasrdl is. Ezeket a ,,docogdsebb” témdkat is igyeksziink azonban majd
ugy megragadni, hogy felkeltsiik az érdeklddést az érintettnek még nem mondhato
korosztalyban is. A mai trendnek megfeleld, a tartalomra épitd marketingkommunikaciot
bevonva munkdnkba, megprébalkozunk a torténetmeséléssel, amelynek személyes példaihoz
konnyebben kapcsolddik a kozonség (Kotler, 2017). A személyes torténetek megosztasdhoz
kell batorsag, de az elsd két alkalom tiikrében tgy tlinik, hogy megéri feltarni akar az eléado
sajat, akar a kliensektdl (anonim mddon) vett tapasztalatait. Hitelesebb példaul azt hallani, hogy
mennyivel egyszerilibb az utolsé napokban felvetni a temetkezés kérdését, ha csak egy korabbi
beszélgetésre kell visszautalni - ahogy ezt az egyik eldadd sajat élményeként megosztotta.
Fontos, hogy ezek a torténetek aktudlisak legyenek, és a személyesség ne az érzelmi

nehézségeket, hanem a gyakorlati tapasztalatokat hozza el inkdbb a k6zonség szamara.
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3.2 A Kkorai tudatossag hangsilyozasa
Az életvégi témdk tdgabb keretbe helyezésén azt értjiik, hogy a haldoklds, haldl idészakara
fokuszdlva megmutatjuk a kordbbi életszakaszokban vallalt tudatos hozzadllds eldnyeit.
Felhivjuk a figyelmet példaul arra, hogy az egészségiigyi torvény a tarsadalom kotelezettsége
mellett az egyén felel0sségét is hangsilyozza az egészségmegOrzésben, egészségfejlesztésben.
Mindezt még a beteg jogainak és kotelességeinek részletezése elott fogalmazza meg. Az
életvégi dontésekrol szolo ismeretterjesztésben természetesen a leglényegesebbekaz életvégi
ellatasban fontos betegjogok lesznek: az életmentd, életfenntartd kezelés visszautasitdsanak
koriilményei, a hospice elldtds biztositdsa vagy a silyos beteg azon joga, hogy az éltala
megjelolt személy mellette legyen.

A digitélisan utdnunk marad6 nyomokrél sz616 tdjékoztatds sordn kitériink arra, hogy ezek
a nyomok életiink sordn folyamatosan keletkeznek, legyen sz6é akdr hivatalos ligyekhez
kapcsolodd személyes adatokrol, akar érzelmi értékli emlékekrdl. Ezeknek az adatoknak a
védelmét az egyes szolgéltatokkal - a legtobbszor online - kotott szerzodések, a lehetséges
beallitasok ismeretével szolgdlhatjuk a legjobban. Ugyancsak ezek a szerzodések €s bedllitasok
lehetnek alkalmasak arra, hogy tudjuk, mi torténik digitdlisan tarolt adatainkkal vagy akar arra,
hogy szdndékosan hagyjunk valamilyen nyomot, emléket az online térben haldlunk utéanra.

Osszességében a tdgabb idSbeli keretbe foglalds osztonozheti a résztvevéket arra, hogy
mar csak egy-egy kérdés kordbbi szobahozdsdval, elméleti boncolgatdsaval is gyengitsen a
tabu erején. Azt szeretnénk elérni, hogy az emberek a sajat értékrendjiik alapjan
végiggondoljanak, megfogalmazzanak néhdny fontos kivdnsdgot az életik végével
kapcsolatban, ami aztdn megkonnyitheti a tervek késobbi pontositasat, megvaldsitasat. Sokkal
konnyebb széba hozni a haldoklés, haldl megterheld kérdéseit akkor, ha van mire visszautalni,
hiszen volt mdr réla sz6 kordbban. Emellett egyes célok (pl eldtakarékossag, bizonyos eldzetes

nyilatkozatok) megvalositasa hosszasabb elokészitést kivan.

3.3 A kommunikacié finomhangolasa

A kordbbi évek tapasztalatai alapjan belattuk azt is, hogy ugyan a haldl-tabuellen kiizdiink,
mégis - a szélesebb kozonség elérése érdekében - félre kell tenniink a til direkt kommunikéciot,
legalabbis a k6zonség megszolitasakor. A rendezvény elnevezésekor torekedtiink arra, hogy
kihagyjuk beldle a haldl illetveéletvég kifejezéseket, és ehelyett annak a szemléletvalto
folyamatnak adjunk benne helyet, amelyre a kozonséget fel szeretnénk késziteni. Ezt a
folyamatot mi ugy fogalmaztuk meg, hogy a rendezvényeinken részt vevOok “kihuzhatjak

fejiiket a homokbdl” - legaldbb arra az egy alkalomra -, biztonsagos koriilmények kozott
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nézhetnek szét az életvégi kérdésekkoriil. Igy kapta a “Strucc Café - Hizd ki a fejed a
homokbdl!” 6 cimet a sorozat, amelynek az alcimében jelennek meg a konkrét témék, mindig
kiegészitve azzal, hogy az egyiittgondolkoddsra nyujtunk lehetdséget. Az elsé Strucc Café
alcime “Gondolkodjunk egyiitt elore - Az est témdja: digitdlis hagyaték”, a masodiké pedig
“Gondolkodjunk egyiitt elére - betegjogok, kommunikaci6, Onrendelkezés” lett. Arra is
torekedniink kellett, hogy ne vezessiik félre a kozonséget, tehat az esemény alcimébdl illetve a
leirasbol mar pontosan kideriiljon szdmukra, hogy életvégi dontésekrdl lesz szd. Itt mar nyiltan
soroltuk fel, hogy az adott téma milyen gyakorlati vonatkozdsokkal jar, pl. milyen

beallitdsokkal biztositsuk Facebook profilunk haldlunk utdni sorsét.

4. A 2019 tavaszi Strucc Café-k tapasztalatai

Mindkét rendezvényen nagyobb volt a fiatalabbak ardnya, mint kordbbi eldaddsainkon. A
digitélis hagyatékrol sz6l6 Strucc Café-n résztvevok tobb, mint kétharmada, az egészségiigyi
témarol sz616 esten pedig tobb, mint fele volt 50 év alatti. Nagyjabol 23-25 f6 hallgatta meg az
egyes témdkat, mindkét alkalmon a hallgatésag kb. 50%-a az életvégével foglalkoz6
szakmakhoz kapcsolddé hittérrel rendelkezett.

Az estek az édltaldnos ismeretekrdl sz616 el6addsokkal indultak. Ilyenek voltak pl a digitalis
hagyaték részei, a rendezés fontossdga, az informéacids torvény ide vonatkozé pontjai illetve az
altalanos beteg- €s orvosjogok az egészségligyi torvény alapjan. Ezutan kiemeltiink a f6 t€éman
beliili fontosabb részelemeket ugy, hogy az eldadds szdmos gyakorlati példat, tanulsigot,
segitséget tartalmazzon. gy esett sz6 a digitalis hagyatékot online kezel® szolgaltatékrél, majd
a masodik rendezvényen az orvos-beteg kommunikaciérdl és az elOzetes egészségiigyi
rendelkezésrdl, amellyel esetleges cselekvoképtelen dllapotunkra vonatkozdan rogzithetjiik
szandékainkat az egészségiigyi ellatassal kapcsolatban. Az elhangzott informaciokat és a kézbe
adott segédleteket a hallgatdsdg sajat kérdéseivel egészitette ki, és tartalmas beszélgetések is
kialakultak, melyek sordn az egyéni tapasztalataikat osztottdk meg, egymads kérdéseit
valaszoltdk meg vagy éppen gorgették tovabb.

Szervez6i oldalrél mindkét estét nagyon sikeresnek tartottuk: egyrészt fel tudtuk kelteni a
fiatalabbak érdeklddését is, masrészt az elméleti és gyakorlati keretek felvdzoldsa utdn végre
életre keltek ezek a témdk. Ujra érezhettiik, hogy a laikus és szakmai kapcsolatok kozotti
0sszekotd szerepiink hogyan viszi elére munkankat, hiszen a laikusok 4ltal feltett kérdésekbdl,
az elmesélt élményekbdl kiindulva tudunk uj irdnyokat megfogalmazni, friss tartalmakat

Iétrehozni, vagy a meglévoket aktualizilni.
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Mivel alapitvdnyunk minden tagja 6nkéntesen, egyéb szakmai elfoglaltsaga mellett végzi
munkdjat, ezért kapacitdsainkat muszdj a legfontosabb tevékenységekre fokuszalni. A Strucc
Café sorozat elsé két alkalméra tobb kozos megbeszEélés sordn és szamos Oranyi egyéni
munkdval késziiltiink fel, de mindenképpen megérte kimeriteni “er6forrdsainkat”.J6 iranynak
érezziik ezeket az egyiitt tervezds, beszélgetds alkalmakat ahhoz, hogy az életvégi tervezés, a
lehetdségekrol vald eldre gondolkodas elterjedjen a fiatalabbak, kozépkoriak korében.

A rendezvénysorozat folytatdsaként, a harmadik Strucc Café alkalmaval, 2019
oktéberében egy olyan segédletet szeretnénk az érdeklddokkel végigtekinteni, amely a stlyos
baleset vagy haldl esetére vonatkozd tudnivaldkat és az eldzetesen megtehetd nyilatkozatok
teljes korét tartalmazza, tehét segitségével akar egy teljeskori életvégi terv is 1étrehozhatd.
Természetesen egy alkalommal inkdbb csak a rendezendd teriiletek, kérdések vazolhatok fel,
de igyeksziink lendiiletet és kézzelfoghatd segitséget adni az egyéni feldolgozdshoz, a minta
személyre szabdsdhoz, a nyilatkozatok, személyes dokumentumok elkészitéséhez és a hozza
kapcsol6do tigyek elintézéséhez. 2019 Oszére tervezziik a negyedik Strucc Café-t is, amely
varhatéan egy kordbbi est t€émdjanak ismétlése lesz. A rendezvények részletei weboldalunkon

(www.eletveg.hu) és Facebook oldalunkon (www.facebook.com/eletveg) is megtalalhatok

lesznek.
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