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A  hospice ellatds megszervezésének lehetésége tartoés

szegénységben €l6 népesség korében

Osszefoglalas ¢ A ranulmdnyban egy kvalitativ szocioldgiai felmérés eredményeit ismertetjiik,
melynek célja az volt, hogy eldsegitse a tartos szegénységben él6 roma népesség korében a
hospice szellemii elldtdst nyiijto szolgdltatdsi formdk megtervezését. A kutatds sordn arra
torekedtiink, hogy a siilyos és gyogyithatatlan (dontoen daganatos) betegeket, tovdbbd az ilyen
jellegii betegségekben elhunytak hozzdtartozoit kérdezziik meg. A kutatdst interjiis modszerrel
végeztiik: oOtven strukturdlt interjit készitettiink. A kutatds helyszinei az aldbbiak voltak:
Budapest IX. és X. keriilete (tombszerii szegregdcioban él6 roma népesség), Miskolc Szondi
telep és Békeszdllo (mindketto tombszerii szegregdcioban él6 roma népesség), Taktaszada (un.
cigdnytelep), Sajoszentpéter (iin. cigdnytelep).

A kutatds eredményei arra hivjdk fel a figyelmet, hogy a hospice szellemii elldtds
kiterjesztését a marginalizdlodott, rossz szocidlis koriilmények kozott él6 roma népességre
elsosorban szocidlis problémdk akaddlyozzadk, mint amilyen a gyogyszerkérdés vagy a szocidlis
okok kovetkeztében fellépo egyéb, lelki természetii problémdk, mint példdul a patologikus
gydszreakciok. A kulturdlis okokbol fakado nehézségek a szocidlisakhoz képest mdsodlagosak,
de nem elhanyagolhatoak. Sokkal konnyebben orvosolhatoak is egyben, ha az elldtdsban
résztvevok empatikusak és kello gondossaggal latjdak el a betegeket. A szocidlis problémdk ezzel
szemben azért is sokkal stilyosabbak, mivel jorészt kiviil esnek a hospice elldtds hatokorén, és
felvetik annak a kérdését, milyen plusz feladatokat vdllaljon / vdllalhat fel a hospice szellemii

elldtdst biztosito intézmeény.

The facilities to organize hospice care in the population living in

persistent poverty

Abstract ¢ In the study we report on the results of a qualitative sociology survey which was
aimed to promote planning of services providing hospice oriented care in the gipsy population

living in persistent poverty. During the research we endeavored to question seriously and
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incurably ill (primarily cancer) patients and the relatives of deceased people who died of such
diseases. The research was performed by an interview method: we conducted 50 structured
interviews. The sites of the research were the following: 9™ and 10" districts in Budapest (gipsy
minority living in a block-like segregation), Szondi-settlement and Békeszdllo (both of them are
gipsy populations living in a block-like segregation), Taktaszada (so called gipsy settlement)
and Sajoszentpéter (so called gipsy settlement).

The results of the research raise the attention on the fact that extension of hospice-
oriented care on marginalized roma population living under bad social circumstances is
hindered mainly by social problems like the issue of medication or other, mental kinds of
problems evolving as consequences of social causes such as pathological grief reactions.
Difficulties evolving from cultural causes are secondary but not negligible. Furthermore these
are much easier to cure if those participating in the care are empathetic an deal with the
patients with appropriate thoughtfulness. In contrary, social problems are much more severe
because they are off the beat of hospice care and raise the question what extra tasks should

be/might be taken by the institute providing hospice-oriented care.

Bevezetés

A tanulmany célja, hogy eldsegitse a hospice szellemi ellatasi formdk megjelenését a tartos
szegénységben €10, szegregilddott népesség korében. Egy olyan stlyos betegség, amellyel
hospice szellemii ellatast vesznek igénybe, nagyon megterheld lehet mind pszichés, mind
anyagi, mind szocidlis tekintetben, hiszen a kiizdelem a betegséggel, valamint a gyogyitas
anyagi természetli jarulékos koltségei €s a beteg ellatdsa nagy megprobaltatds mind a beteg,
mind a kornyezete szamadra. Kiilondsen silyos helyzet alakulhat ki a szegény, gettékban €16
népesség korében, ahol a rendelkezésre all6 anyagi és szocidlis erdforrasok rendkiviil
korlatozottak, ez teszi indokolttd a vizsgdlatot a szegénynegyedekben.

Egy ellatasi forma megszervezésénél 1ényeges kérdés, hogy mekkora népességrol van szo,
és ez egyben ravilagit a probléma sulyara is. Ehhez azonban eldszor magat a fogalmat kell
definidlni. A szegénység meghatarozdsara tobbféle modszer 4ll rendelkezésre: lehet a jovedelmi
mutatokbol, de lehet az életkoriillményekbdl is kiindulni. Létezik a szegénység abszolut, relativ
és laikus értelmezése. Az abszolut koncepcid alapjan a jovedelem szempontjabdl beszélhetiink
létminimumrdl, az életkoriilmények alapjan pedig meghatarozott targyaktél vald
megfosztottsagrdl, példdul a WC vagy a fiirdészoba hidnyérdl a lak6épiiletben (Gyenei, €. n.).

A relativ koncepcid szerint az egy fore esd atlag vagy medidn jovedelem bizonyos hdnyada alatt
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éloket tekintik szegénynek — ez leggyakrabban 50% (Spéder, 2002; Gabos — Szivoés, 2004), de
hasznaljdk a 60%-ot is az OECD alapjan (Havasi, 2005) —, vagy alkalmazhat6 a deprivacios
index (Gyenei, €. n.). A laikus, mas néven szubjektiv megkozelités sordn a megkérdezett dont
a jovedelmi minimum hatdrvonalardl, azaz arrdl, hogy mi az a minimaélis jovedelem, amibdl
még meg lehet élni, vagy meghatdrozhatja az életkoriillmények azon elemeit, amelyeket
elengedhetetleniil sziikségesnek tart. Fontos lehet még, hogy mit tart minimumnak a
szocialpolitika, ez egyben a segélyezés alapja is, ilyen példaul a nyugdijminimum. A kiilonb6z6

modszerek alapjan szamitott szegénység eltérd nagysagu populécidkat ir koriil:

Relativ jovedelmi szegénység (az atlagjovedelem kevesebb, mint 50%-a) 12, 0%
Létminimum 31,8%
Abszolut jovedelmi szegénység 16,1%
Nyugdijminimum 6,7%
El6fordult, hogy nem jutott elegendd pénz ennivaléra 13,8%
Havi rendszeres pénzzavar a haztartasban 25,4%

(Az adatok 1994-re vonatkoznak — Spéder, 2002)
Az eltérd szamitasi médokbdl adddo kiillonbség a legkisebb és a legnagyobb szegény populécid
kozott majdnem 0tszords, rdadasul a kiillonbozo modszerek mds-mas populdcidkat frnak koriil.
Bar azt is meg kell jegyezni, hogy nagyok az dtfedések az egyes szegénység csoportok kozott
(Spéder, 2002). Az eddigiekbdl lathatd, hogy nem olyan egyszeri a szegény populacié
meghatirozdsa, annyi mindenesetre nyilvanvald, hogy szdmottevd populédciérdl van szé: a
nyugdijminimum szdmités kivételével milliés nagysdgrendii népességrol.

A szegény népesség azonban dnmagdn beliil sem homogén. Vannak, akik dtmenetileg
élnek 4t hosszabb-rovidebb szegény-iddszakokat, €s vannak, akik tartdsan szegények. A tartds
szegények ardnya Spéder szamitdsai szerint az 6ssznépesség 6,1%-a (Spéder, 2002). Spéder hat
éves iddintervallumot vizsgdlva jutott erre az eredményre, oly mdédon, hogy azokat tekintette
szegénynek, akik hat egymadst kovetd vizsgalat koziil legaldbb négy esetben szegénynek
mindsiiltek. Ezzel kapcsolatban azonban meg kell jegyezniink, hogy ezek az adatok fiiggnek a
vizsgalt id6szak hosszatdl, és att6l a dontéstdl is, hogy a hat vizsgalat koziil négyben kellett,
hogy szegénynek mindsiiljon a megkérdezett. Ha példdul az 6t6t vdlasztjuk a tartds szegénység
kritériumdnak, akkor a fenti ardnyszdm 4,4%-ra csokken, mig ha a hdrmat, akkor 8,7%-ra
emelkedik. Annyi ebben az esetben is mindenképp bizonyos, hogy a tartés szegénység mértéke
jelentds, €s koriilbeliil a lakossag egytizedét érinti.

A szegénység kockdzata sem homogénen oszlik meg a tarsadalomban. Kiilondsen nagy a

romdk szegénység-kockdzata: 85% (Havas — Kemény, 1995), és kozottik a legnagyobb a
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tartdsan szegények ardnya is, amely a vizsgdalat id6szakaban 57% volt (Spéder, 2002). De épp
igy kockdzati tényezd az alacsony iskolai végzettség is: a kevesebb, mint nyolc osztélyt
végzettek esetében 17%, szemben a fels6fokud végzettséggel, ahol csupan 0,1% a tartds
szegények ardnya (Spéder, 2002). Hasonl6 kockazat a sok gyermek a csalddban: harom és tobb
gyermek esetében 19,5% a tartdsan szegények ardnya, ezzel szemben azokban a csalddokban,
ahol nincs gyermek, ez az arany 3,6%. Fontos kockazati tényez6 még a munkanélkiiliség: tobb
mint négyszeresére nd azokban a csalddokban a tartés szegénység kockdzata, melyekben egy
munkanélkiili van, de ha két munkanélkiili, akkor mar tobb mint nyolcszoroséara (Spéder, 2002).

A tartds szegénység szempontjdbol jelentdsek a regiondlis és telepiilési kiillonbségek is.
Koztudott, hogy az orszag észak-keleti régidja e tekintetben milyen rossz helyzetben van, itt a
tartds szegénység aranya 12,6%, mig a fovaros ebbdl a szempontbdl a legkedvezdbb helyzetben
van, mivel itt csupan 0,7%. Markansak a kiilonbségek az egyes telepiiléstipusok kozott is, igy
a falvakban és a tanydkon a legstilyosabb a helyzet e tekintetben, mivel 8,9% a tartds szegények
ardnya, ezzel szemben a megyeszékhelyeken 4%. Budapest e tekintetben is a legkedvezdbb
helyzetii a fent méar emlitett 0,7%-os aranyaval (Spéder, 2002).

Egy olyan sulyos betegség, mint a rdk, dnmagdban is jelentds szegénység-kockazati
tényezo lehet. Néhdny éve egy esettanulmdnyban mutattuk be (Gyukits — Keresztes, 2000),
hogy a daganatos betegség milyen lehetetlen helyzetbe tud hozni még egy j6 anyagi
kortilmények kozott €16 vallalkozot is. Az emlitett tanulmdnyban szereplé holgy ugyanis
betegsége elhatalmasoddsa miatt tartds korhdzi dpoldsra szorult, aminek kovetkeztében nem
tudta az adohivatallal szembeni kotelezettségeit teljesiteni, €s emiatt anyagilag teljesen
ellehetetleniilt. Az eset rdvildgitott arra is, hogy a hospice szocidlis munkdsdra milyen plusz
terheket r6 a korhdzi szocidlis munka hidnya, illetve nem megfelelé mikodése, ugyanis e
kritikus helyzet a kérhazi ellatas soréan allt eld.

A tartés szegénységben €10 népességre jellemzo, hogy szdmottevo része szegregéalddik a
tobbségi tarsadalomtdl. Ez az elkiiloniilés gyakran térbeli elkiiloniilést is jelent egyben. A
varosokban példaul tipikus, hogy a volt munkéskolonidkban élnek a szegények — ilyen példaul
Miskolcon az iiveggyari vagy a Szondi telep —, mig a falvakban ennek sajidtos megjelenési
formdja az Un. cigénytelep. E szegregdcioban €él0 népesség esetében a romdk
feliilreprezentaltak, de fontos hangstilyozni, hogy gyakran jelentds nem roma népesség is lakhat
egy-egy ilyen teriileten, igy a szegregacioban él6 népesség problémadit nem szabad pusztan
etnikai problémaként definidlni.

A szegregicioban €16 népesség esetében megfigyelhetd az értékek és normdk sajitos

otvozete, mely tetten érhetd példdul a csaladszerkezetben vagy a fogyasztasban — gondoljunk
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csak az élettarsi kapcsolatok nagy ardnydra, vagy az €lelmiszerek nem egyszerre, hanem apré
részletekbe valé megvasarlasara. Ilyen értelemben lehet egyfajta szubkultirardl beszé€lni,
melyet Lewis nyoman a szegénység kultirdjanak hivnak. Lewis e szubkultirat egy
mexikévarosi szegénynegyedben végzett kutatomunka alapjan irta le, azonban az itt észlelt
jegyek tipikusnak tekinthetok, és mésutt is megfigyelhetoek, igy példaul az amerikai egyesiilt
allamokbeli latin (Kelly, 1998) vagy a magyarorszagi szegény gettdékban is (Gyukits, 2003).

A kutatds sordn arra is kivancsiak voltunk, hogy e szegénynegyedekben é16 népesség
korében kialakulhat-e a haldlhoz valé viszony egy sajitos formadja, melyet fatalistinak
neveziink. Az elnevezés — legaldbb is a szocioldgia szakteriiletén beliili alkalmazasa —Tony
Walter-t61 (Walter, 1994) szdrmazik, aki megkiilonbozteti a fejlett orszdgok emberének
raciondlis és a harmadik vildg lakossdganak fatalista viszonyat a haldlhoz. A fejlett vildg embere
ugyanis megprébdlja uralni a haldlt, azaz befolydsolni, azt hogy mikor, hol €s hogyan haljon
meg. Walter a hospice és eutandzia mozgalmak kialakulasat is e folyamat szerves részeként irja
le. E megkiilonboztetést alapvetden szocidlis okokkal magyardzza: az egészségiligyi elldtds
tekintetében példaul a fejlett orszdgok magas szinvonalud és az esetek tobbségében mindenki
szamdara elérhetd ellatast biztositanak, mig a harmadik vildgban joszerint csak a fert6zo
megbetegedések lekiizdésére 1étezik valamilyen kozegészségiigyi szolgalat. A szocidlis elldtas
elégtelenségei  kovetkeztében vélik a harmadik vildg embere szdmdra a haldl
kiszamithatatlannd, és a haldl koriilményei befolyasolhatatlanokka.

A kutatds sordn abbdl indultunk ki, hogy miért ne lennének jelen a raciondlis és fatalista
elképzelések egyetlen orszag lakossdgin beliil? Kiilondsen egy olyan orszdgban, mint
Magyarorszéag, ahol a tarsadalmi egyenldtlenségek nagyok, €és egyaltaldn nem tilzds, ha azt
allitjuk, hogy szdzezrek élnek kirekesztettség €s tartés szegénység kozepette masodrendii
allampolgarként, mardl-holnapra (Szalai, 2005).

A kutatds mésik alapvetd kérdése, hogy hogyan szervezhetd meg a hospice szellemi
ellatds a tartos szegénységben €16 marginalizdlddott rétegek korében, ahol nagyszdmu roma,
tehat etnikailag is kiillonb6zo népesség €l. Milyen kihivasokkal kell szembe nézni ezen ellatasi

forma kiterjesztése soran, ha feltevésiink igaz, €s a haldlhoz val6 viszony is kiilléonb6z6?

Médszer
A kutatds sordn a sulyos €s gydgyithatatlan (dontéen daganatos) betegeket, tovabba az ilyen
jellegli betegségekben elhunytak hozzatartozoéit terveztiik megkérdezni. A kutatdst interjds

modszerrel végeztiik. Otven, dn. strukturalt interjut készitettiink.
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Tekintettel arra, hogy e népesség életkoriilményei telepiiléstipusonként jelentdsen
valtozhatnak, kiilonosen olyan dimenzidkban, mint példaul az egészségiigyi ellatdshoz vald
hozzaférés, ami a hospice szellemi ellatasi formdk megjelenését alapvetden befolyasolhatja,
ezért az interjuvoldst tobb helyszinen végeztiik. A kutatds helyszinei az aldbbiak voltak:
Budapest IX. és X. keriilete, az tin. Dzsumbuj és a HOs utcai telep, Miskolc Szondi telep és

Békeszall6, Erd, Taktaszada és Sajészentpéter.

Eredmények

A kutatés legmeglepObb eredménye, hogy az interjikészitések sordn, a kiilonb6z6 helyszineken
egyetlenegy esetben taldlkoztunk olyan beteggel — egy leukémids asszonnyal —, aki a hospice
szellemi ellatas potencidlis alanya lehetett volna, holott arra szdmitottunk, hogy szdmos ilyen
beteget fogunk taldlni. Ezt a varakozasunkat arra alapoztuk, hogy e népességnek — katasztrofalis
szocidlis koriilményei miatt — egészségi dllapota is sokkal rosszabb, mint a tobbségi
tarsadalomé (Gyukits, 2002; Babusik, 2005), ezért rendkiviil meglepd ez a jelenség.

A fentiekre az elhunytak hozzétartozdival késziilt interjuk adtdk meg a magyarazatot,
ugyanis ezekbdl kideriilt, hogy a betegek gyakran csak par héttel a haldluk elott keriiltek
koérhazba, mégpedig igen sulyos dllapotban. Az egyik esetben példdul a megkérdezett édesapja
vért hdnyt, és ekkor hivtdk ki a mentdt a hozzatartozok. Csak a kérhdazban deriilt ki, hogy a
betegnek gyomorrdkja van, és a kérhazba keriilést kovetden par hét milva meghalt.

Az interjuk tanibizonysaga alapjan tipikusnak tekinthetd, hogy a kérhazbdl méar haza se
keriil a beteg, vagy ha igen, akkor is csak igen rovid iddre, tehat egyéltaldn nem, vagy csak
nagyon kevés ideje marad a bucsuzdsra, az tigyei elrendezésére és a hdtramaradottakrol vald
gondoskodasra.

A marginalizalédott népesség hospice szellemi ellatdsa sordn tehat figyelembe kell venni,
hogy szamukra az egészségiigyi ellatas igénybe vétele is problematikus, kiilonos tekintettel a
betegségek korai felismerésére, ennek kovetkeztében betegségiik eldrehaladott dllapotdban
keriilnek az egészségiigyi intézményrendszerbe, és ezért kevés id6 all rendelkezésre a hospice-
team tagjainak feladataik elvégzésére.

Az elléatast igényl6 betegrdl val6 informécidhoz jutds is gondot jelenthet, amennyiben a
betegek felderitése is nehézségekbe litkdzhet, ezért a hospice szellemi ellatds megszervezése
soran sziikséges a korhdzi ellatasukat biztositd egészségiigyi intézményekkel vald intenziv
kapcsolat. A legmegfeleldbb hospice szellemii ellatdsi szervezeti formanak ebben az esetben a
mobil team tlinik. Ennek fontossagét erdsiti, hogy a megkérdezettek koziil csak egyetlen

interjialany hallott mér a hospice-r6l. Ezért arra kell szamitani, hogy a hospice-szal kapcsolatos
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ismeretek hidnya, illetve nem kielégitd volta miatt nem is fogjak keresni, illetve igényelni ezt
az ellatdsi forméat. Ez felveti annak sziikségességét, hogy specidlisan e tdrsadalmi csoport
szamadra ismeretterjeszté kampanyra lenne sziikség.

Jellemz6 tovabbd, hogy a gyodgyithatatlan (tobbnyire daganatos) betegségek a romak
esetében fiatalabb életkorban (harminc-negyven éves korban) jelentkeznek, ez 6sszhangban all
az eddig rendelkezésre all6 adatokkal (KSH, 1994). A korai haldlozas szamos olyan szocidlis
természetli problémat vet fel, mint példaul a beteg gyermekeir6l valé gondoskoddsnak a
kérdése. Tovabb sulyosbithatja a helyzetet — féleg nagyvarosi kdrnyezetben — ha a gyermekeit
egyediil nevel0 sziilo betegszik meg, €s ha ehhez hozzaadjuk, hogy a beteg gyakran késon kertil
koérhazba, ezéltal nagyon kevés az 1d6 a gyermekek sorsdnak megnyugtatd rendezésére. llyen
esetekben a hospice-team szocidlis munkdsanak figyelembe kell majd vennie azokat a szocidlis
eroforrasokat, amelyeket a gyermek elhelyezése érdekében mozgdsitani lehet. A kutatési
eredmények arra hivjdk fel a figyelmet, hogy ehhez fel kell térképezni a beteg kapcsolati
haléjat, és ebben az esetben — az interjuk tandbizonysdga alapjdn — figyelembe kell vennie,
hogy a nagyvdrosi gettokba vidékrdl bekoltozOknek kiterjedt rokoni és bardti kapcsolatai
lehetnek azokon a telepiiléseken, ahonnan szarmaznak, és ezek a kapcsolatok ilyen silyos
krizis-szitudciokban esetleg mozgdsithatdak, kiilonds tekintettel a kiskordakrdl vald
gondoskodasra.

Mivel a betegek haldluk eldtt kapcsolatban élltak az egészségiigyi rendszerrel, ez hasznos
tdampontokat adhat a hospice szellemii ellatis megszervezése soran, ezért az interjuk
készitésekor az egészségligyi ellatdssal kapcsolatban is tettiink fel kérdéseket. A valaszokbol
kidertil, hogy a betegek megkaptak a sziikséges felvilagositast allapotukrdl az ebben illetékes
személy, a kezelést végzd orvos részérdl. Igy példdul tudtik, hogy mi a betegségiik, és hogy
milyenek a tovéabbi életkilatdsaik. Tehat megéllapithatd, hogy az orvosok eleget tesznek a
torvényben eldirt tdjékoztatasi kotelezettségeiknek.

Az egészségiigyi ellatds sordn — az interjuk tandbizonysidga alapjan — a két
legneuralgikusabb pont: az etnikai diszkriminacio és a gydgyszerellatds. A diszkriminacié még
mindig legtipikusabb példai az un. cigdny kértermek, ahova a roma szarmazasu betegeket a
tobbi betegtdl elkiilonitve helyezik el. Ennek egyik lehetséges indoka az egészségligyi
apparatus rész€rol, hogy a roma betegeket esetenként — féleg vidéken — olyan sokan latogatjék,
hogy az a tobbiek szdmdara zavard.

A szakirodalom e jelenséget azzal magyardzza, a romdk a kérhdzban kiszolgaltatottnak
érzik magukat, €s a latogatok a tarsas szolidaritdst reprezentdljdk, ezéltal csokkentve a

kiszolgaltatottsag érzetét (Salloway, 1973).
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A hospice szellemii ellatas sordn is minden bizonnyal szembesiilni kell ezzel a kérdéssel,
hiszen egy haldlos beteg kiszolgéltatottsdg-érzete még nagyobb. A tobbi beteg szdmdra a
nagyszamu hozzatartoz6 megjelenése viszont zavaré lehet. A kiilon kérterem létrehozdsa
azonban természetesen még ebben az esetben sem nyujthat valddi alternativat, hiszen az etikai
megfontoldsokon tdl a roma betegek elkiilonitése éppen kiszolgéltatottsdguk érzetét erdsiti.

A hospice szelleml ellatdsnak azonban van egy igen nagy elOGnye a magyarorszagi
egészségiigyi ellatdssal szemben: a holisztikus szemlélete. Véleményiink szerint a holisztikus
szemlélet nagyban csokkentheti a beteg kiszolgéltatottsdg-érzetét, és ennek érvényesiilésével
olyan kommunikacios lehetdségek nyilhatnak meg, amelyek a fenti és a fentihez hasonld
konfliktusok k6zos megoldasdnak lehetdségét biztosithatjdk.

Az etnikai diszkrimindcié masik gyakori megnyilvanulasi formdja a nem megfeleld
banasmoéd. Gyakori panasz példaul, hogy a beteg nem kapja meg azt a torddést, amit a
»magyarok”. Ebben az esetben is — hasonldan az eldz6ekhez —, a hospice szellem ellatas sordn
tdmaszkodni kell a hospice holisztikus szemléletére, azaz a betegre val6 odafigyelésre, és még
inkdbb a meghallgatdsara. Taldn kevésbé van sziikség arra, hogy a roma kultirdban nagyon
jartas személyzet lassa el a roma betegeket, mint arra, hogy olyan dpoldk vegyék koriil dket,
akik empatikusak, akik képesek odafigyelni rdjuk, és meg tudjdk hallgatni Oket, s ezdltal
bizonyitjak, hogy érzékenyek a kulturdlis és tarsadalmi kiilonbségekre.

Az egészségiigyi ellatds masik rakfenéje a gydgyszerprobléma. Ezt jol illusztrdlja, hogy
egy id6s hozzatartozé arrdl szamolt be, hogy havi tizenkilencezer forintot kolt gydgyszerre a
huszonnégyezer forintos dregségi nyugdijabol. Ennek az az oka, hogy mar nem jogosult a
kozgyogyellatasra, mivel a nyugdija par szdz forinttal meghaladja a kozgydgyellatas
igénybevételi hatarértékét. Tekintettel arra, hogy a kozgydgyellatasi rendszer a kozeljovoben
atalakul, ezzel kapcsolatban ajanldst nem fogalmazunk meg. Arra azonban mindenképpen fel
kell hivni a figyelmet, hogy a gydgyszerellatas a késObbiek soran is rendkiviil kritikus helyzetet
eredményezhet.

Az eléz6ekben lathattuk, hogy az egészségiigyi ellatérendszerrel kapcsolatban az egyik
legsulyosabb probléma az volt, hogy késon keriil be a beteg a kérhazba, ennek kovetkeztében
az 4allapota mar rendkiviil rossz, és mar nincs esélye a gydgyuldsra. A beteg ellatdsaval
Osszefiiggd egyéb szocidlis ellatasi és tamogatdsi formdkkal kapcsolatban ezzel szemben
megallapithatd, hogy azok gyakran el sem érik a rdszorulokat. Ennek egyik ékes példdja, hogy
a megkérdezett hozzatartozok koziil senki sem vett igénybe temetési segélyt. Az elobb mar

emlitett esetben, egy egyediil €10 otgyermekes nd haromszazezer forintot fizetett ki édesapja
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temetési koltségeinek fedezésére. Ez elképesztéen magas 0sszeg egy olyan csalddban, ahol pér
ezer forint is komoly pénznek szamit.

A megkérdezettek leggyakrabban azt valaszoljak, hogy nem is tudtak errdl a lehetdségrol,
mads esetekben, amikor nincs legdlis statuszuk az adott teriileten (illegdlis bekolt6zok), az ilyen
eroforrasokhoz val6 hozzatérésiik is megkérddjelezddik. A segély azonban csak az egyik oldala
ennek a problémakornek, hiszen olyan ellatdsi formdk, mint péld4ul az otthondpolds, szintén
nem jutnak el a célpopulédcidhoz: ,,papiron” ugyan létezik az ellatasi forma a teriileten, csak a
gyakorlatban nem mikodik. Ezért a hospice szocidlis munkdsanak komoly, olykor a helyi
onkormdnyzatokkal szembeni konfliktusokat kivélté feladatai lesznek a helyi szocidlis
ellatérendszerben a potencidlis er6forrdsok mozgdsitdsa terén.

A tarsas kapcsolatok komoly eréforrdsok lehetnek a betegek segitésében, vagy mint azt
fent lathattuk, a sziil6 haldla utan a gyermekelhelyezés terén is, de ezek a kapcsolatok szdmos
konfliktust és problémat rejthetnek magukban, amelyekre a hospice szellemii elldtds soran
figyelni kell. Az egyik (nd) interjualany példaul beszdmolt réla, hogy alkoholista élettarsa —
mieldtt majzsugorban meghalt — éveken at rendszeresen bantalmazta. A nd a kérhdzban az
élettarsat nem latogatta, temetésén nem vett részt, tulajdonképpen még azt sem tudja, hol van
eltemetve (az interjuban beszdmol arrdl, hogy szocidlis okokbdl az onkorményzat temettette el
a holtat). Tapasztalataink szerint nagyon gyakori e csalddokban az er6szak: mind a gyermekek,
mind a nék bantalmazasa. Az ilyen és ehhez hasonlé életesemények egyenes kovetkezménye a
csaladon beliili szolidaritds hidnya, ami tetten érhetd az dpolds terén, tovabbd a halélesetet
kovetden a patologikus gydszreakcidkban.

Ezzel kapcsolatban még egy jellegzetességre szeretnénk felhivni a figyelmet: a roma
csaladokban éppen a rossz szocidlis koriilmények kovetkeztében a gyermekek gyakran keriiltek
allami gondozédsba, aminek sulyos kovetkezményei lehettek a sziild-gyermek kapcsolatot
illetéen. Holott egyéltaldn nem biztos, hogy a sziilok akartdk a gyermekiik dllami gondozésba
vételét. Az egyik interjialany is dllami gondozdsba keriilt. Amikor meghalt az édesanyja, még
el sem ment a temetésére, mivel olyannyira megromlott a kapcsolatuk az emlitett ok miatt. A
fent idézett interjuk arra hivjdk fel a figyelmet, hogy a hospice-teamben tevékenykedd
pszichol6gusra sokkal tobb €s sulyosabb eset var ebben a korben, mint a kdzéposztilybeli
népesség esetében.

Az interjuk alapjan megallapithatd, hogy a megkérdezettek halallal kapcsolatos attitiidjei
fatalistdk. Ennek okéat abban kereshetjiik, hogy képtelenek uralni a haléllal kapcsolatos
kortilményeket, ugymint a halal idejét, helyét és maddjat, valamint a hatramaradott kiskoruak

helyzetét megnyugtatéan rendezni. Megitélésiink szerint ennek elsdsorban szocidlis okai
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vannak, kiilonos tekintettel a szocidlis ellatérendszer anomélidira. A valldsos meggy6zddések
is a halallal kapcsolatos fatalista bedllitddast erdsitik. Itt csak utalunk arra az ellentmondasos
helyzetre, hogy a hospice szellem ellatds ezzel szemben arra épit, hogy a beteg képes legyen
uralni a halalt, illetve annak koriilményeit (Walter, 1994).

A kutatast tobb helyszinen folytattuk, s megéllapitast nyert, hogy jelentds kiillonbségek
tapasztalhatok kozottiik. Altaldnos elvként fogalmazhaté meg, hogy minél kisebb egy telepiilés,
anndl rosszabb a helyzet, kiillonosen az észak-magyarorszagi régiéban szakadékszertiek a
kiillonbségek. A differencidk egyszerre jelentik a népesség szocidlis koriilményeiben
megmutatkozd eltéréseket €és az Onkormdnyzati elladtdsi formdkban megmutatkoz6
kiillonbségeket. Tehat ahol szegényebb a lakossag, ott gyengébb a szocidlis ellatés is. E teriileti
egyenldtlenségek kovetkeztében a hospice szellemii ellatds megszervezése sordn azzal a
problémaval kell szembesiilni, hogy a kiilonb6zd teriileteken kiilonbdzdé problématipusok a
meghatdrozoak, tovabba egyes teriileteken a megoldatlan szocidlis problémdk olyan halmaza

alakulhat ki, amely ugyancsak nagy kihivast jelenthet.

Kovetkeztetések

A kutatéds eredményei Osszességében arra hivjak fel a figyelmet, hogy a hospice szellemi ell4tas
kiterjesztését a rossz szocidlis koriilmények kozott €160 roma népesség korében — ahol a roma
népesség ardnya nagy — elsOsorban szocidlis problémdk akaddlyozzdk, mint amilyen a
gyogyszerkérdés, vagy a szocidlis okok kovetkeztében fellépd egyéb, lelki természeti
problémdk, mint példaul a patologikus gyéaszreakciok. A kulturalis okokbdl fakado nehézségek
a szocialisakhoz képest masodlagosak, de nem elhanyagolhatéak. Sokkal konnyebben
orvosolhatdak is egyben, ha az ellatasban résztvevok empatikusak, és kell6 gondossdggal l1atjak
el a betegeket. A szocidlis problémdk ezzel szemben azért is sokkal silyosabbak, mivel jorészt
kiviil esnek a hospice ellatds hatokorén, és felvetik annak a kérdését, hogy milyen plusz

feladatokat vallaljon / véllalhat fel a hospice szellemil ellatast biztositd intézmény.
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