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OSSZEFOGLALO

Hatter és célkitiizések: A gyermekhospice-intézmények tarsadalmi és térbeli helyzete ket-
tos: a gyerekhalal tabusitasa ¢és lathatatlansaga kovetkeztében egyszerre perifériara szorult,
ugyanakkor az életmindséget tamogato terek. A tanulmany célja a Tabitha Haz kornyezet-
pszichologiai vizsgalata, kiilonds tekintettel arra, hogyan valnak a hospice terei az élethez és
a halalhoz kapcsolodo jelentések és narrativak ujratargyaldsanak helyszineivé.

Modszer: 2024 szeptemberétdl heti rendszerességgel végeztem résztvevo megfigyelést
a Tabitha Hazban. A terepnaplok tematikus elemzésével azonositottam a térhasznalathoz kap-
csolodo narrativakat és szimbolikus gyakorlatokat, mindemellett az intézmény dnreprezentacioja
soran hasznalt gyakoribb szimbolumok és metaforak értelmezésére is hangsulyt fektettem.
rozza meg, amely felidézi az otthonossagot ¢s gondoskodast, mikdzben a kontrollvesztés €s
a transzformacio helye is marad. A Tabitha Haz heterotrop térként miikddik, amely atrendezi
a halalhoz és az ¢élethez vald viszonyulasokat: a kozosségi és személyes terek lehetdséget adnak
a csaladoknak az egyiittes élményekre, a mindennapi rutinok fenntartasara a betegség és
a gyermekhalalhoz kapcsolodo jelentések ellenére. Az intézmény otthonként valo értelmezésé-
bol ugyanakkor nehézségek — a hatarok kijelolésével, a professzionalis s maganszféra, illetve
a goffmani ,,front stage” és ,,back stage” elvalasztasaval dsszefiiggd konfliktusok — is adodnak.
Kovetkeztetések: Foldényi F. Lasz16 Az eleven haldl terei cimii miivére reflektalva a gyer-
mekhospice ,,ellen-architekturaként” is értelmezhetd, amely a funkcionalis és steril ,,halal-
terekkel” szemben az élet és halal hataran uj kulturalis narrativakat probal 1étrehozni.
A csaladi szerepek jellegzetes interpretacioi nem csupan a Tabitha Haz intézményi iden-
titdsanak konstrukcidjahoz, hanem a szolgaltatasokat igénybe vevd csaladok megkiizdési
kapacitasanak erdsitéséhez, illetve a gondoskodasi helyszinek atmeneti, ritualis terekként
torténd hasznalatahoz is hozzajarulnak.

Kulesszavak: gyermekhospice; palliativ ellatas; terepmunka; térhasznalat; heterotdpia;
ellen-architektara
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DERMEDT ES ELEVEN TEREK

Az eleven halal terei cimi esszéjében Fol-
dényi F. Laszl6 (2018: 22) a hibatlansaggal,
,ronthatatlansaggal” és ,,romolhatatlansag-
gal” kapcsolja 0ssze az élettelent: ,,Az élet
megreguldzasa a cél, a kiszamithatatlan
elemek kiiktatasa. Vagyis a kontroll. Ilyen-
kor mintha az ¢élet ellen folyna haboru”.
Az eurdpai kultura évszazadaiban, vonja le
a kovetkeztetést, a tOkéletessel és a moz-
dulatlannal voltaképp a ,,halal csarnokait”
sikeriilt felépiteniink. Noha az elemz¢és alap-
vetden reneszansz varostervekre, a Panop-
ticonra, illetve kés6bb a krematoriumokra
fokuszal, a vizsgalt terekben nem nehéz rais-
merni a — kiilondsen a hospice-mozgalom
altal élesen kritizalt — steril, izolacioval és
elszemélytelenedéssel jellemezhetd modern
korhazi helyszinekre (Ariés, 1987; Hege-
dis, 2017). A halal — irja Foldényi, illetve
a ,,tabusitast” birald tarsadalomtudosok —
a huszadik szazad masodik felétdl kezdo-
dbéen nem egyszeriien eltiint a hétkdznapok-
bol, hanem sajatos, funkcionalisan szerve-
zett és elkiilonitett terekbe huzodott vissza
(ahol, tegyiik hozza, ha a halalt magat nem is,
de a lathatosagat sikeriilt kontrollalni).

A leplezésre vonatkozd igyekezet kap-
csan természetesen szamos kérdés meriil fel:
vajon miféle ,.ellen-terek” jonnek 1étre ott,
ahol a halal nem kivételes esemény, hanem
a mindennapi miikodés része? Hogyan lehet
ezeken a rejtett vagy rejtézkodo helyszineken
létezni egyaltalan — a halal tagadasa helyett
annak tudataban? A hospice intézménye —
¢és amint azt a késdbbiekben latni fogjuk,
a gyermekhospice kiilondsen — ebben az

Osszefliggésben eleve roppant ellentmonda-
sokkal ¢és fesziiltségekkel terhelt: olyan tér-
ként ragadhato meg, amely sziikségszertien
kilép a kontroll modern logikajabol. Mig
Foldényi elemzésében a halal terei a kisza-
mithatatlansag kiiktatdsara, az élet ,,megreg-
uldzasara” iranyulo torekvések lenyomatai,
addig a palliativ ellatasban a kontroll eleve
toredékes, az élet pedig elfogadottan esetle-
ges és bizonytalan marad. A hospice igy nem
a ,,rend” helyreallitdsanak, hanem a ,,meg-
szokott” felbomlasaval valo sajatos egytitt
létezésnek a tere.

A hazankban egyediilall6 Tabitha Gyer-
mekhospice Haz 6nmeghatarozasa ebben
a problématérben nyer sajatos jelentést. Az
intézmény kovetkezetesen ,,hazként”, ,ott-
honként” hivatkozik onmagara, kommunika-
cidjaban pedig hangsulyosan jelenik meg az
,elet haza” metafora is (lasd példaul a webol-
dalon elhelyezett szovegeket: www.tabitha.hu').
Az onreprezentacio — amellett, hogy fon-
tos nyelvi és vizualis valasztas — a térbeli
¢és szervezeti dontésekben is tetten érhetd:
abban, ahogyan a dolgozok és a csaladok az
¢éptliletet hasznaljak (példaul ahogy a min-
dennapokat strukturaljak vagy az intézményi
hatarokat kijelolik). A tovabbiakban a Tabit-
haban folytatott résztvevé megfigyeléseim
alapjan amellett érvelek, hogy a ,,haz” ebben
az esetben nem egyszerlien az otthonossag
igérete, hanem olyan ellenpont, amely a halal-
hoz kapcsolddod, funkcionalisan elkiilonitett
terek logikajaval szemben igyekszik alter-
nativat kinalni. Nem azt vizsgalom, hogy
miként ,,jelenik meg” a halal egy gyermek-
hospice-ban, hanem azt, hogy milyen térbeli
és szimbolikus muveletek teszik lehet6vé,

1 A ,haz” elnevezés alapvetoen jellemzd a gyermekhospice-intézményekre, lasd példaul a Haven
House (Egyesiilt Kiralysag), a Casa Sollievo Bimbi (Olaszorszag), a La Casa de Luz (Chile) vagy

a La Casa Khuyana (Peru) tulajdonneveket.
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hogy a halal jelenléte mellett is értelmez-
hetd, ,,belakhat6™ és élhetd kornyezet j6jjon
létre. Foldényi gondolatmenetére reflektalva:
a gyerekhospice ebben az értelemben nem az
eleven halal tere, hanem ellenkezdleg: a haldal
eleven tere. Nem a halal eltiintetésére vagy
semlegesitésére iranyul, hanem arra, hogy
a halal tapasztalata — valamennyi ambivalen-
cigjaval egyiitt —a Haz mindennapi miikodé-
sének részeként legyen értelmezheto.

BELAKHATO HELYEK:
SZAKIRODALMI OSSZEGZES

A gyermekhospice-ellatas sajatossagai

A gyermekhospice-ellatas intézményes for-
maja a 20. szazad végén bontakozott ki: az
elso, kifejezetten gyerekek szamara 1étre-
hozott hospice-intézmény 1982-ben nyilt
meg az Egyesiilt Kiralysagban, Oxfordban
(Helen House). A modell késébb tovabbi
intézmények 1étrejottét inspiralta; kezdet-
ben elsdsorban az angolszasz orszagokban
terjedt el, majd német nyelvteriileten ¢€s
Kozép-Kelet-Eurdpaban is meghonosodott.
Magyarorszagon az ellatas csirai a kilenc-
venes években jelentek meg: 1996 és 2005
kozott a Bethesda Gyermekkorhazban miko-
dott olyan program, amely a sulyos, életet
korlatoz6 betegségben szenvedd gyerme-
kek palliativ szemléletli gondozasat valo-
sitotta meg, dr. Békési Andrea vezetésével.
Ezt kovetéen hosszabb ideig nem 1étezett
onallo, kifejezetten gyermekhospice-ként
mikodd intézmény. Hatalmas 1épést jelen-
tett, amikor a Magyar Hospice Alapitvany
kezdeményezésére — dr. Muszbek Katalin
orvosigazgatd iranyitasaval és dr. Gergely
Anita kozremiikodésével — 2010-ben elindult
a ,,Fogd a kezem” otthonellatasi program,

amely a csaladok lakokornyezetében bizto-
sitott palliativ tAmogatast.

Az elso, kifejezetten gyermekek sza-
mara létrehozott hospice-hazak megnyita-
sara Magyarorszagon hosszas elokészito
munka utan 2011-ben keriilt sor. Pécsett
a Szemem Fénye Alapitvany keretében jott
létre a Déri Haz, amely 2011 és 2019 kozott
miikodott, mig Torokbalinton megalakult
a Tabitha Gyermekhospice Haz dr. Beny6
Gabor szakmai vezetésével. A hazai ellato-
rendszer fejlédéséhez kapcesolodik a pécsi
Eurakvilo Gyermekonkologiai és Gyermek-
hospice Kdzhasznu Alapitvany 1étrejotte is
(2012), amelyet dr. Ottoffy Gabor alapitott,
és amely az onkologiai osztalyon kezelt
gyermekek intézményi és otthoni életvégi
ellatasat egyarant tamogatja (Benyo, 2022).

A gyermekhospice-ellatas elsésorban az
¢letet korlatozo vagy azt megroviditd beteg-
séggel €16 gyerekek és csaladjaik komplex,
multidiszciplinaris tAmogatasara iranyul.
A kozvélekedéssel ellentétben mind a dolgo-
z0k, mind a vonatkoz6 szakirodalom hang-
sulyozza, hogy a palliativ gondozas célja
nem egyszeriien a haldoklas folyamatanak
»~megkonnyitése”, hanem a gyermek és csa-
ladtagjai életmindségének fenntartisa vagy
javitasa egy olyan helyzetben, amelyben
a gyogyulas lehet6sége korlatozott vagy nem
adott (Benyo, 2022; Walker et al., 2023).

A fentiekbdl kdvetkezéen a gyermek-
hospice-ok miikddésének egyik alapvetd
jellegzetessége a sajatos tér- és idébeliség.
A feln6tt hospice-ellatassal szemben —
amely tobbnyire az élet végso, viszonylag
jol koriilhatarolhato szakaszara koncentral
(Bérczes & Bir6, 2020) — a gyermekhospice
idéhorizontja bizonytalanabb és toredezet-
tebb. A gondozas nem feltétleniil egy tob-
bé-kevésbé linearis leépiilési folyamatra rea-
gal: itt javulasok és romlasok valtakoznak,

ALKALMAZOTT PszicHOLOGIA 2025, 27(4): 293-311.



296 FIATH TITANILLA

az ellatas megszakadhat, majd Gjraindulhat,
a gyermek allapota pedig akar hosz-
szabb iddre is stabilizalodhat (Davis
et al., 2019). Mindehhez szorosan kap-
csolddik a gyermekhospice egyediil-
allo, ugynevezett ,,mentesité funkci-
0ja” is. Az intézmény nem kizardlag
a gyermek ellatasat szolgalja, hanem a csa-
lad egészének tehermentesitését is: idolege-
sen — Magyarorszagon egy évben dsszesen
28 napra — atvallalja a gondoskodast a beteg
gyermekrol, lehetdséget kinalva a csalad-
tagoknak az apoloi szerepbdl vald kisza-
kadasra és a regeneraciora (Benyo, 2022).

Az eltéré gondoskodasi funkciok kdvet-
keztében az intézmény egyidejiileg tolt be
kiilonb6z6 szerepeket: mikozben egyes csa-
ladok szamara az életvégi kisérés kereteit
biztositja, mas — nem terminalis allapotq,
ugyanakkor halmozott fogyatékossaggal,
sulyos betegséggel ¢16 — gyermekek ese-
tében az cllatas a folyamatos, biztonsa-
gos jelenlétre, valamint az életmindséget
tamogatd élmények biztositasara iranyul.
Amint azt a késébbiekben is latni fogjuk, a
gyermekhospice miikodésének megértése
nem kizardlag a haldoklas és a halal feldl
lehetséges: legalabb ennyire meghatarozo az
a mod is, ahogyan az intézmény az élethez,
a hétkdznapisdghoz és a normalitas meg-
teremtését célzo gyakorlatokhoz viszonyul
(Andrews & Shaw, 2008).

Kérhaz, otthon, hospice:
a hellyel kapcsolatos dontések
moralis aspektusai

A gyermekpalliativ ellatas egyik kdzponti
dilemmaja — mind a csaladok, mind a szak-
emberek részérdl —, hogy hol torténjen
a gondoskodas, illetve az ¢letvégi kisérés.

A szakirodalom hangsulyozza, hogy az
ellatas helyének megvalasztasa nem pusz-
tan szervezési vagy egészségligyi kérdés,
hanem olyan mordlis és érzelmi aspektu-
sokat is mozgo6sité dontés, amely a felelds-
ségvallalas, a ,,jo halal” és a ,,megfeleld
gondoskodas™ eltérd értelmezéseit tiikrozi
(Walker et al., 2023). A korhaz, az otthon és
a hospice ebben az értelemben nem semleges
opciok: mindegyik eltérd elvarasokat, terhe-
ket és tapasztalatokat mozgosit a gyermek és
a csalad szamara.

A korhazi ellatas a palliativ szakiroda-
lomban els6sorban a szakmai kontroll és
a ,,professzionalizmusbol” adodoé biztonsag
terepeként jelenik meg, ugyanakkor gyakran
tarsul az intézményi tilszabalyozottsag, az
idegenség és a ,,biomedikalis” perspekti-
vaval asszocialédo személytelenség élmé-
nyével (Andrews & Shaw, 2008; McGann,
2013). A gondoskodas itt a protokollok-
nak megfeleléen zajlik, ami csdkkentheti
a szorongast, ugyanakkor korlatozza az inti-
mitast, illetve a csaladtagok cselekvési €s
részvételi lehetdségeit is.

Az otthon a korhazzal szemben szamos
diskurzusban a gondoskodas ,,természetes”
—nem személytelen vagy ,,futdszalagszeri”
— helyszineként jelenik meg. Empirikus vizs-
galatok ramutatnak ugyanakkor arra, hogy
az otthoni gondozas jelentds fizikai, érzelmi
és iddbeli terheket ro a csaladokra, kiilono-
sen, amikor a beteg allapota romlik, és az
apolas egyre inkabb folyamatos jelenlétet,
szakértelmet és orvostechnikai felszerelése-
ket igényel (Milligan & Wiles, 2010; Walker
et al., 2023). Menzfeld (2018) Németorszag-
ban végzett etnografiai vizsgalatai alapjan
ugy tlnik, az otthon — mint az életvégi
gondoskodas egyre inkabb ,,el6irt”, meg-
kérdgjelezhetetlen helyszine — ambivalens
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idedalként mikodik. A ,,jo halal” otthon-
hoz kotott elképzelése sok esetben csak a
betegség korai szakaszaban tarthatd fenn;
az otthonossag idealja késébb gyakorta
iitkdzik a gondozas mindennapi realitasaval
és a csaladtagok teherbirasanak hataraival
(a betegek példaul a csaladtagok munkahelyi
kotelezettségei kovetkeztében joval gyak-
rabban maradnak magukra, mint ahogy azt
korabban elképzelték).

A hospice-hadzak és -részlegek ebben az
Osszefiiggésben nem pusztan alternativat
kindlnak a kérhazzal vagy az otthoni ella-
tassal szemben, hanem koztes megoldas-
ként is megjelennek. McGann (2013) szerint
a gyermekhospice legpontosabban olyan
ellatasi konfiguracioként ragadhatd meg,
amely hdlozatos médon kapesolja 6ssze az
intézményi és az otthoni gondozas elemeit.
A gondoskodas tobbnyire nem egyetlen, rog-
zitett helyhez kotédik, hanem mozgasokon,
atmeneteken és kapcsolodasokon keresztiil
szervezddik, alkalmazkodva a gyermek
allapotahoz és a csalad aktualis sziikség-
leteihez. Mas szerzdk arra is felhivjak
a figyelmet, hogy az otthon és az intézmény
kozotti kiilonbség a palliativ gondozas soran
fokozatosan elmosddhat. Amennyiben a csa-
lad az otthoni ellatast valasztja, az apolas
gyakorlatai révén a lakotér egyre inkabb
intézmeényes jelleget olt: a szokatlan targyak,
orvosi eszkdzok és a szakemberek egyre gya-
koribb jelenléte, illetve korabban ismeretlen
idébeosztasok és protokollok szervezik Gjja
amindennapi kdrnyezetet (Andrews & Shaw,
2008; Milligan & Wiles, 2010). Ezzel parhu-
zamosan maga a hospice-ellatas tudatosan
torekszik az otthonossdag megteremtésére
¢és az intézmeényi jelleg tompitasara, mikoz-
ben a hétkoznapi élet elemeit integralja
a gondoskodas keretei koz¢é (McGann, 2013;

Walker et al., 2023). Az ellatas helyszinei igy
egyre kevésbé stabil kategoriak: inkabb egy-
mas felé mozdulo konfiguracioknak tekint-
het6k, amelyekben az otthon bizonyos szem-
pontbol egyre idegenebbé (,,intézményesen
ujjaszervezetté”) valik, mig az intézmény
az otthonossag iranyaba nyit (Brown, 2003).

A gyermekhospice mint sajatos tér

Ahogy azt a bevezetd fejezetben emlitet-
tem mar, a gyermekhospice térbeliségének
értelmezése nem valaszthato el azoktdl az
elképzelésektdl, amelyek a haldoklashoz,
a halalhoz és a gondoskodas gyakorlata-
ihoz kapcsolodnak. A hospice-haz ebben
a viszonyrendszerben egyfajta koztes helyet
foglal el: egyszerre kapcsolodik az ottho-
nossag-idealhoz és az intézményi ellatas
miikodési logikdjahoz. E kett6sség megra-
gadasahoz olyan elméleti megkozelitések
kinalhatnak értelmezési kereteket, amelyek
alkalmasak az atmenetiség, a hatarhelyzetek
hasznalat leirasara.

Michel Foucault (2000) heterotopia-
fogalma a Téabitha Haz kontextusaban
kiilondsen relevans. A heterotopiak olyan
,»abszolut modon mas terek”, amelyek a tar-
sadalmi rend részét képezik ugyan, mégis
eltérd szabalyok, szerepek és iddbeliségek
szerint miikddnek. Képesek befogadni egy-
massal 0sszeegyeztethetetlen jelentéseket
¢és gyakorlatokat, mikdzben sajatos viszonyt
alakitanak ki az id6vel: gyakran a krizis, az
atmenet vagy a felfliggesztettség tapasztala-
tahoz kotdédnek. A heterotopia fogalmanak
empirikusan megalapozott alkalmazasat
kinalja Davis és munkatarsai (2018) gyer-
mekpalliativ ellatasban végzett etnografiai
kutatasa, amely a hospice-t nem egységes
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helyként, hanem egymasra rétegzddo tér- és
idérendek mintazataként irja le. Ertelmezé-
siikben a gyerekhospice heterotop jellege épp
abban ragadhat6 meg, hogy képes ,,egyben
tartani” az egymassal nehezen 0sszeegyez-
tetheté gyakorlatokat anélkiil, hogy azok
hierarchikusan rendezédnének. A hospice
tere egyszerre szolgal a gyermek életének
fenntartasara iranyul6 beavatkozasok, a csa-
ladi egyiittlétek hétkdznapi rutinjai és a halal
kozelségéhez kapcsolodo . ritualis, érzelmi
munka” helyszineként.

A hospice térbeliségének értelmezésé-
hez tovabbi fontos kiegészitést kinal Thomas
Fuchs (2019) tabutér fogalma. Fuchs szerint
a tabu elsésorban nem explicit norméakban
jelenik meg, hanem térbeli szervezédésként:
bizonyos jelenségek fokozatosan kiszorul-
nak a mindennapi élet tereibdl, mikézben
a kozeliikben sajatos, elkeriild mozgésok ala-
kulnak ki (a tarsadalmi gyakorlatok ,,negativ
gorbiilete” veszi Oket koriil). A tabutér ily
modon torténé meghatarozasa egyuttal azt
is megvilagitja, hogy a ,,jo halalhoz” kapcso-
16d¢ kortars elképzelések nem a tabu felolda-
sara, hanem annak szabdlyozasara tesznek
kisérletet. A ,,j6 halal” diskurzusa igy nem
a halal nyilvanossa tételét célozza, hanem
egy olyan normativ keret kialakitasat, amely
meghatarozza, hogy milyen feltételek mellett
valhat a halal elfogadhatova, elviselhetove,
illetve tarsadalmilag integralhatova. Ami

e kereteken kiviil esik, tovabbra is a tabutér
logikaja szerint szervezddik: elkeriilendove,
nehezen artikulalhatova, térben és nyelvileg
is problematikussa valik.

A kortars — kiilondsen a hospice-mozga-
lomhoz kapcsolodo — diskurzusokban a ,,jo
halal” alapvetéen az autonémidhoz, a szen-
vedés minimalizalasdhoz, a személyes cse-
lekvoképességhez, az informalt dontésekhez
¢és az ¢érzelmi-kapcsolati rendezés, a blicst
lehet6ségéhez kapcesolodik (Bérezes & Biro,
2020; Hegediis, 2006; Walter, 1994). Fontos
hangstlyoznunk ugyanakkor, hogy az emli-
tett elképzelések implicit modon egy felnott,
az életitjat immar lezar6 személy halalara
vonatkoznak. A gyermekhalal a kortars nyu-
gati gondolkodasban nem értelmezhet? ,,jo
halalként” (v6. Scheper-Hughes, 1987): nem
illeszthetd be sem az életszakaszok rendjébe,
sem azokba a narrativakba, amelyek a halalt
beteljesiilésként interpretaljak. A gyerek-
halal mindezek kovetkeztében napjainkban
radikalisan problematikus esemény, amely
kiilondsen nehézzé teszi a veszteség értelme-
z€sét és kezelését. A gyerekhospice ebben az
értelemben nem lehet a ,,jé halal” megvalosi-
tasanak helyszine (a kiilvilag szamara pedig
épp emiatt elképzelhetetlen tabu-tér?); sokkal
inkabb olyan hely, amely a gondoskodas ¢s a
szenvedés enyhitésének gyakorlatait a jelen-
tésadas sulyos nehézségeinek kontextusaban
szervezi meg.

2 A gyerekhospice a kiilvilag szamara alapvetden sokkold, nehezen integralhato tapasztalatként jele-
nik meg: olyan helyszinként, amely feliilirja a hétkoznapi normakat, elvarasokat és moralis reflexe-
ket. Mindennek szépirodalmi megjelenitésére kivalod példa Krusovszky Dénes Pontban este hatkor
cimi tarcanovelldja (2023), amelyben egy kertvarosi konfliktus pillanatok alatt vesziti el az értel-
mét, amikor kideriil, hogy a fohdst az Oriiletbe kergetd autohasznalat egy haldokld gyermek utol-
s6 oromforrasahoz kapcsolddik. A hospice-hdz implicit jelenléte a torténetben olyan tabu-térként
(fuchsi értelemben: ,,negativ gorbiiletként”) miikddik, amely minden szerepld szamara felfiiggeszti

a megszokott itéleteket és cselekvési logikakat.
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Otthonossag és helykotodés

A gyermekhospice-ok térbeli miikodésének,
megértéséhez tovabbi fontos kiinduldépontot
jelenthet az otthon kornyezetpszichologiai
értelmezése. Az otthon nem pusztan fizikai
helyszinként — illetve annak mentalis rep-
rezentacidjaként —, hanem olyan komplex
pszichoszocialis térként is leirhato, amely
a mindennapok rutinszeri megélését, az
ismerGsség és a kontroll tapasztalatat, vala-
mint a biztonsag, a visszahtizodas és a maga-
nélet lehetdségét biztositja. Ebben az érte-
lemben természetesen nem statikus entitas,
hanem a hasznalat, az ismétléd6 gyakorla-
tok és a személyes jelentéstulajdonitas révén
konstrualodik. Kornyezetpszichologiai meg-
kozelitések hangsulyozzak, hogy az otthon
egyuttal identitasképzo tér is: a helyidentitas
a személyes dnazonossag alstruktarajaként
alakul ki a helyekhez és a targyakhoz fliz6d6
tapasztalatokon és a veliik torténd tranzak-
cidkon keresztiil (Dull, 2009).

Annak ellenére, hogy az otthonossag
tapasztalatanak legalabb részleges repro-
dukcidja a gyermekhospice-ok mitkdodésé-
nek alapvet6 eleme, egyértelmi, hogy az ,,ott-
hon-érz¢és” az intézményi kornyezettel vald
tobbszori talalkozas és kapcsolodas soran for-
malédik (azaz nem ,eleve adott™). A helykoto-
désre vonatkozo kutatasok arra mutatnak ra,
hogy a palliativ ellatas helyszinéhez fiz6d6
viszony nem kizarolag funkcionalis, hanem
érzelmi és szimbolikus dimenziokkal is ren-
delkezik, amelyek befolyasoljak az ellatas
értékelését (Dunbar et al., 2018). Mindebbdl
kovetkezik, hogy a ,,mentesités” soran a gyer-
mekhospice-t mar ismerd és elfogado sziilok
konnyebben fordulnak a hazhoz segitségért,
amikor életvégi ellatas valik sziikségessé.

Az otthonossag megteremtésével kapcso-
latos nehézségek ¢és fesziiltségek a gyermek-
hospice-tervezésrol szol6 szakirodalomban
is megjelennek. Az épitészeti, illetve a dizaj-
nnal kapcsolatos megkozelitések hangsu-
lyozzak, hogy a gyermekhospice-ok kiala-
kitasanak kozponti célja a tdmogato, ,,nem
intézményi” jellegli légkdr megteremtése,
amely eldsegiti a gyermekek, a hozzatarto-
z0k és a személyzet jollétét (Poulsen et al.,
2017; Knox, 2023). A természet kdzelsége,
a fényviszonyok, a rugalmas térszervezés és
a személyre szabhatosag mind olyan elemek,
amelyek erdsithetik a szabadsag és az ottho-
nossag ideiglenes tapasztalatat. A tervezési
elvek ugyanakkor — ahogy azt a hazai példak
elemzése kapcsan is lathatjuk majd — egyiitt
jarnak azzal, hogy az intézménynek meg kell
felelnie az egészségligyi ellatas biztonsagi és
mukodési kdvetelményeinek, ami sziikség-
szerli kompromisszumokat von maga utan.

MODSZERTAN

A Tabitha Gyermekhospice Hiz mindennapi
mitkodésének megértéséhez elengedhetetlen
azokhoz az intézményi és térbeli gyakorla-
tokhoz vald hozzaférés, amelyek elsésorban
a rendszeres és tartos jelenlét révén valnak
érzékelhetévé. Tanulmanyom empirikus
alapjat az intézményben 2024 szeptemberé-
tdl jelen tanulmany megirasaig, 2026 januar-
jaig heti egy, ritkabban két alkalommal kul-
turalis antropologusként végzett terepmunka
képezi. A megfigyelések — az etnografia
gyakorlatahoz illeszkedve — nem egy eldze-
tesen rogzitett elméleti modell vizsgalatara
vagy hipotézisek igazoldsara iranyultak,
hanem arra, hogy feltarjak, miként szerve-
zO0dnek a gyermekhospice-intézményben a

ALKALMAZOTT PszicHOLOGIA 2025, 27(4): 293-311.
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térhasznalathoz kapcsolodo gyakorlatok, nar-
rativak és szimbolikus jelentések. Noha a vizs-
galat részét képezték a rovidebb, nem struk-
turalt interjuk, beszélgetések is, a résztvevod
megfigyelés (Eriksen, 2006; Emerson, Fretz
& Shaw, 2011) tette valdban hozzaférhet6vé
a térhasznalat implicit, alapvetéen nehezen
artikulalhatd, sokszor reflektalatlan dimen-
zi06it (amelyek jobbara a mindennapi ruti-
nokban, mozgasokban, elrendezésekben
és interakciokban nyilvanulnak meg).

A terepmunka kezdeti, strukturalat-
lan szakaszaban kizarélag megfigyeloként
voltam jelen az intézményben. Pozicidom
els6sorban a térhasznalat monitorozasat
tette lehetové: a kiilonbozo funkcidokhoz
rendelt terek — mentesités, illetve életvégi
kisérés —, illetve a nyilvanos és privat
zonak elkiiloniilésének és 6sszefonddasa-
nak vizsgalatat. Figyelemmel kisérhettem
azokat a gyakorlatokat is, amelyek révén
az ,,otthonos” és az ,,intézményi” kdzotti
hatarok és atmenetek megszervezddnek a
mindennapokban. 2025 januarjatdl a terepen
betoltott szerepem jelentdsen atalakult. Egy
csaladterapiakat tamogato projekt (MOL —
Uj Eurépa Alapitvany) keretében klinikai
szakpszichologusként is bekapcsolodtam az
ellatasba, ami a jelenlétem intenzivebbé és
sokrétiibbé valasaval jart egyiitt. A kettOs
pozicié — megfigyeld és segitd — lehetdvé
tette, hogy a térhasznalatot ne csupan kiilsé
perspektivabol, hanem az ellatas mindennapi
gyakorlatai feldl is érzékeljem. Modszertani
szempontbodl ugyanakkor mindez fokozott
reflexivitast is igényelt, hiszen a kutatodi és
a segitdi szerepek az ottlétem idején nem
valtak el élesen egymastol. A feljegyzése-
imben igyekeztem minél hangsulyosabban
megjeleniteni a szerepvaltasokhoz, az érin-
tettséghez és az ebbdl fakado értelmezési
»eltolodasokhoz” kapcsolddo reflexidimat,

Osszhangban a kvalitativ kutatdsok metodo-
logiai hagyomanyaival (Davies, 2008).

Az adatgyjtés alapjat — a kulturalis ant-
ropolégia moédszertanahoz kapcsolodva —
a folyamatosan vezetett terepnaplok képez-
ték. Ezek nem csupan a megfigyeléseim
rogzitésére szolgaltak, hanem a csaladta-
gokkal, a személyzettel, az dnkéntesekkel
¢és az intézmény mas szerepldivel folytatott
informalis beszélgetések lenyomatait is tar-
talmaztak. A kutatas soran nem késziiltek
hangfelvételen rogzitett, formalis interjuk.
A beszélgetések természetes helyzetekben
zajlottak — ezeket a terep sajatossagaihoz
igazodva utdlag jegyeztem le. Dontésem
Osszhangban allt a gyerekhospice-ban zajlé
eseményekkel (4gy éreztem, hogy a formalis
adatfelvétel konnyen megtorhette volna az
egyiittlétek intimitasat és természetes ritmu-
sat). A kutatas soran az intézmény nevét kiza-
rélag amiatt emlitem, mert Magyarorszagon
jelenleg a Tabitha Haz az egyetlen m{ik6do
gyermekhospice-intézmény. A résztvevok
személyazonossaganak védelme érdekében
ugyanakkor minden egyéni szereplé anonim
modon, alnéven jelenik meg a szdvegben,
az azonosithatosagot lehetévé tevo részletek
elhagyasaval vagy modositasaval.

Az empirikus anyag elemzése soran
a terepnaplok szovegében visszatéré min-
tazatok, narrativak és szimbolikus gyakor-
latok megragadasara torekedtem, kiilonos
tekintettel a térhasznalathoz, az otthonossag
tapasztalatahoz €s az intézményi mitkodés
ambivalenciaihoz kapcsolodo jelentésekre
(Braun & Clarke, 2006) — a halalhoz vald
viszonnyal és a hospice-ellatas komplex
tapasztalataval ebben az irasban nem fog-
lalkozom. Az elemzés kiterjedt tovabba az
rabban hasznalt kommunikacids — szoveges
és vizualis — elemekre, illetve metaforakra,
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amelyek az intézményi honlapon kiviil az
onkéntesek képzésén, és a Tabitha Haz altal
az érdekléddknek szervezett ,,érzékenyitd
napokon” jelentek meg.

»AZOKNAK, AKIK SOHASEM
NOHETNEK FEL’
— A TABITHA HAZ TEREI

Mas hangok, mas szobak

»A kislanyunkrol mondogatjuk is a csalad-
ban, hogy most a welnesshotelbe megy” —
dicsérte a Tabitha Haz mentesitd szolgal-
tatasat egy édesanya az érzékenyité napon.
—,,Ugyan sériilt gyerekek 6k, de mégiscsak
gyerekek. Szeretetre és jatékra vagynak”.
A sziilok altal gyakran emlitett ,,wellnesze-
1és” — amely els6 hallasra talan abszurdnak
¢és zavarba ejtének hathat egy gyermekhos-
pice-intézmény kontextusaban — elsdsorban
arra utal, hogy a Haz a terhek ideiglenes
atvallalasanak tereként képes a hangsulyt
a betegség ,,kezelése” helyett az életmind-
ség fenntartasara helyezni (mind a gyerekek,
mind a sziileik szempontjabol).

A regeneraciot €s a testi-lelki jollétet
ideiglenesen biztositd kornyezet mellett az
¢életvégi ellatasra érkezd csaladok szamara
a Haz nem atmeneti térként, hanem egyre
inkabb a végesség, az elszakadas €s a bucst
—eltér6 értelemben atmeneti — helyszineként
jelenik meg. A gyermekhospice mikddésé-
nek és térstruktirajanak legnagyobb nehéz-
sége alighanem a funkciok egyidejliségébdl,
a heterotopikus jellegbdl fakad: ugyana-
zon térnek kell befogadnia és biztositania
a ,,wellness” tapasztalatat, mint a halal
kozelségének radikalisan mas id6- és
érzelemstrukturajat, anélkiil, hogy ezek
kioltanak egymast. Mig a — kiilonosen a

mozgasképtelen — gyerekek és hozzatarto-
z6ik szamara a Tabitha a besziikiilt élettér
kinyilasat jeleniti meg, addig az életvégi
ellatas soran épp ellenkez6leg: a korabban
sokrétl, gazdag ¢Elettér egyre korlatozot-
tabba valik.

A terek és az idosikok Osszetett, hetero-
topikus jellege érhetd tetten az emlékezés
modjaban és ritusaiban is. A Tabitha Haz-
ban az emlékezés nem elkiilonitett, elzart
helyiségekhez kotodik, hanem a mindennapi
térhasznalatba agyazottan jelenik meg (V0.
Halbwachs, 2018). A kozosségi tér falara
festett fa, amelynek agai kozott az ellatott
gyerekek fotoi kaptak helyet (és amely mel-
lett mindennap elhaladnak a dolgozdk, sét,
a terapias foglalkozasokra visszaérkez0 szii-
16k rendszeresen meg is simogatjak a gyer-
mekiik fényképét), valamint a kert eldterében
elhelyezett, festett emlékkavicsok olyan tar-
gyak, amelyek az elveszitett gyerekek felidé-
zése mellett a Haz kollektiv identitasanak is
arészét képezik. Bar a képek és a kovek nem
kizarolag a gyasz szamara jelolik ki a teret,
nem teszik lehet6vé a veszteség elkenddzését
sem: sokkal inkabb azt biztositjak, hogy az
emlékezés és a mindennapi funkcionalds ne
valjanak el élesen egymastol.

Az emlitett egyiitt-létek — a jaték, a gon-
doskodas, a veszteség és az emlékezés egyi-
dejti jelenléte — Snmagukban is jol mutatjak,
hogy a Tabitha Haz tereiben a kiilonb6z6
szerepek nem egymast kizarva, hanem egy-
masra rétegzédve mikodnek. A kdrnyezetet
természetesen nem tekinthetjiik egyszertien
»adottnak” és pusztan birtokba vehetének:
a hasznalok folyamatosan 1étrehozzak, ala-
kitjak és ,,ujratargyaljak” a rajuk vissza-
hato tereket (Berger, 2018). A tovabbiakban
a tereptapasztalataim alapjan azt vizsgalom,
hogy a Tabitha Hazban zajlé gyakorlatok
—amozgasok, megtorpanasok, elvalasztasok
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¢és Osszekapcsolodasok — hogyan jarulnak
hozza ahhoz, hogy a kiilonb6z6 ellatasi
formakhoz kotddden tobbé-kevésbé eltérd
jelentésii és hangulatu, mégis atjarhato terek
j6jjenek létre ugyanazon az épiileten beliil.

A nappali mint hibrid tér

A 2011 6ta mikddo Tabitha Haz egy erede-
tileg csaladi otthonként szolgald épiiletben
kapott helyet, amelyet kés6bb — amennyire
ez lehetséges volt — a megvaltozott funkci-
okhoz igazitottak. Az ide érkez6t egy kisebb
,»el0szobabol” kilépve vilagos, tagas helyiség
fogadja, amelyet — a korhazi elrendezéstol és
gyakorlatoktol eltéréen, a Haz eredeti terve-
ire utalva — rendszerint ,,nappalinak” nevez-
nek. A nappalibdl folyosd vezet a ,,mente-
sitett” gyerekek szobaihoz és a flirdéhoz,
illetve egy oldalfolyosé a személyzet két
egymasba nyild, sziikos irodahelyiségéhez.
Az egy-egy csalad bekoltozését lehetdve tevod
»eletvégi apartmant™ az also szinten alaki-
tottak ki; ettdl elkiilonitve, ugyancsak ezen a
szinten talalhat6 egy csoportfoglalkozédsokat,
dolgozdi és csaladi megbeszéléseket lehetoveé
tevd kozosségi helyiség (a ,,tiikrds terem”),
valamint egy pszichologusi szoba.

A nappali a Tabitha Haz mindennapi
mitkodésének csomopontja: olyan megkeriil-
hetetlen helyszin, ahol a kiilonb6z6 ellatési
formak, szerepek és szereplok dsszetalalkoz-
nak, illetve rendszerint egyidejlileg jelennek
meg. A pultnal adminisztracios feladatokat
ellatdé névér, a kozépre fektetett szényegen
kisgyereket mozgatd gydgytornasz, a gita-
rozo6 vagy épp egy masik gyermeket ebédel-
tetd onkéntes, az ablakok melletti asztalnal
a latogatokat kavéval kinalé koordinator

egylittes jelenléte megszokott, minden-
napi tapasztalat. A dolgozdok oly médon
igyekeznek kialakitani vagy moddositani
a nappali terét, hogy az minél kevésbé kelt-
sen ,,intézményi” benyomast vagy élményt.
Andrews és Shaw (2008) ,,normalizalasnak”
nevezik azokat a gyakorlatokat, amelyeket
a személyzet tagjai arra hasznalnak, hogy
a paciensek életterét a lehetd legkozelebb
hozzak az egészségligyi intézményen kiviili
kornyezethez (példaul dekoracios elemek-
kel, jatéksarkok biztositasaval vagy a jaték
0sztonzésével).

A nappaliban zajlé tevékenységek egy-
idejlisége ugyanakkor nem korlatozodik
a gondozas ,¢életoldali” gyakorlataira: rit-
kéabban, de eléfordul, hogy a kézponti tér
az életvégi ellatas elemeit is befogadja.
Esetenként egy-egy sulyos allapotu cse-
csemo keriil példaul a névérpulthoz kdzeli
kisagyba, amikor a sziilok épp nincsenek
a Hazban. Hasonldé modon 1ép at az élet-
végi helyzet tapasztalata a nappali terébe
akkor is, amikor a gyermekével az alsé
szinten talalhaté apartmanba bekdlt6zd
sziil6 probal meg egy idére kilépni az
elszigeteltségébdl, és iil le a dolgozokkal
teazni — mikdzben ugy helyezkedik el,
hogy mindvégig figyelemmel kisérhesse
a névérpult mogott elhelyezett, a lenti tor-
ténéseket mutaté monitort.?

Az, ¢letvégi tapasztalatok™ belépése ese-
tén ugyancsak fontosak lesznek a korabban
emlitett ,,normalizacids” gyakorlatok, am
az ,,intézményi jelleg” kiiktatasa, a ,ter-
mészetes kornyezet” megteremtése mellett
hangsulyossa valik a magdnterek keresése
és biztositasa is (Andrews & Shaw, 2008).
Shortt (2014) félig privat, félig publikus

3 Andvérpult mogott elhelyezett, az életvégi apartman torténéseit mutaté monitor alapvetéen diszk-
réten, a nappaliban tartézkodok szamara majdhogynem észrevétleniil, de mégis beemeli a haldoklas

tapasztalatat az intézmény mindennapi terébe.
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mikroterritoriumokrol szolo elemzése arra
mutat ra, hogy az intimszféra igénye esetén
hogyan alakulnak at a — sokak szamara csak
atmeneti terekként, nem-helyekként értel-
mezhetd — folyosok, 1épcsék, mosdok vagy
sarkok. Amikor egy varatlanul elérzékenyilé
sziil6 szeretne példaul félrevonulni a Tabitha
Héaz nappalijanak nyiizsg6 terébol, fontossa
valhat az apré konyhaba valo belépés, a min-
dig nyitott ajtd gyors behajtasa, vagy a sziik,
sotét folyoso sarkaba, esetleg egy iiresen allo
gyerekszobaba valo atmeneti visszavonulas.

Osszességében, a nappali nem pusztan
fizikai értelemben miikodik kdzponti tér-
ként, hanem olyan szimbolikus és interak-
cios csomopontnak is tekinthetd, ahol az
intézményi mitkddés lathato és rejtettebb
rétegei — példaul az dnreprezentacioban
hangstlyos ,,¢let haza” és a gyermekhalal
tragikus tapasztalata — alkalmanként atfe-
dik egymast. A késobbiekben a nappaliban
zajlo események elemzéséhez a frontstage és
a backstage vizsgalata soran még visszaté-
rek — mindennek megértéséhez azonban nél-
kiilézhetetlen az életvégi apartman terének
elézetes elemzése is.

A ,lenti csalad”: az életvégi apartman

A Tabitha Haz als6 szintjén elhelyezkedd
kozosségi térhez képtelen vagyok hozza-
szokni. A kordbban tornateremként hasz-
nalt helyiség egyik falat oriasi tiikkrok borit-
jak, amelyek az intimitas atmoszférajanal
sokkal erdteljesebben idézik fel Foucault
(2000) gondolatait a heterotdpiardl (1étezéd
helyekrol, amelyek a tiikdrképhez hason-
l6an egyuttal a hianyra, a nem-létezésre €s
a valotlansagra is utalnak). A kényelmetlen-
ség ellenére valahogy mégsem jut eszembe
soha, hogy egy-egy beszélgetésre vagy csak
megpihenésre az alkalmanként iiresen allo

¢életvégi apartman kanapéjara huzodjak visz-
sza. Néhany 1épést kellene csak megtennem
a folyoson, kinyitni a Tabithaban szokatlan
modon allandéan csukva tartott ajtot, mégis
érzékelem, hogy az életvégi lakrész kiiszobe
masfajta hatart jelol. Az atlépéshez alapos
indok és jogosultsag szlikséges — még egy
intim terekben egyébként sziikdlkddo épii-
letben is.

Az életvégi apartman a Tabitha Haz fizi-
kailag leginkabb elkiiloniild, levalasztott tere,
amelyhez sajatos visszafogottsag kapcsolodik
(el6fordult, hogy még a névérek is megma-
gyaraztak, hogy amiatt hasznaljak az akkor
¢pp nem lakott apartman mosogépét, mert
a ,,Hazé” elromlott). A tavolsagtartas nem
explicit modon lefektetett, formalis szaba-
lyokbol, sokkal inkabb egyfajta kollektiv
érzékenységbdl fakad, amely ugyanakkor
szamos tovabbi kérdést vet fel. Julia Law-
ton (2000) elemzi azt a felndtt hospice-okra
jellemzd kettGsséget, amely a ,,nyiltsag” esz-
méjébdl — vagyis a ,,halaltagadas” és a ,,rej-
tegetés” elutasitasabol —, illetve az autonomia
tiszteletben tartasabol all. Mivel azonban a
nyitottsag és a maganélet tisztelete — vagyis
az elzarkozas lehetove tétele — egymdssal
ellentétes térbeli kodok, érdemes megvizs-
galni azokat a hospice-intézményekben meg-
ragadhato térbeli konfiguraciokat és viselke-
désbeli stratégiakat, amelyekkel az emberek
a tobbértelmuiségeket kezelni probaljak.

A haldoklé gyermekkel egyiitt bekolt6zo
»eletvégi csalad” maganéletének tisztelet-
ben tartasat, az apartman ,tilalmas jelle-
gét” —ahogy fentebb jeleztem mar — szamos
implicit szabaly biztositja (egy specifikus
nyitd-zar6 rendszer miikddtetése: a csak
indokolt esetben torténd belépés; a Haz irant
érdekl6d6, mas terekbe szivesen bevezetett
latogatok tavol tartasa; az ¢letvégi csalad
szamara egy kiilonallo, a kerten keresztiil
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torténd bejarat biztositasa). Beszédesek azok
a szituaciok is, amikor az apartman ajtaja
véletleniil mégis nyitva marad — példaul
a takaritoné munkaja és mozgasa kdvetkez-
tében —; ilyenkor az arra jarok reflexszertien
becsukjak azt, jelezve, hogy az odabent zajlo
események nem tartoznak a kozos tér nyil-
vanossagahoz, még akkor sem, ha az intéz-
mény egészének mikddése a nyitottsag
¢s az atlathatosag ethoszara épiil.

Az életvégi apartman ideje és tere termé-
szetesen sok szempontbol eltér a Haz tobbi
helyiségének jellemzditél. Davis és munka-
tarsai (2019) szerint a haldoklas tere a gyer-
mekhospice-intézmény heterotdp terein beliil
is sajatos heterotopiat képez, hiszen magaba
siriti az ,,élet és a halal”, az ,,otthon és a kor-
haz”, a ,,jelenlét és a jovo”, illetve a ,,kdosz
¢és a kétértelmliség” — a kiszamithatatlansag
¢s a tehetetlenség — tereit és idejét. Az idobeli
fluktudacidhoz és a tobbértelmiiséghez kap-
csolodoan megallapithatjuk, hogy az életvégi
apartman egyuttal a varakozas tere is: az
ide koltozo csaladok egy bizonytalan, id6-
ben akar hosszan elny1lo, elére nem lathato,
pontosan nem tervezhetd folyamatba 1épnek
be. Az itt toltdtt napokat vagy heteket nem
a cselekvés, hanem a ,,varakozas” tapaszta-
lata szervezi — amely ugyanakkor mégsem
»passziv allapot”, hanem a minimalis cselek-
vés” latszata ellenére is folyamatos érzelmi
és erkdlesi munka.

Hasonloképpen elemzi Han (2012) a kro-
nikus bizonytalansagban toltott chilei hét-
koznapokat: az emberek, bar nem passzivan
varjak a jovot, mégsem képesek alakitani azt.
Az ,aktiv varakozas™ allapota kiilondsen jol
megfigyelhetd az otthonhoz k6t6dé gyakor-
lataikban: a chileiek fenntartjak a rendet, az
otthon miikodoképességét, mikdzben tudjak,
hogy barmelyik pillanatban megvaltozhat
minden. A kisebb atalakitasokkal 6sszefiiggd

tevékenységek voltaképp nem egy kiszamit-
hato jovobe valo befektetés, hanem a jelen
elviselhetové tételének az eszkdzei. Az élet-
végi apartman ,,személyre szabasanak”, ott-
honossa formalasanak lehetdsége ugyanezt
az ,,érzelmi belakast” (Bachelard, 2011), az
»clhetoveé tételt” szolgalja (amellett, hogy a
megszemélyesités tovabbi szimbolikus hatart
képezhet az uniformizalt ¢s steril korhazi
kornyezettel szemben). A Tabithas csala-
dok korlatozottan ugyan, de diszithetik és
berendezhetik a rendelkezésiikre allo tér-
részeket: a gyermek szobdjat (az anya alta-
laban itt, a gyermek mellett, egy allithaté
agyon alszik), illetve az ebbdl nyil6 amerikai
konyhat (ahol egy kihtizhato kanapé tovabbi
csaladtagok elhelyezését teszi lehetéve).

,,Bizonyos szempontbol talan jobb lett
volna otthon maradnunk — mondta egyszer
egy, a gyermekével az apartmanba bekol-
t6z6 édesanya —, nem tudom. Jobb lett volna
a sajat hazunkat atrendezni, az mégis egy
ingergazdagabb kornyezet, mert itt sok min-
dent azért nem lehet megcsinalni. De hogy ott
tudnék-e maradni a hdzban, miutdn a lanyom
meghalt benne, az azért nem val6szinli”. Az
¢letvégi apartman idézett ,,ingerszegénysége”
jol mutatja, hogy az otthonossagra torekvés
ellenére a tér csak korlatozottan alakithato.
Az egészségligyi ellatas, a steril kornyezet
megteremtésének kdvetelményei kizarjak
példaul a ,béleltséget”, ,,puhasagot”, ,,kom-
fortot” biztositani hivatott szOnyegeket, flig-
gonyoket vagy viragokat. Ennek ellenére
emlék- és disztargyak, fényképek elhelyez-
heték — annak a fajdalmas tudasnak, az ,,aktiv
varakozasnak” a jelenlétével, hogy az ottho-
nossag idében korlatozott. Amit a csaladtagok
belaknak, attol rovidesen el kell szakadniuk.

Shortt (2014) atmeneti terekhez kapcso-
16d6 elemzése jol megragadja az emlitett
ambivalenciat: az olyan helyek, amelyek
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eredendden nem hosszu tava tartdzkodasra,
hanem ideiglenes jelenlétre lettek kijeldlve,
a benniik zajlo mindennapi gyakorlatok révén
alkalmanként mégis ,,lakotta” valhatnak. Az
¢letvégi apartman ebben az értelemben olyan
atmeneti hely, amelyet a csalad valamennyire
képes érzelmileg ,,belakni”, illetve rutin-
nal, emlékezettel és jelentéssel megtdlteni
(mikdzben mindvégig tudataban van annak,
hogy ez az ,,otthon” idében korlatozott).
A gyermekhospice igy nem valik a klasszikus
értelemben vett otthonna, de nem is marad
bol fakaddan egyszerre hordozza a részleges
lehorgonyzottsag és a végesség tapasztalatat.

Elmos6dé hatarok: a frontstage
és backstage problematikaja

Erving Goffman (1981) klasszikus megkii-
16nboztetése szerint az eliilsé (frontstage) és
a hatso (backstage) régiok azok a terek, ahol
a tarsas szerepek el6adasa, illetve ezek iddle-
ges felfiiggesztése torténik. Az eliilsé régio-
ban a szereplok kontrollaltan, stilizalt médon
viselkednek, mig a hatso régioban lehetdség
nyilik a fesziiltség elengedésére, a ,,szerepbol
valo kilépésre”, a felkésziilésre és az érzelmi
teher csokkentésére. A hétkoznapi korhazi
terek elemzésekor a dramaturgiai megkii-
16nboztetés viszonylag egyértelmiien alkal-
mazhatd: a betegszobak és rendeldk az eliilso
régiohoz, a személyzeti helyiségek, néveér-
szobak, 6ltdzok a hatso régiohoz tartoznak.
A Tabitha Haz terciben a goffmani felosztas
ugyanakkor csak korlatozottan mtkodik.
A tereptapasztalataim alapjan a gyermek-
hospice-ban az eliils6 €s hatsé régiok nem
stabilan elkiiloniild zonak, hanem folyama-
tosan valtozo, helyzetfiiggd térhasznalatok
eredményeként jonnek létre. Latni fogjuk,
hogy a Haz mikodése épp azokat a hatarokat

lazitja fel, amelyek egyéb korhazi kornyeze-
tekben a szerepek védelmét szolgaljak.

A nappali és az abbdl nyilo kis konyha
terei tipikusan frontstage-ként miikod-
nek a Hazban: itt zajlik a gondoskodas
,Jathato” része, itt taldlkoznak a csalddok
a személyzettel, tobbnyire itt jelennek meg
a ,,normalitds” (a nem intézmény-jellegli
tevékenységek), a jaték és a kozdsségi
egyiittlét gyakorlatai is. Az emlitett tér-
részek ugyanakkor egyidejiileg backsta-
ge-funkciokat is betdltenek: a személyzet
tagjai itt esznek, itt pihennek meg, vagy
éppen itt beszélik meg egymassal a nehéz-
ségeiket (mikozben esetenként a csaladok
is jelen vannak). Egy alkalommal példaul
egy beteg gyermek édesanyja ¢s testvére
érkeztek pszichologiai konzultaciora. Amig
mi ebédeltiink a nappaliban elhelyezett
asztalnal, 6k ugyanabban a térben, kicsit
tavolabb a ,,mentesitett” kicsik etetésében
segédkeztek. ,,Nagyon furcsa volt, rendki-
viil kényelmetleniil éreztem magam — irtam
késobb a terepmunka-naplomba —, ha egye-
diil lettem volna, inkabb késObb ebédelek.
Vagy ha lett volna egy tér, ahova visszahu-
zddhatok, akkor biztos inkabb ott eszek.
Persze ez mindenkinek természetes volt,
de ekkor éreztem eldszor nagyon furcsanak
ezeknek a hataroknak az elvékonyodasat.”

Az emlitett , hatarsértésrél” hamar kide-
riilt szamomra, hogy nem kivételes szitu-
acio, hanem a hospice mindennapi miiko-
désének része: a névérek és onkéntesek
nem rendelkeznek valodi backstage-térrel,
ahova visszavonulhatnanak. A szerepek
kozotti valtas mindezek miatt alapvetden
nem a térben elkiiloniilve, hanem iddben,
pillanatok alatt torténik meg. Egy névér az
egyik percben egy haldoklé gyermek édesa-
nyjaval beszélget, a kdvetkezdben pedig mar
mosolyogva buzdit jatékra egy kisgyereket,
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majd adminisztrativ feladatokat végez.
A frontstage és a backstage kdzotti mozgas
igy nem térbeli atlépésként, hanem — ugyan-
azon térhez kototten — mentalis és érzelmi
valtasként jelenik meg.

Az eliils6 és hatso régiok problémaja
sajatosan rajzoldodik ki az életvégi ellatas
kontextusdban is. Az apartman az el6z6
fejezetben irottak alapjan a Hazon beliil
egyértelmiien backstage-nek tiinhet: leva-
lasztott, intim tér, amelyet a nyilvanossagtol
alapvet6en elzarva tartanak. Az intuicionk-
nak némiképp ellentmondva a bekdltdzé csa-
ladtagok szdmara maga az apartman, illetve
a gyermek szobaja gyakran mégis inkabb
frontstage-ként értékelddik. A sziilék arrol
szamolnak be, hogy a gyermek el6tt érzel-
mileg ,.tartaniuk kell magukat”, illetve van-
nak, akik ugy dontenek, hogy nem is emlitik
a meghalés, a bucstuzas kérdéskorét: gyer-
mek védelmében igyekeznek fenntartani
a ,,normalitas” latszatat. Ezzel parhuzamosan
a valodi backstage masutt jon 1étre. ,,Elme-
gyek zuhanyozni, mondtam a lanyomnak,
amikor mar nem birtam tovabb — mesélte egy
anyuka. — Délutan kettd volt, nem tudom,
mit gondolt. De legalabb egyediil sirhattam
egy darabig.” Masok a kertben, vagy egy
rovid bevasarlas, esetleg futas vagy séta
soran talalnak maguknak olyan helyet, ahol
»kikapcsolhatnak”, illetve erét merithetnek
a tovabbi szerepjatszashoz.

A Tabitha frontstage—backstage problé-
maja csak részben kapcsolodik a rendelke-
zésre allo terek sziikdsségéhez (a tényhez,
hogy a Haznak nincs elkiilonitett személy-
zeti pihendje és konyhdja: az érkezd csala-
dok ugyanazokat a helyiségeket hasznaljak,
mint a dolgozok). A nehézségek ennél alig-
hanem mélyebben gydkereznek: megitélé-
sem szerint a gyermekhospice mitkodését
meghatarozd gondoskodasetikai elvekhez

kapcsolddnak. A dolgozok és a csaladok
kozotti hatarok elvékonyodasa egyszerre
teremti meg az intimitas lehetdségét, illetve
noveli a sériilékenységet. Mikozben elése-
giti a kozelséget és a kapcsolodast, meg is
neheziti a mitkodéssel kapcsolatos kérdések
nyilt megvitatasat a csaladok jelenlétében,
vagy olyan helyzeteket hoz 1étre, amelyekben
a személyzet érzelmi érintettsége ohatatlanul
is lathatova valik. Arlie Hochschild (1983) az
érzelmi munkarol szolo klasszikus elemzése-
iben hangstilyozza, hogy a segitd foglalkoza-
sok esetében az emdciok nem pusztan belsd
allapotok, hanem a munka szerves részei:
megjelenitésiik, szabalyozasuk és adott
esetben a visszatartasuk a biztonsagos ¢és
kiszamithato légkor fenntartasanak feltétele.
A gyerekhospice kontextusaban ugyanakkor
nehéz egyértelmil hatart huzni azzal kap-
csolatban, hogy a személyzet érzelmi jelen-
léte mikor erdsiti, ¢s mikor veszélyezteti ezt
a biztonsagot.

»AZ élet haza” és a ,,varazsvilag”:
a tér metaforikus értelmezései

A

szatéréen jelennek meg azok a metaforak,
amelyek az intézményt nem egészségiigyi
vagy hospice-ellatohelyként, hanem az ,,élet
hazaként”, illetve ,varazsvilagként” irjak
le. Egy olyan intézmény esetében, amely
a kortars nyugati kultiraban radikalisan
problematikus eseményhez, a gyermekha-
lalhoz kapcsolodik, az emlitett — szamomra
az els6 talalkozaskor nehezen értelmezhetd
— metaforak elsésorban olyan jelentésképzo
keretek, amelyek megprobaljak megtorni
a ,,zsigeri elutasitast”, és igyekeznek segiteni
abban, hogy a gyermekhospice a kiilvilag
szamara is ,,clképzelhetové” ¢s érzelmileg
megkozelithetévé valjon.
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A ,,haz” metafora kdzponti szerepe
ebben az Osszefiiggésben Francesca Rigotti
(1995) elemzése feldl valik igazan érthetéve.
A szerz6 szerint a haz nem egyszeriien
lakhely, hanem alapvet6 antropologiai és
moralis referencia: az a stabil kézéppont,
amelyhez viszonyitva az ember egyaltalan
képes elindulni az ismeretlen felé. A haz a
rend, az Osszetartozas és a védelem szim-
boéluma, amely lehet6vé teszi a kiszamitha-
tatlan, veszélyes vagy atmeneti allapotok
elviselését. Nem véletlen, hogy a haz meta-
fordja kiilondsen gyakran jelenik meg krizis-
helyzetekben: ott, ahol az ¢élet kontinuitasa
megbomlik, ahol egyfajta kiilso stabilitas
valik sziikségessé (amely legalabb részben
potolja a belsé bizonyossag elveszitését).
Rigotti hangstlyozza, hogy a haz-metafora
gyakran akkor valik hangstlyossa, ami-
kor a test és az élet integritdsa megbomlik:
ilyenkor a kiilso tér valik a megtartas hor-
dozdjava. A Tabitha Haz onmeghatarozasa
ebben a perspektivaban annak kimondasa-
ként értelmezhetd, hogy amikor a test nem
képes mar ,,otthonként” miikddni, sziikség
van egy olyan ,,kiils6 hazra”, amely legalabb
részben atveszi ezt a funkciot.

Az ,¢let haza” kifejezés egyuttal tovabb-
1épés is: immar nemcsak a védelemre utal.
A hospice-ellatas alapvetd dilemmaja, hogy
miként lehet elkeriilni, hogy az intézmény
kizarolag a haldl helyszineként legyen
elképzelhetd. Az ,.élet haza” metafora nem
a halalt tagadja, hanem azt a perspektivat
er6siti, hogy a hospice a haldl elétti életre
fokuszal. A ,,varazsvilag” metafora mind-
ehhez képest egy tovabbi jelentéstartalmat
emel be: olyan térre utal, ahol a hétkdznapi
szabalyok nem érvénytelenek ugyan, de nem
is kizarolagosak. A metafora nem azt igéri,
hogy a szenvedés eltlinik, hanem azt, hogy
létezhet mellette jaték, 6rom, meglepetés és

kapcsolat. A metaforak ebben az értelemben
védelmi funkciot is betolthetnek: egyszerre
ovjak a csaladokat, a dolgozokat és magat
az intézményt attol, hogy a gyermekhalal
kizarolag a horror, a rendellenesség vagy
az értelmetlenség nyelvén legyen elbeszél-
hetd. Ugyanakkor fontos latni azt is, hogy
a reprezentacio soran alkalmazott metaforak
sziikségszerlien részlegesek. A ,varazsvi-
lag” és az ,,élet haza” hangsulyozasa el is fed
bizonyos tapasztalatokat: a kimeriiltséget,
a dithot, az ambivalenciat, a hatarhelyzetek
nyers valosagat.

Fontos megemlitenem, hogy a haz-meta-
fora szorosan &sszekapcsolodik egy tovabbi,
kevésbé expliciten megfogalmazott, am
a mindennapi miikodésben annal hangsulyo-
sabb jelentéssel: az otthonnal és a csaladdal
is. A Tabitha Hazban — a ,,haz” és az ,,otthon”
jelentésekhez metonimikusan kapcsolédva
(v0. Kdvecses, 2005; Lakoff & Johnson,
1980) — gyakran hangzik el, hogy ,,itt min-
denki egy csalad része”, illetve ,,egyetlen
nagy csalad vagyunk”. A személyzet és
a csaladok viszonya, ahogy korabban tobb-
szOr 1s utaltam mar ra, sok tekintetben valo-
ban eltér a korhazi ellatas megszokott hierar-
chikus rendjétél: a szerepek kozotti hatarok
elmosddottabbak, az érzelmi érintettség nyil-
tabban jelenik meg, a mindennapi egyiittlét
pedig intenzivebb formakat 6lt. Az otthonos-
sag ¢és kozosségiség ugyanakkor nemcsak
erdforras, hanem sériilékeny allapot is. Egyes
novérek beszamoloi szerint a 2026-ban
varhat6, nagyobb épiiletbe koltdzés éppen
azt a csaladias 1égkort fenyegetheti, ami
miatt sokan a megterhelé munka ellenére is
a Tabitha Hazban maradtak. ,,Ha korhazban
akarnék dolgozni, ott dolgoznék” — fogalma-
zott az egyik apolond jelezve, hogy attdl tart:
a tagasabb, ,,intézményszer(ibb” térrel egyiitt
talan egy személytelenebb miikodésmod is
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megjelenik majd. A félelmek nem kizardlag
a fizikai kdrnyezet megvaltozasara vonatkoz-
nak tehat, hanem arra is, hogy a kozosségi
kohézio — az egymasra utaltsag, a kolcsonds
segitségnyujtas és az informalis tamogatas
— a jovOben talan nehezebben lesz fenntart-
hat6. Ebben az értelemben a jelenlegi Tabitha
Haz mtkoddése sok szempontbol inkabb egy
érzelmi alapt, személyes kotddésekre épiilé
kozosség logikajat koveti, amely Tonnies
(1983) klasszikus megkiilonboztetésével élve
a Gemeinschaft jegyeit hordozza, szemben
a formalisabb, szerepalapt mikddést jelold
Gesellschaft logikajaval.

KERDESEKBEN ELNT:
KITEKINTES

Foldényi F. Laszl6 (2018) a modernitas halal-
tér-szervezo logikajat a kontroll esztétikajan
keresztiil ragadja meg: azokban a terekben,
ahol a tokéletesség, az extrém racionalitas
és a szabalyozottsag valik elsddlegessé, az
¢élet sziikségszeriien zavard tényezoként
jelenik meg. A gyerekhalal, amint lathat-
tuk, szétfesziti a kontrollra épiil6 térlogikat.
A gyerekhospice térbeli miikodése egy eltérd
ontologiai alapallasbol indul ki: abbdl a felis-
merésbdl, hogy itt nem a kontroll visszaszer-
zése, hanem annak részleges feladasa valik
elkeriilhetetlenné.

A ,hatrébb lépés” sziikségességét siiri-
tik magukba egy, a tizenéves lanygyermekét
elveszitd édesanya szavai is: ,,Meg kellett
értenem, hogy valami nalam nagyobb dolog
torténik, és el kellett fogadnom, hogy itt
vannak a megértésem korlatai.” A mondat
elsOsorban egy Uj hatartapasztalatra reagal:
annak belatasat fogalmazza meg, hogy az
¢letvilag ,,hozzaférhetd” szegmenseiben (vO.
Schiitz & Luckmann, 2000) immar megje-
lentek olyan helyzetek, amelyekben az értel-
mezés és a cselekvés korabban megszokott
keretei felbomlanak. A gyerekhospice ebben
az értelemben nem a ,,megoldasok” tere,
hanem annak az elfogadasaé, hogy nem min-
den érthetd és oldhaté meg maradéktalanul.

Erdekes modon éppen ebben a kontroll-
vesztésben valik a gyermekhospice-intéz-
mény mégis elevenné. A Tabitha Haz tere
nem a kiszamithatatlansag kiiktatasara
— vagyis a megmerevedésre — torekszik,
hanem arra, hogy a bizonytalansag a k6z6s-
ség segitségével valjon elfogadhatéva. Ez
az ,egyltt-élhet6ség” nemcsak az egyéni
szenvedés elviselésére vonatkozik, hanem
arra is, hogy a Tabithaba érkezok — legyen
sz6 akar a mentesit6, akar az életvégi ellatas-
rol — még csaladként, sziiloként lehessenek
jelen egymas szamara. A tér itt lehetdséget
igyekszik teremteni arra, hogy a szerepek
megtartdsaval zajloé egyiittlét — barmilyen
rovid iddre is — megmaradhasson.
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SUMMARY

LIVING SPACES OF DEATH:
AN ENVIRONMENTAL PSYCHOLOGICAL ANALYSIS OF
A HUNGARIAN CHILDREN’S HOSPICE INSTITUTION

Background and Aims: Children’s hospice institutions occupy an ambivalent social and spatial
position: as a consequence of the social taboo and invisibility surrounding child death, they
are simultaneously marginalized and framed as spaces that support quality of life. The aim
of this study is to provide an environmental psychological analysis of the Tabitha Children’s
Hospice House, with particular attention to the ways in which hospice spaces become sites
for the renegotiation of meanings and narratives associated with life and death.

Methods: From September 2024 onwards, I conducted weekly participant observation at
Tébitha Children’s Hospice House. Through the thematic analysis of fieldnotes, I identified
narratives and symbolic practices related to spatial use. In addition, particular emphasis was
placed on the interpretation of recurring symbols and metaphors employed in the institution’s
self-representation.

Results: The interpretation of children’s hospice spaces is largely shaped by the metaphor of
the “house,” evoking notions of homeliness and care while simultaneously remaining a site
of loss of control and transformation. The Tabitha House functions as a heterotopic space
that reconfigures relationships to life and death: communal and personal spaces enable fam-
ilies to share experiences and maintain everyday routines despite the presence of illness and
meanings associated with child death. At the same time, interpreting the institution as a home
gives rise to tensions, particularly those related to boundary-making, the negotiation between
professional and private spheres, and conflicts surrounding the separation of Goffman’s “front
stage” and “back stage” domains.

Discussion: In dialogue with Laszl6 Foldényi’s work, the children’s hospice can also be inter-
preted as a form of “counter-architecture” which, in contrast to functional and sterile “spaces
of death,” seeks to create new cultural narratives at the boundary between life and death.
Characteristic interpretations of family roles contribute not only to the construction of the
institutional identity of the Tabitha House, but also to strengthening the coping capacities of
families using its services, as well as to the use of care settings as transitional, ritual spaces.

Keywords: children’s hospice, palliative care, fieldwork, spatial practices, heterotopia, count-
er-architecture
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