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TOMAN EDINA
A haldoklas tapasztalatanak értelmezése az interpretativ fenome-

noldgiai analizis modszerének tiikrében

,,Mdrpedig és voltaképpen semmi sem trividlisabb vagy oszintétlenebb

filozofiailag anndl, mint a haldlrol a meghalds nélkiil gondolkodni.’

(Kiraly Istvén)!

Osszefoglalas ¢ Jelen tanulmdny az élet végének egy specidlis kontextusdt mutatia be.
Megprobdl vdlaszt adni azokra a kérdésekre, amelyek valosziniileg mindannyiunk sajdtjai:
milyen viszonyban lehet az ember a meghaldssal; a kozelgd sajdt, illetve a fontos mdsik
meghaldsdval. A haldoklds, mint szubjektiv tapasztalat, nem csak a haldoklo, de a kozvetlen
hozzdtartozok szamdra is életiik legszemélyesebb élményei kozé tartozik. Felmeriil a kérdés,
hogy ennek a mélyen szubjektiv élményvilignak a feltdrdsa sordn a pszichologia vagy a
filozofia, esetleg a ketto egyiittes kontextusdban érdemes-e gondolkodni. Tanulmdnyomban
interpretativ fenomenologiai analizissel vizsgadlt kutatdsi eredményeket mutatok be, a

pszichologia keresztmetszetében tdargyalva.

kulcsszavak: interpretativ fenomenoldgiai analizis, haldoklds, élet-haldl, palliativ ellétas,

kvalitativ tanulmdnyok

The lived experience of dying through the mirror of interpretative

phenomenological analysis

Summary ¢ The present study demonstrates a special context of the end of life. We try to
answer questions that probably all of us ask: how can a human being relate to dying, to his
own or his beloved ones’ impending death. Dying as a subjective life event is one of the most

personal experiences, not only for the dying person, but for his beloved ones, too. The question

! Kirély, 2003:152
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which arises when exploring this deeply subjective experience is if it is worth thinking about it
in the context of psychology, of philosophy or possibly in both of them. While searching for
answers we are going to show results interpreted by the phenomenological approach, in the

cross-section of psychology.

keywords: interpretative phenomenological analysis, dying, living-dying, palliative care,

qualitative studies

Bevezetés

A jelenkor embere szdmadra taldn nem is maga a halél az, ami igazdn félelmetes, hanem az odéig
vezetd Ut; az a testi €s lelki szenvedés, amelyet a haldoklds dinamikus folyamataval tarsitunk -
a fizikai fijdalmaknak, a test leépiilésének, az egyre teljesebb kiszolgéltatottsdgnak a megélése.
Barcsi szerint a haldlhoz hasonléan az ember a szenvedést is megprébdlja elfedni, de ez ebben
az esetben még kevésbé lehet ’sikeres’. Elharit6 mechanizmusokkal egy ideig urrd lehet ugyan
a haldllal val6 szembesiilés traumatikus élményén, a szenvedés elfedése viszont méar nehezebb
és egyben reménytelenebb feladat, 1évén életiink sordn gyakrabban taldlkozunk vele - a
szenvedéssel, amely nem csupan fizikai fajdalomként értelmezhetd, hiszen megtapasztalasakor
szembesiiliink torékenységiinkkel €s sériilékenységiinkkel (Barcsi, 2019).

A meghalds, a haldoklds folyamata nem pusztin bioldgiai, biokémiai és biofizikai
esemény, hanem egy mély, létbdl kifelé tartd dllapot” (Heidegger, 2019), amely a haldllal, a
»jelenvalolét véget-érésével” (Heidegger, 2019) ellentétben potencidlisan megfigyelhetd
folyamatként interpretdlhaté. Fontos azonban figyelembe venni, hogy a haldl bedlltanak
kozeledésével — kiviilalloként — ,,csokken lehetdségiink a haldoklds szubjektiv élményének
objektiv adatok, és az azokbdl nyerhetd informdaciok formdjaban torténd leképezésére”
(Mujdricza, 2017:113). Vagyis, egy ponton til a meghalo méar nem képes megosztani szubjektiv
tapasztalatat. , Bz némdn, kozolhetetleniil, a maga csendes vagy viaskodd
meghatdroz(hat)atlansagdban de/és fakticitasdban, kizardlag egyediil — és taldn egyediili mddon
is — csakis az 6vé marad” (Kirdly, 2003:59).

Egyre elfogadottabbd valik az az elgondolds, hogy maga a meghalds az ember szdmara
nem pusztian életének a legvégso, jelentés nélkiili,utolsé szakasza, ,,amellyel kapcsolatosan
pusztin az »oddig« tart6 élet autentikus felvazoldsdval kapcsolatosan meriilnének fel értelem-,

jelentés- és értelmezésbeli gondok és feladatok”, hanem az életnek egy olyan
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esszencidlisélmény-folyamata, amelyet minden el6ttiink élt ember megtapasztalt és minden
utanunk €16 ember meg fog tapasztalni (Kiraly, 2003:16).

Jelen tanulmanyban részben azt a viszonyt prébalom a relevans nemzetkozi szakirodalom
alapjan bemutatni, amelyet a kozeledd halalat realizalé ember alakit ki ,,jelenvaldlétének véget-
érésével” (Heidegger, 2019) kapcsolatban, mdésrészt a fontos mdsik, a hozzatartozok
perspektivdjat is szeretném feltarni. Sokan ennek a viszonynak a kialakitasat elmulasztjak,
mivel nem vesznek tudomast a haldlrdl, haritjdk kozeled6 haldluk bizonyossédgat. Persze, a halal
elfogadasa végsd soron ,tragikus pesszimizmushoz” vezethet, a kérdés Csejtei szerint az, hogy
modomban all-e ezen valamilyen médon véltoztatni (Csejtei, 2000). Marcel szerint a vélasz
igen, hiszen egzisztencidlis értelemben vett szabadsdgom révén lehetéségem van a haléllal
kapcsolatos alldsfoglaldsra (Marcel, 1964).

Szubjektiv tapasztalat 1évén minden ember haldla egyedi és személyes, ahogyan a
haldoklas folyamata is, amely ,,az identitds és a személyiség megmutatkozasanak értelmében”
(Barcsi, 2019:21) nyerheti el egyediségét. Barcsi szerint a haldlhoz val6 sajit viszony
kialakitdsa; az Onmagunkkal - és a jo élettel - kapcsolatos kérdések felvetése életiink
,»végességére vald tekintettel”. Ez pedig csak akkor lehetséges, ha a haldlra nem tabuként,
félelem és szorongds forrasaként tekintiink, ha képesek vagyunk ennek silyos kérdését
komolyan venni. Ha valaki képtelen szembenézni a bizonyosan — és hamarosan — bekovetkezd
haldldanak tényével, bezarulhat eldtte az 6nazonos médon valé meghalés lehetdsége, hiszen a
folyamatos tagaddsban 1évd egyén nem tisztizza onmagédban, hogy miként volna szdmdéra

megfeleld a hatralévo idoészak megélése.

A fenomenologiai megkozelités
A haldoklds, a termindlis dllapot vagy az agdnia tapasztalatinak vizsgédlatira megfeleld
modszernek mutatkozik a szubjektum mélységét feltarni hivatott kvalitativ kutatdsi mddszer,
az interpretativ fenomenolégiai analizis (IPA). A fenomenoldgia 1ényege azokban a témakban
rejlik, amelyek kibontakoznak a narrativdkbol; az egyedi, mégis kdzos tapasztalatokat, a vilag
észlelését, a személyes azonossagot, sajit érzelmeket jelképezve. A tapasztalat tudomédnyaként
a fenomenoldgia érdeklddésének fokuszaban az 4ll, ahogyan az ember észleli a vildgot, ahogyan
multjara emlékezik, ahogyan megéli érzelmeit, személyes azonossigiat (Réacz és mitsai,
2016:13).

Az JPA kiilondsen hatékonyan alkalmazhaté az olyan nehezen hozzaférhetd, mély
tapasztalatok interpretdcidjdban, amelyek megjelenitik a betegségélményhez, az identitdshoz,

illetve akar a haldlhoz, a haldl kozelségéhez valdé viszonyt. A moddszer interpretativ,
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hermeneutikai jellege tobb szempontbdl is megnyilvanul a kutatdsi folyamatban. Az
interpretacid soran ,,igy kell feltarni a jelenségek rejtett dimenzioit, hogy ne erdltessiik rajuk
eldzetes pszicholdgiai vagy egyéb tudasunkat és elméleti kategoridinkat, tovabbd, hogy mindig
meghagyjuk az alternativ vagy az ujraértelmezés lehetdségét” (Racz és mtsai, 2016:9). Ez a
megismerési folyamat pedig az IPA hermeneutikai jellege altal valhat folytonossa.

A Gadamer nevéhez fiiz0d6 hermeneutikai kor koncepcidjanak alapvetése, hogy az egész
csak a részei révén ragadhaté meg, a részek értelme viszont ,,attdl az egésztol fiigg, amelybe
bele vannak dgyazva” (Rdcz és mtsai, 2016:23). Vagyis az interpreticié folyamata sajatos
kormozgéasban valosul meg, amely érzékeny és dinamikus folyamat, ,,a szoveggel folytatott
beszélgetés” (Gadamer, 1960/2003, id. Racz és mtsai, 2016). Az IPA kozponti téméja az
identitasvéltozas, annak a folyamatnak a mély megértése, ahogyan a szelf az adott jelenséget
(betegséget, fogyatékossagot) identitdsdba integrdlja, illetve integrdlni prébdlja. Célzott
mintavétellel, homogén, kis elemszamui mintdval dolgozik. A kutaté a résztvevokkel félig-
strukturalt interjikat készit, amelyek sordn a feladat ,,egy feltarulkozé k6zos vildg megalkotésa,
amely a jelentések gazdag lehet6ségét tartalmazza” (Racz és mtsai, 2016:30).

,Monet els felesége haldlat — tehetetleniil mellette 1éve és »szemlélve« ecsethez és
vaszonhoz nyul. Megfesti azt... amit atél, mit lat é€s mit érez is. Ez pedig nem mads, mint az
arcrdl fokozatosan, de teljesen megallithatatlanul eltiind »€letpir« ... A kép ezért nem egy
halott, egy ndnemii emberi tetem arcat dbrazolja, hanem kimondottan egy szeretett 1ény
meghaldsit akarja megragadni és »ki is fejezni«. Espedig pontosan a haldoklénak és a mellette
levonek a »mellette levés« kozbeni végletes egyediil maraddsanak, illetve a tehetetlenségének
amegragadasaval...” (Kirdly, 2003:63). Kirdly a fenti sorokkal mutatja be, hogyan is miikodhet
a fenomenoldgiai értelmezés, hogyan képes a mély, szemmel nem lathat6 tapasztalatok, a
szubjektiv élményvildg, az identitdsvaltozds vagy adott esetben identitdsvesztés feltdrasara,
akdr interju szoveget, akdar vizudlis dbrazolasmddot értelmezve.

A haldl és a haldokl4s nem pusztian egy minden embert érint6 esszencidlis kérdés. Szamos
modon, megkozelitésben és perspektivaban lehet értelmezni, és kertilt is mar értelmezésre, akdr
a fenomenoldgia, az irodalom vagy a pszicholégia szemiivegén keresztiil(Heidegger, 2019;
Sartre, 2006; Tolsztoj, 1998). ,,Igy aztdn a halalrdl val6 tudds vagy ismeret igyekezete — persze
még élvén — a haldl ,,tanulmédnyozasat” vagy a haldl ,,tapasztalatat” keresi, mint valamit, amibol

minformacidkat” meg ,,adatokat” lehet nyerni, hogy mi is torténik ilyenkor?” (Kiraly, 2003:50).
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A tanulmanyhoz felhasznalt szakirodalom

Jelen szakirodalmi éttekintésbe kizardlag olyan nemzetkozi tanulméanyokat vontam be, amelyek
az interpretativ fenomenologiai analizis (IPA) modszerével vizsgaljak a haldoklds, a termindlis
allapot, az élet végességének, az agonia édllapotdnak szubjektiv tapasztalatat.

A tanulmanyok megtaldldsdhoz felhasznalt adatbazisok a PubMed, a Science Direct és a
Wiley Online Library voltak. A kulcsszavas kereséshez a ,,interpretative phenomenological
analysis and dying or agony or end of life” kifejezéseket alkalmaztuk. Kizartam a review
tanulmanyokat, amelyek nem egyetlen konkrét vizsgélat részletes IPA analizisét mutatjdk be, a
doktori disszertacidkat, illetve azokat a vizsgélatokat, amelyekben nem az IPA moédszerének
megfelelé elemszdmmal folytattdk le az analizist®>. Végiil osszesen 4 olyan tudomdnyos
kozlemény maradt, amelyek megfeleltek valamennyi el6zetesen megfogalmazott feltételnek,
tovabba amelyekhez teljes korli hozzéaférésem volt, €s igy érdemben fel tudtam hasznalni Oket.
Mivel a vizsgélatok kiilonbozé perspektivakat mutatnak be, az eredményeket tanulmanyonként,

az altalanositast keriilve mutatom be.

Az agoénia tapasztalata — a hozzatartozok perspektivajabol
Laura Padmah Galantin és kollégdi kutatdsa (2019) az agdénidnak a hozzdtartozok
perspektivdjabol valé megtapasztaldsat mutatja be.

Az agoénia kifejezés gorog eredetli - harcot, kiizdelmet jelent, - az €l0 organizmus
egzisztencidjanak utolsd, haldllal val6 taldlkozds eldtti idOszakat hatdrozza meg. A jelenség
fenomenoldgidja még mindig feltaratlan teriiletnek szamit. Az egyik legproblematikusabb
kérdés az agonia jelensége kapcsdn annak idébelisége — a hozzatartozok egyik jellegzetes
kérdése: mennyi ideig fog tartani? ,,A haldl biztosan elj0, de még nem.” - irja Heidegger
(2019:283), utalva rd, hogy a halal bizonyossaga ily médon vitathat6. Nem pusztin a haldoklés
folyamatédban is jelenval6 tagadds megélését olvashatjuk szavai mogott, de felfoghat6 a Yalom
(2017) altal leirt végsdé megmentObe vagy sajit, egyéni sérthetetlenségiinkbe vetett hitiink
amolyan utols6 mentsvarként jelenlévd — egy bizonyos szintig adekvét tagadast jelentd
elgondoldsdban. A haldl bizonyos, ezzel a bizonyossdggal azonban egyiitt jar a mikor
kérdésének meghatdrozatlansdga (Heidegger, 2019:283). Az ember élete, jelenvaldléte
folyamén ezt a fajta meghatdrozottsdgot inkabb keriili, menekiil eldle (Heidegger, 2019), a

meghalds kozelségének realizdléddsa viszont eldtérbe helyezi - nem csak a haldokld, de a

2 Az IPA médszertana eldirja a kis elemszdmot, ami 6-8 f6t jelent (Smith et al, 2009).
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hozzatartozok szdmadra is - a mikor egészen addig héttérbe szoritott, elfedett kérdésének
jelentOségét.

Az agénia id6szakdnak mind a gondozdék, mind a rokonok, mind pedig a beteg
szempontjabol kritikus €s egyben jelentdségteljes volta ellenére méltatlanul kevés irodalom all
rendelkezésre a témdban. A két fazisban zajlé kutatds alapjat az a szandék szolgéltatta, hogy a
haldoklds fenoménjének tanulmanyozdsan keresztiil lehetéség nyiljon mind a hozzétartozok
kompetensebbé tételére a haldoklé tamogatdsa tekintetében, mind pedig az eredmények
kozvetlen klinikai ellatdsban val6 hasznositdsara. 6 hospice ellatdsban 1évd beteg, illetve az 6
hozzatartozéik (szintén 6 f0) vettek részt a kutatdsban. A vizsgalat elsé fazisdaban, néhany
nappal a halal beéllta eldtt a hozzatartozok informéacidkat kaptak a haldoklds néhéany jellegzetes
orvosi jelenségér6l. Ezen referenciapontok tudatdban a hozzéatartozok kompetensebbé
vdlhattak, ily médon pedig konnyebben felismerhették szerettiik haldoklasi folyamata sordn a
testi véaltozdsokat — felismeréseik pedig viszonylagos bizonyossagot és biztonsdgot jelenthettek
szamukra. Tulajdonképpen elmondhatd, hogy a hozzatartozé tdmogatdsdval parhuzamosan
valosulhat meg a haldoklé adekvat tdmogatdsa. A referenciapontok hozzétartozokkal torténd
megosztdsa megkonnyitheti szeretteik elengedését, tovabba erdt adhat a megfelelé id6ben
torténd bucsu felismeréséhez és megtorténtéhez.

A kutatds mdsodik szakaszdra a beteg haldlat kovetden keriilt sor. Félig strukturélt
interjukat vettek fel a hozzatartozokkal (négy feleség, egy fiu-, illetve egy lanygyermek). Az
interjuk alapjan harom kiemelkedd téma bontakozott ki az analizis soran, most ezeket a témakat
fogom bemutatni.

1. Kibontakozo téma: a hospice elldtds, mint lehetoség
A megkérdezett hozzatartozok ugy vélték, a fajdalom-menedzsment kiillondosen nagy
jelentOséggel bir az életvégi ellatds sordn, ezért is dontottek ugy, hogy a hospice megfeleld
alternativa lehet. Egy n6 a kovetkezdképpen vall férjérdl: ,, Volt egy unokatestvérem, aki orditott
a fajdalomtol. Robertot soha nem ldttam ilyen dllapotban... nem szenvedett, és tudom, jo volt
neki, hogy szeliden kisérhettem az iton”. Egy masik feleség vallomésa: , Nem ldttam rajta
fdajdalom nyomdt. Tudom, hogy kapott morfiumot, de legaldbb nem szenvedett.”

A gyogyszerek megsziintetik ugyan a testi fajdalmat, megkonnyebbiilést nydjtva a
betegeknek, kognitiv, érzelmi €s szenzoros percepcidikat mégsem képes eltiintetni. Rdadasul a
betegek szamara nyujtott Ildthato elonyok miatt a hozzatartozok elégedettsége a
fajdalomcsillapité terdpidval értelemszerti lehet. A hospice az addig otthon dpolt betegek
esetében is lehetdséget kindlt ellatdsuk megkonnyitésére. ,,Nagy segitség volt, hiszen elobb-

utobb rdjon az ember, hogy ez nem megy egyediil: romlik az dllapota, te is elveszitheted az erot
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és a kontrollt, hiszen pszichésen egyre kevésbé vagy képes szembenézni a torténtekkel.
Segitségre van sziikséged”- vallotta egy fiatal nd, aki édesanyjat veszitette el.

A hozzatartozok sokszor ambivalens kezdeti hozzaallasrdl szamoltak be a hospice ellétds
megitélésével kapcsolatban. Néhdnyuk a borzaszté fdjdalmas helyzet és a haldl
szimb6lumaként tekintett a hospice-ra: ,,Kezdetben azt hajtogattam: nem vehetjiik igénybe,
hiszen ez a hely a haldlrol szol.” A masik oldalon viszont a hospice-t funkciondlis és a modern
életvégi ellatast szolgaldintézményként €lt€k meg, folyamatosan elérhetd és szakképzett
ellatészemélyzettel. Volt, aki kifejezetten otthon érezte magét, és volt, aki mély lelki fajdalmat
érzett a hospice kapcsan. ,, Ez a hely az dtjdré a haldl felé vezetd iiton. Es ezért szomori. Mégis
olyan bardtsdgos és kedves is egyben.”Folyamatos belsd kiizdelmiik, vivédasuk, a
megviltoztathatatlannal val6 szembesiilés, fajdalmaik, anticipacids gydszuk megélése silyos
érzelmi diszkrepancidhoz vezethetett.

Nem csak a hozzatartozok, de a haldokld betegek szamara is sokat jelentett a hospice-ban
megélt biztonsdg és békesség. ,,Soha nem kérte, hogy vigyem haza, itt érezte magdt
biztonsdgban.”— vallotta egy hozzatartoz6. Egy madsik szempontot idézve lithatd, hogy a
hospice folyosdjat a haldl kinyujtott karjaként értelmezték: ,, Ez egy borzalmas hely. Borzalmas
élmény volt. Sétdlni a folyoson, ajtorol ajtora, szobdrol szobdra haladni... mindig arra
gondoltam, hogy ez egy borton, a haldl bortone, és minden szobdban a haldlra kdrhoztatott
emberek vannak.” A pontosabb értelmezés érdekében fontos megjegyezni, hogy a
biztonsdgérzet jelentdségérdl beszamold nd férje évek Ota beteg volt mér, a feleség pedig egy
kiterjedt csalddi és tdmogatdsi rendszer részese lehetett. Vele szemben az utébb idézett nd
életében haldoklo férje volt az egyetlen referenciapont, akinek termindlis dllapotar6l raadasul
csak a kozelmultban szerzett tudomdst. Paul-Ludwig Landsberg (1992:26) nézdpontjdban:,,a
hozzam kozeladll6 haldokléval vald egyiittlét kapcsolatdban egy olyan ,.kdzds-mivolt”, egy
olyan tobbes szam els6 személyli MI alakul ki, amely sordn — vagy amelyben — az 6 elhaldlozasa
mellett, illetve azzal egyiitt, az én személyes haldlom sziikségszeriségére vald ralatds is
megsziiletik” (Kirély, 2003:56). Ezen a ponton érdemes a haldl jelenségét Marcel thanatolégiai
interszubjektivitdsdnak szempontjdbol szemlélni: az egyiittes jelenlét nem pusztan fizikai
egyiittlétet jelent, hanem ,,kdlcsonos kinyilds, megnyilas és nyitottsdg a Masik felé (...). Vagyis
ebben a hiteles interperszonalitds vildgdban az En nem ér véget onmagdban, sajit hatdrainl,
hanem mintegy atfolyik, tovdbbfolytatodik a Masikban.” (Csejtei, 2000:5).

2. Kibontakozo téma: az agonia testi tapasztalata
Ha a vilagon minden kiszdmithat6 volna, az életnek nem volna értelme. Figyelembe véve ezt a

megallapitast, hoznék egy idézetet az egyik hozzdtartoz6t6l, amely a haldokldst az
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idOperspektivajaba helyezi: ,,Annyira kotédott az élethez, hogy az orvosi vélemények ellenére
is reménykedett tiilélésében.” Nietzsche irta (1959:107), hogy ,,minden, ami tokéletes, ami érett
— meg akar halni. Ami éretlen, élni akar. Minden, ami szenved, élni akar, hogy éretté, boldogga
valhasson, hogy valami djra, valami tobbre, jobbra vagyakozhasson”. Vagyis, az élet
kihaszndltsdganak tudata, a leting élettel valo elégedettség, annak szeretete és a beteljesiilés
érzése mérsékelheti a haldlfélelmet, elviselhetébbé teheti a haldl perspektivijat.

A termindlis betegek testi valtozdsainak felismerése relevans és konnyen észlelhetd
referenciapontként szolgdlhat a haldoklé allapotardl, a haldoklds aktudlis fazisar6l — amely
valtozdsokat a betegek sokszor nem a valésdgnak megfeleléen vagy mar egyaltalin nem is
észlelik magukon. Egy férjét gyaszol6 ndé vallomdsa: ,, »Rettenetesen dagadnak a ldbaim.
Mindenem dagad« — mondta a férjem. De kozben iigy nézett ki, mint, aki megjdrta a
koncentrdcios tabort. Borzaszto sovdny volt.” A testi valtozasok sordn a sulyvesztés mellett az
energia, az erd egyre alacsonyabb szintje is konnyen észlelhetd. A haldlt megel6z6 idészakban
a hozzétartozoknak fontos, hogy képesek legyenek szerettiik sokszor radikalis testi valtozasait
érzelmileg kezelni, elfogadni, hogy ez a test mar nem az az egykor egészséges test, ami valaha
volt. ,, Ldttam a mosolydt, de ez a mosoly mdr nem volt tobbé ugyanaz. Ez mdr nem o volt.” Az
idézet szépen mutatja azt az identitdsvéltozast, pontosabban identitds-vesztést, amelyen a
haldokl6 beteg dtmegy.

Minden ember kiilonb6z0, egyedi médon élheti at a haldoklés kiilonbozd fazisait, azok
iddtartamdt, a percepcidkat és az érzelmeket tekintve is. Arrdl viszont minden hozzatartozé
beszamolt, hogy az agdénia utolsd szakaszdban a haldoklé mintegy eggyé valik 1élegzetével,
ekkorra a vele valé6 kommunikécié az elkoszonésben oOlt testet, és az érintések jelentdségében.
A legtobb esetben a kozelgd haldl jelei fokozatosan jelennek meg, ami lehetdséget ad a
hozzatartozéknak a felkésziilésre, az ekkor mar elkeriilhetetlen halallal valé6 szembenézésre.
»Ahogyan telik az ido, érzékeled a helyzet siilyosboddsdt... rdébredsz és felfogod.” Nagyon
nehéz, de a tudatossdg segit annak megértésében, hogy a haldoklds egy utazds, ami az élet
elkeriilhetetlen vége felé vezet. Eléfordul, hogy a hozzétartozok szerettiik hirtelen és gyors
meghaldsara szdmitanak, igy Oket vératlanul érheti az a lassu folyamat, ami az életbdl a haldlba
vezet. Bizonyos — ritka — esetekben az agdnia dllapotdba val6 atlépés viszont hirtelen torténik.
»A haldldt megel6z6 napon... a tdrsalgoban iilt, azt mondta, jol van, ujsdgot olvasott.”
Eléfordul, hogy a viszonylagos normalitds kizardlagos észlelésével a hozzéatartoz6 mintegy
lehasitja a haldl gondolatét, és az el0bb-utébb elérkezd haldoklas hangjdt. ,,Amikor horogni
kezdett... az a hang... Azon tinddtem, meddig tarthat, mikor fog megtorténni. Azt hiszem,

megértettem, hogy ez a haldl horgése.” Ezt viszont a 6 hozzéatartoz6bdl mindossze ketten

8



ToMAN EDINA * A haldoklds tapasztalatdnak értelmezése az interpretativ fenomenologiai...

észlelték. El6fordulhat, hogy a tobbiek a horgd 1é€gzést nem mint zavard tényezdt azonositottdk,
ezért nem emlitették.

Az agobnia id6szakdban kibontakozhat a haldl siirgetésének vagya. Egy férjét elveszitett nd
errdl a kovetkezoképpen szdmolt be: ,, Egyszer fordult elo, hogy azt mondta: inkdbb a haldl,
mint ez. Jobb volna végre meghalni.” A halalt ugyan nem valaszthatjuk, hiszen bizonyossagunk
van megtorténte feldl, hogyan-jat és mikor-jat mégis befolydsolhatjuk, legalabbis vagyunk ra,
hogy befolydsolhassuk. ,,Ez pedig azért és annyiban allhat szabadsigunkkal, amennyiben a
szabadsdg maga, viszonyban all a haldllal. A hogyan és a mikor elvédlaszthatatlanok, hiszen: mi
a meghalds mikor-jat gyakran éppen a hogyan méltésdganak a rovasara toljuk ki’ (Kirély,
2003:133).

3. Kibontakozo téma: a lelki tamogatds

~Meddig fog tartani?” — a haldokldk hozzatartozéinak visszatérd; kétségekkel, szorongassal,
bénultsdggal atszott kérdése. A haldokldé beteg gondozdi €s a hozzatartozok kozott zajld
tdamogaté kommunikacié kapcsdn egy csalddtag igy vélekedett: ,,Igen, nagyon jo, hogy
elmondtdk ezeket a dolgokat, hiszen attol a pillanattol fogva mdr tudtam, mire kell figyelnem:
figyeltem minden egyes levegovételét, és minden mds testi vdltozadst, amelyekrol az orvos beszélt
nekem.” A haldoklés testi véltozasait érintd kommunikécié kapcsan rendkiviil fontos szerepe
van a hozzétartozok lélekben val6 felkészitésének. ,,A pulzusa olyan lassi lett... a vérnyomdsa
60, majd 40... de életben volt, tijra és ujra gy tint, hogy visszanyerheti az erejét. De persze
akkor mdr tudtam, hogy ez visszafordithatatlan” — vallotta egy hozzatartozo.

Az agoénia elsé szakaszdban a betegek dltaldban egyfajta visszatekintést élnek meg: végso
szamvetés ez, amelynek sordn a hozzétartozok szerepe esszencidlis. ,, A kozos emlékek
felidézése nagyon hasznos volt. Azelott sosem nézegettiink fényképeket... valahogy sosem
éreztem ennek a silydt. Ekkor azonban... tobbszor, tijra és ujra ldtni akarta ezeket a képeket.”
— vallotta egy férjét gyaszolo no.

A kozos emlékek €s a visszatekintés mellett fontos szerepe van a végsd bucsunak. ,,A
végén, mindannyian osszeszedtiik magunkat, osszegyiltiink és elkoszontiink tole.”’Egy masik
hozzatartoz6 vallomasa: ,, Végteleniil szerette a csalddjdt. Egyiitt, egy csalddként szeretett volna
ldtni minket, és az, hogy ez létrejohetett, nagyon-nagyon sokat jelentett neki.”

Fontos, hogy a végsé bucsi lehetdéséget adhat lezaratlan problémdk, komplikalt
kapcsolatok helyredllitdsara, ami nagyban elémozdithatja az egészséges gyaszfolyamatot. A
hozzatartozok pszichés tdmogatisanak legfObb célja, hogy megfeleld eszkdzt nyudjthasson
szdmukra a bucsu és az egyiittlét utolsé pillanatainak megéléséhez. Pozitiv hatdsai pedig

mindhdrom kibontakozé téma esetében egyértelmiiek.
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Kommunikaci6 és dontéshozatal az élet végén

Az életvégi kommunikdcio termindlis dllapotd betegek korében egy viszonylag széles korben
vizsgdlt jelenség. A kommunikédci6 ebben az életszakaszban igen nehézkessé vélhat, €s
elkeriilhetetleniil magaban hordozza a haldllal és a meghaldssal kapcsolatos témakat. Kiillonos
nehézségekkel taldlkozhat az a kutatd, aki egy fejlédd orszdagban, egy, a nyugatitdl eltérd
kultirdban vizsgdlja a palliativ ellatdsban 1évé betegek, az 6 gondozéik, hozzatartozoik
tapasztalatait. Githaiga és Swartz Kenydban, Nairobi varosdban végezték kutatdsukat (2017),
amely vizsgalatnak fontos aspektusa a haldlhoz valé viszony, mint mélyen és alapjaiban
kulturélis fenomén kenyai kultirkorben vald feltérképezése. Kenydban a palliativ ellatds a
fovarosban, Nairobiban kézpontosul, ami hatdssal van az orszag tovabbi ellatottjaira, akiknek
gondozdsa intézményi ellatds hijan gyakran a csalddtagokra harul. A kutatdssal a szerzok a
haldokl6 betegek és hozzitartozé gondozdik kozti kapcsolatot, ennek az életszakasznak a
jellemzd dontési folyamatait, és a gondozok tapasztalatait szerették volna feltarni retrospektiv
modon: Milyen a csalddi interakcidk jellege? Jellemzden ki kezdeményezi az életvégi
beszélgetéseket? Hogyan reagdlnak a csalddtagok, a gondozok, a betegek a beszélgetésekre?
Milyen kulturdlis 1égkor jelenik meg az életvégi dontéshozatal kontextusaban?

A 13 hozzatartozé gondozdval felvett félig strukturalt interja IPA elemzése alapjan két £6
téma bontakozott ki: az él6 végrendelkezés €s a haldllal kapcsolatos beszélgetések
kezdeményezése. Az eredmények értelmezése sordn megmutatkozik a csaladi dinamika szerepe,
nem csak a kapcsolati kérdésekben, de a fontos dontések meghozataldban is, amelyben
kiilonosen érzékelhetd a gondozok dtmenetileg kiemelkedd szerepe. Jelen kontextusban az €16
végrendelkezés magaba foglalja a végakaratot, az tjjaélesztés megtagaddsat, €s mas életvégi
dontéseket.

1. Kibontakozo téma: élo végrendelkezés
A végakarat tulajdonképpen azt jelképezte, hogy a beteg mennyire volt kész vagy éppen
mennyire nem késziilt még fel a haldlra, mennyire volt sikeres vagy sikertelen a haldokl6
szerepébe vald beilleszkedése. , Mielott a férjemet korhdzba vittiik, leiiltiink, egyiitt, a
csaldddal, és 0 azt mondta a gyerekeknek: ’Hamarosan mdr csak egy sziilotok lesz, amihez
alkalmazkodnotok kell. Anydtok nem fogja tudni fizetni a bérleti dijat, ezért kisebb lakdst fog
keresni. Azt a kis pénzt, amit rdtok hagyok, forditsdtok az oktatdsotokra. Es most, kérlek, irjdtok
le, amit mondok.’ A rendelkezés lediktdldsa utdn azt mondta: 'De most még nem halok meg,
egyelore még nem.” A feleség ugy érezte, hogy férje é16 végrendelkezése és annak koriilményei
— a csalad jelenléte, timogatdsa, egyiittléte, a szerepek adekvat dtrendezddése - segitették Ot a

fajdalmas bucsiban. Ennek kontrasztjaként egy édesanyjat gondozé né gy érezte, hogy az élo
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végrendelet és a réla val6é beszélgetés teljes hidnya komoly fesziiltséget okozott a csalddban.
»Ez az élet, és megtorténik, ha akarjuk, ha nem. Beszéltem hidnyérzetemrol a testvéreimnek,
erre ok elkezdtek ellenséget ldtni bennem. Egy ponton pedig azzal vddoltak, hogy anydnk
haldldt kivanom.” A n0 szeretett volna édesanyjuk kozeledd haldldval kapcsolatos beszélgetést
kezdeményezni testvéreivel, mindezt haldoklé édesanyja érdekében, hiszen szemmel lathaté
volt a csaldd és a haldokl6 édesanya magéanyba burkol6z6 tagadasa. Ez pedig diszkrepanciat
teremtett a kulturdlis meggy6z0dések kozott: Kenydban ugy tartjak, a haldlrél valo
kommunik4cié nem csak annak beidézését, de vigyat is jelenti - ez azonban elfedi a valdsagot:
a visszavonhatatlanul és bizonyosan bekdvetkezd haldl eljovetelét.
2. Kibontakozo téma: beszélgetés a haldlrol

, Emlékszem, amikor mondtam a férjemnek, hogy irja le az akaratdt- vagy legaldbb csak
beszélgessiink rola, mert a gyerekek megkértek rd, mondvdn, ez igy szokds. Amikor ezt
elmondtam neki, csak hallgatott. Nem szolt egyetlen szot sem. En pedig iigy éreztem, nyomdst
helyeztem rd. Ugy éreztem, ki akarok erdszakolni beldle dolgokat, amelyeket & nem akar
kimondani. Mert 0 csak fekiidt csendesen és nézett.” Ez a férjét gondoz6 nd tulajdonképpen
mediator szerepet probalt betolteni gyermekei kérése és férje elkeriild viselkedése kozott, de
val6jaban csapdéba esett. A haldoklé férfi hallgatdsa talan egyfajta védekezé madd volt: elkeriild
viselkedésével csalddjat akarta megdvni a kozelgd haldlaval jaré fajdalomtol. A ,haldlra vald

Z 9

gondolds™ (Heidegger, 2019:278), a r6la val6 beszéd, a kérdések tagaddsa Heidegger szerint a
»jelenvalolét gydva védelmének, bizonytalansdganak és a vildgtél vald vészterhes
menekiilésének szamit. Az akdrki® nem engedi, hogy bdtran villaljuk a haldltél vald
szorongast” (Heidegger, 2019:278).

Heidegger két alapvetd 1étmodrdl ir: a tulajdonképpenirdl és a nem-tulajdonképpenirdl.
Akdrki fogalma a haldl eldl kitérd, belenyugvo, az egzisztencia ,,atlagos hétkdznapi” felfogdsat
képviseld nem-tulajdonképpeni létezés alanyanak megnevezése. A nem-tulajdonképpeni lét
tehat az akarki-1ét. A tulajdonképpeni-létfontos dimenzidja ezzel szemben a varakozds, amely
Heidegger kifejezése a tulajdonképpeni ,haldlhoz viszonyulo léf’-re. A halédlra val6
tulajdonképpeni varakozas, ,,legsajatabb” lehetdségiinkként individualizal minket, 1ényegében
kiszakit az akdrkivel vald azonosuldsbol (Stolorow et al, 2010). Persze, felmeriil a kérdés, hogy

mindenki eljut-e oddig, hogy élete autentikus, tulajdonképpeni-1ét legyen haldoklasdig? A

3 A heideggeri *akarki’ tulajdonképpen a mindenki, az atlag. ,,Ugy élveziink és szérakozunk, ahogy akérki élvez:
ugy olvasunk, ugy itéliink irodalomrdl és miivészetrdl, ahogy akarki 14t és itél: a nagy ,,tomegbdl” is tigy vonulunk
vissza, ahogy akdrki visszavonul (...). A mindennapisdg létmédjat az akdrki irja el8, aki nem valami
meghatarozott, hanem mindenki, habar nem 6sszességként az” (2019).
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haldlnak, mint folyamatosan jelenlévd lehetdségnek a megértését, 1étezésiink alkotdjaként vald
felfogasat megélheti-e mindenki tulajdonképpeni 1éte sordn?Eretté lehet-e vilni bizonyos
életkor megélése elbtt a haldlra?

Egy fiatal, testvérét apolo lany vallomaésa: , Odahivott mindannyiunkat: a testvéreket és a
sziileinket. Es azt mondta, meg fog halni, és minél elébb elfogadjuk ezt a tényt, anndl kinnyebb
lesz. Ocsénk és sziileink ellenkezni prébdltak, de & kérte: engedjiik 6t el. Mert 6 mdr felkésziilt.
Elkoszont toliink, és megosztotta a temetésével kapcsolatos kéréseit.” Ez a fiatal,haldokl6 n6
szerette volna csalddjat felkésziteni a bucsu pillanatdra, a csalddtagok felkésziiletlensége és a
kulturélis nyomads ellenére is. Tipikus esete annak a jelenségnek, amikor a hozzatartozok vissza
akarjdk hozni a haldoklét az életbe, a ,,jelenvaldlétbe”, ,,gondoskoddsa targyat alkotd vilaganak
nyugodt mindennapisidgaba” (Heidegger, 2019:278).

Bizonyos esetekben, végakarat hidnydban a hozzatartozok véllaljak a feleldsséget az
életvégi dontésekben, ami sulyos dilemmat és fesziiltséget indukélhat. ,, Anydm nem volt mdr
képes rd, hogy rendelkezzen abban a kérdésben, mi torténjen, ha ledll a szive. A csalddnak
kellett ezt a dontést meghozni. Azt kérdezte az orvos: ’mit tegyiink, ha ledll a szive?’ Eletem
legnehezebb kérdése volt, egyikiink sem volt kész rd, hogy vdlaszoljon. Igy csak dlltunk,
csendben. Végiil megszolaltam, amikor mdr biztos voltam benne, hogy senki nem fog
megszolalni, és azt mondtam, legyen iigy, ahogyan 6 (az orvos) jonak ldatja. Ez hétfon este
tortént. Kedden halt meg. ”Es egy ellenpélda: ,, Az orvos elmondta, hogy ha az éjszaka romlik a
férjem dllapota, dontéshelyzetbe keriilnek. Beleegyezésemet kérte, hogy dllapotromlds esetén
ne keriiljon lélegeztetd gépre. Tudtam, hogy egy gép tartand életben. Es tudtam, hogy az mdr
nem segithetne. Rettenetesen nehéz dontés volt. De aldirtam a papirt. Aztdn az orvos elment, a
ldnyom pedig zokogni kezdett: 'hogy tehetted ez?’ - kérdezte tolem zokogva. Azt kivdntam,
bdrcsak kordbban megkérdezték volna, hogyan dontsiink, akkor lehetoségem lett volna a
csaldddal kozos dontést hozni. A ldnyom keservesen zokogva azt mondta: haldlba kiildtem az
apukdjdt.”

Az adott kulturalis és tarsadalmi kézeg meghatdrozo szempont lehet a csaladok életvégi
helyzetben mutatott dinamikdjaban. A haldoklé és csaldadja dinamikus viszonyban allnak
egymadssal, aminek esszencidlis részét képezi a haldoklé megvaltozott és folyamatosan
valtozostatusza €s identitdsa. Egy szeretett személy haldokldszerepe megjelenésének hatdsara
a tobbi csalddtag szerepe is datalakulhat, az dtalakulé szerepek pedig a csalddi
viszonyrendszerben is valtozast indukalhatnak. A haldokl6 csalddbdl vald kiilleszkedésével
parhuzamosan ,,egy uj beilleszkedési folyamat indulhat meg, amennyiben a haldokl6 és a csalad

felveszi és elfogadja a haldoklészerepet €s annak komplementer szerepét” (Mujdricza,
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2018:191). Amennyiben ez a folyamat nem megfeleléen megy végbe,bekdvetkezhet a
,haldoklok elmaganyosodasa™ (Elias, 2000).A haldoklénak haldoklészerepébe vald sikeres
beilleszkedése alapvetden hatdrozza mega csalddi folyamatokat, dinamikat. Az Gj szerep
elutasitdsa vagy a vele valé azonosuldsra vald képtelenség a teljes csaldd szdmdra

megnehezitheti a haldoklds sokrétli, dinamikus folyamatét és a gydsz megélésének lehetdségét.

Az elég jo halal lehetésége

Nagyon kevés kvalitativ modszerrel végzett kutatdsi eredmény all rendelkezésre cisztas
fibrézisban (CF) szenvedd betegek é€letvégi ellatisar6l. Chapman és munkatéarsai (2005)
életvégi ellatdsban részesiild CF betegek, gondozéik és hozzatartozoik tapasztalatait
vizsgalta.Céljuk annak feltdrdsa, hogy milyen specidlis szempontok, nehézségek bontakoznak
ki a CF betegek, a csalddtagok és a gondozdk tapasztalatai alapjdn a haldoklds idészakdban,
illetve a halalt kovetden. A vizsgalat harom kiilonb6z6 szakaszdban a dinamikus folyamatban
észlelhetd tapasztalati valtozdsokat szerették volna kovetni. Vizsgdlati eredményeik alapjana
szerzOk ugy vélték, sikeriilt lefektetni egy, a CF betegek életvégi ellatdsara javasolt intervencids
modell alapjait.

A cisztés fibrdzis egy sulyos genetikai betegség, amelynek kimenetelét a 1égutak, a tiid6
allapota hatarozza meg, kezelése egész életen at tart. Az elmult évtizedekben az élettartam és
az életmindség tekintetében is javulds tapasztalhat6 a modernterdpidnak koszonhetéen. A
gyakori léguti fert6zések ennek ellenére progressziv tiidokarosodast és 1égzési elégtelenséget
okozhatnak. Kulcsfontossagu kiilonbségek vannak CF betegek €s mds palliativ betegcsoportok
életvégi ellatasdban. A CF betegek a fiatal korban bekovetkezd haldl lehetdségével kénytelenek
€élni, emellett azonban megdrzik a reményt az életben maraddsra: a transzplanticid, mint
masodik esély formdjdban. Fontos tisztdban lenni azzal, hogy az esetleges mésodik esély, mint
életben maradési lehetdség, illetve ennek tudata géatolhatja mind a haldoklassal kapcsolatos
beszélgetéseket, mind a haldl bizonyossdgdnak elfogaddsat. A transzplanticiok és a veliik
kapcsolatos bioldgiai, orvostudomanyi, mentalitidsbeli vagy moralis kérdések kordbban nem
ismert, silyos szempontokat hoztak be a haléllal kapcsolatos gondolkoddsba. Kirdly szerint
,kiillon szégyenfolt a filoz6fia orcdjan, hogy nemcsak, hogy semmiképpen nem jarult hozza egy
olyan alapvetd lehetdség elérhetdvé tételéhez, mint a szervatiiltetések, hanem rdaddsul, még
kerékkotdje is volt annak™ (Kirdly, 2003:123).

A szerzok korédbbi, CF betegek korében végzett megfigyelésiik alapjan tgy taldltdk, hogy
kifejezetten nehéz a velik valé kommunikdci6 az dallapotuk romldsar6l, a halélrél, a

haldoklasrdl. Egyfajta zark6zottsdg, csendes hallgatds jellemezte nem csak a betegek, de az
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Oket gondozé személyek hozzadllasat is. Ennek ismeretében a kutatok jelen vizsgalat keretei
kozott vélaszt szerettek volna kapni bizonyos kérdésekre a kommunikacids lehetdségekkel, az
ellatast végz0 team tapasztalataival, illetve a végsé bucsui nehézségeivel kapcsolatban. A
vizsgalat résztvevdi egy angol regiondlis CF kozpont betegei, illetve az 6 hozzatartozoik,
valamint gondozéik koziil keriiltek ki. Osszesen 6 életvégi beteg, 6 hozzitartozé és 9 ellaté
team tag (orvosok, fizioterapeuta, dietetikus, pszichoterapeuta, ndvér) keriilt be a vizsgdlati
mintaba. Erdekesség, hogy a kutatdk részt vettek — megfigyeldként - a vizsgédlati mintdba
bekeriilt betegekrdl sz6l6 (orvosi) team megbeszéléseken, ily mddon az interjuk felvételére
ebbdl az informalt perspektivabdl keriilhetett sor.
1. Kibontakozo téma: beszélgetés az dllapotromldsrol, a haldokldsrol és a haldlroél

A team-megfigyelések és az interjuk elemzése sordn a kutatok azt taldltdk, hogy ezekre a
beszélgetésekre a betegek gyermekkorhdzbol a felnott CF kozpontba torténd athelyezésekor
keriilt el6szor sor, illetve a késébbiekben a rendszeres kontrollvizsgélatok sordn — részben a
betegek, részben pedig az ellitok kezdeményezésére. Utdbbi esetben az ellaté személyek
gondos figyelemmel kisérték a beteg reakcidit, a beszélgetésre vald hajlandosagat. Egy
hozzatartozé szerint: ,,A személyzet mindig tapintatos volt — megemlitettek bizonyos dolgokat,
aztan kivdrtdk, hogyan reagdl, reagdl-e rd egydltaldn.” A beteg véleménye a beszélgetések
jelentdségérol: ,, Persze, hogy vannak bennem kérdések. Régota tudni akarom, hogy mi torténik
és mi fog torténni a jovoben, és tudom, hogy nem lehet ezt pontosan megjosolni, de rengeteg a
fdajdalmam, és nagyon nehéz ez igy... Sok kérdésem volt, és mindig kaptam is vdlaszokat.”

Kiemelten fontosnak bizonyult annak megértetése a betegekkel, hogy a halalrél vald
beszélgetés nem jelenti annak siirgetését. Szintén nagyon fontos, hogy az ellat6 team tagjai ne
keriiljék a betegek életvégi kérdéseit, ne féljenek tolik. ,, Ha a betegek kérdéseket tesznek fel,
nekiink vdlaszolni kell. Ha hdritod, kikeriilod a vdlaszaddst, elveszited a bizalmukat.”- vallotta
egy apolo.

Gyakran meriilt fel a haldl témdja a beteg egyiittmiikodésének hidnya miatti
allapotromlasakor. Ezekben az esetekben a beszélgetést altalaban — pozicidjabol kifolydlag - az
orvos kezdeményezte, tdjékoztatva a beteget a compliance hidnydbdl adodé lehetséges
kovetkezményekrol, masrészt azonositva az egylittmiikodés hanyatldsahoz vezetd tényezoket.
Mindezt természetesen maximalis tisztelettel a beteg dontései, dlldspontja irant. ,, Maximum egy
évet josoltak. Es egyszeriien nem akarod megérteni. Csak gondolkodsz, kifogdsokat kredlsz, és
nem akarod elfogadni ezt az egészet. Nem akarod megszakitani a kezelést, de folytatni sincs
értelme... Nagyon nehéz megérteni, hogy a CF egy ponton mennyire kegyetlenné vdlik. Es végs6

soron a haldlodat okozza.” - vallja egy beteg.
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A CF betegek ellatdsdnak fontos aspektusa, hogy betegségiikkel sziiletésiik ota egyiitt
élnek, gyakran kellett a multban is komoly csatdkat megnyerniiikk, és ezek a sikeres
megkiizdések ujra és ujra képesek a hitet és a reményt taplalni. Az dllanddan visszatérd hit, a
gyakran sikeres megkiizdési stratégidk altal kivaltott *sikerélmények’ és remény, az életvagy
sulyos diszkrepancidt okozhatnak a haldokl6 ongydsza — sajat, sokszor fijdalmasan rovid
életének anticipacids gydsza sordn.

A betegek beszamoltak arrdl, hogy kérdéseikre Oszinte és adekvat valaszokat kaptak,
barmilyen nehéz témardl is volt sz, és ezekben a kommunikdciés folyamatokban
hozzatartozéik is aktiv részt véllaltak. A betegek — fiatal életkoruk ellenére - abszolut érett
felnottként lattdk és kezelték a helyzetet. ,, Amikor dontéshelyzetben voltam, a csalddtagjaim
hajlandoak voltak segiteni a helyes dontés meghozataldban. Amikor megkérdeztem a
véleményiiket, elmondtdk azt. Ha tandcsot kértem, akkor elmondtdk, 6k hogyan cselekednének.
Megbiztam benniik, mert mindig oszinték voltak velem.”

2. Kibontakozo téma: multidiszciplindris team
Az 4allandé team megbeszélések sordn alkalma volt minden gondozdst végzd személyzeti
tagnak egyfajta szuperviziés keretben megvitatni a felmeriild szakmai, moralis, lélektani
kérdéseket. Két apol6 vallomadsa: ,,Részesei lehetiink azoknak a vdltozdsoknak, amelyeken a
betegek dtmennek: ahogyan megkiizdenek a nehézségekkel, viszonylag stabil dllapotbol
eljutnak egy erdosen hanyatlo dllapotba, transzplantdciés vdrolistara keriilnek... és
megkiizdenek ezekkel a helyzetekkel. Aztdn vagy dtesnek a szervdtiiltetésen vagy nem, de el fog
jonni a betegség végsé stadiuma, aztdn eljon a haldoklds is. Es eljon a haldl. Ezekrdl a siilyos
dolgokrol pedig beszélni kell, mindannyiunknak.” Egy masik vallomas: ,,Jo volt végighallgatni
a kollégdnk torténetét. Ahogyan elmesélte a beteg haldldnak koriilményeit. Mindannyian
figyeltiink, hallgattuk ot, az orvosi szempontokat, a csalddi aspektusokat, az érzelmi
tapasztalatot. Komoly segitség volt errol beszélni, feldolgozni magunkban a torténteket.” Ezek
a multidiszciplindris megbeszélések fontosnak mutatkoztak abbdl a szempontbdl is, hogy a
betegek nem kaphattak inkorrekt informdcidkat, hiszen a team tagok minden kérdést
megvitattak egymadssal. A megbeszélések mellett pedig lehetdség volt pszichoterdpia
igénybevételére is. A pszicholdgus szerint’a betegek nézopontjdbol kulcsfontossdgi az elldto
team tagjainak haldlhoz valo sajdt viszonya, annak tisztdzdsa, onazonos viselkedése és
hitelessége.” A korhdzi személyzet €letvégi ellatdshoz valé kompetens hozzaallasa kiilonosen
jelentds a haldoklo betegek és hozzatartozéik tdmogatdsakor — és mindezt a kitlinden
funkciondlé multidiszciplindris team teszi lehetové. A kutatds eredményei azt mutatjak —

ellentétben a szerzok korabbi megfigyeléseivel -, hogy a betegek és a személyzet kapcsolatat,
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a haldokldshoz, a haldlhoz valé hozzadllasat nyitottsag €s Oszinteség jellemzi. Ez pedig a
gyermekkoruk 6ta kinzo tiinetektdl szenvedd CF betegek esetén kiemelkedden jelentdséggel
bir.
3. Kibontakozo téma: az elldto személyzetet érinto nehézségek

Fontos témaként bontakozott ki, hogyan kozlik az ellaté team tagjai a rossz hireket az osztalyon
fekvo tobbi beteggel - mint példaul egy frissen transzplantdlt beteg haldlat. Egy dpol6 igy
emlékszik vissza egy ilyen esetre:,, Ez volt a legszornyiibb élményem. Ejszakds voltam azokban
a napokban, emlékszem, egy kisldanyt — mindenki nagyon kedvelte o6t — transzplantdciora vittek,
mondanom sem kell, a tobbi beteg egész éjszaka ébren volt, mindenki vdrta a hireket. Reggel
fél 8-kor kaptam a hirt, hogy meghalt, elvérzett a miitoasztalon. Szornyii volt ezzel a hirrel
odamenni a tobbiekhez... borzaszté nehéz volt. Ez 3 évvel ezelott tortént, de azota sem éltem dt
ilyen... nagyon nehéz volt.”

Fontos témaként jelent meg a betegtdl valo végso bucsu kérdése az ellatok szempontjabadl,
kiilonos hangsulyt helyezve a CF betegek sokszor kritikus, gyorsan hanyatlé allapotira és a
gyakran el6fordulé hirtelen haldlesetek személyes kezelésére. Ellatoik sokszor hosszu ideje
foglalkoznak ezekkel a betegekkel, az igy kialakul6 erds kotddés pedig kiillondsen megneheziti
a beteg sokszor bucsu nélkiili hirtelen haldlanak érzelmi feldolgozasat. Természetes vagya tehat
a gondozdknak a méltd végso biicsu. A szerzok szerint a beteg temetésén valo részvétel helyett
javasolt a személyes bucsuvétel lehetséges és etikus modjainak megtaldldsa. A személyzeti
team évente két emlékiinnepséget szervez, amely nyitott és latogathaté minden dolgozd, és
minden hozzétartoz6 szdmadra, igy biztositva lehetdséget a személyes emlékezésre.

Fontos, hogy a haldl lehetdségével vagy a beteg valdsziniileg bekovetkezd
allapotromlédsdval kapcsolatos beszélgetésekre ne pusztin a CF negativ kilatdsaként, illetve
azok eldidézéseként, siirgetéseként tekintsenek a betegek. Ma mar elérhetd a betegség korszer(i
terapidja, a hosszabb élettartam pedig lehetOséget teremthet a nehéz életvégi dontések -
idokozben feln6tté vald, éretten gondolkodd betegekkel valé - megvitatdsara. Lévén a
halalesetek tobbsége mar felndttosztalyon torténik, igy a betegeknek mar felndttekhez méltéd
tdjékoztatasban lehet résziik allapotukat, a varhat6 prognézist, a dontések sulyat illetden.

4. Kibontakozo téma: az aktiv és a palliativ elldtds dilemmadja
Fontos témaként bontakozott ki a beszélgetésekben a palliativ és az aktiv ellatas integralasanak
kérdése és egyben igénye - hiszen az intézményi ellatds gyakorlatilag a CF betegek egész
életében jelen van. A két kezelési mdd integrdldsa mind a beteg, mind az ellaté team szdméra

lehetdvé teszi a betegség elérehaladdsdhoz, fokozatos romlasdhoz val6 adaptiv alkalmazkodast.

16



ToMAN EDINA * A haldoklds tapasztalatdnak értelmezése az interpretativ fenomenologiai...

Az integrdlt aktiv és palliativ ellatist a beteg egész életében folytatjdk, a betegség
progressziéjatdl fiiggden a valtozo koriilményekre, allapotokra 6sszpontositva.

Az ellaté team feldl érkezd, éltaldnosan jellemzd tapasztalat, hogy ugy érzik, képesek
sikeresen megkiizdeni a nehézségekkel, feladataik hatékony megoldasaval, és kevésbé érzik
sziikségét 1j, tovabbi specialistdk életvégi ellatdsba valé bevondsdra. Probléma azokban az
esetekben bontakozott ki, amelyek sordn olyan fiatal orvosok, gondozdk foglalkoznak a
betegekkel, akiknek nincs érdemi tapasztalata a CF betegekkel vagy egyéltalan az életvégi
ellatassal kapcsolatos nehézségeket illetden. Az 6 esetiikben kiilondsen fontosnak bizonyult,
hogy felismerjék a lelki tdlterheltségiikbol adodé nehézségeket és kellden nyitottd véaljanak

segitséget, timogatdst kérni tapasztaltabb kollégaiktol.

A halallal val6 szembenézés

Nessa Coyle (2006) tanulménya 7 haldokl6 beteg perspektivdjabol szemlélteti a végstadiumu
rakkal valo élet, és ezzel parhuzamosan a kozelgd haldllal valé szembenézés nehézségeit. A
szerz0 kordbbi kutatdsokban foglalkozott mar az életvégi daganatos betegek és az
ellatérendszer kapcsolataval (Coyle&Sculco, 2003), a fdjdalomhoz val6 viszony kialakitdsanak
nehézségeivel (Coyle, 2004) vagy az egzisztencidlis krizissel (Coyle, 2004). Jelen tanulmény a
halallal val6 szembenézés élményvilagat vizsgdlja, amelynek sordn kibontakozik a tulélésért
folytatott kiizdelem, illetve a mindennapokat jellemzd élet-haldl tdnc. A szerzdé hidnypo6tld
munkdja azoknak a sdlyosan beteg, legyengiilt és sebezhetd embereknek a tapasztalataival
foglalkozik, akik a talélésért kiizdenek — de egyben mégis vagyjak a halalt.

A vizsgalatba bevont betegek a New York-i Fijdalom és Palliativ Ellat6 Kozpontbdl
keriiltek ki. Kizéar6lag olyan betegeket vélasztottak be a vizsgdlatba, akik kordbban legalabb
egy alkalommal mar kifejezték vagyukat, halaluk meggyorsitasa irant. Amennyiben ugyanis
feltarhaté volna, hogy mely tapasztalatok, élmények vezethetnek a haldl eljovetelét siirgetd
vagyhoz, ezaltal hatékonyabban meghatarozhatéak volndnak a végstadiumban 1év0 rdkbetegek
sziikségletei is. A betegekkel készitett félig strukturalt interjuk IPA mddszerrel torténd
feldolgozasa alapjdn harom f6 téma bontakozott ki, amelyek az életben maradasért folytatott
kiizdelem és a haldlra valé késziilddés parhuzamosan zajlo, mégis sokszor ambivalens és
nehezen integralhat6 tapasztalatat jelenitik meg.

1. Kibontakozo téma: a betegséghez valo alkalmazkodds és a kontroll megdrzése
A betegek tekintélyes idot és energidt fektettek a betegséghez valé alkalmazkodéds mellett a
betegségiikhoz, a végstadium dllapotdhoz vezetd 1t miértjeinek €és hogyanjainak onreflektiv

megvitatdsdba. Probaltdk megérteni mind sajat, mind pedig az orvosok feleldsségét a betegség
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eldrehaladédsaban és fizikai allapotuk romlédsaban. ,, Hibdztatom oket, hibdztatom magamat is...
oridsi zirzavar ez az egész, de tény, hogy hamarosan meg fogok halni... és ezért valaki
felelos.”Olyan kérdéseket szegeztek maguknak, mint: ,, Ettdl jobb ember lettem? Vagy
rosszabb? Mit jelent ez a betegség? Melyek a tiilélésem esélyei - harcoljak vagy feladjam?”, A
fdjdalom volt végso soron az oka a haldltol valo félelmemnek: azért fdj egyre jobban, mert a
tumor novekszik, ez pedig azt jelenti, vesztettem... a tumor gyozott. Ha viszont csak azért fdj
erosebben, mert a fdjdalomcsillapito hatdsa kezd miilni, akkor mdr nem is olyan félelmetes.
Folyamatos szorongds van bennem a kétségek miatt.” A betegek gyakran érezték ugy, hogy
nem tobbek, mint egy diagndzis, egy betegség, egy statisztikai adat egy személytelen
egészségligyi rendszerben. ,, Tudom, hogy a daganat a részem, de én magam nem pusztin a
daganat vagyok... nem akarok egy pdciens lenni. Onmagam akarok lenni.”

A kezelésekkel kapcsolatos dontéshozatal édltaldban a betegség kiillonbozd aspektusait
figyelembe vevo, tervszerl informacidszerzésen alapult. Tobb kiilonb6z0 forrasbol is szerettek
volna tandcsokhoz, informéciéhoz jutni — csalddtdl, baratoktdl, az internetrdl, konyvekbdl és
sorstarsaktodl is. Volt, aki alternativ lehet6ségek felé is nyitottd valt, volt, aki az internetet
bongészte a legfrissebb kutatdsi eredményeket tanulmanyozva. Es olyan is volt, aki felkeresett
egy férjét rakban elveszitett n6t, és azt szerette volna t6le megtudni, milyen érzés lesz meghalni.

A kontroll megdrzéséért folytatott kiizdelem valtozatos formakban nyilvanulhat meg: tébb
beteg folyamatosan kereste a tilélési esély ndovelésének lehetdségeit, néhdnyan a hagyomanyos
orvosi ellatds mellett alternativ megoldédsokat is kerestek. Mdsok djraértékelték a szdmukra
elérhetd ¢és elviselhetd életmindség paramétereit; lehetdségeikhez képest kompenzalni
probaltdk a nehéz koriilményeket vagy egyszeriien prébaltak mindent olyannak megtartani,
amilyen az mindig is volt. Az egyik beteg ugy akarta megorizni személyes kontrolljat, hogy
visszautasitott minden tovdbbi kezelést - Ugy érezte, hogy a kezelések okozta nagymértékii
gyengeség 4ltal vesziti el kontrolljat. Egy mésik beteg minimalizélta az orvosokkal, az apold
személyzettel valé kommunikécidt, ezdltal tartva tdvol magatdl a betegségével kapcsolatos
»rossz hireket”. A fajdalom kontrolldldsa komoly belsd0 munkét és gyakorlati elsajatitast
igényelt a betegektdl. ,, Elfogadtam a fdjdalmat, mert szerettem volna ijabb kemoterdpidt. Ugy
éreztem, hogy ha csillapitandk a fajdalmam, nem lennék jogosult a gyégyszerre.” Erzékelhetd
a kezeléssel kapcsolatos ambivalens érzések megjelenése: volt, aki a gyengeséggel
azonositotta, ezért utasitotta vissza, €s volt, aki a fdjdalom csillapitasardl is lemondott, mert igy

vélte, csak a fajdalom viselésével lesz jogosult a reményteljes kezelésre.
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2. Kibontakozo téma: tdmogatds és biztonsdg

A fenekem is kitorlik, és ezt is olyan aldzattal teszik, hogy még igy is embernek érezhetem
magam. Mozgdsképtelen vagyok, sziikségem van a segitségiikre.” A betegek tdmogatdsa és
biztonsdgérzetiik megteremtése érkezhet a csalad, a baratok vagy az ellat6 team feldl, de eredhet
a vallasbdl vagy a spiritualitdsbol. Néhany beteg minden dontésbe bevonta csalddjat, ilyen
modon valhatott a nyomaszté felel6sség megoszthatéva, és ilyen moédon tudtdk szeretteiket
mind kozelebb érezni egyre dependensebbé valo énjiikhoz. ,, Nagyon kozel érzem magamhoz a
csalddom... olyan gyengéd és biztonsdgot add érzés ez. Oszinte vagyok veliik. Teljesen. Mindent
tudnak a betegség elorehaladdsdrol, és képesek elfogadni a dontéseimet.” Ugyanakkor a
betegek fogékonyak a szeretteik érzelmi és fizikai kimeriiltségével kapcsolatos jelek
felismerésére: ,,Ami biztos: nem akarok teherré vdlni. Szamomra ez felérne a legszornyiibb
rémdlommal. Nem akarom, hogy a férjem 1igy érezze: mindent meg kell csindlnia, és végiil mdr
ne akarjon segiteni.”

Azokban az esetekben, amikor a csaldd kiilonb6z6 okokbdl nem volt jelen, nem tudott
érdemi tdmaszt €és biztonsdgot nyujtani, a beteg jellemzden erdsebb koteléket alakitott ki
ellatdival. A tdmogatds ezen formdja is alkalmas volt érzelmi sziikségleteik kielégitésére.

A megfeleld, a betegek szubjektiv igényei szamdra kielégitdé és egyben elérheto,
személyes, privat kornyezet, helybiztositasanak jelentdsége is fontos témaként bontakozott ki.
Az egyik beteg szeretett volna egy helyet, ahol ,, méltésdga megorzése mellett”, magényosan
késziilhet a kozeledd halélra. Egy masik beteg azért szeretett volna egy személyes teret, mert
ott, ha ugy dont, lehetésége volna ,, befejezni onnon gyogyitdsdt”, kovetkezésképpen siirgetni
szerette volna a haldlat, gy érezte, ez az 6 személyes iigye.

3. Kibontakozo téma: értelemtaldlds és ,,tovagyiiriizés”
Az életvégi ellatdsban részesiilo betegek értelemtaldlasért folytatott kiizdelme egy mélyen
személyes és belsé munka, dltaldban érzelmi ziirzavar, kérdések, szemrehdnydsok, veszteség,
gyész és szomorusag kisérik. Az értelemtaldlds folyamataban a beteg prébalja megérteni, mi,
miért és hogyan torténhetett vele, illetve prébal jelentést adni betegségének. ,, Fontos, hogy
hogyan élsz, de az is fontos, hogyan halsz meg. Nem akarom, hogy itt legyen vége, a haldl nem
szabad, hogy a végdllomds legyen...”. Egy masik beteg vallomadsa: ,, Utdlom azt a szot, hogy
értelmetlen... értelmetlen lehet mindez szdmomra, de nem azok szdmdra, akik torodnek velem.”

Az interjuk alapjan dgy tlinik, hogy az érzelmi ziirzavar lecsillapodhat, amennyiben a beteg
képes egyfajta filozofiai értelmet, magyardzatot alkotni a torténtekre, tovabba adekvat modon
képes azt kezelni: ,,Az a tervem most, pszichologiai értelemben, hogy megprobdlok iigy

gondolni a rdkra, mint egy kronikus betegségre, mint a diabéteszre, amivel egyiitt kell és lehet
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is élni.” Vagyis a betegség jelentése megvaltozott: a kdzvetlen fenyegetd veszEélybdl kronikus
betegséggé szelidiilt. Ezzel a jelentésbeli valtozassal a fenyegetés kevésbé lesz megsemmisitd
erejii. Fiiggetlenségiik elvesztésével parhuzamosan megszilinik a betegek arra irdnyuld
kényszere, hogy visszakapjdk régi 6nmagukat, azt az életet, azt az identitast, amely a sajatjuk
volt, és megbékélnek kozelgd haldluk tényével. Aggodalmuk jellemzden és erdteljesen arra
irdnyul, hogyan fognak rajuk emlékezni: ,, Egy ido utdn a csalddod, akit annyira szeretsz, csak
egy elgyotort, erotlen, gyenge testre fog emlékezni beldled.” Ahogyan mesélték torténeteiket,
kontrasztba allitva a rék elotti életet a rdk Ota tart6 életiikkel, egyfajta perspektivavaltissal
probaltdk szemlélni narrativajukat: ,, Azt hiszem, biiszke vagyok magamra. Hiszem, hogy a
legjobbat hoztam ki az életbol. Latom, mi az, amit jobban kellett volna csindlnom, de ldtom azt
is, amit nem tudtam volna ennél jobban.”

Az 0rokség témdjat minden résztvevo beteg egyontetlien esszencidlis kérdésként élte meg.
Bar kiilonb6zé formdkban nyilvanult meg, ami kozos volt: a vagy a személyes érték
képviseletére. Voltak, akiknek a fizikai hagyaték biztositdsa volt igazan fontos, hiszen szerették
volna biztonsdgban tudni csalddjukat. Az egyik beteg hagyatékként szerette volna megtanitani
csaladjanak, hogyan is kell meghalni, mondvan: ,,ennek a tuddsnak valodi létjogosultsdga van
az életben”. Volt beteg, aki be nem fejezett munkafolyamatait adta 4t a csaladnak, volt, aki
kéziratat szeretné publikéltatni, hogy haldla utdn ezen a torténeten keresztiil élhessen tovabb.
Az orokség kérdése a nagylelkiiség és anyagiassag helyett, sokkal inkdbb szdl arrdl a vagyrol,
hogy az ember valamilyen mddon tovdbb élhessen a vilagban. A Yalom (2008) altal
tovagytriizésként definidlt jelenség lényege, hogy minden ember szeretne — tudattalanul is
,koncentrikus korokként tovaterjedé” (2008:78) nyomot hagyni, ami akdr nemzedékeken
keresztiil hatdssal lehet médsok életére. Az értelmetlenség fajdalmaban €16, narrativdjdba
betegségét sikerteleniil integrdlé betegek szdmdra hatékony eszkoz lehet azzal a gondolattal
dolgozni, hogy valami haldluk utdn is fennmarad beldliik, sét, Yalom szerint ez a mddszer

segitheti a haldlszorongds €s a mulandésag folott érzett fijdalom enyhitését is.

Osszegzés

A haldl kapujaban lenni — érthetjiik-e ugy ezt az allapotot, mint egy élet-haldl intervallumot,
egy periddust a haldl bizonyossidganak (meg)tuddsa és mikor-janak bevégzddése, a
»jelenvalolét véget-érése” kozott? Jelen tanulmédnyban ezt a periddust, ezt az életszakaszt
szerettem volna feltdrni, az interpretativ fenomenoldgiai analizis mddszere éltal - haldoklo

betegek, szeretteik és gondozdik perspektivijabol.
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Nincs ,,0sztonszeriibb”, ,tudattalanabb” vagy a ,,génomban eliiltetettebb” (Kirdly,
2003:145) cselekedetiink, mint maga a halél tagaddsa. Es taldn éppen itt érhetd tetten a haldoklé
sajat ,,Onfelszabaditasdra”, ,,0nkiteljesitésére” (Barcsi, 2019) val6 torekvésén keresztiil a halél
»megszeliditése”, egy haldlunkhoz val6 adaptiv viszony kialakitdsa altal, ami a haldl tagaddsat
megszeliditve, kérdéseken, onreflexion, jelentésadason keresztiil valésulhat meg. Ha egyaltalan
megvalésulhat. Mert hiszen ,,vajon a ,,megszeliditett” haldl gondolata nem eleve valamiféle
egzisztencidlis nonszensz vagy lehetetlenség-e? A haldl ,,megszeliditése” inkdbb délibdb vagy
menedék, amely tulajdonképpen a haldl felvallalasara valo egzisztencidlis képtelenséget és
alkalmatlansdgot fejezi ki” (Kirdly, 2003:148). Ugy tiinik tehét, maga a haldl nem, inkabb annak
tagaddsa az, ami megszelidithetd. Heidegger szerint a ,,haldlrdl val6 toprengés ugyan teljesen
nem fosztja meg a haldlt lehetdségjellegétdl (...), de gyengiti azdltal, hogy szeretné
kiszamithatova tenni, s igy rendelkezni felette” (Heidegger, 2019:286). Vagyis a vele val6
gondolati foglalkozds kozelebb hozhatja — nem a mikor-jat, hanem a bizonyossagat. A
bizonyossag elfogadasa és tudatositdsa pedig megszeliditheti tagadésat.

A bemutatott tanulményokbdl kitiinik és megismerhetévé valik a haldoklas interszubjektiv
tapasztalata, kapcsolati kontextusa. Ennek kovetkeztében a jelenség megfeleld értelmezése,
illetve a haldoklék kompetens tdimogatdsa is csak ennek a kontextusnak a megismerésével
lehetséges. Marcel (1965) a haldoklast interperszondlis aktusként értelmezi: a jelenvals-lét a
Masik irdnt valé kolcsonds megnyildsbol ered, amelynek jellemzdi a hiiség, a bizalom, az
elérhetdség és a szeretet. Wiplinger (1970) azt irja, hogy a haldl ,.elvélasztodds attol, akit
szeretiink”. Az interperszonalitdsban a fontos Masik és En eredendben dsszetartozunk, és mivel
,bizonyos értelemben én magam is e kapcsolat voltam™ (Csejtei, 2000:6) ezért a fontos Masik
haldla 4ltal onmagam is elvész. Ebben az értelemben a Masik haldla tehat onelvesztés — haldla
megfoszt azoktdl a lehetdségektdl, amelyek az O 1étezése altal nyerhettek volna értelmet.
Masrészt a fontos Masik haldla dltal megérezhetévé €s megtapasztalhatova valik a haldl — sajat
haldlom véglegessége és megértése, vagyis interszubjektiv megkozelitésben targyalva a halal
tudatositasat a fontos Mdsik haldla tarja fel szamomra (Csejtei, 2000).

A nehézségekkel valo kiizdelem a halal kozelségéhez szervesen hozzatartoz6 fenoménként
interpretdlhaté. Ennek felismerése, tovdbba az egyén szdmdra valoban nagy jelentdséggel biré
— és redlisan teljesithetd — tényezOk azonositdsa fontos timpontot nyujthat a gyakorlé orvosok,

apolok, gondozok szdmadra a palliativ betegek kompetens timogatasaban.
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