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ABSZTRAKT

A nemzetkozi és hazai hospice-mozgalom — elsdsorban Elisabeth Kibler-Ross munkassaganak népszer(
pszicholdgiai értelmezéseire tdmaszkodva — a haldoklast olyan folyamatként képzeli el, amelynek optimalis
esetben a kozelg6 halal , kimondasahoz”, ,elfogaddsahoz” és ,belenyugvashoz” kellene vezetnie. Kortars
szerz6k mindezzel 6sszefliggésben megallapitottak ugyanakkor, hogy a hospice-mozgalomnak — mint min-
den tarsadalmi mozgalomnak — a szolidaritas, vagyis a tarsadalom haldokldkkal szembeni felelGsségének és

L

vélekedéseik szerint ezt a cél szolgélva valhattak lekiizdendd akadallya, illetve meghaladni kivant ,,szakassza”.

2021 nyaran harom hoénapig folytattam onkéntes pszicholégusként és etnografusként résztvevé megfi-
gyelést egy nyugat-magyarorszagi korhaz hospice-részlegén. Miutan az osztalyt a jarvanyhelyzet kovetkezté-
ben lezartdk, illetve késébb végleg bezartak, 2023 aprilisatdl 2024 juniusaig heti egy alkalommal végeztem
terepmunkat egy kelet-magyarorszagi hospice-részlegen. 2024 szeptemberétdl egy gyermekhospice-hazban
foglalkozom pszicholégusként intenziv dpolast igénylé gyermekek csalddjaival, illetve a gyermekiket elve-
szitett, gyaszold szulSkkel. A haldokldkkal dolgozd terepkutatdkhoz hasonldan arra kerestem a valaszt, hogy
hogyan formalddik a hazai kérhazi ellatast igénybe vevd sulyos betegek esetében a haldoklds tapasztalata,
illetve milyen kulturspecifikus hiedelmeket, értelmezéseket és gyakorlatokat ragadhatunk meg a résztvevd
megfigyelés soran.

Tanulmanyomban elsGsorban a ,haladltagadds” jelenségét igyekszem géresé ala venni. Bemutatom, miért
nehéz az egészségligyi személyzetnek a rendszer barmelyik pontjan ,kimondani, hogy nincs mit tenni”. A
betegekkel vald beszélgetések kapcsan megprébdlom alaposabban megvizsgalni, milyen jelentéseket hor-
dozhat a haldl témaja explicit érintésének kertlése (amelyet felszinesen ,tagadasként” interpretdlhatunk).
Tereptapasztalataim alapjan ugy tilnik, a gyakran honapokat feldlel§ haldoklds kevéssé koveti a szakaszelmé-
letek altal implikalt, j6l korilhatarolhatd egységek egymadsutanjaként elképzelt folyamatot. A haldl kozelségé-
nek belatdsa ritkan vezet ,belenyugvashoz”, illetve sokkal inkabb fluktual, mintsem hogy elért eredményként,
megszerzett, immar megvaltoztathatatlan, biztos tudasként volna magyarazhatdé. A sajat haldl ,elfogadasat”
neheziti annak felismerése is, hogy az egyéni |étezés lezarasa egyuttal a hozzatartozdk, illetve bizonyos, az
identitaskonstrukcid szempontjabdl kiemelten fontos szerepek végleges elveszitését jelenti. A hozzatarto-
z6ékkal vald kommunikdcio elemzése alapjan lathatd tovabba, hogy a veszteség anticipacidja, a halal lehe-
t6ségének kimondasa sokak szdmadra a remény visszavételével, a ,haldokléidentitds” megteremtésével, igy
lényegében a beteg élete és haldla kontrolladldsanak felelGsségével valik egyenértéklivé.
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“I TOOK IT CASUALLY BACK THEN”
The Concept of Death among Patients in Hungarian Hospice Wards

ABSTRACT

The international and Hungarian hospice movement—primarily drawing on the popular psychological in-
terpretation of Elisabeth Kibler-Ross’s work—conceptualizes dying as a process that, ideally, should lead

n ou

to “expression,” “acceptance,” and “resignation.” In this context, contemporary authors have pointed out
that the hospice movement—Ilike any social movement—requires some form of “enemy image” in order to
mobilize solidarity, that is, to awaken society’s sense of responsibility and empathy toward the dying. The
notions of death taboo, denial, and repression, they argue, have served this purpose by becoming obstacles

to be overcome, or stages to be transcended.

In the summer of 2021, | conducted participant observation for three months as a volunteer psychologist
and ethnographer in the hospice ward of a hospital in Western Hungary. After the ward was closed due to
the pandemic and subsequently shut down permanently, | continued fieldwork on a weekly basis between
April 2023 and June 2024 in another hospice ward located in Eastern Hungary. Since September 2024, |
have been working in a children’s hospice as a psychologist with families of children requiring intensive care,
as well as with grieving parents who have lost a child. Like other ethnographers who have worked with the
dying, | sought to understand how the experience of dying takes shape among seriously ill patients receiving
hospital-based care in Hungary, and what culturally specific beliefs, interpretations, and practices can be
identified through participant observation.

This paper primarily focuses on the phenomenon of “death denial.” | examine why, at nearly any point in
the system, it is difficult for healthcare professionals to articulate that “nothing more can be done.” Drawing
on conversations with patients, | explore the possible meanings of avoiding explicit references to death—an
avoidance that is often superficially interpreted as mere denial. Based on my field experience, the prolon-
ged process of dying—often lasting several months—rarely follows the clearly delineated stages suggested
by stage theories. The recognition of the nearness of death seldom leads to genuine acceptance; rather, it
tends to fluctuate, and is less a stable achievement than a temporary and often revisable state of unders-
tanding. Acceptance of one’s own death is further complicated by the realization that the end of individual
existence simultaneously entails the irreversible loss of loved ones and of certain identity-defining roles.
Furthermore, analysis of communication with relatives reveals that the anticipation of loss and the verbal
acknowledgment of the possibility of death are, for many, equivalent to withdrawing hope, assigning the
patient a “dying identity,” and ultimately assuming responsibility for managing and defining both the life and
death of the patient.
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,Még ha az illeté tudja és el is fogadja, hogy egyszer meg kell halnia, az elmulds egy vdratlan, erésza-
kos esemény.”

(Simone de Beauvoir: Szelid haldl)

,En meg épp azt nem bannam, ha a gyerekem nem lenne ennyire okos” — jegyezte meg Aniké,? egy, az életet
veszélyeztetd progressziv betegségben szenvedd kisfill édesanyja a gyermekhospice-intézmény szUl6cso-
portjaban. Eppen arrdl beszélgettiink, mennyire megterheléek a sulyos értelmi és egyéb fogyatékossaggal
él6 gyermeket neveld csalddok mindennapjai, amikor Aniké el is magyarazta az allaspontjat: , Nagyon nehéz
Idtni, hogy Dani pontosan érti, mi vdr rd. Valamennyire elindult mdr a mentdlis hanyatlds, de azt felfogja,
hogy romlanak a képességei, és ez is rettenetesen megrémiti.”

Annak ellenére, hogy a haldoklassal foglalkozd népszer( irodalom — elsGsorban a pszicholégiai nézépon-
tuak, lasd késébb — a halal kozeledtének ,tudatositasat”, ,megnevezését” és ,elfogadasat” a lelki egészség
és az erkolcsi alapdllas szempontjabdl kivanatosnak, az , érettség” indikdtoranak tartjak, a palliativ elldtdsban
(vagyis a gyogyithatatlan betegek életminGségét javito, tlineti és pszichoszocialis tdmogatast nyujtd gondo-
zasban) dolgozdk hétkdznapi heroizmus helyett gyakrabban taldlkoznak , haritdssal”, a halalrdl vald beszélge-
tés lehetetlenségével (Bird 2015, Bérczes—Bird 2020). Nem kizardlag kisgyermekek életvégi kezelése soran
szembesUlhetiink a ,,nem tudds” batoritasaval, az informacidk visszatartdsaval és az ugynevezett ,halalta-
gadassal”. Simone de Beauvoir (1964:127) példaul az édesanyja elveszitésével kapcsolatban gondolkodott el
az ,igazsag” kimondasanak kovetkezményein: ,Vajon mi tértént volna, ha mama orvosai mdr a rdk elsé jeleit
észreveszik? Kétségkiviil sugdrkezeléssel probdlkoztak volna, és mama két-hdrom évvel tovdbb él. De ez eset-
ben megtudta vagy legaldbbis megsejtette volna betegsége természetét, és élete utolso éveit végigrettegi.”

Mona Wasow (1984), a haldoklassal kapcsolatos ,idealizalé” modellek egyik kritikusa mutatott ra az élet-
végi folyamatok kilonféle reprezentacidiban megragadhatd [ényeges kilonbségekre. Mig a biomedikalis és
pszicholdgiai megkozelitések képviselSi a haldoklast alapvetéen békés, a belenyugvast és az elfogadast le-
hetévé tevs folyamatként irjak le, addig a személyes beszamoldék — pl. C. S. Lewis, Simone de Beauvoir és
Lynn Caine irasai, illetve Wasow sajat férjének haldoklasaval kapcsolatos élményei — nyers fajdalmat, haragot,
kétségbeesést, az intimitds megtapasztaldsa helyett pedig a szeretett személytdl vald eltdvolodast és ide-

genségélmeényt tikroznek. A ,jo halal” idedja, illetve az az amerikai kulturara jellemzd elvarads, hogy minden
helyzetbdl ,tanuljunk valamit” és ,,megerésodve Iépjink ki”, sokszor inkabb a kudarcélményt és a blintudat

érzését erd@sitik a haldokldkban és a gydszolokban egyarant.

2 Az anonimitas biztositasa érdekében a tanulmanyban a megszdlalok valodi nevét megvaltoztattam.



2021 6ta dolgozom dnkéntes pszicholdgusként, illetve résztvevé megfigyelést végzé kulturalis antropolo-
gusként kilonbozd kérhazak felndtt- és gyermekpalliativ-részlegein. Az alabbiakban — a vonatkozo szakiroda-
lom rovid attekintését és a mddszertani keretek ismertetését kovetéen — a kiilénb6z86 hospice-részlegeken
végzett terepmunkdim és az dltalam készitett interjuk alapjan arra keresem a valaszt, hogy milyen attitdok,
érzelmek, reakciok és megklzdési stratégidk jelenhetnek meg a haldoklas folyaman. Elsésorban azokat az
eseteket vizsgadlom, amelyekben a halalrél valo nyilt kommunikacié lehetGségei — az egészségligyi intézmé-
nyek hierarchikus mikodése, a csaladi kimélet és lojalitas, a haldokldssal kapcsolatos kulturalis tabuk és mo-
ralis elvarasok, vagy a beteg allapota miatt — korlatozottak. Kutatdsom fékuszaban elsésorban a ,tagadas”, az

,elhallgatas” és a ,haritas” fogalmai allnak: hogyan ragadhaték meg az emlitett jelenségek a betegek és hoz-
zatartozdik interakcidiban, illetve milyen kulturalis, intézményi és moralis elvardsok formaljdk e kommuni-
kdcios mintazatok értelmezését? A szakirodalomban gyakran kérvonalazédé dichotémia — ,haldltagadas” vs.
az egyre inkdbb normativva valé ,elfogadads” — a valdsagban ritkan tapasztalhato ennyire éles konturokkal és
kizarolagos jelleggel. ,,A haldl gondolatdnak elutasitdsa, a veszély minimalizdldsa, a »nincs semmi baj« illuzi-
6ja gyakran terheli meg végzetesen az elmenét — irta Losonczi Agnes (2009:301) —, mikézben nem dvja meg
az igazsagtdl a kézeli hozzdtartozokat, bardtokat sem, akik a haldl el6l gyakran menekiilnének hazugsdgba,
tavolsdgba vagy kézémbdésségbe, a félelem elfojtdsdba, netdn hamis optimizmusba, hogy elhallgattassdk
aggodalmaikat.” Noha Losonczi értelmezése szamos élethelyzetben érvényes megallapitds lehet, jelen ta-
nulmany arra véllalkozik, hogy megmutassa: a ,haritds” és a ,belenyugvds” végpontjai koz6tt szdmos, gyak-
ran ambivalens emberi valasz ragadhaté meg, amelyek —az ,elvart” vagy a ,kivdnatos” hozzdallas kijeldlése
nélkul is — megérthetdk és rendszerezhetdk.

A ,,HASZNOS TABU”:
A HALALTAGADAS SZOCIOLOGIAI ES PSZICHOLOGIAI MEGKOZELITESEI A NEMZETKOZI SZAKIRODALOMBAN

,Kissé furcsanak tiinik — jegyezte meg a szociologus Lyn Lofland (1978:92) —, hogy a »haldl tabu Amerikdban«
kijelentés tovdbbra is Iépten-nyomon elhangzik, mik6zben mdr kézel eqy évtizede megdllds nélkiil beszéliink
a témdarol.” A ,haldltagadd tarsadalom” toposzanak népszer(isége érdekes médon a hetvenes évek 6ta sem
csokkent, annak ellenére, hogy Tony Walter (1991:92) ironikusan megallapitotta: ,Kil6nos egy tabu az, amit
az orszag minden szakértdje hirdet, mikdzben gyakorlatilag nincs olyan vasarnap, hogy legaldbb egy Ujsag ne
foglalkozna a halallal, a gyasszal, a hospice-okkal vagy a temetéssel.”

A tovébbiakban vazlatosan 6sszefoglalom a ,halaltagadds” elméleti konstrukciéjanak szocioldgiai — kol-
lektiv, kulturdlis és intézményi szinten megjelend —, illetve pszicholdgiai értelmezéseit, kiilonos tekintettel
azok torténelmi valtozasaira, belsd ellentmondasaira és kritikaira. Mindemellett valaszt keresek arra a kér-
désre is, hogy a haldldiskurzusok , burjanzasa” ellenére miért tartja magat makacsul a nyugati vildg , legvégsé
tabujanak” tézise (Gorer 1955).

A ,nyugati haldltagadassal” foglalkozo klasszikus tdrsadalomtérténeti munkak egyike Philippe Ariés ma-
gyarul is megjelent elemzése (1987), amelyben a szerzd a lovagkorra és a premodern tarsadalmakra jellem-
z6nek tartott ,meghitt”, ,megszeliditett” halalt, illetve a haldoklast mint kozosségi és nyilvanos eseményt
allitotta szembe napjaink ,medikalizalodott” haldlképével. Ariés a 20. szdzadrdl sz616 fejezetben a halal ,,csuf-
saga” elkend6zésének szandékdval, a ,boldog élet” kdvetelményével, a haldoklé ,megkimélésével” és a ritu-
sok elkopasaval magyarazza a haldl és a gydsz lathato jeleinek eltlintetését, illetve a ,tabusitast”, az igazsag

Lkérdésessé valasat”. Az elsGsorban a reprezentacidra fokuszald Geoffrey Gorer (1955) a , haldl pornogrdfidgja”



kifejezéssel irja le a folyamatot, amelynek sordn a halal témaja egyfel§l marginalizalddik a nyilvanos diskur-
zusokban, masfel6l azonban dramatizalt, eltorzitott és extrém formakban — példaul az akcidfilmek, haborus
hiraddsok horrorisztikus jeleneteiben — tlnik fel a médiaban.

Zimmermann és Rodin (2004) — részben Kellehear (1984) elemzésére épitve — azokat a késébbi tanulma-
nyokat foglaltdk 0ssze, amelyek megkérddjelezték, vagy legaldbbis Uj megvilagitasba helyezték Ariesnek és
Gorernek az 1990-es évekig hegemonikusnak tekinthet6 felfogdsat (Robert—Tradii 2017) az aldbbi tertleteken:

1. a haldldiskurzus tabusitasa,
2. a haldl medikalizacioja,
3. ahaldoklék szeparacidja.

A haldlrdl valo beszédlehetdségekkel dsszefliggésben szdmos szerzé megjegyezte — lasd még a fejezet
elején idézett Loflandet és Waltert —, hogy ,elhallgatds” helyett célszer(ibb lenne a halalrdl valé beszéd Uj
modjait — példaul, hogy mit lehet, és mit nem lehet kimondani a hétkéznapi beszédben, a tudomanyos dis-
kurzusokban vagy éppen a médidban (Armstrong 1987) — elemezni. Kellehear (1984) szerint, ami a huszadik
szazad végén tabusitasnak tlnik, az sokkal inkdbb a zavartalan kapcsolatokra, a tarsas illem betartdsara ira-
nyulo torekvéseinkkel dllhat kapcsolatban. Mivel a halal érzelmileg felzaklatd, megrazé téma, elsGsorban a
megfelel§ interperszonalis gyakorlatok kivitelezése — az er6sen személyes témak és intenziv érzelmek harita-
sa —, azaz az udvariassag érdekében igyekszink kerilni (nem pedig egy altalanos halaltagadas-elv kovetkez-
ményeként). Hasonld kdvetkeztetésre jutottak tanulmanyukban Brighton és munkatarsai (2019) is: palliativ
osztalyokon dolgozd interjdalanyaik a ,mindig erésnek kell lenni” parancsaval szembehelyezkedve joval ar-
nyaltabb attitidoket fogalmaztak meg, kiemelve, hogy a kommunikacids stratégiak helyzetfliggd sokfélesége

—a ,kizadrdlagos” elvarasokkal ellentétben — elengedhetetlen a mindennapi gyakorlatban.
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pitd, Cicely Saunders (1969:52) modern orvostudomanyt illeté birdlatat szokas idézni: , Kilénbség van az élet
meghosszabbitdsa és akdzétt, amit valdjdban csak meghosszabbitott haldokldsnak lehet nevezni.” A medika-
lizaciét a tarsadalomtudomanyokban alapvetéen azért kapcsoljak a haldltagadashoz, mivel feltételezik, hogy
a csucstechnoldgiat miikodtetd orvoslds altal keltett remények elfogadhatatlannad teszik az élet befejezését,
a korhazi kornyezet pedig a haldoklok elszigeteltségéhez és maganyossdgahoz jarul hozza (Bregman 1999).

A medikalizaciénak és a technoldgia ,inadekvat” haszndlatdanak mint a haldllal valé szembenézésre vald
képtelenségnek — az élet ,felesleges” meghosszabbitdsanak — egyik korai, éles kritikajat Ivan lllich (1976)
fogalmazta meg. Munkaiban arra mutatott ra, hogy a haldoklas ,demedikalizaciojara” iranyuld térekvések
bizonyos olvasatban a novekvs egészségligyi koltségek visszafogasara tett kisérleteknek is tekintheték (azaz
a haldoklé elldtdsara forditott kiaddsok meggondolatlan korlatozasanak). A medikalizacidval 6sszefliggésben
Lofland (1978) is felhivta a figyelmet arra, hogy a 20. szazadi valtozasok értelmezéséhez nem feltétlenil van
szikség a ,tabu” és a ,tagadds” fogalmaira. Ellenkez6leg: a haldoklasrdél valé nyilvanos diskurzus épp amiatt
kezd6dhetett el, mert az orvostudomany és a technoldgia fejl6dése lehetévé tette az élet meghosszabbita-
sat — ily médon pedig egy Uj tarsas-tarsadalmi kategoria megjelenését: a ,haldoklokét” (mindezek miatt a
20. és 21. szazad betegeire jellemzd, id6ben hosszan elnyuld haldoklas nehezen vethet6 6ssze az Ariés altal
elemzett és idealizalt lovagkori haldokldsszcéndkkal).

|II

A haldokloknak az ,egészségesektél” vald elvdlasztdsa és allitdlagos elrejtése a harmadik terdiilet, ahol

a ,haldltabu” rendszerint tetten érhetd. Blauner (1966) ezzel ellentétes alldspontja szerint a haldokldk sze-



paracidja inkdbb a modernitdsra altaldban jellemz6 strukturdlis feltételek és a birokratizalddds természe-
tes kovetkezménye, amely az események kiszamithatdva, hatékonnya és rutinszer(ivé tételére torekszik (az
elhtzéddé haldokldsi folyamat szlkségessé is teszi a tervezést és a szabalyozast). Az elkllonitést elemezve
Norbert Elias (2000, 2004) is elismerte a haldokldk ,elszigeteltségét”, dm — Ariésszel ellentétben — § nem
a halal szelektiv tagadasaval és elfojtasaval érvelt. A német szocioldgus szerint a civilizacio folyamata ered-
joval gyakrabban éltek egyedil az emberek, gyakrabban is haltak meg magdnyosan). Tony Walter (1991)
korabban idézett munkaja ugyancsak arra hivja fel a figyelmet, hogy a haldl és a haldokld alakja nem tdint el
a nyilvanossaghdl (lasd a hospice-mozgalmat, a tanatoldgia tudomanyos intézményesilését stb.), azaz nem
a halaltagadast, hanem az Ujfajta haldlreprezentacidkat lenne érdemes vizsgalnunk.

Napjaink haldltagadds-diskurzusait Camilla Zimmermann (2007) elemezte az egészségligyi, pontosabban
a palliativ ellatas kontextusaban. Osszefoglalé tanulmanya szerint a hospice-mozgalom sok esetben a nyilt
kommunikacio akadalyaként jeleniti meg a ,haldltabut”. A hallgatds itt nem egyszerlen az optimalis ellatas
biztositasat neheziti meg, hanem sok esetben pszicholdgiai deficitként, ,,hazugsagként”, erkolcsileg megkér-
dbjelezhet6 magatartasként jelenik meg a hivatkozott szerz6k munkaiban. A hospice diskurzusanak kézponti
elvarasa, hogy a beteg és csalddja aktivan, nyiltan vegyenek részt a haldoklds és a halal ,megtervezésében”.
Mindezzel 6sszefliggésben a tagadds és a verbalizalas hidanya ellehetetlenitheti az otthoni haldl valasztasat —
a beteget az el6reldtas hidnya miatt egy id6 utan kénytelenek lesznek ,személytelen kérhazi kdrnyezetben”
apolni —, az el6zetes gondozasi tervek kialakitasat, hatraltatja a tlnetek enyhitését, a fajdalomcsillapitast,

valamint akadalyozza a szlkségtelen kezelések id6ben torténd ledllitasat is.

A haldltagadds pszicholdgiai megkézelitései kapcsan gyakran idézik Freudot, aki az Id6szer( gondolatok
haborurdl és halalrél (1995) cimd munkajaban fogalmazta meg el8szor, hogy a tudattalan nem ismeri a halal
véglegességét: nem képes felfogni a sajat megszlinésének lehet§ségét. A halalfélelem véleménye szerint igy
nem lehet elsédleges érzelem (kés6bb azonban megjelenhet példaul az anyaval valé negativ tapasztalatok
vagy az ,életdsztonok” szuldk altali elnyomasanak kovetkezményeként). Ernest Becker (2004) a pszichoa-
nalitikusokkal ellentétben a haldlszorongds univerzalitdsa és prioritdsa mellett érvelt. Az egyénre iranyuld
fokuszt tagitva ugy vélte, hogy a modern tarsadalmak egyik f6 feladata, hogy olyan szimbolikus rendszere-
ket — vallds, nemzeti identitds stb. — kindljanak, amelyek enyhitik a halalfélelemhez kapcsolédd egziszten-
cidlis szorongast. Becker tedridjara épll a rettegéskezelés elmélete (terror management theory: Solomon—
Greenberg—Pyszczynski 1991), amelynek kidolgozdi ugyancsak azt vallottak, hogy az emberi viselkedés alap-
jat a haldltudatbdl fakadd szorongds enyhitésére szolgald vildgképek és onértékelési rendszerek fenntartdsa
képezi. Lathatjuk, hogy Becker és kdvetdi a ,haldltagadds” bizonyos formait adaptiv valaszokként ismerték
fel (Kastenbaum—Moreman 2018).

A hospice-mozgalom szdmara Freudnal és az egzisztencialistdaknal jéval ismertebbé és szélesebb korben
alkalmazottd valt Elisabeth Kibler-Ross (1988) 6tfazisi modellje, amelyben a tagadas a halalkozeli helyzetre
adott ,egészséges” reakcidként — voltaképp a haldoklds elsé szakaszaként — jelenik meg. A szembenézés
elodazasa afféle ,pufferzénat” biztosithat, amely ideiglenes védelmet nyujt az érzelmi tulterhel&dés ellen.
A modellt az elmult években szamos kritika érte (Gross 2018), elsésorban ,normativ”, ,el6ird” jellege miatt
(az egymast kovet6 szakaszok ugyanis — kilondsen a Kibler-Ross munkdassagat sok esetben leegyszer(Usité
népszer( pszicholdgiai irodalomban — azt implikaljdk, hogy a haldoklastapasztalatnak létezik egy egyete-



mes, megfeleld sorrendet kovetd, ,helyes” Utja.)* Mindezzel dsszefliggésben dsszefoglald tanulmanydban
Zimmermann (2004) rdmutatott arra, hogy Kibler-Ross és kovetdi szerint a tagadas kezdetben az adaptaciot
szolgdlja, igy funkciondlis megkizdési stratégianak tekinthetd (tobb szerzd is javasolta a terapeutaknak pél-
daul, hogy a tagadast érdemes ,tiszteletben tartani”, és akkor szembesiteni a beteget a gydgyithatatlansaga-
val, amikor az mar , képes elfogadni” a vonatkozé informaciokat).

Az egyéni folyamatokra és megklzdésre fokuszald pszicholdgusok és orvosok leginkdbb akkor tekintik
,korosnak”, ,,maladaptivnak” a tagadast, amikor az az altaluk ,kezdetinek” és ,elfogadhaténak” tartott id6-
kereten tul is fennall (amikor at kellene adnia mar a helyét a kdvetkez§ szakaszoknak). A , haldltagadd” be-
tegeket rendszerint ,primitiv” védekezési mechanizmust alkalmazéknak nevezik, és ,gyenge énnel” rendel-
kez6kként, a valosag elfogaddsara képtelenekként bélyegzik meg 6ket. A haldoklast és a halalt a szimbolikus
interakcionizmus keretében vizsgald Charmaz (1980) a tagadas ,tarsas konstrukcioként” valé interpretacidja
soran kiemelte, hogy amig az orvosok a halal mint lekiizdend& akaddly metaforat hasznaljdk a beteg kezelé-
sekor, addig batoritjak annak optimizmusat és aktivitdsat. Miutan azonban mar , haldokloként” tekintenek a
paciensre, a korabbi reakcidit hajlamosak ,tagaddsnak” bélyegezni.

A pozitiv pszicholdgia, illetve a gondolatok ,teremtd, kontrollalé erejének” népszer( elképzelései ugyan-
csak hatast gyakorolnak a haldltagadds — leginkabb laikus — megitélésére (Bérczes—Bird 2020). Ha az életvégi

”

kérdésekkel valod foglalkozas és a ,,pesszimizmus” ronthatnak a betegségen, akkor a ,negativ gondolatokat
megfogalmazok [ényegében maguk valnak felel§ssé a sajat halalukért (amiily mddon ,személyes kudarcként”
cimkézédik, lasd: Menzfeld 2018). Mindennek kdvetkeztében a tagadds nemcsak pszichés, hanem moralis
kérdéssé is valik, amelyben a beteg nyilt kommunikacidja vagy ,elhallgatasa” az adekvat, illetve a maladaptiv

megklzdés mércéje szerint értékelddik.

Az ,intrapszichés” haritas mellett Zimmermann 6sszefoglaldja (2004) néhany olyan szerzét is megemlit,
akik szerint a tagadas nem feltétlentl problematikus, s6t: egyes betegeknek éppen a lelki egyensulyt, a mél-
tésdgot és az dgenciat biztosithatja az élet végén. Connor (1986:53) szerint a tagadas sok esetben elsGsorban
az interperszondlis térben ragadhatd meg. Célja a csaldadtagok és a vellk vald érzelmi kotelékek megdvasa:
LA tagadds mdsodik tipusa a jelentds kapcsolatok fenntartdsanak szolgdlataban dll. A beteg nem beszél a
betegségérél vagy lehetséges haldlardl azokkal, akik kézel dlinak hozzd.” Omilion-Hodges és Swords (2017)
hasonloképpen hangsulyoztdk — Petronio Communication Privacy Management modelljére tdmaszkodva —,
hogy a csaladok a haldoklas idején kilonféle ,informacids hatarokat” alakitanak ki és tartanak fenn a nagy-
mértékben atjarhato, sokszereplds és nyilt megosztastol egészen az enyhén, illetve a csak igen sz(ik kérben
hozzaférhetd, erGsen védett informdacidaramlasig. E variaciok nem a valdsag tagadasat, hanem tdbbnyire a
kapcsolati lojalitast, a kiméletet és a csaladnak az érzelmi egyensuly megdvasara tett torekvéseit tikrozik.
A szakirodalomban tobb hospice-szerz6 is hangsulyozta tehdt, hogy a halalrél vald hallgatds nem feltétlenil
kertlendd, ,patologikus” jelenség. A modern palliativ gondozas sem minden esetben tekinti normativ elva-
rasnak a nyilt kommunikaciot; a beszéd elmaradasa gyakran a kapcsolati lojalitads, a kdlcsonds védelem vagy
az érzelmi tehermentesités része. Az empirikus eredményeket bemutatd részekben lathatjuk majd, hogy a
kiméletet célzd hallgatas — az ,interperszonalis tagadas” — milyen jelent8s szerepet tolt be a magyarorszagi
betegek eseteiben is.

3 A szakaszelméletek rigid felfogdsa annak ellenére valt népszeriivé, hogy maga Kibler-Ross (1988) tobb helyltt is utalt arra, hogy a
szakaszok atfedhetik egymast, illetve hogy nem rogzitett sorrendet kévetnek.



Lofland és Walter kordbban idézett allitasaira visszautalva gy tlnik, hogy — annak ellenére, hogy a tar-
sadalomtudomanyok szamos érvet sorakoztattak fel a haldltabutézis cafolatara — a halal tagadasanak nar-
rativdja makacsul tovabb él a szakmai diskurzusokban és a kdzbeszédben. A tagadast tdmogatd elméletek
fennmaraddsdnak egyik oka, hogy torténetileg a modernitas népszer( kritikdihoz kapcsolddnak. A haldltabu
gondolata egyfajta veszteségnarrativaba illeszkedik, amely a ritualék, vallasi keretek és kdzdsségi jelentések
eltlinését a kulturalis dezorientécio és értékvesztés tlineteként értelmezi. A diskurzus gyakran technoldgia-
kritikdva alakul at: a haldl dehumanizaldsat, ellzletiesitését és medikalizdldsat a modern egészséglgyi rend-
szer és a kapitalizmus kdvetkezményének tekinti. Az emlitett kritikai hagyomany kezdetben valéban kivaldan
illeszkedett a haldoklék jogaiért és méltosagaért kiizdé ,haldltudatossadg-mozgalom” morélis programjaba

(Tradii—-Robert 2017).

A magyarorszagi hospice-ellatds az észak-amerikainal és a nyugat-eurdpainal évtizedekkel késébb kezdett
csak kiépulni (noha Polcz Alaine az 1980-as évektdl szorgalmazta, hogy a haldokldkkal valé foglalkozas teri-
letén szemléletvaltasra volna sziikség, a Magyar Hospice Alapitvany 1991-ben alakult csak meg). Az életvégi
ellatds ma tobb, egymast részben atfedd szinten mikddik (Heged(s 2000, 2006). Intézményi értelemben a
hospice az egészségligyi szolgaltatasok egyik, szigoruan szabalyozott formaja, amely kérhazi palliativ oszta-
lyokon, otthoni szakdpolds keretében vagy civil fenntartasu hospice-hazakban valdosulhat meg. Ugyanakkor
a ,hospice-mozgalom” fogalma tagabb: azokat a szakmai, etikai és civil kezdeményezéseket jeldli, amelyek a
haldoklds méltdsaganak meglrzését, a szenvedés enyhitését és a nyilt kommunikacio lehet8ségének meg-
teremtését tekintik céljuknak (Csikds 2022). A terepmunkam helyszinéll szolgald korhazi hospice-osztalyok
— a finanszirozasi korlatok, a szakemberhidny és a birokratikus mikodés miatt — csak részben képesek e

szemléletet a maga teljességében fenntartani és megdrizni.

A kimonddas” és ,,megnevezés” kérdéséhez visszatérve: a magyar hospice-szemlélet korai alakitoi a halal
,tabusitdsdban” nem pusztan pszicholdgiai és interperszonalis/kommunikacids, hanem tarsadalmi problémat
is lattak. Polcz Alaine (1989) az elmulast illetd hallgatast részben az emberi lélek ,természetes védekezé-
seként” értelmezte,* ugyanakkor a ,kimondas”, a megnevezés szikségességét is hangsulyozta. Szamdra a
halalrol vald beszéd lehet6sége egyfajta kapcsolati tett, amely lehetévé teszi a méltdsagteljes bucsuzast is.
Pilling Janos (1999), Heged(s Katalin (2000, 2017) és Muszbek Katalin (2005) késébbi irdsaikban mindezt az
(orvosi) kommunikacié etikai dimenzidjaval is 6sszekapcsoltak: a beteg kizérdsa a dontésekbdl vagy a halal-
rél valé tajékoztatds halogatdasa Magyarorszagon — részben az orvosi ,kudarc” elharitdsanak eszkdozeként, a
professzionalis dnvédelem részeként — szdmukra altaldnos szervezeti gyakorlatként értelmez6dott. A kétez-
res évektél a tudomanyos diskurzusban erételjesebben jelent meg a tarsadalomtudomanyok nézépontja is.
Téthné Zana Agnes attitlidvizsgélatai (2009) példaul arra mutattak ra, hogy a halalrél vald hallgatas a magyar

4 Polcz Alaine bizonytalansagdt a ,kimondas”, az 8szinteség megkérddjelezhetetlen erkolcsi kotelességével szembeallitva ritkab-
ban szokas idézni, pedig mar az 1989-ben megjelent munkajaban hangot adott a kérdéseinek. Egy, a haldlaval szembenézd
kisfii esetében példaul a kovetkezSket irta (1989:111): , Norbi egyediil marad haldlfélelmével. Es van a gyermeknek ereje
eltitkolni azt, hogy a felnéttet, az anydt kimélje. Mekkora ereje volt ennek a gyermeknek, hogy hallgatni tudott, mikézben
titkos feljegyzéseket készitett... Vajon ez a helyes ut, a helyes magatartds a mi résziinkrél? Kinek jo ez, és miért? A vdlasz
nem egyértelmd. Mert lehet igy is csindlni. Van olyan gyermek — feltehetéen —, akinek a sajdt tartdsa ad erét. Es az egyediil
elviselt szenvedeés és félelem? Ez utdlag, Idtjuk, nem kénny( az anydnak se. De akkor nem tudott mdst csindlni. [...] Ezen a
teriileten dolgozo orvosokkal, akiknek még nincs megfelels tapasztalatuk (ahogy nekiink sem volt a munka elején), mindig
ujbdl fel kell vetni, hogy a kikeriilhetetlen veszélyt, az elviselhetetlen tuddst nem szabad erdszakolni. A szilé ugyis elhdritja,
amit nem képes elviselni — a kapcsolatot rontja a fellebbezhetetlen kbzlés. A tartds szorongdst, kétségbeesést viszont fokoz-
za, ami kihat a gyermekre is.”



tarsadalomban afféle ,kollektiv norma”, amelyet nem elsésorban a félelem, hanem a kulturalis mintaként
elsajatitott udvariassag és szerepelvarasok tartanak fenn. A ,hallgatast” tarsadalmi-kulturalis keretben el-
s@sorban értelmezni kivano, ,megengeddbb” nézépontok mellett a hazai hospice-szemléletben — részben
a mozgalmi eredetbdl és az intézmény szamara kijelolt kilonalld térbdél fakaddan — mindmaig meghatarozo
az a moralis torekvés, amely a , haldltabu” megtorését és a kimondas lehetdségének megteremtését tekinti
elsédleges feladatanak.

A magyarorszagi ellatas tarsadalmi-tarsadalompolitikai dimenzidival kapcsolatban fontosnak tartom meg-
jegyezni, hogy noha a halaltabu diskurzusainak intézményi bedgyazottsdga dnmagaban is fontos kérdés, je-
len tanulmany elsésorban a betegek és hozzatartozdik mikroszint(i kommunikdacids gyakorlatainak elemzésé-
re vallalkozik. Nem célja az egészséglgyi intézményrendszer strukturalis problémainak feltarasa, ugyanakkor
a tereptapasztalatok is jelzik, hogy a ,haldltabu” gyakran nemcsak kulturdlis vagy mordlis, hanem intézményi
hidnyokra is reflektdl. A halalrél vald hallgatdsra torténd hivatkozas a rendszer szdmara is , kényelmes” ma-
gyarazatot kindlhat, mert eltereli a figyelmet azokrol a szerkezeti tényez6krél — példaul az id6- és emberi
eréforrasok hianyarol —, amelyek hasonléképpen akadalyozzak a nyilt parbeszédet. Ily médon a felelGsség
a csaladokra és az egyénekre harul, mikozben a tdgabb intézményi feltételek — akdr a szakmai, akar a civil
tdmogatd strukturak szintjén — tobbnyire kivil maradnak a vizsgdlat és az dnreflexio korén. A hallgatas és az
elfojtas igy nem kizérélag egyéni vagy csaladi stratégia, hanem részben a rendszerszint(i tdmogatds hianya-
nak kovetkezménye is lehet. Mindezek részletesebb feltdrasa azonban meghaladja jelen tanulmany kereteit;
a haldltabu intézményi dimenzidinak elemzése a kés6bbiekben 6nallé vizsgalat targyat képezheti.

A haldltabu diskurzusa a palliativ ellatas egyre elterjedtebbé valasaval — mind a nemzetkdzi, mind a ha-
zai gyakorlatban — Uj értelmet is nyer: a halalrél vald nyilt beszédet sok esetben immar nemcsak batoritjak,
hanem el is vdrjak. A betegnek ,felel6sen” kell részt vennie a sajat haldlanak megtervezésében. Akik ettél
elzarkdéznak, azok gyakran a ,tagadas” kategoriajaba sorolddva valnak normativ birdlatok célpontjaiva. A nyilt
kommunikacio elvardsa —amely nem kilsé kényszerként, hanem a részvétel lehet&ségeként jelenik meg —igy
fegyelmez§ hatast is gyakorolhat. Zimmermann (2007) fogalmazta meg a legpontosabban azt a paradoxont,
miszerint a halal tagaddsat éppen az a diskurzus termeli Ujra, amely deklardltan a tagadas lebontasara torek-
szik — mikdzben ezaltal maga is fenntartja a haldltabu tarsadalmi jelentését és hasznossagat.

MODSZERTAN

2021 nyaran kezdtem onkéntes pszicholégusi munkamat, illetve — az osztalyvezeté f6orvossal vald megal-
lapoddsunkat kdévetéen — kulturdlis antropologusként a résztvevé megfigyelést a huszagyas Nyugati hos-
pice-részlegen.> Feladatom elsésorban a betegekkel folytatott konzultdcio volt; hozzdtartozokkal ritkdbban,
csak egy-egy rovid beszélgetésre szoritkozva foglalkoztam. Miutdn az osztalyt harom honappal a terepmun-
kam kezdetét kovetSen a Covid19-jarvany miatt lezartak (illetve végleg bezartak), megprébaltam Ujabb pal-
liativ ellatasi egységet taldlni. 2023 dprilisatdl 2024 juniusdig a huszondt dgyas Keleti hospice-részlegen dol-
goztam Onkéntesként, illetve végeztem terepkutatdst ugyancsak heti egy alkalommal. 2024 szeptemberétd|
egy gyermekhospice-hazban foglalkozom pszicholégusként intenziv dpolast igényl§ gyermekek csaladjaival,
illetve a gyermekiket elveszitett, gydszold szil6kkel. Mivel utébbi terepen viszonylag kevés id6t toltottem

5 Az anonimitas megdrzése érdekében a terepmunkahelyszinekre Keleti és Nyugati osztalyokként hivatkozom, utalva azoknak a
magyarorszagi varosoknak a foldrajzi elhelyezkedésére, amelyek kérhazaiban a résztvevé megfigyelés helyszinéil szolgalo,
nem févarosi hospicerészlegek helyet kaptak.



még, a palliativ gyermekellatas teriletérdl ritkdbban, csak kiilondsen indokolt esetekben emlitek példakat.

Terepmunkam jellegébdl fakaddan a betegekkel, a hozzadtartozokkal és az egészségligyi személyzettel
folytatott informadlis, révid konzultacidk, illetve mindennapi beszélgetések nem szamszerUsitheték, és maéd-
szertanilag sem kezelhetdk interjuként (pl. Bernard—Gravlee 1998).° A kutatds soran ugyanakkor hét olyan
beteggel — néggyel a Nyugati, hdrommal a Keleti hospice-részlegrél —, illetve egy orvossal kerlltem bizal-
mi kapcsolatba akik kifejezett engedélyt adtak arra, hogy az altaluk megosztott torténeteket részletesen is
lejegyezzem. Az 6 elbeszéléseik képezik a tanulmanyban hosszabban idézett esetek gerincét. A gyermek-
hospice-hdzban eltoltott rovidebb idé miatt, ahogy emlitettem mar, irdsomba csak néhany lényeges, illetve

elsdsorban kontextualis megfigyelést épitettem be.

A terepmunka sordn az etikai megfontoldsokat szem el6tt tartva az informalis tarsalgasokrdél nem készi-
tettem hangfelvételeket. A beszélgetéseket és megfigyeléseket részletes terepnapldban rogzitettem, ame-
lyek a sajat gondolataimat, érzéseimet és reflexidimat is tartalmazzak. Feljegyzéseim tobbnyire a helyszinen,
roviddel az interakcidkat kovet6en készlltek a pihendszobdkban; igyekeztem az adott szituacié hangulatat,
kontextusat, illetve nyelvi jellemzéit a lehet6 legpontosabban rekonstrualni. Idénként a betegek megenged-
ték — sét, maguk kérték —, hogy az dgynal Ulve irjam le a beszélgetésiinket; ezekben az esetekben az idé-
zett szovegrészek az elhangzottak pontos lejegyzései. A tovabbiakban az idéz6jelek kdzott szerepld szévegek
mindkét tipusu anyagot jeldlik: azokat az interjurészleteket, amelyek az elhangzott beszéd kdzvetlen rogzité-
sei, valamint azokat, amelyek a terepnaplébdl szarmazé, hlden rekonstruadlt részletek.”

Az egymadsra rétegz6dé onkéntes pszicholdgusi és kutatdi szerepkorok természetesen elkerilhetetlen
etikai feszlltséget hoztak létre a terepmunka sordn (a klinikumban dolgozd kutatd szerepkonfliktusairdl lasd
még: Hay-Smith et al. 2016). Az 6nkéntes segitéi feladatok — a betegek és a hozzatartozok kisérése, a gon-
doskodas és a tdmogatas — mindig els6bbséget élveztek a tudomanyos vizsgalat szempontjaival szemben (a
kutatas elsGsorban a segitéi kapcsolatok masodlagos, reflexiv szintjén valdsult meg: nem azok helyett, in-
kabb azokbdl kiindulva). Az ugyancsak hospice-ellatasban dolgozé etnografus, Jean Tinney (2008) mutatott
ra arra, hogy a gondozasi-gondoskodasi terekben terepmunkat végzé antropoldgus szamara elkerilhetetlen
a szerepek kozotti hatarvonalak folyamatos Ujratargyaldsa: a kutatd nem maradhat kivilallé megfigyeld, de
nem is valhat teljesen eggyé a segitGi szereppel (azaz szem el6tt kell tartania, hogy a segit6i feladatok mellett
kutatdst is végez). A dontés, hogy mikor melyik pozicidt erdsiti meg — mikor melyik élvez prioritast —, mindig
etikai természet(, és végsé soron a résztvevik biztonsagat, jollétét szolgalja. Ebben az értelemben a kettés
pozicio egyuttal a folyamatos egyensulyteremtés kényszerével is egyUtt jar: kutatoként az empatikus részvé-
tel és az alkalmankénti reflexiv tavolsagtartas dinamikus valtakozédsat kell biztositanunk (Geddis-Regan—Ex-
ley—Taylor 2022, Hay-Smith et al. 2016). A sajat terepemen mindez azt jelentette, hogy minden helyzetben a
segité/onkéntes pszicholdgusi szerep volt szamomra az elsédleges, a kutatdi figyelem pedig tobbnyire ebbdl
a relaciobdl, utdlagos értelmezés révén épllt fel. Az idézett beszélgetésrészletek ugyanakkor kizarélag olyan
személyektdl szarmaznak, akik szoban a beleegyezésiiket adtak ahhoz, hogy az altaluk elmondottak — anoni-

mizalt formaban — tudomdnyos kdzleményben megjelenhessenek.

6 Bernard és Gravlee (1998:284) szerint nem a formalis interjuk valamely fajtajat, hanem a hétkoznapi beszélgetéseket hasznalni az
adatgy(jtés soran elfogadott, legitim dolog a kulturélis antropoldgia médszertanaban.
7 A rekonstrualt idézetek hasznalata elfogadott gyakorlat az etnografiai kutatasokban, kiillonésen olyan érzékeny terepeken, ahol a

hangfelvétel készitése a résztvevék személyiségi és adatvédelmi jogait, a bizalmi viszonyt vagy a helyzet intimitasat veszé-
lyeztetné (Emerson—Fretz—Shaw 2011, Van Maanen 2011).



Aterepnapldk feldolgozasa sordn kvalitativ tartalomelemzést végeztem, ami lehet8séget kindlt arra, hogy
azonositsam a visszatéré mintazatokat, tematikus csomdpontokat és jelentésmezbket. A tartalomelemzés
célja nem a kategéridk el6zetes meghatdrozdsa, hanem azok induktiv kialakitasa volt (Guest—-MacQueen—
Namey 2012). A kédoldsi és tematizdldsi folyamat nyitottan, nem linedris modon zajlott: tdbbszori visszatérés,
a kddok maddositdsa és a témak Ujraértelmezése révén alakult ki a végsé struktura. A folyamat soran tarta-
lomelemz& programot nem hasznaltam.
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Jelen tanulmanyban elsésorban a ,tagaddassal”, ,elhallgatdssal”, azok meghatarozdsaval és azonosita-
saval, illetve a ,haritdsra” adott reakcidkkal, vitakkal és konfliktusokkal foglalkozom. A naplokba beépitett
reflexiv megjegyzéseim — amelyek a kutatdi poziciom mellett az attitldjeimet, gondolataimat és érzelmi
valaszaimat is rogzitették — kilonosen fontos szerepet jatszottak a jelentések megragadasaban és tovabbi

értelmezésében (Davies 2008).

A kovetkezd részekben terepmunka-tapasztalataim alapjan azt vizsgalom, hogy a magyarorszagi hospice-
osztalyokon dpolt betegek milyen mértékben vannak tisztdban allapotuk sulyossagaval, illetve milyen gya-
korisaggal és milyen formaban kerilhet sor velik a haldlrél és a haldoklasrol vald nyilt kommunikaciéra.
Részletesen kitérek arra is, hogy miként jelenik meg a ,haldltagadas” kérdése a hozzatartozékkal folytatott
interakcidikban — egyaltaldn: ki mit értékel haritasként, és ki milyen motivumokra hivatkozik az ,elhallgatas”
indoklasakor —, kiilonos tekintettel azokra a helyzetekre, amelyekben az értelmezésbeli kiilonbségek valnak

konfliktusforrasokka.
A KUTATAS EREDMENYEI

,Egészséges tagadas”

Noha ebben a részben a hospice-ban apoltak ,haldltagaddssal” kapcsolatos elképzeléseit, attitlidjeit és gya-
korlatait elemzem, fontosnak tartom kiemelni, hogy a ,haldokléva valas” nem egyéni teljesitmény, hanem a
tarsas térben zajld aktiv folyamat (hiszen ahhoz, hogy egy személyt ,halaltagaddoként” lehessen megnevezni,
fontos, hogy el6szor ,haldokloként” azonositsuk). Egy németorszagi hospice-részlegen terepmunkat végzé
antropolégus, Mira Menzfeld (2018) is kiemelte, hogy a haldokléidentitas felvétele magdban foglalja a kor-
kép és a progndzis kezel6orvos altali kommunikacidjat, annak megértését és elfogadasat, illetve esetenként
a palliativ kezeléssel valé egytttmkodést is.

A hospice-osztalyokon végzett munkam alighanem legmegdobbentébb tapasztalata, hogy a betegek je-
lentds hanyada egyszerlen nincs tisztdban a hospice-ellatas fogalmaval. Bar elézetesen aldirtak ,beleegyezd
nyilatkozatokat”, a megkérdezettek arrél meséltek, hogy nem értették pontosan, hova viszik 6ket az aktiv
ellatast biztositd osztalyrdl, nem voltak olyan allapotban, hogy megértsék a , hospice” kifejezés jelentését,
illetve nem volt valasztasuk, mert haza mégsem mehettek. Minderrdl Bird Eszter (Bérczes—Bird 2020) is
beszamolt, els6sorban a ,,magikus félelmek” perspektivdjabdl. Nyiltan senki sem szeretné megsemmisiteni
a jovébeli kilatasokat, kimondani, hogy , elfogyott a remény”, igy sok esetben a betegek orvosi tdjékoztatds
hijan kerllnek egy aktiv ellatast mar nem biztositd részlegre.

A kezel6orvosok maguk is gyakran kerUlik a hospice-ellatds javaslatat. , Lequtobb Erzsi néni hozzdtartozoi
reklamdltak, amikor megtudtdk, hogy az osztdlyon madr nem folyik aktiv kezelés. Azt mondtdk, azért irtdk
ald a nyilatkozatot Z.-ben, mert ott mindenképp kitették volna a mamdt a kérhdzbdl, 6k pedig nem tudtdk



hazavinni — mondta mindezzel kapcsolatban a vele készitett — és hangfelvételen rogzitett — interjuban az
egyik hospice-részleg f6orvosa. — Addig mentek, amig el nem intézték, hogy ujabb vizsgdlatra szdllitsak el
ezt az asszonyt. [...] Tébbnyire a rendszer semelyik pontjdn nem mondja ki senki, hogy nincs mit tenni. Nézd
majd meg, még akkor is el fognak irni ennek a nének valamilyen kezelést, ha mdr 6k maguk sem ldtjdk
semmi értelmét. Ebben nem csodavdrds van, és nem is mindig arrdl szol az egész, hogy ne tudnd az orvos
kimondani, hogy nem ldt tébb esélyt. Arrdl van szo, hogy az emberek, és ez érthetd is, széval addig mennek a
csalddtagok, amig nem taldlnak egy olyan orvost, aki hajlandd valamilyen aktiv beavatkozdsra. Mivel el6bb-
utdbb ugyis lesz egy ilyen az orszdg valamelyik szegletében, ezért inkabb nem mondanak nemet a tébbiek
sem. Nem sokan akarjdk a sajdt rossz hiriiket kelteni a betegek kbz6tt, hogy bezzeg 6 feladta, bezzeg a mdsik
meg probdlkozott tovdbb.” A szakember ,kemény dontése”, a heroikus klizdelem feladdsa a szenvedés csok-
kentésének a kedvéért (Kaufman 2006) sok esetben a beteg ,magara hagyasaként”, az empatia vagy éppen
a szaktudas hianyaként értékel&dik.

Természetesen elképzelhet§ — és tapasztalataim alapjan gyakori — az a helyzet is, amikor a betegek meg-
kapjak ugyan a kell§ tdjékoztatast az életkilatasaikrél, de nem képesek vagy nem szeretnék megérteni és
elfogadni azt. Glaser és Strauss (1965) — a kérhazi informaciomegosztast és a kommunikdciés mintdzatokat
elemz6 — klasszifikacidja alapjan azt mondhatjuk, hogy a tudatossdg nem csupan akkor lehet zart (closed
awareness), amikor a haldoklds tényét nem kozlik a beteggel. Egy szll6csoportban példaul, ahol a parok kifo-
gdasoltdk, hogy nem kaptak kell6 tajékoztatast a gyermekik valds allapotardl, egy rakbetegség kdvetkeztében
elhunyt kisfit édesanyja a kdvetkez&ket mondta: ,Velem az elsé percben vildgosan kézélte a kezelSorvos. Es
onnantdl kezdve én a, nem taldlok jobb kifejezést, az egészséges tagadas allapotdban voltam. Merthogy Za-
Idn meghal, azt nem lehetett felfogni.”

Annak ellenére, hogy a pszicholdgiai és pszichiatriai elméletek — kilondsen a szakaszelméletek — a hal-
dokloidentitas elfogadasat ,visszafordithatatlannak”, egy hosszu kizdelem végén elért lelki teljesitménynek
tekintik, tereptapasztalataim a sajat halal irdnti attit(idok — a belatas — fluktuald, kontextusfiggs természetét
mutatjak. A személyes halaltudat hol er6sebben keril el6térbe, hol pedig elhalvanyul a beteg fizikai allapo-
tatol, érzelmi teherbirdsatdl és az interakcios kornyezettél fliggben. A tébb mint egy éve a hospice-osztalyon
elhelyezett, agydaganattal diagnosztizalt Zsofi nénivel® példaul idénként nyiltan beszéltiink a szorongasairdl:

,Ha pdr éve megkérdeztél volna, akkor még lezseren vettem a haldlt, azt mondtam volna, hogy ez az élet
rendje, meg mindennek vége szakad egyszer, és ennek be kell kbvetkeznie. De most mdr félek, a legjobban
a kiszolgdltatottsagtol.” Mas esetekben viszont kérlelte a lanyat, hogy vigye haza a korhazbdl, és igyekezett
bebizonyitani, hogy semmi sziikség az apoldsdra, mert egymaga is boldogul.®

8 A tovabbiakban a ,néni”, ,bacsi” kifejezéseket olyan esetekben alkalmazom, amikor a beszélgetétarsaim maguk kérték az ily
modon torténé megszolitdsukat. A keresztneveket természetesen minden esetben megvaltoztattam.

9 A hospice-bdl valo elvagyddast, a hazatérés szandékat — egyebek mellett — gyakran éppen azzal indokolték a betegek, hogy a
palliativ részleg, pontosabban az ott zajlé események megnehezitik a remény fenntartasat: a halaltudat legalabb részleges
elfojtasat. Szilvi néni a szobatarsa haladlat kovetéen megkérte a névéreket, hogy hagyjak még a korteremben a paravant,
mert ,nem birja nézni az Ures agyat”. Zséfi néni a negyedik szobatarsa haldlat kovetden kezdte egyre intenzivebben kérlelni
a lanyat, hogy széllittassa haza, mert ,,nem akar elviselni tobbet ebbdl a latvanybdl”. Janka néni szinte sosem viselt pizsa-
mat vagy haldinget: ,Felveszem a melegitémet, tgy sétdlok a folyoson — és akkor nem vagyok beteg, még itt sem.” Mindez
ismételten utal arra, hogy a halallal valé szembenézés az osztalyon elhelyezettek szamara tobbnyire nem egy egyszer s
mindenkorra megszerezhet® tudas vagy beldtas, hanem jelent8s szenvedést okozé teher, amelyet megprébalnak kizarni a
tudatukbdl (vagy amelytél igyekeznek mentalisan eltavolodni).



Zimmermann (2012) mindezzel dsszefliggésben arra hivta fel a figyelmet, hogy mig a személyzet gyakran
a mulanddsag elfogaddsanak, a végességgel vald szembenézésnek a hidnyat tekinti a ,rossz haldl” egyik
indikatoranak, addig a betegek sajat megéléseiben ez az elem kevéssé jelenik meg problémaként. Szamuk-
ra sokkal inkdbb a hirtelen, szenvedés-, ugyanakkor szembenézésmentes haldl valik kivdnatossad — amit a
szakemberek a ,jo halal” ellenpélddjaként kezelnek. Anita néni példaul, aki honapok éta fekldt az osztalyon,
egyszer keserlien megjegyezte: ,Mindennap nem lehet haldokldnak lenni”. Szavai ravilagitanak arra, hogy a
haldltudat az érzelmi és fizikai kimeraléstdl (is) fligg6 élmény, amely a hosszura nyuld haldoklds soran cik-
likusan valtozhat. Az elfogadas, amennyiben egyaltalan bekodvetkezik, nem végallapot, nem stabil ,szakasz”

— ahogy Kubler-Ross elméletébdl kovetkezik —, hanem torékeny, id6ben és a véaltozd kontextusok mentén
formalddo pozicid.

A halaltabuval kapcsolatban Kastenbaum és Moreman (2018) vetették fel, hogy érdemes lenne koze-
lebbrdél is megvizsgalni, vajon a haldl mely aspektusait tagadjuk pontosan. Hogyan véltoznak az elfojtott ele-
mek a szitudciok figgvényében? A haldoklds etnografiai vizsgdlata soran Ann Neumann (2017) megallapi-
totta, hogy a tdrsadalmi halaltudatbdl gyakran hidnyzik a testi hanyatlds dbrazolasa: a hétkdznapi emberek
elképzeléseiben, illetve a popularis kultura steril reprezentdcidiban a fizikai, sokszor undort kelt8 valdsag ke-
véssé jelenik meg (ez a leginkabb tagadott aspektusok egyike). A magyarorszagi hospice-okban elhelyezettek
sok esetben nyiltan probaltak beszéIni a betegséglk sulyossadgarodl és annak progredialé jellegérdl, azonban
a testi romldst, a gyengeséget, az alloképesség hidnyat és a fadjdalmat hosszabb tavon kevéssé vették szami-
tasba. Gyorgy példaul gy gondolta, hogy ,roboralé kezelésre” érkezett a palliativ osztalyra: ,Nemsokdra ha-
zamegyek, mindenkinek jobb, ha eliildégélek, elhorgdszgatok a stégemen, és nem itt foglalom a helyet, mig
meg nem halok.” Eva szintén arrdl beszélt, hogy ,megerdsodni” jott be, mert a férjének mar dolgoznia kell,
a kezelésnek koszonhetéen ugyanakkor nemsokara hazamehet, hiszen ,jobb otthon kézmUveskedni”. Anikd

,bakancslistat” készitett: szerette volna vendégil latni az 6sszes bardtjat egy kétnapos mulatsagon — azzal,
hogy egy héttel kés6bb elveszitette a 1atdsat, illetve jarni sem tudott mar, nem szdmolt. Mindez arra utal,
hogy a halal elméleti lehet&ségként gyakran tudatosul ugyan, am a testi leéptilés tovabbra is az a dimenzid,
amely talan a legnehezebben integralhaté a haldoklas tapasztalatdba, illetve a haldokld jovéképébe.

Noha a szakirodalmi 6sszefoglaldban emlitettem mar, hogy a haldltagadds az egészségligyi személyzet
szdmara ,,0nhazugsagként” vagy ,erkolcsi fogyatékossagként” értékelédhet, a tereptapasztalataim arra utal-
nak, hogy a betegek gyakran éppen a haldl elfogadasat tartjak ,,immoralisnak”. Maria néni elmesélte, hogy
amikor majdaganatot allapitottak meg ndla, azon kezdett el gondolkozni, hogy hogyan maradhatna , felel&s-
ségteljes a fiai irdnyaba”. Kozbevetettem, hogy taldn itt nem az 6vé a felel8sség, mire kdnnyes szemmel rdm
nézett, és azt felelte: ,Eqy szlild felel6ssége sohasem mulik el.” Kati néni hasonléképen vélekedett, amikor
az eutandziarél gondolkozva megjegyezte: ,En nem tudnék donteni. Milyen az, amikor azt mondod, hogy jo,
akkor délutdn mar nem leszek? Vagy holnap reggel nem leszek? Ezt felfogni sem lehet, iszonytatd!” Ezt kove-
téen szoba kerllt, hogy el6z6 héten, amikor rettenetes, csillapithatatlan fajdalmakat élt at, ¢ maga jelentette
ki, hogy ,legszivesebben felvdgnd az ereit, ha lenne hozzd ereje.” ,,Azdta ezen is gondolkoztam — tette hozza

—, mert hogy lehet azt dénteni, hogy a haldlt vdlasztom, és akkor tobbé nem lathatom a gyerekeimet? llyen
nincs, ebbe nem tudok belegondolni.” En magam is haldoklé sziil6k, nagysziilSk kisérésekor, a velik vald
beszélgetések soran értettem meg, hogy a sajat haldllal valo szembenézés — a végleges elvalas tudatosuldsa
miatt — a gyermek vagy az unoka elveszitéséhez hasonld szenvedést okozhat. Mindezek kovetkeztében on-
maguk végességének elfogadasa a legkdzelebbi, legjobban szeretett hozzatartozdk hianyaba vald belenyug-



vasként értelmez6dik — ebbdl a perspektivdbdl azonban a beletdrédés olyan sulyos erkolcsi vétség lehet,
amelynél a haldoklas fajdalma is elviselhetébb.™

A vonatkozd szakirodalmat 6sszefoglald részben lathattuk, hogy a pszicholdgiai tanulmanyok a halal elfo-
gadasat gyakran az érett személyiség indikatoraként emlitik. A terepen szerzett tapasztalataim alapjan ugy
tinik, hogy a magyarorszagi hospice-okban fekvé betegek egy része nem reflektalt, individudlis dontésként,
hanem egyfajta generaciok kozott atorokitett, adaptiv életstratégiaként tekint a végesség elfogadasara. Zsu-
zsanna példaul —akinek a szlleit 1947-ben telepitették Szlovakiabol egy alfoldi faluba — Ugy mesélt a betegsé-
gérdl, mint egy ,sorscsapasrol, amit el kell viselnie”. A kitelepités emlékéhez kivétel nélkil minden alkalom-
mal visszatért a beszélgetéseink sordn: ,Es mit tehettek, hat el kellett t(irniiik. Hidba vagyakoztak, sohasem
térhettek haza — mondta az édesanyjaékrél. — Hat én is kire haragudjak, hogy itt vagyok? Mi értelme lenne?”
Zsuzsanna elfogaddsa — a csaladtorténet alapjan rendszeresen felidézett megklizdési mechanizmusokkal
parhuzamosan — a valasztasi lehet&ségek hidnyanak felismerésérdl is szél. A megadds ebben az értelemben
nem a kibler-rossi utolso, a korabbiakat kiteljesité szakasz, hanem egy torténelmileg formalt, belsévé tett
stratégia arra, hogyan viselje el ellenszegllés nélkil azt, amin valtoztatni nem képes.

,Némasag a hang helyett.
De a némasag mi helyett?”

A palliativ elldtés jellegzetes diskurzusairdl készitett 6sszefoglald tanulmanydban Zimmermann (2004) ki-
emelte, hogy mig az intraperszonalis tagadds esetén els@sorban tudattalan folyamatokat elemeznek a
klinikusok, addig a hozzatartozdkkal vald kommunikacid soran észlelheté halaltagadast mint a személyes
— tudatos — vaélasztas eredményét ismerik fel. Ahogy azt a bevezet6ben jeleztem mar, a ,pszichoszakmak”
képviselGivel ellentétben a tarsas-tarsadalmi kapcsolatok elemz&i normativ értékelés helyett inkabb a , ha-
ldltabu” megértésre torekednek. Kellehear (1984) arra mutatott ra, hogy annak ellenére, hogy az egészség-
Ugyi intézményekben novekszik a haldoklok és csaladtagjaik életvégi dontésekbe vald bevondsanak — igy a
haldlrél valo egyeztetéseknek — az igénye, a haldl tovabbra is erésen felkavard beszédtéma maradt a nyugati
kulturdban. Ennek koszonhetéen jol megragadhatd fesziiltség all fenn a dialdgus sziikségessége és a halalt
érintd beszélgetésekben valod részvétel természetes nehézsége kozott.

Tereptapasztalataim alapjan ugy tlnik, hogy az egészségligyi személyzet elsGsorban a betegség sulyossa-
gat tudomasul nem vevd, arrél nem vagy csak zavartan kommunikalé személyeket tartja ,,nehéz betegeknek”.
A gyermekhospice névércsoportjaban példaul tébben is problémaként nevezték meg a haldltéma kerulését,
meég egy olyan eset kapcsan is, amikor a kamaszkoru haldoklé —idénként burkoltan, idénként nyiltabban — je-
lezte, hogy tisztaban van az allapotédval. A névérek kozil sokan lehetetlennek érezték a beszélgetés folytata-
sat, és ugy fogalmaztak: ,,nincsenek valaszaik” —ennek ellenére tartottdk mégis problémadsnak a haldlrél valod
nyilt diskurzus akadalyoztatottsagat. A tovabbiakban — terjedelmi korlatok miatt — elsésorban a hospice-rész-
legen elhelyezettek és a hozzatartozéik kozott kommunikaciés mintakat és konfliktusokat elemzem. Azokra
a kulturdlisan meghatdrozott elvardsokra és stratégidkra fokuszalok, amelyek alakitjak, hogy mi mondhatd ki,
és mi okoz konfliktusokat a halal kbzelségében.

10 Hasonlo, a tagadas visszautasitdsa miatti blntudatrél szamolt be egy, a gyermekét az életvégi ellatasban kiséré szuld is. ,Amig
vele vagyok, nem jutnak eszembe rossz dolgok, de ha egy kicsit kimegyek, iszom egy kdvét, akkor igen. Es anyaként egydi-
taldn hogy juthat ilyen az eszembe? Hogy mertilhet ez fel?” — kérdezte, mikdzben a gyermek korabbi kezel6orvosa épp a
kisfiu allapota sulyossaganak elfogadasara batoritotta.

11 Tandori Dezsd: Koan 1.



Az el8z6 részben emlitett, a haldoklds beismerésének ,immordlis” jellegével szoros 6sszefliggésben mind
a hozzatartozok, mind a haldoklok szdmara kiemelten fontos a masik ,kimélete”, illetve érzékenységének
és érzéseinek tiszteletben tartdsa. Egy fiatal gyaszold né elmondta példaul, hogy mennyire diihtssé valt,
amikor a férje kollégai bucsuzasnak hatd videdlzeneteket kildtek a beteg telefonjara. ,Lehet, hogy benne
akkor tudatosult igazdn, hogy nem éplil fel tobbé — fogalmazta meg. — Taldn épp ebbdl a lemonddsbdl és
elkészonésbdl értette meg, hogy vége, és akkor itt adhatta fel telijesen.” Ahogy Menzfeld korabban idézett
etnografidja (2018) alapjan lathattuk, a haldoklas tarsas konstrukcid: a haldokldidentitds felvételét és elfoga-
dasat sok esetben a nyilt kommunikaciéhoz, a megnevezéshez kapcsoljdk az érintettek. Noha az egészség-
Ugyi személyzet a , dolgok megheszélésének lehetbsége” és a , nyilt blcsuzas szlikségessége” mellett érvel a
,halaltagaddssal” szemben, a haldokldék és hozzatartozéik perspektivajabol a halalrdl valé beszéd sok esetben
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a beletorédéssel és a szeretett személy ,haldokldként” vald ,1étrehozdsaval” egyenértékl (épp ezért elfo-

gadhatatlan és kerllendd).”

A Nyugati hospice-osztalyon kezdett dnkéntes munkam elsé napjat kdvetben az aldbbi bejegyzést irtam a
terepnaplomba: , Egy fiatal né etette az édesanyjdt a 4-es kdrteremben. Ahogy merte a levest, mindvégig ugy
beszélt, mintha az anyja azért lenne itt, hogy felépliljén. Meg kell ezt enned, Anyuka, ettél fogsz megerdsédni.
Megerdsddsz, és kijéssz innen. Ezt mondta minden egyes falatndl. Elgondolkoztam, hogy mennyire ellen-
tétben dll mindez azzal, amit a haldoklokkal valé bandsmaddrol, az 6szinte kommunikdcio sziikségességérdl
tanultunk az alaptanfolyamon. Ugy tiint, itt valami egészen mds torténik. Ez afféle ritudlis kommunikdcio.
Mindketten tudjdk, mirdl van szd, de ezt igy kell végigcsindlni — és mintha ebben lenne valamiféle szépség és

”

erd.

Tobb mint egy évvel kés6bb Kati nénivel beszélgettem egy latogatast kdvetben a Keleti hospice-részlegen:
,A fiam mindig mondogatja, hogy ha hazamegyek, kivisz majd a patakpartra, és ott fogunk fézni valamit. Te
erds vagy, menni fog, megoldjuk, ezt ismételgeti mindig. Es akkor egyszer mdr mondtam, hogy nem, fiam, én
mdr nem megyek ki innen tébbé. Erre elkezdett velem kiabdlni, hogy ne beszéljek igy, mert meg fogok gyo-
gyulni, mert az orvostudomdny igy, ugy, majd segit. Azt mondtam neki, hogy ezt most el kell fogadni, de azért
nem adom fel. Hat mit mondjak neki? Hdat lesz valahogy, nem fogom feladni.” Kati néni szavai jol mutatjak a
belsd konfliktust, a haldoklds elismerésének, illetve a remény és a kiizd6képesség egyidejd fenntartasanak
ambivalenciajat és nehézségét. Egy masik alkalommal a kdvetkezd nézépontot vetette fel a nyilt kommunika-
cidval Osszefliggésben: ,Néha gondolok arra, hogy jo lenne, ha direktben megmondanék mindent a fiamnak,
de aztdn eszembe jut, hogy mi lesz azutdn. Mirél fogunk még beszélgetni onnantol? Meg ha csak kétém az
ebet a karéhoz, akkor 6 meg aggddni fog, meg végig nyugtalan lesz miattam. En nem akarom teljesen kiké-
sziteni, mert neki dolgoznia kell napi tiz 6rdkat, meg ott vannak a gyerekek. Igy is féltem, autéval jdr egész
nap, hol hidnyzik ez neki? Meg nekem is itt, hogy balesete legyen? [...] Azért nem buta gyerek dm &, nyilvan

4 is pontosan tudja. De igy nyugodtabban vagyunk.”

12 Noha a f6szovegben elsGsorban a verbdlis és nem verbalis kommunikaciot elemzem, fontosnak tartom megemliteni, hogy a
hozzatartozék kimélete sokszor a testi tiinetek, a fajdalom és a szenvedés elkend6zésében is megnyilvanul. , Ossze kell
szednem végre magam — jelentette ki a latogatas kozeledtével Zsofi néni —, mert jén be a Ianyom. Utdna mdr éssze is omol-
hatok, nem érdekel, de nem akarom bdntani, hogy azt Idssa, hogy meg akarok itt halni.” Julia Lawton (2000) részletesen
bemutatta, hogyan probaljadk a hospice-okban a ,rendellenes”, a ,kiils6” és ,belsd” hatarok felbomlasaval fenyegetd, hal-
dokl¢ testeket oly modon el6késziteni — példaul a gydgyszerek idézitett adagolasaval, a tisztalkodas Gtemezésével —, hogy
azok ne zavarjak meg a latogatok érzékenységét, ne keltsenek visszatetszést, undort vagy szorongast az érkezékben.

A hospice-részleg igy nem csupan a testi fajdalom enyhitésének, hanem a kulturalisan elfogadhato haldoklas megszervezé-
sének a terévé is valik, ahol a fizikai romlas kontrollja egyfajta moralis és esztétikai teljesitményként értékel&dik.



Kati néni fidval ellentétben tobb hozzatartozé igyekezett tdjékozddni a haldokldssal kapcsolatos kortars
pszicholdgiai és tanatoldgiai irodalombol. El6fordult, hogy épp a , hallgatds” miatt gondolta egy né ,,rosszul
haldoklonak” az édesapjat, és kérte, hogy fogadtassam el vele az allapotat, hogy elérhesse a ,belenyugvas
szakaszat”. Mas esetben arrdl beszélgettiink egy fiatal férfivel — aki szintén az édesapja ,makacs elutasita-
sara” panaszkodott —, hogy vajon valéban félre kell-e tenni minden, kordbban érvényesnek tekintett csaladi
kommunikacids szabalyt az élet végén. Az apa, Ferenc a csalddtagok el6tt sohasem panaszkodott kordbban.
Amikor beérkeztek a hospice-ba, és kiderilt, hogy mar csak tolészékben tudja megtenni az utat az autétol
a részleg bejaratdig, lehajtotta a fejét, és téle korabban sohasem hallott, utdnozhatatlan hangsullyal csak
annyit mondott: ,Gyerekek!” Vajon helyettesithetd lenne-e ez az egyetlen, s(ir( kifejezés valamilyen kidol-
gozottabb, artikuldltabb nyelvi kéddal, amely a sajat haldlnak és a csalddtagok elveszitésének fajdalmat pon-
tosabban kozvetitené?

Kati néni, Ferenc, valamint a hospice-osztdlyokon elhelyezett betegek torténetei 6sszecsengenek Eva
lllouznak (2008) az érzelmek racionalizdldsaval kapcsolatban megfogalmazott kritikajaval. A, nyilt kommuni-
kacid” eszménye, a terdpids diskurzus dominanssa valasa, illetve a verbalitds privilegizalasa az elmult évtize-
dekben sikeresen szoritotta hattérbe a kapcsolddas testi, affektiv vagy éppen a hallgatdson alapuld formadit,
illetve a ritusokban kédolt megnyilvanuldsokat. Vajon felismerjik-e a csend funkcidjat, az dnvédelmet és a ki-
méletet, amikor egy, a személyzet altal ,haldltagaddnak” tartott kamasz lany inkabb nem hivja el a baratngit

»elbucsuzni”, mondvan, majd ugyis taldlkoznak, ha helyrejon, és visszanyeri a kordbbi formdjat? Jelenthet-e a
szavaknal tobbet a hallgatds egy rakbetegségben szenvedd hatéves kisfil esetében, aki a sziileit megdvando
inkdbb nem jelezte, hogy elveszitette a latasat, és érakig Ult csendesen a bekapcsolt tévékésziléken futd
rajzfilmek el6tt?

AZ ,ELEG JO” HALAL: OSSZEGZES

A tanatoldgiai diskurzusban az elmult évtizedekben tobbé-kevésbé uralkoddva valt az az elképzelés, hogy a
haldoklashoz és a haldlhoz vald ,egészséges viszonyulds” a tudatos szembenézésben, a nyilt kommunikaci-
Oban és az érzelmek vallaldsaban testesil meg.”® Mindezzel parhuzamosan egyéb tarsas-tarsadalmi gyakor-
latokban is megfigyelhet§ a verbalitds felértékel6dése: a transzparencia és az ,8szinteség” a nyugati kultu-
raban immar nem csupan érték, hanem elvarasként is megfogalmazddik. Eva lllouz (2008) vagy akar Nikolas
Rose (1996) munkai alapjan felvethetd, hogy mikozben bizonyos magatartasformakat ,tagadasként” itélink
el, el6fordulhat, hogy félreértelmezzik és elutasitjuk a kapcsolati érzékenység korabban kulturalisan elfoga-
dott megnyilvanulasait.

Feln6tt- és gyermekhospice-részlegeken végzett terepmunkdim tapasztalatai arra vildgitanak ra, hogy a
haldoklok és hozzatartozdik kozott feltarhatd kommunikacids mintazatok a kimondas—tagadas binaris logika-
janal finomabbak és bonyolultabbak. A megfigyelt interakcidk gyakran a testi kdzelség, a szeretet, a kimélet
vagy a humor finom gesztusaival zajlanak, amelyek nem a halal elkeritlését, hanem a remény fenntartasanak
és a kapcsolddasnak a lehet6ségeit szolgaljdk. Mindezt az is aldatdmasztja, hogy a csalddtagok sokszor tuda-

13 Az érzelmek és a hospice-ellatas kapcsan Mira Menzfeld (2018) részletesen elemezte, hogy az , érzelmek vallalasa” el6irds
bizonyos megszoritasokkal érvényes csupan. Fontos, az egészségligyi személyzet és a hozzatartozok részérél egyarant elGirt
implicit szabaly a negativ érzelmek — kiilonosen a harag — kontrollalasa és keretek kozé szoritasa. Az irigység és a félté-
kenység megnyilvanulasait a hozzatartozok egyaltalan nem érezték , helyénvalonak”, ezért az azoktdl valé megszabadulas
érdekében terapiat javasoltak a haldokloknak.



tosan mérséklik az életvégi informaciok megosztdsat annak érdekében, hogy védjék a beteget és fenntartsak

a csalad érzelmi egyensulyat (Brighton—Bristowe 2016).

Camilla Zimmermann (2012) szerint a palliativ ellatas szakirodalma a haldl ,elfogaddsdanak” eszményét je-
16li ki kdzponti normaként, amelyet a kutatdk és a hospice-személyzet alapvetéen pszicholdgiai teljesitmény-
ként és a ,j6 halal” el6feltételeként kezel. Az emlitett megkozelités ugyanakkor homogenizdlja a haladlhoz
fliz6d6 emberi viszonyok sokféleségét, és kevéssé veszi figyelembe azokat a kulturalis, kapcsolati és etikai
tényezdket, amelyekkel az emberek a haldlhoz viszonyulnak. Kutatdsaimnak nem célja alternativat kinalni a
,]6 halal” normativ elképzelésével szemben, ugyanakkor igyekeztem lathatova tenni azokat a nem verbalis,
illetve gyakran ,hdritasnak”, ,hazugsagnak” cimkézett verbalis interakcidkat, amelyek segitségével a haldok-
|6k és hozzatartozdik megkisérlik egymads szamadra biztositani a jelentésteli kapcsolddast. A haldoklas nem
egyszerlien belsd, pszicholdgiai folyamat, hanem kulturdlisan formalt, masokkal megélt tapasztalat — ennek
hangsulyozdsa segithet a kommunikdacios és érzelmi mintazatok sokféleségének nem normativ értelmezé-

sében.

A hazai szakirodalom terén — a pszicholdgiai és orvosi megkozelitések gazdagsaga mellett — egyre nagyobb
igény mutatkozik olyan kutatdasokra is, amelyek a haldoklas élményét a tarsadalmi viszonyok és a kulturdlis
jelentésképzések kontextusaban vizsgdljak. A tereptapasztalatok alapjan ugy tlnik, a ,,jé haladl” eszményének
normativ érvényesitése a gyakorlatban fesziltséget teremthet a szakmai és erkodlcsi megfontoldsok kozott: a
nyiltsag kovetelménye Utkdzhet a megértés, a kimélet és a remény fenntartdsanak szandékaval. A tarsadalmi
tudatossag névelése mindezek alapjan nem feltétlentl vagy nem kizardlagosan a ,tabuk megtorését” jelent,
hanem a haldlhoz fiz6d§ viszonyaink sokféleségének elismerését és elfogadasat. Olyan szemléletet, amely
a gondoskodas egymastol eltérd kulturalis formainak megértésén keresztil jarulhat hozza egyre empatiku-

sabb hospice-gyakorlatok kialakitasahoz.
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