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A haldoklé betegek hospice szellem(
ellatdsanak szocialis dimenzioi Anglidban'

A hospice-mozgalom Nagy-Britannidban kezd6dott, de napjainkban a hal-
doklé betegek hospice szellemd ellatasanak kilonb6zé forméi megtalalhatdk
mar a vildg szamos orszagaban, igy tobbek kozott Magyarorszagon is. Az
egyes orszagokban a hospice-hal6zat kialakulasa soran a brit tapasztalatok-
nak és a gyakorlatnak meghatarozo szerepe volt és meghataroz6 szerepe van
mind a mai napig, és ez alél Magyarorszag sem tekinthet§ kivételnek. A
minta atvétele soran a tarsalmi tényez6knek dontd szerepe lehet, ugyanis a
hospice-haldzat egy bizonyos tarsadalmi kdzegben jott létre, és e tarsadalmi
kézeg messzemenden befolyasolta a mintaul szolgald ellatérendszer felépi-
tését és mikodését. Tanulmanyomban éppen ezeknek a tarsadalmi tényez8k-
nek a szerepét szeretném bemutatni.

Kiindulasi pontként azt az elsGsorban tarsadalmi természet(i problémat
fogom vazolni, amelyre valaszként létrejottek a haldokldk hospice szellemd
ellatasat biztositd, kilonbdz6 ellatdsi formak. A modem tarsadalmak embere
kétféle értelemben is meghalhat: a haldl bekdvetkezhet egyrészt biologiai,
masrészt szociélis értelemben. A tovabbiakban ez utébbival fogunk részle-
tesebben foglalkozni. A szocialis haldl fogalman a szakirodalomban az em-
berek magukra maradasat, kordbbi tarsas kapcsolataik megszakadasat értik.
A szocialis halal 6sszetett jelenség, szamos tényez6 jatszhat szerepet a Ki-
alakulasaban, ezek kozil csak kettére hivnam fel a figyelmet. Az els6
Osszetev@ az, hogy a modern tarsadalmakban az emberek varhaté élettartama
néhany évtized alatt a tébbszérosére ndvekedett, ennek kdvetkeztében a ko-
rabbi idészakokhoz képest igen magas az idéskornak szamaranya. Az idések
kozott sokan az életkoruk miatt maradnak magukra, mivel a hosszu évek
soran elveszitik rokonaikat, barataikat és ismer@seiket. A masodik tényez§
a modern tarsadalmak egy masik jellemz§ aspektusa, amelyet a szakirodalom
a halalrél folytatott kommunikacio problémaiként definidl. A kommunikacio
a haldlrél korunk embere szamara els6sorban azért valik kérdésessé, mert
hidnyoznak vagy veszitettek az erejikbdl azok a tarsadalmi normak és szo-
kasok, amelyek a sajat halalunkat vagy a méasik ember halalat elfogadhatova
teszik az individuum szaméara. Més szdval a halal elfogadasat biztosité szo-
cializacids mechanizmusok szenvedtek csorbat. Ez az alapvet6en tarsadalmi

1 Ebben a cikkben angliai tanulmanyutam sordn a haldokl6 betegek hospice szellem(i ellatasaval
kapcsolatos tapasztalataimat szeretném ismertetni.
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eredet(i probléma az egészségiigyi ellatérendszeren belil is megjelenik, mivel
napjainkban a fejlett orszagok népességének kortlbellil 60-80 szdzaléka az
egészséglgyi intézmények falai kdzott hal meg: ez az ardny az Egyesult
Kiralysagban 1989-ben 71 szazalék volt. A kdérhazba keriil6 betegek hosszabb-
rovidebb id6re elszakadnak az otthonuktdl, a csaladjuktél és a megszokott
szocialis kornyezetiiktél. Az orvosok és apolék pedig tdbbnyire tehetetlentl
és tanacstalanul allank a gyogyithatatlan betegek pszichés és szocialis prob-
lémaival szemben, mivel sikerorientaltak (céljuk a betegek meggyogyitasa),
és képzésuk is erre irdnyult. A halédlos betegek, a haldokldk tehét elsésorban
azért valnak idegen testté az egészségligyi intézményrendszerben, mert a me-
dicina kudarcét jelentik, és ezért a haldlos betegek igen kdénnyen magukra
maradhatnak, vagyis bekdvetkezhet a tarsadalmi értelemben vett halél.

Az orvostechnika fejlédésének kdszonhet6éen még gyodgyithatatlan beteg-
ségek esetében is sokszor lehet6ség nyilik az élet meghosszabbitasara, to-
vabbéa a bioldgiai haladl megszeliditésére - arra, hogy a betegek megszaba-
duljanak a kinzo6 fajadalomtdl, ami mindenképpen a technikai fejlédés pozi-
tivumakeént értékelhet6. igy tulajdonképpen az orvostechnika biztositja a ,,jo
halal” (lasd kés6bb) egyik alapvet6 feltételét. De e technikai fejl6dés nem
vart kdvetkezménye, hogy a bioldgiai halal megszeliditésével parhuzamosan
a tarsadalmi halalt is el6idézi, hiszen a betegeknek éppen a technikai fejl6dés
miatt kell mind tébb id6t csaladjuktél tavol, az egészségligyi intézményekben
eltéltenitik. A gyorsan fejl6éd6 orvostechnika igénybevétele indokolt lehet, ha
barmilyen kis esélye is van a gydgyulasnak, de amikor mindenaron a gyo6-
gyithatatlan betegek életének meghosszabbitasara torekszenek - tekintet nél-
kil az életmindsegik romléasara -, mar nem ilyen egyértelmd a helyzet, s a
terminalis fazisban 1év6 betegek esetében az orvosi beavatkozasok tébbnyire
feleslegesek és még egyértelm(ibb, hogy csak a betegek elszigetel6dését -
szocialis halalat - segitik el6.

Erre a tarsadalmi problémara reagaltak azok, akik megszervezték a hal-
doklék hospice szellemd ellatasat. A hospice szellem(i gondozas azonban
nem pusztan egy ellatasi forma, mint amilyenekkel az egészségigy, illetve
a szocidlis szféra mas teruletein szintén talalkozhatunk, hanem egyben moz-
galom is, amely sajatos ideologiat képvisel arra vonatkozdan, hogy milyen
a ,,j0 halal”. A hospice-mozgalom altal kozvetitett j6 halal ideoldgiajanak
egy, a tovabbiak szempontjabdl Iényeges aspektusara hivnam fel a figyelmet,
mégpedig arra, hogy a hospice szellem( ellatasnak abban kell segitenie a
beteget, hogy megtalalja, megtaldlhassa a sajat halalat. A hospice eszméje
tehat elméletileg nem sugall egységes kulturalis mintat a halallal, meghaléssal
kapcsolatban. Nyilvanvalo, hogy ez az individualis szemlélet nem fliggetlen
attdl a tarsadalomtdl, amelyben létrejott, hiszen olyan tarsadalmat feltételez,
amelynek tagjai nagyon kulénbéznek egymastol, és akik egyszerre sokféle
tarsadalmi csoportnak lehetnek a tagjai vallasi meggy6z6désikt6l, etnikai
hovatartozasuktol sth. fligg6en, tovabba az adott tarsadalom messzemenéen
tolerélja tagjainak a kilénboz6ségét. Kérdés azonban, hogy egy olyan sok-
nemzetiségl orszagban, mint az Egyesilt Kiralysag, a tébbségi tarsadalom
kultdrajaban gyokerez6 ellatérendszer valdjaban képes-e, és ha igen, akkor
milyen mértékben képes figyelembe venni a sokféle kultargju kisebbségek
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halallal, meghaléssal kapcsolatos elvarasait, amelyek a tarsadalom tébbségé-
nek normaitél esetenként jelent6sen eltérhetnek. A tovabbiakban erre a kér-
désre is megprobalok majd valaszolni.

Az ellatorendszer mikodését nem érthetjik meg igazan a hospice-moz-
galom alapelveinek ismerete nélkil, ezért az aldbbiakban ezt szeretném va-
zolni. Tekintettel arra, hogy e témaval a hazai irodalom is részletesen fog-
lalkozik, csak a vazlatos ismertetésre szoritkozom.

Az alapelvek tehat a kévetkez6k:

»1. Jog a természetes halalhoz.

2. A ,diihddt gyogyitani akards” (overtreatment) és az eutandzia elutasitasa.

3. A haldoklo szeretetteli gondozésa, testi-lelki szenvedésének és maga-
nyanak oldésa.

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

5. Pszichologiai tamogatas, lelki gondozas.

6. Segitségnyujtas a csaladtagoknak a betegség ideje alatt és a gyaszolas
folyaman.

7. Mindehhez specidlis intézmények és specialis gondoz6 teamek létre-
hozasa.”

A f6bb fogalmak véazolasa utan térjink at az angliai hospice szellem(
ellatasi formak targyalaséra.

A hospice szellem( ellatds multidiszciplinaris teamekben folyik. A team
névérekbdl, orvosbol, szocialis munkasokbdl, lelkészbél, pszichologushdl,
onkéntes segit6kbdl és a beteg komfortérzetének névelését biztositd szolgal-
tatokbdl - ilyen példaul a fodrasz - all. A team ala- és folérendeltségi vi-
szonyai eltérnek az egészségiigyben megszokottdl, mivel a team vezetdje az
egyik névér és nem az orvos. Ez egyrészt azért lehetséges, mert az orvos
szerepe nem elsédleges, gyogyitd tevékenységet ugyanis a team tagjai mar
nem folytatnak; masrészt a névéri hivatds Nagy-Britannidban igen nagy meg-
becsiiltségnek orvend - sokkal nagyobbnak, mint példaul hazankban -, en-
nélfogva a n6évért a team tagjai elfogadjak vezetének (kivételek persze min-
dig vannak). Ez a struktlra a betegek érdekében alakult ki igy, hiszen a
paciensek kapcsolata a ngvérrel a legszorosabb. Természetesen ez nem jelenti
azt automatikusan, hogy a névér szakmai kérdésekben feliilbiralhatna akar
az orvost, akar a szociédlis munkéast vagy a pszicholégust.

Az aldbbiakban a team egyes tagjainak feladatait ismertetem, els6sorban
abbdl a szempontbdl, hogy milyen eréfeszitéseket tesznek a betegek szociélis
halalanak megakadalyozasa érdekében.

A ndvér rendszerint hospice-névéri specialis képesitéssel is rendelkezik,
kuléndsen érvényes ez a fiatalabb névérekre nézve. (A szakképesités térho-
ditasa egyben a hospice szellem( ellatdsi formadk mind nagyobb szakmai
elfogadottsaganak és megbecsiiltségének a jele.)

A hospice-névér teenddje a beteg komfortérzetének biztositasa, ebbél ko-
vetkez6en munkdja soran a beteg fizikai és emocionalis igényeivel egyarant
torédnie kell. A névéri munka Osszetettsége is indokolja, hogy a koordinatori
szerepkort & toltse be a multidiszciplinaris teamben.

Az orvos, a névérhez hasonléan az esetek tobbségében szintén rendelke-
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zik specidlis, hospice-orvosi szakképesitéssel. Az orvosok munkéja zémében
a betegek fizikai komfortérzetének biztositasabdl all.

A bioldgiai halal megszeliditése tehat a hospice-orvosra és -névérre tar-
tozik. A team tobbi tagja ezzel szemben elsfsorban a beteg magara maradasa,
elszigetel6dése, tehat tarsadalmi értelemben vett haléla ellen kiizd (bar e téren
természetesen a névérekre is szamitanak).

A szocialis munkas kotelessége, hogy segitséget nydjtson a betegség, a
csOkkent képesség és a kozeledd halal okozta személyes és féleg szocidlis
természetd problémak megoldasaban, tovabba, ha sziikséges, segitséget
nyUjtson a hozzatartozOk szamara is a betegség, illetve a halaleset kdvetkez-
tében adodd tennivaldk elvégzésében. Végs6 soron a szocialis munkas egy-
fajta Osszekot6 kapocs szerepét tolti be a beteg és a tarsadalom kézétt. A
szocialis munkasok konkrét feladatai rendkivil sokrétliek, ha mégis katego-
rizalni akarjuk ezeket, akkor az alabbi f6bb csoportok kilonithet6k el:

Egyrészt a beteg hivatalos lgyeit intézik, mint példaul szocialis segélyek,
tamogatasok iranti kérelmek benyujtasa az 6nkormanyzatokhoz, és a beteget
altalaban tajékoztatjdk arrél, hogy milyen tAmogatasi lehet6ségek léteznek.
A hospice-team szociadlis munkasai e tevékenységiik soran mas szocialis
munkasokkal - els6sorban a helyi 6nkormanyzatok szocialis munkasaival -
keriilhetnek munkakapcsolatba. A beteg szocialis ligyeinek koordinaldsa a
hospice-szocialis munkasra var, kuléndsen abban az esetben, ha a beteg be-
kertl egy, a haldokl6k specialis ellatasat biztositd intézménybe. A hospice-
szocidlis munkas koordinadlé szerepe féként akkor indokolt, ha a beteg a
lakéhelyét6l tavol esd intézménybe keriil, és ennek kévetkezményeképp ki-
kertl a helyi szocialis munkasok 1atokorébdl, de a szocialis problémai ter-
mészetesen megmaradnak.

Masrészt a szocialis munkas lelki tdmogatést is nyUjt a betegnek, illetve
a hozzatartozoknak, melynek soran kozvetit6i szerepet tolthet be a csalad, a
baratok, a rokonok, az ismer6sok és a beteg kdzott. E kozvetit6i szerepet
azért kapja a szociélis munkas, mert § ismeri a team tagjai koziil a legjobban
a beteg szocialis helyzetét, valamint szocialis problémait. A kozvetitdi sze-
repkor rendkivil fontos, mivel a betegnek és a csaladtagoknak kilonbdzd
attitddjei, informacioi és elképzelései lehetnek a halallal kapcsolatban, illetve
magéardl a meghalasrdl, és a szociélis munkas megprébéalkozhat e téren egy-
fajta konszenzus kialakitasaval a felek kozott.

Harmadrészt a szocialis munkas segit a csaladtagoknak és a rokonoknak
is a segélyek és tAmogatasok elnyerésében, tovabba 6 az, aki tanusitja, hogy
a csaladdtagok indokoltan hianyoztak a munkabdl.

A hospice-lelkész teend6je a betegek vallasos igényeinek felmérése, illet-
ve az e téren jelentkez6 sziikségletek kielégitése, tovabba a lelkész is vallal
szocialis munkashoz hasonléan kozvetit6i szerepet, csak 6 a betegek és val-
lasfelekezetik, illetve ennek lelkészei kozott. A hospice-lelkész kdzvetitSi
feladata azokban az esetekben kiillongsen indokolt, amikor a beteg a hospi-
ce-lelkészt6l eltérd felekezethez tartozik, és ennek kovetkeztében esetleg a
beteg nem tudja megszokott vallasos tevékenységeit folytatni. A hospice-lel-
kész sok esetben olyankor is tud bizonyos mértékig segitséget nyljtani a
vallasos tevékenységek terén a betegnek, ha mas-mas felekezethez tartoznak,
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hiszen az egyes vallasi kozosségek gyakorlataban szamos kézos elem talal-
hat6. Egy anglikan lelkész példaul szamos esetben lehet a segitségére egy
rémai katolikus vagy egy protestans betegnek. Més a helyzet azonban, ha a
beteg mohamedan vagy buddhista: ekkor mar olyan nagyok a kilénbségek,
hogy a példaban szereplé anglikan lelkész csak nagyon keveset tehet a be-
tegért, és ebben az esetben a kdzvetitdi szerepre helyezédik a hangsuly.

A fentieken kivil a hospice-lelkész fontos teend6je, hogy képviselje a
gesebb, mivel szdmos vallasos k6zdsség anyagilag is tAmogatja a hospice-
okét, és nyilvanvald, hogy csak azok az egyhazak, illetve gyllekezetek fi-
nansziroznak hospice-okat, amelyek ismerik a mozgalmat és tisztaban vannak
annak célkitlizéseivel.

Az Onkéntes segitdk testesitik meg & civil tarsadalmat a teamen belil.
El6szor vizsgaljuk meg kissé részletesebben az énkéntes segiték tarsadalmi
Osszetételét. Az dnkéntes segit6k hetegorén csoportot képeznek. Szinte min-
denki megtalalhaté kozottik, a szerény koérulmények kdzott él16 nyugdijastol
a gazdag Uzletember feleségéig, tehat elmondhatd, hogy Nagy-Britannidban
az egész tarsadalom tdmogatja a hospice-mozgalmat. Van azonban az 6n-
kénteseknek néhany ismérviik, amely tipikusnak tekinthetd, ugyanis tébbsé-
gik fehér, kdzéposztalybeli, keresztény és ng, féleg az idésebb (nyugdijas)
korosztalyhoz tartozik.

Egy-egy hospice-team munkdjat igen sok énkéntes segiti, ezért meghata-
roz6 szereplik van a hospice szellem( ellatas arculatanak forméalasaban. Ha
az onkéntes seqit6k kozott a keresztény kdzéposztalybeli, idésebb korcso-
portba tartozé fehér n6k szamaranya a nagyobb, akkor a hospice intézmény-
rendszerén belil a fenti csoportra jellemzé kulturalis mintak kdzvetitése az
erdsebb, féleg ha ehhez hozzaszamitjuk, hogy a multidiszciplinaris team tag-
jai - az életkort leszamitva - ugyanezekkel az ismérvekkel rendelkeznek.
Ennek azért van ériési jelentésége, mert a hospice falain beliil a beteg halélra
valo felkészitése folyik. Tehét itt nem gyogyitasrél, hanem mint az el6z6ek-
ben mar emlitettem, a jé haldl ideoldgidjanak kozvetitésérél van sz6, amely-
nél deklaraltan a legfontosabb érték, hogy minden haldokl6 szamara bizto-
sitsdk a maga modjan atélhet6 halalt. A kérdés az, hogy ha a haldoklot ko-
rilvevék dontd tobbsége egy meghatarozott tarsadalmi csoportbdl keril ki,
akkor 6k mennyire képesek megfelelni a haldoklék elvardsainak, mas széval
képesek-e elfogadni a méassagot.

Az onkeéntes segit6k kodzott a fentiektdl eltéré jellemzékkel rendelkezd
csoportot képeznek az AIDS-es betegeket ellatok, 6k ugyanis féleg azokbdl
a tarsadalmi csoportokbél keriilnek ki, amelyek korében nagy az AIDS koc-
kazata. Ennek kovetkeztében a csak AlIDS-betegeket ellatd intézmények ar-
culata jelent6sen eltér a megszokottdl.

Miért lesz valaki dnkéntes segit6? A tipikus motivacids tényez8 egy hoz-
zatartozo halala. Az dnkéntessé valas azonban nem csak elhatarozés kérdése,
hiszen nem is olyan egyszer(i bekerllni az 6nkéntesek taboraba. Aki ugyanis
onkéntes segité akar lenni, annak el6zetes alkalmassagi vizsgalaton kell at-
esnie: ilyenkor a leendd dnkéntes segitékkel elbeszélgetnek, illetve egy kér-
déivet toltetnek ki veliik. Csak azokra a f6 szempontokra szeretnék ramutatni,
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amelyek kizard okkeént szerepelnek az dnkéntes segiték kivalasztasa soran.
Mint mar emlitettem, az dnkéntes segitévé valas fontos motivald tényezdje
lehet egy hozzatartozé haldla. Kozvetlenil a halaleset utan azonban senki
sem segithet, hanem néhany évet varnia kell, elssorban azért, mert a halél
kozvetlen élménye felkavaro lehet a szdméra, s ez zavarhatja a betegekkel
kialakitandé kapcsolatat.

A tovabbiakban nézzilk meg azokat a személyes tulajdonsagokat, amelyek
kizard okkeént szerepelnek: Nem lehet dnkéntes segit6, aki nem tud jol kom-
munikalni. Ez a leggyakoribb kizard tényezd: jelent6sége kénnyen érthetd,
ha arra gondolunk, hogy a halalrol val6 kommunikacidnak mennyi kulturalis
gatja van, és a hospice-mozgalom éppen ezeknek a kulturdlis gataknak a
megsziintetésére térekszik. Nem javasolt azok szamara sem, akik nem eléggé
tolerdnsak. Az dnkéntes toleranciaja és megértése a haldoklas Elisabeth Kiib-
ler-Ross altal jellemzett 6t fazisa kozul a diuh stddiuméban vélhat elenged-
hetetlen jéllemvonéassa.

Akik alkalmasnak tlinnek az el6zetes szelekcié6 nyoman, azoknak részt
kell venniiik egy néhany napos tanfolyamon, ahol megismerkedhetnek a hos-
pice filozéfiajaval, a haldoklok ellatdsanak fébb problémaival. Az 6nkéntesek
munkéjat egy koordinator szervezi, irnyitja és felligyeli. A koordinator in-
kabb megengedd, mint szigord, de nem tartjdk jonak, ha a koordinator min-
dent rahagy az dnkéntesekre.

Az dnkéntes segités a szd legteljesebb értelmében 6nkéntességet jelent,
azaz az dnkéntes mondja meg, hogy hetente hanyszor és hany 0réat szeretne
dolgozni, tovabba hogy milyen tevékenységet szeretne folytatni. Ezen belil
példaul azt is 6 hatarozza meg, hogy akar-e kdzvetlen, személyes kontaktusba
kertilni a beteggel vagy sem.

Az Onkéntes segiték ilyen nagyfokl szabadsaganak egyik el6feltétele,
hogy kell6 szamban alljanak rendelkezésre. Tapasztalataim szerint az 6nkén-
tesek szdma egy-egy hospice-ban altaldban megkézeliti a szédzat, de volt
olyan hely, ahol tobb szazan segitettek. Az dnkéntes segit6k ilyen nagy sza-
ma egyébként a tarsadalmi szolidaritas erésségének is a fokméréje. Az 6n-
kénteseknek folyamatosan részt kell venniik tovabbképzéseken. Tanul-
manyutam soran alkalmam volt 6nkéntes segit6ként dolgozni, és ennek fo-
lyaman magam is részt vettem egy tovabbképzésen. A tréningen arra készi-
tettek fel benniinket, hogy miként lehet elkezdeni kommunikalni egy sza-
munkra ismeretlen emberrel anélkiil, hogy az mesterkélt lenne és ennek ko-
vetkeztében mindkét fél feszélyezve érezné magat. Tapasztalatb6l tudom,
hogy a haldokldkkal folytatott kommunikacié soran gyakran éppen az els6
mondatok jelentik a legnagyobb nehézséget, tehat a tréningek a legfontosabb
gyakorlati problémak megoldasaban probalnak meg segiteni.

Milyen feladatokat latnak el az dnkéntes segit6k? Feladatuk természete
kett6s. Egyrészt segitenek a betegek ellatdsaban, a betegek komfortérzetének
novelésében. Példaul teat, kavét, Uditdt és ételeket szolgalnak fel, vagy meg-
latogatjak a beteget az otthonaban. Méaszrészt lelki tdAmaszt jelenthetnek a
beteg szamara. Meggy6z6désem, hogy a hospice szellemi ellatas soran a
betegek sokszor a legtdbbet az 6nkénteseknek kdszonhetik, és ezt tobbnyire
a team tobbi tagja is jol tudja. Ennek egyik bizonyitéka, hogy az egyik lon-
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doni kérhazban létrehoztak egy telefonos segélyszolgélatot olyan szulék, il-
letve hozzatartozok szamara, akik elvesztették gyermekiiket. A szolgalatot
Iényegében az onkéntesek mikddtetik, és a professzionalis segiték - ebben
az esetben a pszichologusok - csak az dnkéntesek felkészitésében vesznek
részt, jol tudvan, hogy egy ilyen trauma feldolgozasaban a sorstarsak képesek
a legtdbbet nyujtani.

Az onkéntesek feladatai tobbnyire egyaltaldn nem megerdltet6ek, sokszor
jelképesek, példaul viragokat kell elhelyeznitk &. betegek szobajaban, ami
nem tébb egyodras tevékenységnél, azonban erre egy egész nap all rendelke-
zésukre, igy b&ségesen van idejik a betegekkel beszélgetni. Ez a gyakorlat
is azt igazolja, hogy a hospice szellem(i ellatas sordan a multidiszciplinaris
team tagjai tisztdban vannak az 6nkéntesek lelki tamogatd szerepével, éppen
ezért nem terhelik tul az 6nkénteseket a betegek melletti gyakorlati tenniva-
I6kkal.

Végezetil az 6nkéntesekkel kapcsolathan arra az eddig megvalaszolatlan
kérdésre szeretnék ratérni, hogy miért tud tébbet adni lelki tAmogatés terén
egy amat6r az igen magas szinten képzett professzionalis segiténél. Azt hi-
szem, nem kell senkinek sem bizonyitanom, hogy a haldoklék ellatadsa sok-
szor igen meger6ltetd feladat, s a betegek halala nemcsak a hozzatartozokat,
hanem az apoldkat is ugyanigy megviseli. A team professziondlis tagjai ko-
rében a hosszl éveken, évtizedeken keresztil végzett munka alatt jelentkez-
hetnek a kiégettség tlinetei, azonban egzisztencigjuk ett6l a tevékenységtol
flgg, ezért nem hagyhatjak abban olyan kénnyen, szemben az 6nkéntesekkel,
akik barmikor megtehetik ezt, amikor Ggy érzik, hogy mar nem képesek tgy
segiteni, hogy megfeleljenek a sajat elvarasaiknak.

A tovabbiakban a team intézményes hatterét szeretném vazolni. Ennek
két f6 tipusa van. Az els6ben az intézményes hatteret egy kérhaz biztositja.
A kérhazon belil ez altaldban a palliativ vagy az onoldgiai osztaly. A pal-
liativ osztaly hospice szellemd ellatas biztositasara szakosodott korhazi egy-
ség. Itt mar nem gyégyitanak, szemben az onkolégiai osztallyal, ahol a gyo-
gyitason van a hangsuly. De egy onkol6giai osztaly is adhat otthont hospice
szellem(i ellatast biztositd teamnek. Ezek az osztalyok természetesen a kor-
haz szerves részét képezik, ennélfogva ezen osztalyok mikodését - a toébbi
osztalyokéval egyiitt - az allami egészségiligyi rendszer biztositja. Jellemzd
tovabba, hogy a betegek ellatdsanak feltételei és korlilményei tobbé-kevésbhé
hasonléak a tobbi koérhazi osztalyéhoz.

A maésodik intézménytipus az Un. hospice, amely minden szempontbdl
onallé intézmény. A hospice-oknak sok esetben van koérhazi hatteriik, de a
kérhaztol mint intézményt6l a hospice fliggetlen. Nagy-Britanniaban a hos-
pice a palliativ gondozas legelterjedtebb formjja.

A hospice-ok és a palliativ osztadlyok sok szempontbdl hasonléak, de
nagymértékben kilonbdznek is egymastol. Vegyik tehat sorra a kildnbsé-
geket és a hasonldsagokat, az el6bbiekkel kezdve. Mind a palliativ osztalyok,
mind a hospice-ok bels§ szervezeti felépitésére jellemz@, hogy van fekvd,
nappali és otthoni apolasi részlegilk. Ez a harmas struktara feltehetéen azért
alakult ki, hogy a betegek lehet6leg minél t6bb id6t télthessenek megszokott
kornyezetiikben, tdbbnyire a csaladjuk korében, illetve a sorstarsakkal, és
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csak az életiik utolsd egy-két hetét toltsék teljes egészében az intézmény
falai k6zott. Ezt a toérekvést gazdasagossagi érvek is maximalisan alatamaszt-
jék, hiszen kdzismert, hogy a betegek intézményen bellli ellatadsa a legkdlt-
segesebb.

Most vegyik részletesebben szemiigyre a kiilénb6z6 részlegeket abban a
tipikus sorrendben, ahogy a betegek az esetek tobbségében igénybe veszik
azokat. A hospice-t, illetve a palliativ osztalyt tdbbnyire a haziorvos értesiti
arrél, hogy olyan betege van, akit valészinlleg mar nem lehet megmenteni.
Ezutan kezd az alapellatas teriletén dolgozd névér mellett a hospice-névér
is kijarni a beteghez. Lehetséges, hogy kezdetben a beteg még nincs is tel-
jesen tisztaban a helyzetével. A beteget a hospice-névér kezdi felkésziteni
arra, hogy allapotaval és betegsége legvalészin(ibb kdvetkezményével - a
halallal - szembe tudjon nézni. Az angol kultdra sajatja, hogy a felkészitést
rendkiviil tapintatos médon végzik a hospice-névérek. Ennek kdvetkeztében
a beteg fokozatosan és nem hirtelen szembesiil sajat halalanak gondolataval.

A beteg ellatasat tehat az otthoni &polasi részleg kezdi el, de az id6 mul-
taval a beteg allapota rosszabbodhat, és ekkor az egész napos otthoni ellatas
egyre nehezebb feladattd valhat a hozzatartozék szamara. Ebben az esetben
lehet8ség van arra, hogy a beteg reggeltél a délutani 6rakig bekertljon a
nappali részlegbe, ahol a sorstarsakkal egyutt kiilénb6zd foglalkozasokon ve-
het részt. Itt a betegek - betegségiikhoz képest — tébbnyire nagyon jo lelki
allapotban vannak, de természetesen nem mindenki. Azokat, akik visszahu-
z6dobbak, a csoport vezet6je a legkevésbé sem er6lteti, hogy vegyenek részt
a foglalkozasokon. Ezek a betegek &ltaldban félrehtizodva tlddgélnek, sajat
gondolataikba mertiilve. Ebben az esetben is, mint annyiszor, az individuum
tiszteletben tartasa érhet6 tetten, ami az angol kultira egyik kézponti értéke.
A nappali részlet legalabb annyira szolgalja a hozzatartozokat is, mint a be-
tegeket, hiszen a sulyos beteg apolasa a hozzatartozok szadmara is sokszor
nehéz feladat, de ezaltal 6k is fellélegezhetnek kissé. Csak a legsulyosabb
allapotban 1év betegek kerlilnek a fekvd részlegbe. A betegeknek még itt
sem kell elszakadniuk szeretteikt6l, hiszen barki, barmikor meglatogathatja
Oket, és lehet6ség van arra is, hogy a hozzatartozok az éjszakat is a beteg
mellett toltsék.

A betegek atlagosan egy hetet tdltenek a fekvd részlegben. A szakirodalmi
adatok alapjan megallapithatd, hogy minél kisebb a hospice 4gyszama, annal
rovidebb a benntartdzkodési id6. Az ezzel a kérdéssel foglalkoz6 felmérésnek
a szerzBi két lehetséget okot is emlitenek a jelenség magyarazataul. Egyrészt
a nagy intézmények a nagyobb teleplléseken talalhatéak, ahol vélhet&en su-
lyosabbak a tarsadalmi problémak, alacsonyabb foku a tarsadalmi integracio,
és ennek kovetkeztében a haldokldk sokkal inkabb magukra maradnak, il-
letve sokkal inkdbb magukra hagyjak &ket. Masrészt lehetséges, hogy a ki-
sebb intézmények egyszer(ien agyhiannyal kiiszkddnek, és ezért rovidebb a
betegek benntaitézkodasi ideje.

A hasonlosagok ellenére jelentds kildnbségek is tapasztalhatok hospice-
ok és a palliativ korhazi osztalyok kozott. A hospice-ok tdbb mint fele ugyan-
is — ellentétben a palliativ osztalyokkal - anyagilag nagymértékben fliggetlen
az allami egészségugyi szolgalattél (7. tablazat).
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1. tiblazat Az angliai hospice-ok finanszirozasa

Benn fekvd részlegek részleg agyszadm

nem az Allami Egészségiigyi

Szolgélat iranyitasa alatt 147 2206
az Allami Egészségligyi

Szolgélat iranyitasa alatt 50 557
Marié Curie Hospice Centre 11 291
Sue Ryders Homes 9 161
Osszesen 217 3215

A Marié Curie Hospice Centre és a Sue Ryder Homes intézményeit is
Iényegében az allami egészségiigyi szolgalat finanszirozza, de a hospice-ok
tobbsége még ezekkel az intézményekkel egytt is figgetlen az allami egész-
ségigyi szolgalattol. A tablazatrél leolvashaté, hogy az agyszam tekintetében
szintén hasonl6ak az aranyok. A civil tarsadalom altal finanszirozott hos-
pice-ok bevételeinek csak korulbelll 20-30 szazaléka szarmazik az allamtél.
A tobbi adoméanyokbdl, ami az dsszes bevételnek korilbelll 50 szdzalékat
képezi, valamint ezt még kiegészitik a hospice tulajdonaban Iév6 non-profit
Uzletek (ezek az angol addzési szabalyok miatt tdbbnyire hasznaltaru-boltok).
A hospice-ok finanszirozdsaban tehét a civil tarsadalom meghataroz6 szere-
pet jatszik, aminek egyik feltétele az er6s kdzéposztaly, masrészt az e tar-
sadalmi csoport tagjainak a haldoklok iranti er6s szolidaritasa.

Végil is megallapithatd, hogy a hospice-haldzat kialakulasaban, fenntar-
tasdban, és ahogyan azt még a kés6bbiekben is latni fogjuk, a halozat arcu-
latinak meghatarozasaban dont6 szerepet jatszik az er6s kozéposztaly. A
hospice-ok tébbsége tehat anyagi szempontbdl nagymértékben fliggetlen az
allami egészségligyi szolgalattol. A civil tarsadalom erdsségének fokmérdje,
hogy a hospice-ok magasabb szinvonalu ellatast tudnak biztositani a betegek
szamara, mint az allami egészségugy. Az egyik hospice-ban példaul volt
iszlam és koser konyha is, tovabba ha a beteg igényelte, akkor vegetaridnus
étellel szolgaltak ki. Annak, hogy a civil tarsadalom ilyen jelent6s mértékben
jarul hozza a hospice-ok finanszirozasahoz, egyik kovetkezménye, hogy a
hospice-ok kozott az altalaban igen magas szinvonalu ellatason beltl - van-
nak bizonyos kulonbségek, amelyek vélhet6en az adott teriilet népességének
gazdagsagaval fuiggnek 6ssze, tehat ahol tehet6sebb a civil tarsadalom, ott a
hospice is gazdagabb. Elvileg nem sziikségszerd, hogy a hospice-ok kozotti
egyenl6tlenségek érzédjenek a lakossag ellatasaban is: az ellatas ugyan te-
rileti alapon szervez6dik, de elméletileg barki barmelyik hospice-ba beke-
rilhet, tertleti hovatartozdsatél fiiggetlenill. Kérdéses azonban, hogy az
igénybevétel esetében az elméleti egyenléség egyenldséget jelent-e a valo-
sagban. Mindenesetre tanulmanyutam soran tébb intézményben is tapasz-
taltam, hogy a fekv6osztalyon nemcsak a hospice-ok korzetébdél voltak be-
tegek, hanem esetenként tavoli varosokbol is. Ez persze csak jelzésértékd és
minddssze azt bizonyitja, hogy az ellatdsi rendszer nem tokéletesen zart a
teruleti elv tekintetében, de az igénybevétel egyenlétlenségeirdl valdjaban
nem sokat arul el.
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A hospice szellem( ellatas személyi feltételeinek, valamint intézményi
hatterének ismertetése utan szeretnék ratérni a betegek ellatasanak fébb tar-
sadalmi dimenzidira.

Nagy-Britannidban az emberek tébb mint a 70 szdzaléka koérhazban hal
meg, ezért felvet6dik a kérdés: mekkora tere lehet egyaltalan a haldoklék
hospice szellem( ellatasanak? Az igazsdghoz hozzatartozik, hogy nem min-
den halallal végz6dd betegség igényel hospice szellem(i ellatast. A moder-
nizacios megbetegedések néven ismert sziv- és érrendszeri, valamint a da-
ganatos megbetegedések kozil az esetek dént6 tobbségében csak a hosszan
tartd, nagy fizikai fajdalmakkal jar6 daganatos betegségeknél merul fel az
igény a hospice szellemd apolasra. A lakossag dontd tobbségénél valamilyen
modernizacios megbetegedés szerepel halalokként, ezek kozil a daganatos
betegségek hozzavetblegesen az dsszes halalozas 30 szazalékat teszik ki. Az
Egyesilt Kiralysagban korilbelll szdzhatvanezren halnak meg évente daga-
natos betegségekben, kozilik nagyjabdl szazezren részesiilnek valamilyen
hospice szellem( ellatasi formaban, ideszamitva az intézményestilés alacso-
nyabb fokan 1évé (de nem alacsony szinvonal(!), kilénbdz8 otthoni apolasi
teameket, korhazi gondozé haldzatokat is. Osszesen 400 hazigondozd szol-
gélat és 275, a haldokl6 betegek ellatasat biztositd, kérhazi héattérrel is ren-
delkez6 segit6csoport van. Hospice-ba 6tvenhatezeren jutnak el, kézilik
3500-an nem rakos - javarészt AIDS-betegek. Evente huszonkilencezren hal-
nak meg hospice-ban. Osszességében tehat megallapithatd, hogy az Egyesilt
Kiralysagban azoknak a betegeknek, akik igénylik a hospice szellemi ella-
tast, az intézményrendszer fejlettségének kdszdnhetSen erre megvan a lehe-
téségik.

2. tablazat A hospice-ban apolt és a hazigondozasban részesiilé betegek jellemz6i

Fekvd Betegek Betegek szama, A kérdGiveket
részlegek megoszlasa akikrdl adatokat visszakild6
szolgaltatnak hospice-ok szdma
Eletkor: 65% 17 295 83
65 évnél idésebb

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

pakisztani, 0,5%

bengali
4. Kinai 0,1%
5. Egyéb 0,3%
Diagndzis: 21 058 96
Rék 96,7%
AIDS 1,3%
Egyéb 1,0%
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Otthoni Betegek Betegek szama, A kérdGiveket
apolas megoszlasa akikrdl adatokat visszakiildd
szolgaltattak szolgalatok szama
Eletkor: 60,0% 27 558 116
65 évnél idésebb

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

pakisztani, 0,96%

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

A 2. tablazat a hospice-ok és otthonapolasi csoportok korében 1994-95-
ben végzett felmérés adatait mutatja. A tablazat adatai csak tajékoztato jel-
legliek, mivel a kikuldétt kérddiveket a hospice-ok és az otthoni &polasi szol-
géalatok kevesebb mint a fele kildte vissza.

A tablazatrdl leolvashatd, hogy az otthonépolasi szolgalatot igénybevevk
60 szazaléka 65 évnél iddsebb. A hospice-okban apolt betegek esetében még
nagyobb a 65 évesnél id6sebbek aranya: 65 szdzalék. A betegek magas at-
lagéletkora azzal fliigg Ossze, hogy dontd tobbséguk valamilyen daganatos
megbetegedésben szenved. A férfiak és a n6k aranya koérilbelll azonos, azaz
koveti a teljes népesség nemek aranyaban megmutatkozé tendencijat.

A tablazat legbeszédesebb adatai az etnikai hovatartozdst mutatjak. Az
Egyesiilt Kiralysagban a lakossag 5,5 szazaléka tartozik a szines bériek cso-
portjaba. Az 6sszlakossaghoz képest a szines bérliek ardnya nem tlnik tul
nagynak, de ha figyelembe vesszik, hogy a szines bérliek elsésorban Lon-
donban, illetve néhany nagyobb véarosban élnek, akkor ezeken a telepuilése-
ken az etnikai problémaék igen jelentdsek lehetnek. Az 5,5 szazalék szazalé-
kos aranyukhoz képest az otthoni apolast igénybevev6k kozil csak 3,1 sza-
zalék tartozik ebbe a csoportba, a hospice-ok igénybevétele esetében még
kisebb a szines bérnek aranya, 1,6 szazalék.

Vajon mivel magyarazhatd, hogy a fehér lakossag felllreprezentalt a hos-
pice szellemd ellatasi formak igénybevételében? Valdszinlleg tébb tényez6
is szerepet jatszik ebben, az alabbiakban ezeket probalom meg szamba venni.
Az el6z6ekben szé volt arrél, hogy a hospice-halozat finanszirozasaban, il-
letve az Onkéntesek révén a betegek ellatdsaban és a betegek komfortérze-
tének ndvelésében az angol kbzéposztaly meghatarozd szerepet jatszik. Ez-
altal a hospice szellem(i ellatasi formakban a keresztény kdzéposztalyi kul-
turalis elemek a meghatarozoak. A Kkisebbségi csoportokhoz tartozo betegek
szamara a hospice altal kozvetitett kulturdlis mintadk idegenek lehetnek. Ezt
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az idegenséget egy példaval szeretném érzékeltetni. A fajdalomnak a moha-
medanok szamara megtisztitd szerepe van, mivel a fajdalmat Isten biinteté-
sének tartjdk az élet soran elkdvetett blnokért. Ezzel szemben a hospice
filozéfiajdban a jo haldlhoz hozza tartozik a fajdalomentesség, hiszen a faj-
dalom lektizdése utan nyilik csak lehet8ség az elmulassal valé6 szembenézés-
re, a haldl elfogadaséara. Illy mddon kibékithetetlen az ellentét a fajdalom
szerepét illetéen a mohamedanok és a hospice szellemisége kozott.

A kulturalis kilénb6z6ségekbél addédo problémak mellett kommunikacios
nehézségek is felléphetnek a szines bdrliek ellatasa soran: az egyes etnikai
csoportoknal féleg az id6sebbek nem tudjak kielégitéen az angol nyelvet,
igy gyakran el6fordul, hogy a csaldd egyik fiatalabb, angolul mar jol beszél6
tagja kozvetit a beteg és a team kozott.

A hospice szellem( ellatasi formak igénybevételének kiilonboz8ségét vél-
het6en a betegeknek nem csak az etnikai csoporthoz, hanem a tarsadalmi
osztalyba valo tartozasa is befolyasolja. Itt arra, az egészségszocioldgidban
jol ismert jelenségre gondolok, amely szerint az als6bb tarsadalmi osztalyok
hatranyosabb helyzetben vannak, igy példaul kisebb aranyban veszik igénybe
az egészségligyi ellatasi formakat, noha egészségi allapotuk altalaban sokkal
rosszabb a felsébb tarsadalmi osztalyokénal.

Az egészséglgyi ellatasi formak alacsonyabb igénybevétele akkor is meg-
figyelhetd, ha ingyenesek, mint példaul Nagy-Britannidban. A kilonb6z6 et-
nikai csoportok tagjai a tarsadalmi hierarchia alsébb osztalyaiban fellilrep-
rezentaltak, ezéltal a hospice szellemd ellatasi formak etnikai csoportkénti
eltér6 igénybevétele egyben tarsadalmi osztalykilonbségeket is takarhat. A
fentieket azonban csak vélelmezni tudjuk, mivel a hospice szellem( ellatasroél
sz6l6 vizsgalat sajnos nem terjedt ki erre a kérdésre.

A fentieket ¢sszefoglalva megallapithat6: annak ellenére, hogy a kilén-
b6z6 etnikai csoportok bizonyitottan, az als6bb tarsadalmi osztalyok vélhe-
téen hatranyos helyzetben vannak, annak ellenére, hogy a kulénb6zd ellatasi
formék esetében hatarozott térekvés figyelhetd meg a tarsadalmi egyenlét-
lenségek negativ kovetkezményeinek mérséklésére, illetve kiklszdbolésére -
ezt a célt szolgélja tébbek kdzott az ellatds ingyenessége, és végs6 soron ez
a feladatuk a szociélis munkasoknak is.

A fent emlitett tanulmany érdekes megallapitasokat tesz a hospice szel-
lem(i ellatas jovdjével kapcsolatban. Ugy tlinik, hogy a kilénb6z6 ellatasi
formak kozil egyre inkdbb az otthoni apolas jatssza majd a f6 szerepet. Az
otthoni apolas térnyerését egyértelmien a betegek kivansaga tette lehet6vé.
Arrél lehet szé, hogy a betegek igénylik a megszokott otthoni kdrnyezetet,
a csaladot és annak gondoskodasat. Az otthoni apolas szerepének névekedése
kovetkeztében azonban a hospice-ellatds igénybevétele soran tapasztalhat6
etnikai, illetve tarsadalmi kildnbségek a jov8ben vélhetéen mérsékl&dni fog-
nak, hiszen — mint az el6z8ekben lathattuk — az otthoni apolasi szolgaltata-
sokat a szines bdérliek nagyobb aranyban veszik igénybe. Ez kénnyen meg-
érthetd, hiszen ugyanarrol van sz, mint az el6z6ekben: a betegek igénylik
a megszokott miliét. A kisebbségek esetében ez még fontosabb lehet, hiszen
egyes kulturalis és kommunikéaciés problémak fel sem vetddnek, vagy ha
igen, akkor is sokkal enyhébb forméban.
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Gyukits Gyodrgy

Az angliai tapasztalatokat 6sszegezve megallapithato, hogy a hospice-ha-
l6zat fejlettsége révén a terminalis fazisban 1évé betegek igen magas szin-
vonall és humanus ellatadsban részesiilnek. Az ellatérendszer fenntartdsaban
a civil tarsadalom meghataroz6 szerepet véllal. Ennek készénhet6en a hos-
pice-rendszer nagyfoku fiiggetlenséget élvez az allami egészségugyi rend-
szert6l, és a civil tarsadalom gazdagsaganak és a halalos betegek iranti erés
szolidaritasanak kdszonhetden a hospice-ok az allami egészségugynél maga-
sabb szinvonall ellatést tudnak biztositani. A civil tarsadalom aktiv kodzre-
miikddése folytan a fehér, keresztény kdzéppolgari kultira dominancija fi-
gyelhet6 meg: vélhetéen részben emiatt egyenl6tlenségek tapasztalhatok az
ellatérendszer igénybevételében. A kozeljév6ben azonban ezek az egyenl6t-

PN

lenségek cstkkenhetnek a sok szempontbdél optimalisnak tlin6é hazi apolasi
forma elterjedésének kovetkeztében.
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