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ELŐSZÓ

Meghatározó emlék számomra, amikor tizenéves süldő lányként a kutyámat sétáltattam a pesti belváros akkor még kopott, régi bérházak övezte utcáin. Gyakran állítottak meg idős emberek, akik kutyasimogatás ürügyén mesélni kezdtek nekem az életükről. A magányuk minden esetben megérintett, elképzeltem, vajon milyen élet  háború, forradalom, szerelem, válás és halál  adatott számukra, kinek fontosak, ám azon csak mostanában gondolkodtam el, nekik vajon ki volt fontos. Az élettörténetek már annak idején is elbűvöltek, és úgy éreztem, talán ezeken keresztül lehet a leginkább kapcsolódni a másik emberhez, általa pedig többet megérteni a minket körülvevő világból. Vajon mitől nyílunk meg, és miért éppen azt meséljük el, amit elmesélünk? Miért hallgatunk el akár nagyon lényeges, súlyos dolgokat még családon belül is, és miért avatunk be néha egy vadidegent a legbensőbb gondolatainkba?

Antropológusként megtanultam hallgatni és figyelni, de talán sokkal inkább érezni, ami a megértés egy mélyebb szintjét jelentette számomra. Ebből kiindulva érdeklődésem egyre inkább a pszichológia felé fordult: célom nemcsak egy kultúra, hanem a benne élő emberek gondolkodásának, működésének megértése volt  annak szociális, kulturális, lélektani és biológiai aspektusait egyaránt figyelembe véve. Ezért később a doktorátusomat pszichológiából szereztem, a témám pedig a halálfélelem és a halállal kapcsolatos attitűdök vizsgálata volt. Tizenöt évvel ezelőtt, amikor ezek a kérdések foglalkoztatni kezdtek, a téma még sokkal inkább tabunak számított, mint manapság. Elsősorban az a kérdés izgatott, vajon mi van a halált övező félelem hátterében, mitől félünk valójában? Megtapasztaltam, milyen nehéz a súlyos betegségekről egyáltalán szót ejteni, egy rossz diagnózist a beteggel megosztani, és azt a jelenséget is nem egyszer átéltem, amikor a beteg és a család körül mintha elfogyna a levegő. Hogy milyen az, amikor magukra maradnak.

Akkori témavezetőm, Hegedűs Katalin támogatásával kezdtem önkéntesként dolgozni a Magyar Hospice-Palliatív Egyesületnél, ahol a munkánk nagyon sokrétű volt: igyekeztünk összehangolni az országban működő hospice-szolgálatok működését, szakmai továbbképzéseket szervezni az egészségügyi dolgozóknak, tudományos kutatásokat végezni, azok eredményét publikálni, és ezek ismeretében a hazai hospice fejlesztését elősegíteni. Kiemelt jelentőségűnek tartottuk a társadalmi szemléletformálást, a haláltabu feloldását  nemcsak a laikus közösségben, hanem az egészségügyi dolgozók körében is.

A hospice-palliatív ellátást a mai napig is számos tévhit övezi, melyeknek köszönhetően a gyógyíthatatlan betegek professzionális ellátását a halálba kíséréssel azonosítják. Holott a jó tüneti kezelés éppen hogy meghosszabbítja az életet, értelmet ad a mindennapoknak, segít megőrizni az emberi méltóságot  egészen az utolsó pillanatig. Egy haldoklónak is vannak céljai  még ha rövid távúak is , szeret, vágyódik, él!

2010-ben kezdtem el súlyos, gyógyíthatatlan betegek és családjaik lelki gondozását otthonápolás keretében. Ebben nagy segítséget jelentett a családterápiás képzésben szerzett tudásom. Azt tapasztaltam, hogy elképesztően nehéz őszintén beszélni a legfeszítőbb gondolatokról; a Mit mondjak? és Hogyan mondjam? kérdések voltak azok, amelyek mindenkit foglalkoztattak  a családon belül és az őket ellátó segítők körében egyaránt. Ezért döntöttem úgy, hogy az évek során összegyűlt tapasztalataimat könyv formájában is közzéteszem, remélve, hogy a leírtak segítséget nyújthatnak hasonló nehézségeket átélő családoknak. Megérint a betegek és a családok kiszolgáltatottsága és tanácstalansága, a remény elvesztése, a gyógyítás kudarca felett érzett tehetetlenség érzése. Úgy gondoltam, ezeken a területeken van a legnagyobb szükség segítségre. A könyv egyik legfontosabb célja, hogy lehessen ezekről a dolgokról beszélni, hogy ilyen módon is oldjuk a halállal, haldoklással kapcsolatos félelmeket és tévhiteket.

Minden ember és minden család kicsit másképp reagál az életben felbukkanó nehézségekre, mégis vannak olyan jelenségek, amelyek rendszerint megjelennek. Ilyen például az utolsó pillanatig felbukkanó remény, vagy éppen a tagadás. Ezek ismeretében könnyebben és jobban tudunk segíteni egy ilyen nehéz élethelyzetben. A saját félelmeink leginkább abból fakadnak, hogy nem merünk szembenézni a halandóságunkkal, viszont ha azt nem fogadjuk el, vajon hogyan tudunk mást elkísérni ezen az úton?

Fontosnak tartom, hogy jobban megismerjük a saját félelmeinket, hagyományainkat és lelki működésünket azok elméleti hátterével együtt, mert hiszem, hogy ez segíthet abban, hogy megértsük saját magunkat, és helytállhassunk a nehéz időszakokban is. Az elméleti alapok mellett ugyanakkor célom egy olyan gyakorlati kézikönyv megírása volt, amelyben konkrét megoldási javaslatok találhatók az esetlegesen felmerülő problémák és nehéz helyzetek kezelésére.

A kötetet általam fontosnak tartott, emlékezetes szépirodalmi alkotások részleteivel gazdagítottam, mert tapasztalatom szerint a művészi kifejezésmód érzelmeket szabadít fel, amelyek sokat segítenek az átélésben, megértésben. A művészetek kiemelten foglalkoznak a halál mindenkit feszítő témájával, így a nehézség inkább abból adódott, hogy mit hagyjak ki a szövegből.

A könyv elsősorban a családoknak, a családokról és a családokat segítőknek szól. Nem filozófiai, demográfiai vagy társadalomtudományi értekezés, ilyen értelemben egy-egy vallási/etikai kérdés teljes körüljárása sajnálatos módon meghaladja a kereteit, ahogy a különböző kultúrák halálhoz, haldoklóhoz való viszonyulásának tárgyalása is. Sokkal inkább elméleti megfontolásokkal alátámasztott gyakorlati kézikönyv, amely a saját munkám tapasztalatai alapján született, és amely a súlyos betegségben szenvedő emberek és családtagjaik ellátásáról, minél hatékonyabb támogatásáról szól. A közös nyelv és a segítés legmegfelelőbb módjának megtalálásához igyekszik fogódzót nyújtani. A szövegben példaként említett eseteket kivétel nélkül megváltoztattam, összevontam és átalakítottam oly módon, hogy azok bemutatásával egyetlen család se lehessen felismerhető, senkinek a személyiségi jogait vagy az emberi méltóságát ne sértsem. Az esetek lényegi mondanivalója a helyzet és annak lehetséges megoldása.



Zana Ágnes


A KÖNYV TARTALMÁNAK ÁTTEKINTÉSE

Könyvemben igyekszem átfogó képet adni arról a változásról, amely a halálhoz való viszonyunkat alakítja. A bevezető fejezetekben áttekintjük, miért is vált ennyire elfogadhatatlanná a halál gondolata, mit jelent a haláltól való félelem, és ennek milyen aspektusai vannak. Mivel járt együtt a rítusaink elvesztése vagy átalakulása? Milyen a hithez való viszonyunk? Mit hozott a hospitalizáció jelensége, hogyan alakította át az egész társadalmat a hosszan elhúzódó betegségek jelenléte és a haldoklók kórházakba kerülése, az ellátórendszer protokollja? Az elméleti alapokhoz saját, illetve más kutatások eredményeit is felhasználva igyekszem képet adni arról, hogyan vizsgálható a halál iránti attitűd, és hogyan mérhető a halálfélelem. Ezeknek a vizsgálatoknak az elsődleges haszna az, hogy ezek alapján konkrét programokat lehet kidolgozni a kritikus területekre. Ilyenek például a társadalmi szemléletformálási kampányok és projektek, amelyek a haláltabu oldására hivatottak (Nárcisz program, Hospice világnap, Halál kávéházak stb.).

A halálfélelemmel kapcsolatos vizsgálatok eredményeit pedig a különböző  laikus és szakdolgozói  képzések anyagába építjük be, ezáltal jobban fókuszálva a kiemelten félelmet keltő faktorokra, mint amilyen például a félelem a szenvedésteli haldoklástól. Ezzel kapcsolatban olyan ajánlásokat is megfogalmazunk, amely a területet érintő változtatási javaslatokat tartalmazzák: például, hogy milyen módon lehet az ellátást átalakítani a megfelelő tüneti kezelés és fájdalomcsillapítás minél szélesebb körű alkalmazásával.

Ezt követően áttekintjük az egyéni és közösségi szinteket, ahol a beteg, a család és az ellátás módja is megjelenik. A hospice-palliatív ellátás még mindig kevéssé ismert Magyarországon, ezért a megfelelő tüneti kezelés lehetőségeit viszonylag kevesen használják ki. Míg a kevés intézményi ellátó ágyhiánnyal küzd, addig az otthonápolási szolgálatok kapacitása kihasználatlan. Ezért is van jelentős szerepe a tabu oldásának, a megfelelő ismeretek minél szélesebb körű terjesztésének. Ezen kívül nagyon fontos segíteni a családokat abban, hogy megfelelő szaksegítséggel otthonukban tudják gondozni beteg szerettüket. A túlságosan professzionalizálódott egészségügy és a tapasztalatok hiánya együtt szorongást okozhatnak a családban. Felmerülnek olyan kérdések, mint például hogy képesek-e erre egyáltalán; nem beszélve a munkaterhek mindenkit érintő megnövekedéséről (hiszen az élet különböző területein is maximális elvárásokkal találkozunk).

A hospice ellátás nem a halált hozza közelebb, éppen ellenkezőleg: a gondos és komplex tüneti kezelésnek köszönhetően a betegek tovább és jobb életminőséggel élnek halálukig. Az ellátásban az együttműködés szerepe óriási: az orvos, az ápoló, a pszichológus, a gyógytornász, a szociális munkás, a művészetterapeuta, a dietetikus, az önkéntes stb. folyamatosan egyeztet a beteggel kapcsolatban, és személyközpontú módon, az adott beteg speciális igényeihez alkalmazkodva végzi a munkáját.

Megnézzük azt is, hogy a családban milyen változásokat és nehézségeket hozhat a súlyos, gyógyíthatatlan betegség, illetve hogy milyen reakcióink, egyéni és közösségi megküzdési módjaink vannak a trauma feldolgozását illetően. Végigtekintjük a haldoklás pszichés (Kübler-Ross-féle) stádiumait, és esetvignettákkal illusztráljuk, hogyan is jelennek meg a különböző stádiumok a valóságban, milyen érzéseket keltenek a családban és a segítőben, milyen adekvát reakciók és megoldási stratégiák lehetségesek.

A megküzdési módokat tekintve azokat a tipikus reakciókat és viselkedésmintákat emeljük ki, amelyek ennek az időszaknak a velejárói lehetnek. A könyvnek nem célja az összes ismert modell bemutatása, sokkal inkább egy szubjektív válogatás összeállítása az általam tapasztalt konkrét jelenségek felismerésére és értelmezésére.

A leginkább gyakorlati tapasztalatokat és tudnivalókat összegző rész a Mit mondjak, hogyan mondjam? című fejezet. A legnehezebb téma talán az, amikor ott tartunk, hogy beszélnünk kell egy barátunkkal vagy szerettünkkel, aki súlyos beteg, mert ez nemcsak az ő szenvedésével, hanem a saját tehetetlenségünkkel is szembesít. Megnézzük, hogyan viselkedjünk, mit mondjunk az ilyen embert próbáló helyzetekben.

Míg a legtöbb támogatás érthetően a betegre irányul, a testileg-lelkileg kifáradt és sokszor magukra maradt segítők  a családtagok  nem kapnak elegendő figyelmet és támogatást. A Segítő vagyok, nekem ki segít? című fejezet ezt a problémát helyezi a középpontba. A közösség felelőssége is, hogy támogassuk egymást az ilyen nehéz időszakokban és a gyászban. Emellett a professzionális segítők nehézségeit is bemutatjuk, mert a tévhitekkel ellentétben őket is megviseli a súlyos betegség látványa és a betegük halála. A fejezetben szó esik arról, hogyan tudnak a családok segíteni a segítőknek, hogy ők is egészséges testtel és lélekkel végezhessék munkájukat.

Ezután rátérünk a lelki támogatás lehetőségeire is, a hétköznapi segítő beszélgetéstől a professzionális pszichoterápiás módszerekig bezárólag. Itt sem vagyunk eszköztelenek: aki szeretne, akár maga is alkalmazhat olyan gyakorlatokat, amelyek enyhítik a pillanatnyi szorongást, stresszt.

Két módszert mutatok be részletesebben, a családterápiás megközelítést, amely a beteget a családtagjaival együtt rendszerként szemléli, és ily módon igyekszik az egész családnak támogatást nyújtani. A másik az állatasszisztált intervenció, amely kifejezetten népszerű komplementer (kiegészítő) kezelés a hospice-palliatív ellátásban.

Az, hogy a család hogyan tud szót érteni, alkalmazkodni és elbúcsúzni, a gyászmunka szempontjából is jelentőséget kap. Az, hogy hogyan hal meg valaki a családban, hogy hogyan sikerül az ezt követő gyászt feldolgozni, a következő generációkra is hatással lehet. Ezért fontosnak tartom áttekinteni a normál gyász stádiumait, lefolyását, kiemelve a megelőlegezett gyász és a komplikált gyász gyakori jelenségét.

Végül, az utolsó témánk a betegjogok körüljárása. A gyógyítás kultúrája folyamatosan változik, a paternalista orvos-beteg viszonyt lassan felváltja az egyenrangú partneri viszony. De vajon hogyan működik ez a hétköznapok szintjén? Milyen módon vehetünk részt betegként a döntéshozatalban? Milyen jogaink vannak, és hogyan rendelkezhetünk a kezelésünkkel kapcsolatban?


KULTURÁLIS KONTEXTUS
 GONDOLATOK AZ ÉLET VÉGESSÉGÉRŐL
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A témával kapcsolatban elsődlegesen az a kérdés merülhet fel, hogy miért szükséges foglalkozni a halálfélelemmel, ha egyszer az az emberi természet sajátja. Valóban beszélhetünk egyfajta egészséges halálfélelemről, amely a túlélési ösztönben mutatkozik meg: ez az evolúciós örökségünk segít abban, hogy veszélyhelyzetben megvédjük magunkat. A halálfélelem spirituális dimenzióiban, amelyek az emberi kultúrában elsősorban a vallások által képeződnek le, választ kapunk egyes egzisztenciális, azaz a létezésünkkel kapcsolatos kérdésekre. Csökken a szorongás, és így a vallás egyfajta protektív funkciót tölt be. A szekularizálódó társadalomban élő ember viszont elveszíti ezt a lelki támaszt, ezáltal a halálfélelme fokozódik. Gyakori a hitbéli bizonytalanság jelensége, márpedig az embernek  amennyiben elfogadjuk azt az axiómát, hogy az embert spirituális lénynek tekintjük  kiegyensúlyozott életviteléhez szüksége van valamifajta hitre, legyen az vallásos, filozófiai vagy természeti jellegű.

A jóléti társadalmak sajátos demográfiai és gazdasági jelenségei, az ezekkel kapcsolatos változások teszik indokolttá azt, hogy foglalkozzunk a halálfélelem kérdésével. Az átlagéletkor nagyarányú növekedésének jelensége a társadalomkutatók megfogalmazásában úgynevezett öregedő társadalmat eredményez. Az egyre nagyobb számú krónikus megbetegedésekkel küzdő (idős) ember ellátása, ápolása és elkísérése egyre nagyobb terhet ró a következő generációkra. Nemcsak anyagi (gazdasági) szempontból, hanem mentálisan is, hiszen az elmagányosodó idős emberek lételeme a kommunikáció (és ez fordítva is igaz, egy egészséges mentalitású közösségnek fontos az idősebb társak tiszteletben tartása, véleményük figyelembevétele, a róluk való gondoskodás).

Az egészségügyi ellátórendszer  mint a professzionalizálódott, szomatikus, azaz testi tünetekre koncentráló orvoslás központja  mai formájában nem alkalmas arra, hogy a nagyszámú, kuratív (aktív) terápiát nem feltétlenül igénylő beteget  életminőségének fenntartása vagy javítása mellett  megfelelően ellássa. Ennek anyagi, etikai, filozófiai és emocionális okai is vannak. A terápiás eszközök korlátozott volta miatt a mai egészségfilozófiánk haszonelvű szemléletmódja a még gyógyítható, jó életkilátással rendelkező betegek ellátását részesíti előnyben, azokét, akik még hasznos tagjai lehetnek a társadalomnak. A nyugati típusú társadalmakban  köztük a magyarban is  dominánssá vált biomedicina jellemzője a mindenáron gyógyítás vágya: ha egy beteget nem lehet meggyógyítani, akkor ezt az orvos és a társadalom egyaránt kudarcként, a gyógyítás kudarcaként éli meg. A halált a gyógyítás kudarcaként felfogó nézet elterjedésének köszönhetően a halál nem természetes folyamat többé, nem a teljes életkör szerves része, hanem szükségtelen rossz, amelyet igyekszünk kiküszöbölni, de legalábbis a lehető legmesszebbre tolni.

Többek között a medikalizációnak köszönhetően a halálfélelem irreálisan megnövekedett, és irracionális formát öltött (ebben szerepet játszik a haldoklók közösségből való kiemelését, elrejtését megvalósító hospitalizáció jelensége is). A halál irracionalitásként való felfogásának megtestesítői az erőszakos vagy extrém, tragikus haláleseteket naturalista részletekkel bemutató filmek, tudósítások. Az alapvető probléma tehát, hogy a halál (a normális, hétköznapi halál) el van rejtve a modern társadalomban, ennek következtében nincs megfelelő lehetőség a téma kommunikációjára, nincsenek helyzetek a kérdés egyéni és társas értelmi-érzelmi feldolgozására, ezért nincsenek rá érzelemkezelési technikák sem az egyénekben, ami tovább nehezíti az erről szóló kommunikációt.

A komor kép ellenére mégis pozitív tendenciát tapasztalunk a halál, haldoklás problémakörével kapcsolatban. A társadalmi kommunikáció megindult: vitákat, előadásokat, kongresszusokat tartanak a témában, az egészségügyi szakemberképzés oktatási anyagában is egyre inkább teret kap ez a terület. Tehát elmondható, hogy az áttörés megtörtént, de a halálfélelem, illetve a halállal, haldoklással kapcsolatos szorongások annyira erősek, hogy akadályozzák a (súlyos, haldokló) betegekkel való kommunikációt.
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