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1. ELOSZO

1.1. A kutatasi el6zmények és a valasztott téma indoklasa
A Pszichologiai Doktori Iskolaba valo felvételire hatarozott tervekkel ¢és
elképzelésekkel érkeztem 2019 janiusdban. Akkor mar évek ota foglalkoztam az
orokletes thrombophilia pszicholdgiai aspektusainak vizsgalataval: ebben a téméban
késziilt a szakdolgozatom, amely kutatds alapjan publikacionk is sziiletett (Toman és
Hargitai, 2019) a mesterképzésben toltott évek soran. Feltaro-leird jellegli kvantitativ
kutatdsunkban négy validalt kérddivet alkalmaztunk a betegség- illetve terapids
percepciok, tovabba az adherencia és az életmindség vizsgalatara. Hazai viszonylatban
azOta 1s ez az egyetlen vizsgalat, amely a thrombophilidval ¢€l6 betegek
egészségpszichologiai aspektusait, illetve a thrombophiliaban alkalmazott antikoagulans
kezelésrdl alkotott percepciokat helyezte fokuszaba. Nemzetkozi perspektivaban sincsen
tul sok szakirodalom a témaban, ami mar csak azért is aggaszto, hiszen a thrombophilia
lehetséges szovodményei hossza ideje stabilan allnak a mortalitasi statisztikak cstcsan.
Mélyvénas trombozis, pulmonalis embolia, poszttrombotikus szindroma — potencialisan
halélos, és potencialisan traumatikus betegségek. Ennek ellenére méltatlanul kevés a sz6
roluk, még kevesebb ennek a betegségtapasztalatnak a mibenlétérdl valo tudasunk.
Ennek a kutatdsi résnek a betoltése viszont csak az egyik volt a bennem
megfogalmaz6do motivaciok koziil, amelyek a thrombophiliaval valo 1ét vizsgéalatanak
folytatdsdra Osztondztek. A relevans szakirodalom hianyanak jelentdségére
disszertaciom késObbi fejezetében térek ki, jelen eldszoban a ’masik’ motivaciomat
fejtem ki bOvebben. Pszichologia szakos egyetemi tanulméanyaim soran alapvetden a
kvantitativ. moddszerek kontextusan beliill maradva ismerkedtem a pszichologiai
kutatasok vilagaval. Ez pedig mind hidnyérzetet, mind pedig az id6 eldrehaladtaval
egyre tobb 1j — és mas perspektivaba mutatd kérdést vetett fel bennem. Ezek a kérdések
pedig a kérddives kutatasunk eredményeinek megismerése és €rtelmezése soran egyre
csak gytltek. Bongésztem a kutatdsban részt vevO vizsgalati személyek valaszait,
kérddivrdl kérddivre, pontrol pontra, és a kérddivek adta személytelenség okozta
hidnyérzet keritett hatalmaba. Gyorsan jott a felismerés: engem bizony nem a szamok
vagy az aranyok érdekelnek, hanem a szdmok — ¢és a valaszok — mogott megbivo

személyes élmények.

A Doktori Iskoldba valo jelentkezésemkor a téma tehat adott volt, az interpretativ

fenomenologiai analizis pedig egy szamomra akkor még ismeretlen, am izgalmasnak és



kihivasnak tind kutatasi modszert sejtetett. Témavezetém, Pintér Judit Nora 2019-es
doktori témakiirdsa: ,,Kromikus szomatikus betegségek lélektani aspektusainak
vizsgalata interpretativ fenomenologiai analizissel” a feldolgozni kivant t¢émam roppant
izgalmas lehetdségét igérte. Izgatottan vartam tehat a doktori folyamatot, amelyre a vélt
— vagy valos — elvarasoknak vald megfelelésként, a részletesen eltervezett kutatdsi
projekt megvalositdsara pedig egy szigorGlan strukturdlt és linedrisan felépitett

folyamatként tekintettem.

Aztan 2020 marciusaban jott a COVID-19. Es a tudatos és szigortan felépitett terveket
(pontosabban azok kezdeti vagyat) az esetlegesen érkezd lehetOségek megragaddsa
valtotta fel. 2020-ban a COVID-19 keriilt a kutatasok fokuszaba. Es a korabban emlitett
elvarasoknak valdo megfelelés hattérbe szoritotta az eredeti tervek kovetését, és
természetesen én is csatlakoztam a COVID-19 jelenségével kapcsolatos kutatasokhoz.
Jelen dolgozat masodikként bemutatasra keriil6 kutatasa lényegében ebbdl a munkabol
szliletett. Kronikus betegek, pontosabban — hiszen az IPA kutatdsokhoz minél
homogénebb minta sziikséges — kronikus 1égzdszervi, illetve 1égzdszervet is érintd
betegek tapasztalatait vizsgaltuk a COVID-19 idején. Ekkor mar rendelkezésiinkre allt
10 felvett interji a thrombophilia vizsgalathoz, koztiik pulmondlis emboliat atélt
betegekkel, akiket 1égzdszervi érintettségiik révén be tudtunk vonni a COVID kutatasba
is.

A Doktori Iskola els¢ évében egy klinikai doktori kurzus soran volt alkalmam
mélyebben bepillantani a szégyen, mint moralis érzelem €élményvilagdba. Ezen kurzus
elvégzése soran korvonalazddott bennem egy izgalmas oOtlet, amelyet szintén
lehetdséglink volt bevonni az eredetileg tervezett tematikaba: szégyen, mint a betegség
kovetkeztében megvaltozott test altal manifesztalddott érzelem. A sternotomia heg és a
testhez valo viszonyulas — fogalmazodott meg bennem a potencialis kutatdsi téma
lehetdsége, amelynek fokuszdban ekkor mar a fest allt: az, ahogyan a thrombophilids
beteg megtapasztalja sajat testét a betegség, illetve a miitéti heg tiikrében. Olyannyira
gazdag és izgalmas anyag sziiletett ebbdl az interjubdl, hogy a feldolgozasabol
esettanulményt irtunk. Ezt a munkat mutatja be a disszertacié harmadik vizsgalata. Es
innentdl tulajdonképpen szépen kirajzolodott a doktori folyamat hatralévé részének,
illetve az addig létrejott interjuk és vizsgdlatok elemzésének ¢és értelmezésének f6
fokusza: a test. EbbOl az ijonnan kdrvonalazodott perspektivabdl tértiink vissza az

eredetileg felvett thrombophilia interjukhoz, amelyek izgalmas lehetdséget biztositottak
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a test — identitas — betegség harmas egységének vizsgalatahoz. A fenomenologia, mint
az IPA teoretikus alapja, a ,,fenomenologiai testiség” (Merleau-Ponty, 1945), a kronikus
betegség testbe irt genetikai vonatkozasai, és mindezek identitasra gyakorolt hatisa
értékes €s izgalmas talalkozasi pontot adtak a disszertacido megfeleld strukturdlasara és a

vizsgalni kivant témak feldolgozasara.

A dolgozat struktarajat tekintve az elméleti bevezetd egy atfogo bevezetéssel kezdddik,
amely mindhdrom bemutatasra keriild kutatds tekintetében relevans a thrombophilia, a
test és az identitds egysége és talalkozasi pontjai kapcsan. Az atfogd kozos bevezetés
miatt viszont mindharom kutatds bemutatdsat megeldzi egy specifikusabb, a konkrét
kutatasi témara vonatkozo kiegészitd bevezetd. Elsoként a thrombophilia, mint
genetikai Orokség témajat feldolgozd vizsgalat keriil bemutatdsra, majd az érintett
betegek COVID-19 vilagjarvany perspektivajaban megélt élményeit mutatjuk be, végiil
vizsgalat zarja a tudomdnyos eredmények prezentalasat. Mivel a teljes doktori
folyamatomban az interpretativ fenomenoldgiai analizis moddszerével dolgoztam,
természetesen mindharom kutatds az [PA modszerével késziilt, igy a disszertacid

elméleti bevezetdjében targyalom az [PA, mint modszer részletes bemutatasat.
1.1. A szerzdi perspektiva onreflektiv bemutatasa.

A kvalitativ kutatasokban esszencialis szerzOi perspektiva bemutatdsa érdekében a
kutatasi folyamat soran végig gyakoroltam az onreflektivitast. Ennek folyamata fontos
volt annak érdekében is, hogy feltdrjam a kutatashoz fiiz6d6 viszonyomat, hiszen a
kutatasi témaban érintettként vettem részt; magam is orokletes thrombophiliaval élek.
Az introspektiv és interszubjektiv reflexid kiterjedt a témavalasztasra — amely nem a
doktori iskola kezdetéhez, hanem még az egyetemi tanulmanyaim idészakéhoz kotédik
—, a thrombophiliaval kapcsolatos szubjektiv és objektiv ismereteimre; a thrombophilids
betegekkel folytatott interjuk soran a betegekkel kapcsolatban szerzett tapasztalataimra,
illetve a veliik val6 kapcsolodasomra. 2004 marciusa ota tudom, hogy thrombophilidval
¢élek. Ily modon elkeriilhetetlen volt, hogy egy mar kialakult, szubjektiv perspektivabol
tekintsek erre az ezerarcl betegségre. EbbOl a belsd, ha ugy tetszik sajat perspektivabol
pedig természetes, hogy fenndll az eldzetes tapasztalatok altal taplalt elképzelések
kockédzata. A szigort reflexionak éppen ezért volt ebben a kutatasi folyamatban

kitlintetett szerepe.
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Valamennyi interjival kapcsolatban beszélgetéseket folytattam témavezetdimmel, ezen
tul aktiv részéveé valtam egy, az IPA-val dolgozé kutatok szamara létrehozott forumnak
is. Tovabba kutatasi naplot vezettem valamennyi interjurdl. Ebbe a naploba az interjura
valo felkésziilés fazisatol, az interjui tapasztalatan at az elemzési folyamat végéig
kovethetéveé tettem a tapasztalataim alakuldsat. Mindezeket a kutatdsi folyamat
megbizhatosagadnak ndvelése (Mclntosh, 2023; Darawsheh, 2014; Finlay, 2002)
érdekében tettem. A tudomanyos etikai elvarasoknak valé megfelelés mellett ezeknek a
folyamatoknak volt ugyanakkor egy masik fontos szempontja, ha tgy tetszik, hasznos
¢s értékes hozadéka: két fontos identitdsom, a thrombophilidas beteg és a kutatd
perspektivambol fontos személyes novekedésnek tekinthetd kialakuldsa. 2017-ben,
amikor eldszor megfogalmazodott bennem a téma kutatdsa, egy thrombophilias, I-es
tipust antithrombin deficittel €16 beteg voltam, aki csodalattal és vagyoddassal tekint a
kutat6i palyara. Most, 2024 janudrjdban eldszor merem ¢€s tudom kimondani, hogy az
elmult években kutatova valtam. Kutatova, aki egyiitt ¢l a thrombophiliaval.
Esszencidlis tanuldsi és Onismereti utazas is volt tehat szdmomra a reflektiv folyamatok

gyakorlasa.

1.2. Kutatasi kérdések
Milyen identitasértelmezést nyujt a genetikai betegség, amely potencialisan
¢letveszélyes szovodményekkel jarhat? Hogyan kiizdenek meg az érintettek az identitast
érintd sulyos genetikai informéciokkal? Mindezen folyamatokban milyen szerep jut a
testnek? Hogyan ¢éli meg az érintett beteg a testét? Miként adodik szamara a sajat teste a
betegséggel, onmagaval ¢s a masokkal valé kapcsolat tiikrében? Disszertaciomban

ezekre a kérdésekre keresem a valaszt.
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., Emlékeid, erod, fajdalmad vagyok, vagyaid és korlataid hii hirndke,
Az elétted élo nemzedékek bélcsessége és fajdalma (...)
Hordozom szenvedéseid,
hogy ne a lelkednek kelljen egyediil cipelni. (...)
Tarsad vagyok, aki minden pillanatban radd figyel.
Olelnélek mindig, bar te néha nem veszel rélam tudomdst,

sot, gytilolsz és bantani akarsz.”

(Wuellner, a testrél, 1987)

Sajat forditas
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2. ATFOGO BEVEZETES

2.1. A thrombophilia kihivasai az orvostudomany és a pszicholégia szamara
Mig a joval ritkdbb hemophiliat (6rokletes vérzékenység) mar tobb mint ezer éve ismeri
az emberiség, addig a thrombophilidt csak néhany évtizede. Az oOrokletes
vérzékenységet konnyebb felismerni, mint a kérosan fokozott alvadékonysagot, mert az
mar kora gyermekkorban jellegzetes tiinetekkel jelentkezik. A thrombophilia azonban

inkabb fiatal felndttkorban vagy még késébb mutatkozik meg (Sas és Kunz, 1994).

Thrombophilia alatt a vér fokozott alvadékonysagat értjiik, amelyet valamilyen
velesziiletett vénas (ritkan artérids) trombozis kialakuldsdra hajlamositdo génhiba okoz
(Sas és Kunz, 1994). Tagabb értelemben a thrombophilia fogalmi korébe tartozik
minden trombdzisra hajlamosito szerzett vagy velesziiletett véralvadasi zavar, amelynek
a hatterében a természetes antikoagulans (alvadasi) mechanizmusok zavara all. Szlikebb
értelemben a thrombophilia csak a velesziiletett allapotokat jelenti, amelyeket az ismert
(szerzett) rizikofaktorok jelenléte nélkil is a trombozis kialakuldsdnak és
ismétlédésének fokozott kockazata, tovabba azok csaladi halmozodésa jellemez
(Nemes, 2000). Disszertaciomban az 0Oroklott (familiaris) thrombophilidkkal
foglalkozom, amelyek kozott az elmult évtizedekben szdmos genetikai mutaciot

azonositottak.
Orokletes zavar esetén beszélhetiink (Puskas és mtsi, 2009):

1. A véralvadast gatlo faktorok (pl. antithrombin, protein-C, protein-S) hidnyardl vagy
funkcidzavararol. Ezekben az esetek — noha jelends a trombozis rizikd — relative ritkan

fordulnak elo.

crer

gyakoribbak, mint az el6z6 tipusba soroltak, ugyanakkor kisebb tromboézis rizikoval
jarnak. Ilyenek példaul az F V Leiden mutacio, a prothrombin gén G20210A mutacioja,

az emelkedett F VIII, F IX, F XI fibrinogén szintek, vagy a dysfibrinogenemia.

3. Gyakran az el6z6 varidansok kombinalt formai is el6fordulnak, amelyek kiilonosen

nagy rizikoét jelenthetnek a trombozisképzddés szempontjabol.

A velesziiletett thrombophilia tipusok heterozigéta, illetve homozigdta eléfordulasi

formaitol fiiggden kiilonboz6 mértékben jelentenek veszélyeztetettséget. A homozigota
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tipusok joval nagyobb rizikofaktort jelentenek, pl. az antithrombin deficiencia bizonyos

mutacioi homozigota formaban az €lettel Gsszeegyeztethetetlen allapotot jelentenek.

Az els6 véralvadasi zavarrol szoldo beszamold Nygaard és Brown (1937) nevéhez
kothetd: ,,Esszencialis thrombophilia” kifejezéssel 6t olyan érbetegséget azonositottak,
amelyeket a végtagok, a vese, a sziv és az agy ereinek visszatérd akut elzarddasi
epizddjai jellemeztek. A trombdzisra vald csaladi hajlamot leird 1956-os publikacid a
thrombophilia kifejezést mar a betegség orokletes jellegére utalva hasznélja (Jordan és
Nandorff, 1956). Ezekben az évtizedekben a trombozis €és az 6roklodés kapcsolatanak
tovabbi vizsgalatat a megfeleld tesztek €s diagnosztikai modszerek hidnya, illetve a

val6 betekintés kihivasa nehézitette (Koenderman és Reitsma, 2011).

Az els6 — ¢és az egylk legnagyobb trombodzis rizikét jelentdé — familidris
thrombophilidrdl, egy antithrombin-deficites esetrél Egeberg norvég belgydgydsz 1965-
ben szamolt be (Egeberg, 1965). A DNS technologia fejlédésével, 1981-ben az elsd
protein-C (Griffin és mtsi, 1981), majd 1984-ben az els protein-S deficites csalad esete
is ismertetésre keriilt (Comp €s Esmon, 1984). Ezt kdvetden egy évtizedet kellett varni
az Ujabb — és heterozigota forméban a korabbiaknal enyhébb rizikdju — oOrdkletes
thrombophilidk felismeréséig: a kilencvenes években az FV Leiden mutaci6 (Bertina és
mtsi, 1994), illetve a prothrombin G20210A elnevezésti mutaciok (Poort és mtsi, 1996)
is azonositasra keriiltek. Mig a nyolcvanas évek kdzepén az orvosok a thrombophilids
csaladok minddssze 10-15 %-aban tudtak csak pontos diagnoézist mondani, ez a szam

mar eléri a 80-90 %-ot (Boda, 2014).

A thrombophilian beliil a genetikai mutaciok nagy szama, valamint ezek Gsszetettsége
miatt az Ordkletes véralvadasi zavarok tényleges prevalencidja nem ismert, a
rendelkezésre allo adatok valdszinilileg jelentdsen alulbecsiiltek. A hivatalos adatok
szerint a fejlett orszdgokban a betegség prevalencia 7-10.000/100.000 6 (1. tablazat,

Ormesher és mtsi 2017; Stevens és mtsi, 2016).
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1. tablazat: A familiaris thrombophiliak prevalencidaja és a relativ trombozisriziko (Ormesher

¢és mtsi, 2017, Stevens és mtsi, 2016).

Trombozisriziko
Thrombophilia tipus | Prevalencia (%)
(x-es)
FV-Leiden heterozigota 5-10 5-6
FV-Leiden homozigéta 0,1 80
FII-G20210A
) 2-3 3-4
heterozigota
FII-G20210A homozigota 0,04 40
Hyperhomocysteinaemia 5 7
Magas FVIII szint 11 3
Antithrombin III deficit 0,02 10
Protein-C deficit 0,2-0,4 5
Protein-S deficit 0,7-2,0 5
Osszesen 15-25

2.1.1. A thrombophilia lehetséges szovodményei

A thrombus, trombozis szavak a gordog thrombos szobdl szarmaznak. Mar az Okori
Egyiptomban, késdbb pedig a gordg-romai orvoslasban ismert volt a véraramot elzard
vérrog jelensége. Rudolf Virchow (1821-1902) német patologus részletesen foglalkozott
a trombozisokkal. Eszrevette, hogy azoknal a betegeknél, akiknél alsovégtagi
mélyvénas trombozist taldlt, a pulmondlis embdlia is gyakrabban jelentkezett. A
haemostasis (véralvadas) olyan alapvetd kifejezései, mint a thrombus, az embolus, a
fibrinogen vagy a pulmondlis embdlia helyes értelmezése mind Virchawto6l szdrmazik
(Boda, 2014). Virchow a tromboézisok keletkezésének harom lehetséges kivaltd okarol
alkotott masfél évszazaddal ezeldtti elmélete, az UGn. Virchow-tridsz még ma is
tokéletesen alkalmazhat6. E harom tényez6 a vér fokozott alvadékonysaga
(thrombophilia), az érfal sériilése, illetve a vér dramlasi koriilményeinek megvaltozasa
(példaul pangas, turbulencia). Koziiliik elég kettdnek a jelenléte ahhoz, hogy trombozis
alakuljon ki (Boda, 2014). Trombozis a cardiovascularis rendszer barmelyik szakaszan
kialakulhat, igy a véndkban, az artéridkban, a szivben €és a mikrokeringésben egyarant.
Stlyos kovetkezménye jelentkezhet lokalisan, a thrombous 4altali elzarodas helyén,
illetve a thrombusbol leszakadt embolus a tdvoli erek elzdrodasat eredményezheti.

Artérias trombozis példaul a stroke vagy a myocardialis infarktus, amelyek a fejlett
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orszagokban a vezetd haldlokot képezik. A vénds trombodzis leggyakrabban (90%-ban)
az also végtagot érinti, sokszor alattomosan, maskor latvanyos tiinetekkel jelentkezd
betegség. Akut el6fordulasakor f6 veszélye a pulmonalis embolia (tlidéembolia), amely
a fejlett orszdgokban a harmadik leggyakoribb haldlok, a fent emlitett myocardialis
infarktus, valamint a stroke utdn. Az intracardidlis, vagyis a sziven beliili trombozis
gyakran tlinetmentes, a beldle szarmazd embolizdcid azonban minden esetben sulyos,

gyakran fatalis klinikai tiineteket okoz6 komplikaci6 (Boda, 2014).

A mélyvénas trombozist (MVT) és az akut pulmonalis emboliat (PE) k6zos néven vénas
thromboembolianak (VTE) nevezik. Vildgviszonylatban ezerbdl egy embert, vagyis 8
milli6 embert érint (Heit és mtsi, 2016). Hazankban, a Magyar Thrombosis ¢és
Haemostasis Tarsasdg 2009-es iranyelvét tekintve is tény, hogy a trombdzisok mind a
mortalitdsi, mind a morbiditasi statisztikdk ¢élén allnak (MTHT, 2009). Az
érbetegségeken beliil a vénas thromboembodlia komoly gyakorisagu, de pontos
prevalenciajat és incidencidjat nehéz meghatarozni, mivel sok esetben tiinetmentesen
zajlik, és csak késéi kovetkezményei lesznek azonosithatdak. Vizsgdlatok szerint a
koérkép éves incidencidgja 90—130/100.000 lakos, 45 éves kor folott pedig fokozatos
novekedést mutat. Jelentdés a thromboembdlids események ismétlédése is: egy éven
beliil 24%-o0s, nyolc éven beliil pedig mar 30%-o0s az ismétlédés gyakorisaga. A vénas
thromboembolidk (VTE) jelentdségét magas mortalitasuk is jelzi, amely tiidéembolia
esetén akar a betegek negyedét is érintheti a diagnézist kovetd egy héten beliil. A leirt
incidencia és prevalencia értékeknél azonban jelentdsebb mértékben sziikséges szamolni
a VTE veszélyeivel a korhdzi fekvdbetegek, a hormondlis fogamzasgatlét szeddk, a
daganatos betegek, az idések, a miitéteken, stroke-on atesettek korében. Emlitett okok
miatt a VTE megbetegedések incidenciaja az egyre korszeriibb kezelés és a széleskorii
prevencid ellenére sem mutat szamottevd csokkenést. Mindezen tényezdk miatt
kiemelten fontos feladat az orvosi szakmdk szaméara a vénas thromboembolidk
megeldzése. Az azonos koérélettani alapokon all6 mélyvénas thrombozis (MVT), illetve
a pulmondlis embolia (PE) prevencidja, kezelése 1is hasonld6 ~modon,
thromboprofilaxissal (antikoagulans, vagyis véralvadasgatld terapiaval) torténik

(MTHT, 2009).

A tiinetekkel jaré vénas trombozisban szenvedd betegek koriilbeliil 20-50 %-anal alakul

ki a poszttrombotikus szindroma, amelyet az érintett végtag kronikus kellemetlensége,
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tovabba duzzanat, fajdalom, esetenként visszeresség és labszarfekély jellemez (Van

Korlaar, 2006).

A vénas trombozis multikauzélis betegség, amelyet genetikai és kornyezeti kockéazati
tényezOk egyarant okozhatnak (Leventhal és mtsi, 2003). Kornyezeti kockazati tényezdi
kozé tartozik a terhesség €s a sziilés, az oralis fogamzasgatlok hasznalata, a miitétek és a
hosszan tarté mozdulatlansag — példdul miitét utan vagy hosszu repiilétt alatt. A vénas
trombozis elsé alkalommal eléforduld epizodjainak mintegy kétharmaddban mutathatd
ki valamilyen kockazati tényezd. A genetikai tényezd a thrombophilia, amely az elsd
akut trombozisban szenvedd betegek mintegy 50%-anal azonosithatdo (Van Korlaar,

2006).

A vénds tromboembolia az életmindség szamos aspektusat befolydsolhatja, emellett
orvosi ellatast, szigoru protokollt kovetd korhdzi kezelést és természetesen
antikoagulans terdpiat igényelnek az érintett betegek (Van Korlaar, 2006). Keveset
tudunk a thrombophilids, vagyis genetikai kockazati tényezdvel €16 betegek VTE-vel
kapcsolatos tapasztalatairol, illetve a VTE szovodményekhez vald alkalmazkodasukrol
(Moore ¢és mtsi, 2008). Az viszont elmondhatd, hogy a VTE esemény megtapasztalasa
rossz fizikai és pszichés allapottal hozhato Gsszefliggésbe (Van Korlaar és mtsi, 2004;

Moore és mitsi, 2008).

Kétségtelen tény, hogy a leggyakoribb haldlok a trombozis. Vilagszerte évente 17,8
millio ember vesziti ¢letét a sziv- és érrendszeri betegségek kovetkeztében, amely
mortalitasi adat az Ossz-mortalitds tobb mint 50%-at teszi ki. A sziv- és érrendszeri
betegségeken beliil a leggyakoribb halalok a stroke, az akut myocardialis infarktus és az
akut pulmonélis embodlia (WHO, 2021). Az Egyesiilt Allamokban az Osszes fatélis
trombozis (790/100.000 lakos/év) kozel négyszerese az Osszes daganatos haldlozasnak
(222/100.000 lakos/év). Szintén az Egyesiilt Allamokban a pulmonalis emboélia 150.000
aldozatot kovetel évente, s ezeknek tobb mint a fele thrombophilidval, azaz 6rokletes
trombozis-hajlammal hozhatd Osszefiiggésbe (Bick, 2003; Boda, 2014). Europaban
700.000 mélyvénas trombdzis €s 400.000 tiiddembdlia torténik évente. Magyarorszagon
évente 20-25.000 vénas trombozist diagnosztizalnak, a kezeletlen és megel6zésben sem
részesitett betegek esetében a vénds thromboembolia (VTE) egyharmada halédlos
kimenetelli, tovabbi egyharmad esetében sulyos szovodmények Iépnek fel,

egyharmaduknal pedig a VTE megismétlddik 10 éven beliil (MTHT, 2009).
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2.1.2. A thrombophiliak diagnosztikaja

A thrombophilia szlirvizsgalata draga és iddigényes moddszerekbdl all, ezért a
diagnosztikat megfontoltan és kello alapossaggal kell végezni (Abughanimeh és mitsi,
2022; Boda, 2014; Saukko és mtsi, 2006). A velesziiletett trombozis-hajlamnak vannak
kozos klinikai jellegzetességeli, fiiggetlentil attol, hogy a thrombophilia mely tipusa all a
hattérben. Az anamnézis alapjan a fiatal életkorban (<50 év) bekdvetkezd és/vagy az
1smétl6do thromboembolia, a csaladi halmozddas, illetve a szokatlan helyen jelentkezo
trombozis (hasiireg, sziv, agy) jellegzetes tiinetei hivhatjak fel a figyelmet a familiaris
thrombophilidra (Boda, 2014), s egyben jelzik a szlirdvizsgalat indikéaciojat. Ezen
jellegzetességek hianya azonban nem zarja ki az orokletes trombozishajlam jelenlétét:
kiilonosen a kisebb zavart okozé defektusok esetében lehetséges, hogy a csalad egyetlen
tagjan, idés korban Iép fel a trombozis, és csak a véletleniil elvégzett laboratériumi
vizsgalat deriti ki a genetikai hibat. Thrombophilia gyanuja esetén labordiagnosztikat
szokas végezni, — Gn. thrombophilia szlirést, amelynek soran eldszor a gén- aktivitast
meghatarozo teszteket hasznalnak “screening” jelleggel, késébb keriil sor az antigén
szintet meghatarozo6 kiegészitd eljardsokra, amelyek a felderitett defektus mennyiségi,
illetve mindségi voltat azonositjak. A modszerek, noha pontosak, igen koltségesek, igy
csak thrombophilia gyant esetén keriil sor a szlrésre (Sas és Kunz, 1994). A
thrombophilia szlrés indikéciodira, illetve kontraindikacidira jelen dolgozatban nem
térek ki, azt viszont fontosnak tartom hangsulyozni, hogy a sziirdvizsgalatoknak nem
csak klinikai és gazdasagi aspektusai jelentések, hanem pszichés hatasai is relevansak.
A tanulmanyok szerint (Graffigna és mtsi, 2014; Saukko €s mtsi, 2007; Smith és mtsi,
2011; Vegni és mtsi, 2013) a genetikai szlrés sziikségtelen szorongast generalhat,
ronthatja az aktudlis pszichés statuszt, valamint stigmatizalo hatisa is lehet. A
thrombophilids betegek pszichologiai jellemzdit vizsgdld kutatasok (Moore és mitsi,
2008; Van Korlaar és mitsi, 2005; Vegni ¢és mtsi, 2013) ugyanakkor igazoltdk a
betegségrol szold relevans informacidk pszichologiai és egészségiigyi elonyét: a
betegség tényének ismerete a stlyos thromboembolids események elleni tudatos
védekezés lehetdségét hordozza. Egy masik vizsgalat szerint a pozitiv thrombophilia
teszttel rendelkezd betegek 88%-at megnyugvéssal toltotte el a betegségiikrdl szolo
informaci6é (Hellmann, Leslie és Moll, 2003). Kvantitativ megkozelitéssel dolgozé
kutatasok (Bank és mtsi, 2004; Saukko és mtsi, 2006; Saukko és mtsi, 2007) a

thrombophilia szlirés ugynevezett rejtett hatdsait (Bank és mtsi, 2004), valamint a
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szocialis aspektusokat hangstlyozzak, kiemelten példdul a diszkriminaciét, mint példaul

a mindennapi életre vonatkozo6 negativ hatast.

Wells és munkatarsai egy (2009) pilot study-ban tlinetmentes thrombophilias betegek
vizsgalata soran azt talaltdk, hogy az érintettek — és legkdzelebbi rokonaik — nem
nyitottak a thrombophilia szlirdvizsgalatra (Wells €s mtsi, 2009). Szamos tanulmany
megallapitotta, hogy a betegek nem mindig tudjak, hogy milyen vizsgalaton vettek
részt, mi a vizsgalat tétje, nem is beszélve az eredmények értelmezésének kérdéseirdl
(Saukko ¢és mitsi, 2007; Etchegary ¢és mtsi, 2008; Vegni és mtsi, 2013). Akik pedig
tudjak, hogy a vizsgalat milyen diagnozisra vonatkozik, 6k sem minden esetben értik a
pozitiv eredmény kovetkezményeit és annak pontos jelentését (Vegni és mtsi, 2013;
Toman ¢és Hargitai, 2019). Egyes betegek szdmara a pozitiv thrombophilia diagnoézis
jelentds szorongast indukal (Van Korlaar és mitsi, 2005), ez azonban ellentmond
Legnani és munkatarsai (2006) megallapitasainak, akik egy kérddives vizsgalat soran
azt talaltdk, hogy az érintettek életében nem kovetkezett be szdmottevd valtozéds a
pozitiv teszteredmény kovetkeztében. Fentebb targyaltuk a thrombophilia kiilonb6zd
mutacioi altal jelentett eltérd rizikofaktorokat, amelyeknek tiikkrében nyilvanvaléan nem
mindegy, hogy az érintettek pozitiv teszteredménye mogott sulyos antithrombin deficit
vagy éppen alacsonyabb rizikofaktort jelentd heterozigota Leiden mutécio 4ll. Bank és
munkatarsai (2004) vizsgalatdban Leiden pozitiv betegek allitottdk azt, hogy az
eredmény nem hozott érdemi valtozast az életiikkben. Ennek ugyanakkor ellentmondanak
a betegek tovabbi valaszai: volt, aki a diagndzis kovetkeztében életmodot valtott, mig
masok aggodalmukat fejezték ki a lehetséges kovetkezmények miatt. Fontos azonban
hangsulyozni, hogy éltaldban azon betegek fejezték ki aggodalmukat és szorongéasukat,
akik kordbban mar atéltek thromboembdlids eseményt. Kovetkezésképpen fontos
szempont a thrombophilia jelentésének értelmezésében a szovodményekkel vald
taldlkozas ténye (Tomén és Hargitai, 2019). Heshka és munkatarsai (2008) kérddives
vizsgalatdban a korabbi thrombotikus eseményt atélt betegek jelentds életmodbeli
valtozasrdl szamoltak be a pozitiv thrombophilia diagnozis ota. Szdmos tanulmany
igazolta a mélyvénas trombozist atélt, thrombophilia diagnozissal rendelkezd betegek
csOkkend életmindségét, szorongasat, félelemiiket és fajdalmaikat (Van Korlaar és mitsi,
2004; Klok ¢és mtsi, 2010; Kahn ¢és mtsi, 2008, Wik és mitsi, 2012). Moore ¢és
munkatarsai (2008) interpretativ fenomenoldgiai analizissel vizsgaltdk thrombophilids

betegek vénas thromboembdliaval kapcsolatos tapasztalatait, amelynek soran harom f6
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témat azonositottak: 1.) a thrombophilia hatdsa az embolia kialakulasara; 2.) az
elsédleges kontroll, illetve a 3.) masodlagos kontroll. A diagndzis elott az érintettek
kiilonbozo laikus okokat kerestek az embolia kialakuldsara, a diagnozist kovetden,
miutan konkrét magyarazatot kaptak a torténtekre, a tovabbi thrombotikus epizdédoktol
vald félelmiik csokkent. Emellett valamennyi résztvevd arrol szamolt be, hogy a
diagnozist kovetden valtoztattak az életviteliikon (elsdédleges kontroll). A kutatas alapjan
ugy tiinik, a betegek elfogadtdk a betegséggel jard kockazatokat, beleértve az
allapotukkal kapcsolatos bizonytalansagot, mikdzben életiikben 0j prioritdsok jelentek
meg: kifejezték az élet iranti mély megbecsiilésiiket és szeretetiiket, illetve a szdmukra
fontos emberekkel vald kapcsolodast magasabb szintre emelték (masodlagos kontroll).
Martens és Ehmed (2007) a thrombophilids betegek informacidhianyat hangstulyoztak.
A kezelBorvossal és az egészségligyi személyzettel valé nem megfeleld kapcsolat altal a
tajékoztatds hianyaban a betegek kénytelenek egyéb informacidforrashoz folyamodni,
példaul az interneten, konyvekben vagy sorstarsaktol valaszt talalni kérdéseikre. Ezt a
problémat szdmos tanulmany megerdsiti (Hellmann és mtsi, 2003; Saukko és mitsi,
2007; Vegni és mtsi, 2013), Vegni €s munkatarsai (2013) szerint a sziirdvizsgalat nem
érzelmi, sokkal inkdbb kognitiv hatast: a betegek a thrombophilia tesztet a tudas
eszkozeként értelmezik. Etchegary €s munkatarsai (2008) a thrombotikus eseményt
kovetd szorongassal terhelt idOszakrdl szamoltak be, amelynek része a betegség
ismeretlensége, idegensége ¢és az intenziv halalfélelem, tovabba a véralvadasgatld

terapia megkezdése, és az ahhoz val6 alkalmazkodas nehézségei.

Az oOrokletes thrombophilia egy élethosszig tartd allapot, amely diagnoézist szinte
minden esetben hematologus szakorvos allitja fel és kozli az érintett beteggel. A
thrombophilia diagndzis jelentéssel valdo megtoltése altaldban hosszabb folyamatot dlel
fel, a megbizonyosodas mindenesetre lehetdséget ad a betegeknek arra, hogy igymond
felcimkézzek allapotukat, nevet és jelentést adhassanak a veliik torténteknek. Egyes
betegeknél ez a folyamat a kezdeti tudatossaggal indul, amely azokra a mar meglévo
konstruktumokra, ugymond jelentésmezOkre ¢épiil, amelyekkel az egyén mar
rendelkezett korabbi betegségtorténetébdl. Ok azok, akik altaldban a thrombophilia
valamely sulyos szovodményével keriilnek korhazi kezelésbe, és mire sor kerill a
protokoll szerinti thrombophilia sziirésre, a kezdeti percepciok és testi tapasztalatok
személyes jelentéssel telhetnek meg (anticipalt diagnézis). A diagnozis kozlése,

voltaképpen a probléma megnevezése altal érthetdbbé valik a helyzet a beteg szamara, a
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kiilonb6z6 korabbi panaszok egy betegség tiineteiként konstitudlodnak. Vannak viszont
— jellemzden fiatalabb korban diagnosztizalt — betegek, akik szovodmények és tlinetek
nélkiil keriilnek tesztelésre, az O esetiikben a varatlanul érkezé pozitiv diagnozis joval
nehezebben ¢és lassabban telik meg jelentéssel (vératlan diagnoézis) (Roddis, 2015;

Roddis és mtsi, 2016).

Thrombophilidban a vér alvadasi mechanizmusa hibas, nem tudja megfeleléen ellatni
funkcigjat. A vért nem lehet kivenni, lecserélni, massal potolni, sem meggydgyitani, igy
a betegek gyakran bonyolult, komplex percepcidt élnek meg betegségiikkel
kapcsolatban. A genetikai orokség fogalmat szintén komplex, egész ¢letiikre —
multjukra, jeleniikre és jovojiikre egyarant — hatéssal levd problémaként értelmezik. Az
0sok altal tovabborokitett genetikai teher a multba vezet vissza, mikozben a (leendd)
gyermekeikért vallalt felelosség is sulyként nehezedik a betegekre. Saukko és
munkatarsai 2007-es vizsgalata a betegek thrombophilia teszteléssel kapcsolatos
percepcioira koncentralt, és azt talalta, hogy a thrombophilia specifikus tulajdonsagai —
gyakran tiinetmentes betegség, mégis oOridsi a fenyegetettsége; mortalitdsi mutatoi
extrém magasak — miatt a genetikai szlirést altalaban rendkiviil fontosnak tartjak. A
betegek a diagnozis birtokdban gyakorlatilag folyamatos veszélyben érzik az életiiket,
az antikoagulans terapia kovetése mellett is. Fenti adatok azt mutatjak, hogy Ooridsi
felelossége van a diagnodzis és a betegséggel kapcsolatos informaciok kozlésében az
orvosnak, illetve az orvos—beteg kommunikacionak egyarant (Vegni és mtsi, 2013;

Toman és Hargitai, 2019).
2.1.3. A thrombophilia kezelési lehetoségei

A fatalis kimeneteli thromboembolidk megeldzését, illetve a jelentds kockazati tényezot
jelenté thrombophilia kezelését tekintve az érintett betegek megfeleléen vezetett
véralvadasgatlo (antikoaguldns) terapidja az elsddleges. Az ismeretek folyamatos
boviilésével lehetévé valt azoknak a betegcsoportoknak a meghatirozéasa, amelyeknél
kotelezoen alkalmazandd a thromboprophylaxis, vagyis a véralvadasgatld terapia.
Fontos megemliteni azonban, hogy a terapiaban az eldirasok pontos betartasa, a
megfelelden bedllitott gyogyszerelés, és a beteg magas fokll egyiittmiikodése esetén sem
varhat6 szaz szazalékos védelem (MTHT, 2009). Mi tobb, a véralvadasgatlok terapias
tartomanya sziik, nagyon kozel van egymashoz a prevencié szempontjabol hatastalan, és
a vesz€lyes mellékhatast, akar fatalis vérzést el6idézé dozis. A terapids tartomany

eléréséhez és fenntartasahoz sziikséges adagolast egyénileg kell meghatérozni, a kezelés
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hatékonysagat pedig — ismételt vérvételek formajaban — rendszeresen kontrollalni

sziikséges (Boda, 2014).

A véralvadasgatld kezelések indikacios teriilete széleskorli. Mélyvénds trombozis,
tiidéembolia kezelésére, thrombophilias betegek, illetve mechanikus mibillentytivel
¢lok thromboembolids szovOdményeinek megeldzésére, pitvarfibrillacid esetén stroke
megeldzésére, posztoperativ allapotban, immobilitds esetén egyarant indikalt és javasolt

az antikoagulans kezelés (Gadoé és mtsi, 2015).

A véralvadasgatlo gyogyszereket tobb modon is lehetséges csoportositani, ugyanakkor
atfedések vannak a kiilonboz6 gyodgyszertipusok kozott. Hatasuk szempontjabol vannak
azonnal hat6 és elhuz6do hatast készitmények, amely hatds azonban a bevitel méodjatol
is fiigg (oralis formatum vagy injekcio, de ezeknek is tobbféle modja lehet), masrészt
un. kozvetlen és kozvetett hatdsu gyogyszereket kiilonboztetiink meg. Tisztaban kell
lenni azzal, hogy barmely véralvadasgatld készitmény haszndlata esetén felléphet
vérzéses szovodmény, ezért kiilondsen fontos az antikoagulans terdpia adta eldnydket
Osszemérni a vérzéses kockazatok el6fordulasi valdszinliségével, €és a mérlegelés

eredményét is figyelembe venni a thromboprofilaxis folytatasa esetén (MTHT, 2009).

A klinikai gyakorlatban leggyakrabban alkalmazott véralvadasgatld gyogyszerek a K-
vitamin antagonistak (kumarinok), a kis molekulastulyi heparin (LMWH), valamint az
uj direkt tipusu oralis antikoagulansok (NOAC). A gyogyszertipus kivalasztasanak,
illetve a kezelésben részesiild betegek adherencidjanak szempontjabol mindharom tipus
specialis kérdéseket vet fel (Gado és mtsi, 2015), amelyeknek részletezésére jelen

dolgozatban nem térek ki.

A véralvadasgatld kezelések iddétartamdval kapcsolatban mérlegelésre keriil a
thrombophilia tipusa, a beteg thromboembdlids epizodjanak sulyossiga, valamint az
életkora. Ertelemszertien a sulyos rizikofaktorral rendelkezd betegek koziil keriilnek ki
azok, akiknél a kezelést élethosszig sziikséges folytatni. "Ha ismerjiik a kezdeti
dllapotot, a jovo egyértelmiien meghatarozhato - mondatban nem a kovetkeztetés hamis,
hanem a premissza nem dllhat fenn” (W. Heisenberg). Az idézet a mult szdzad talan
egyik leghiresebb filozéfiai gondolata; az elméleti fizikabol szarmazik, altaldnos
érvényessége miatt azonban ugy gondoltam, jelen téma szempontjabdl is relevans lehet.
A thromboembolids betegségek, esetlegesszovodményeik, illetve ezeket megelézendd, a

hosszatavl véralvadasgatlas kapcsolatara gondolok jelen esetben, ami tobb vitatott
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kérdést vethet fel. A nemzetkozileg elismert magyar belgydgydsz, Sas Géza szerint
évtizedek ota bizonyitott tény, hogy az alsovégtag mélyvénainak trombozisa esetén az
embolizacid (pulmonalis embolia) megeldzése ¢érdekében a kezdeti kezelést
mindenképpen antikoagulans terapianak kell kovetnie (Sas, 2014). Sas szerint azonban
ez az egyetlen kijelentés, amelyben a szakemberek kozott egyetértés van, a tovabbiakat
¢s a részleteket illetden a szakorvosokban altalanos a “‘heisenbergi” bizonytalansag.
Magyarorszag nemzetkozi viszonylatban az elsék kozott volt, ahol az aktualisan
érvényes nemzetkozi szakmai irdnyelvekkel szemben a szakemberek azt javasoltak,
hogy a thromboembolias epizdd utdn ne csak 3 honapig, hanem tovabb: évekig, vagy
akar egész ¢életen 4t folytatva legyen a terapia (Sas, 1979). A kezelés hosszii tava
folytatasaval az akut eseményt kovetd években ugyanis jelentdésen csokkenthetdé a
thromboembolidk ismétlddd eldfordulasa (Sas, 1979). Végiil hdrom évtizeddel késdbb,
2008-ban keriilt be a hivatalos amerikai ajanlasba a ‘life-long’, illetve ‘indefinite’
id6tartam a terapia folytatasdra vonatkozdéan (Kearon ¢és mtsi, 2008). Ennek
kovetkeztében azonban Gjabb kérdések mertiltek fel. Barmilyen koriilmények kozott is
fordul elé trombozis, barmikor allhat thrombophilia, vagyis velesziiletett defektus a
hattérben, tehat ennek szlirése, tisztdzasa a legtobb thromboembdlids esemény utan
fontos lenne. Mara azonban a thrombophilia is bonyolultta és egyben komoly vita
targyava valt, részben amiatt, hogy egyre tobb genetikai mutdciot fedeznek fel, s akar
egy bizonyos defektusnak tobb altipusa is ismert — példaul az igen stlyos tromboézis
hajlammal jaré antithrombin defektusnak mara tobb mint 200 tipusat irtdk le. De
emlithetjiilk az egyik leggyakrabban el6forduld (10% prevalancia) thrombophiliat, a
Leiden mutaciot, amelynek kifejezetten ritka homozigota formdaja sulyos trombodzis
rizikoval jar, mig a heterozigotdk egy életet leélhetnek szovodmények nélkiil.
Onmagaban tehat a Leiden muticié pozitiv diagndézisa nem jelent indikacidt az
¢lethosszig tartd antikoaguldns kezelésre (Sas, 2014). A mai irdnyelv szerint a
belgyodgyaszok arra torekednek, hogy csak azokat a betegeket allitsak antikoaguldns
terapiara, akiknél a kezelés nélkiil nagy valoszinliséggel kovetkezne be a thrombotikus
epizod ismétlddése. Az objektiv indikdciok mellett azonban fontos figyelembe venni a
szubjektiv tényezdket, mint a beteg egyiittmiikddési hajlandosdga vagy intelligencidja

(Sas, 2014). Mindezek figyelembevételével lathatd, hogy a betegek antikoagulans

crer
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A thrombophilia, legféképpen az Orokletes thrombophilia pszichés hatasait feltaro
szakirodalom méltatlanul kevés, ami kiilondsen a betegség lehetséges szovodményeinek
mortalitdsi mutatdit ismerve jelent hianyérzetet. A relevans szakirodalom tlikrében azt
latjuk, hogy a thrombophilids betegek nagy része tisztdban van a trombozisokra vald
fokozott hajlam generaciordl generaciora Orokithetd természetével, a kockazati
tényezokkel és a lehetséges kovetkezményekkel kapcsolatosan azonban jéval kevésbé
tajékozottak. A kockazati tényezok ismerete nélkiil ugyanakkor alacsonyabb a
complience-re, vagyis az antikoagulans terapiara valo hajlandosag (Toman és Hargitai,
2019), amely a sok esetben stlyos thromboembolids esemény megeldzésének egyetlen

lehetséges modja.

2.1.4. Nemi kiilonbségek thrombophiliaban

A vénas thromboembolias epizodok eldfordulasdnak valdszinlisége kétszer magasabb
nok esetében — fertilis korban. Ezt az altalanossagban elfogadott tényt altaldban a
hormonalis fogamzasgatld gyogyszerek alkalmazédsival, és a terhesség ¢élettani
koriilményei mellett indukalt thrombotikus iranyu valtozdsokkal magyardzzak. Tény,
hogy a leggyakoribb halalok terhességben a pulmonalis embdlia (0,5-2/1000 terhesség),
ami 2-5-sz0r0se az azonos korosztadlyli nem terhes ndk fatalis pulmonalis embdlia
rizikdjadnak (Boda, 2014). A terhesség thrombophilia megléte nélkiil is thrombotikus
iranyu valtozasokat idéz el6 a haemostasisban. Azokndl a terhes ndknél, akiknek
anamnézisében szerepel thrombotikus epizdd, az ismétlodé trombdzis valdszinlisége
megduplazodik. A hormonalis fogamzasgatlo gyodgyszerek erdteljes trombozisfokozo
hatasa szintén régota ismert. Fentiek ismeretében fontos kihangsulyozni az
antikoagulans terapia jelentdségét és veszélyeit azon thrombophilidval diagnosztizalt
nok esetében, akik gyermeket szeretnének. Vitatott kérdés ugyanakkor, hogy sziikséges-
e minden terhes nd esetében thrombophilia szlirdvizsgalatot végezni (Vegni, 2013).
Ertelemszertien a sziirévizsgalatot minden olyan esetben érdemes elvégeztetni, amikor a
né anamnézisében vagy csaladjaban el6éfordult thromboembdlids epizéd. Ugyanez
vonatkozik a thrombotikus esemény nélkiili, halmozottan vetélé ndkre is (Boda, 2014).
Thrombophiliaval diagnosztizalt ndk, trombodzist kovetden az ismétlédd esemény
megeldzése céljabol oralis antikoaguldns (4ltaldban kumarin, de egyre gyakrabban
NOAC) terapiaban részesiilnek. A kumarinok stlyos embryopathiat okozhatnak, mivel
athatolnak a placentan. Emellett a terhesség soran kozponti idegrendszeri és szemészeti

abnormalitdsokat okozhatnak. Emiatt a kumarin addsa terhességben kontraindikalt.
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Helyette altalaban a terhesség iddszakara heparin (LMWH) injekciot alkalmaznak.
Célszerli azonban a thrombophilias terhesek esetében is rizikocsoportokat 1étrehozni,
hiszen ezekben az esetekben is vannak kivételek, extrém magas rizikdju betegek,
akiknél az LMWH nem nytjt megfelel6 védelmet. Ezekben az esetekben a terhesség
vallalasa sulyos veszélyt jelent mind az anyara, mind a magzatra nézve, ezért a klinikai
gyakorlatban altaldban nem javasolt (Boda, 2014). Egészségpszichologiai tekintetben
kiilon vizsgalatot érdemelne azoknak a néknek a komplex pszichoszocialis vizsgalata,
akik gyermeket szeretnének, de a magas rizikdji csoportba soroltdk oket, vagyis

terhességiik nem javasolt vagy kontraindikalt.

A fertilis kor ndket érinté kockazati faktorairél szdmos tanulmany all rendelkezésre
(Alzahrani és mtsi, 2022; Blickstein, 2006; Middeldorp, Naue és Kohler, 2022), ezeken
feliil azonban a férfiak kétszeres rizikotényezdjét is ki kell emelni a thromboembolias
események bekovetkeztének tekintetében (Bleker, 2014). Mivel az elsé trombdzis idején
Osztrogén expozicionak kitett nék esetében a hormonalis okokbodl szarmazé kockézati
tényez6 modosithatd, mig a férfiaknal altalaban nincsen modosithatd, hormonokkal
kapcsolatos kornyezeti kockazati tényezo, esetiikben nagyobb lehet a kitjulds kockazata

(Baglin és mtsi, 2004; Bleker, 2014; Kyrle és mtsi, 2004).

A thrombophiliaval €16 betegek kezelési lehetdségeivel (Al-Jabi és mtsi, 2022; Galli és
mtsi, 2018, Von Kanel és mtsi, 2012) prevenciojaval (Campello és mtsi, 2019, Campello
¢s Prandoni, 2022; Nicholson ¢és mtsi, 2020) illetve kockazati faktoraival (Campello €s
mtsi, 2019, Mannucci és Franchini, 2014; Moore és mtsi, 2008; Van Korlaar és mtsi,
2004; Van Korlaar, 2006) kapcsolatos pszichés tényezdkrdl, a diagnosztikai folyamat
komplex pszichoszocialis aspektusair6l (Abughanimeh és mtsi, 2022; Graffigna és mitsi,
2014; Saukko ¢és mtsi, 2006; 2007; Vegni, 2013), valamint a fertilitdst érintd
egészségpszichologiai kérdésekrol (Blickstein, 2006; Shehata ¢és mtsi, 2022;
Unterscheider és mtsi, 2017) szdmos tanulméany all rendelkezésre. Ezek nagy része
ugyanakkor jellemzéen mennyiségi adatokat ny0jtdé kutatds, amely sem az érintettek
szubjektiv megéléseit, sem a velik torténtek hatasdra a személyes identitdsukban
bekovetkezd esetleges valtozasukat nem érinti. Olyan tanulmanyt pedig, amely
kifejezetten a thrombophilids betegek megélt testi tapasztalatait hivatott feltdrni, nem

talaltunk.
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2.2. Az identitas és a test

2.2.1. Az identitas értelmezési lehetdségei

Mi is az identitds? Ahdny szerzd, ahdny szemlélet, annyi vélasz keriilt leirasra, nincs
tehat egységes meghatarozasa az identitdsnak. Sokrétliségét és komplexitasat mutatja a
szamos nemzetkozi (Wetherell, 2010; Vignoles, Schwartz ¢s Luyckx, 2011; Hammack,
2015) és magyar nyelvil (Csabai és Erds, 2000; Erds, 2001; Laszlo, 1999) 6sszefoglald
szakirodalom az identitds jelenségkorérdl. Stuart Hill szerint diszkurziv robbands
jatszdédik le az identitasfogalom koriil (Hill, 1996). Bauman (2001) olvasatdban ez a
robbands valosagos lavinat inditott: az identitas lett az a prizma, amelynek tiikrében az
¢letlink valamennyi oldalat vizsgéljdk és értelmezik. Erés Ferenc (2001) a labirintus
metaforaval irta le az identitds jelenségkorét: annak elvesztését, keresését,
visszaszerzését, valamint az identitds- ¢és testhatdrok kapcsolatat, illetve ezek
atjarhatosaganak problémait targyalja. Erés (2001:13) szerint ,, Az identitas nehezen
definialhato, gazdag jelentésarnyalatokat tartalmazo fogalom, bonyolult, sokféle
mechanizmust felolelo, sokféle szempontbol megkozelitheto jelenség, ugyanakkor

ertéktartalmu, normativ kategoria”™.

Jelen disszertacidban nem veszem sorra az identitas, illetve a test altalanos elméleteit,
hiszen mindketté hatalmas szakirodalommal bir. E két jelenség témank szempontjabol
relevans talalkozasi pontjait szandékozom megvilagitani. Ennek megvalositdsdhoz a
szelf vizsgalatanak két, Pléh Csaba (2015) altal leirt torténeti mintajat, a centrifugalis,
illetve centripetalis felfogast hivom segitségiil elméleti keretrendszerként. Pl¢h (2015)
szerint az Oonmagunkrdl, mint sajat vonatkoztatdsi keretrdl szolo nézeteinknek két
torténeti vonulata van: az egyik kiviilrdl, a tarsas interakciokbol, az emberek kozotti
viszonybol ¢épiti fel az oOnképet (centrifugalis felfogas). A masik, a centripetalis
elgondolas a sajat testre vonatkozd élményrendszerbdl épiti fel a szelf élményét, vagyis
beliilrdl indul ki, és a test(kép) feldl épiti fel az onképet. Az elméleti bevezetdben e két
megkozelités koziil is kiemelten foglalkozom a centripetdlis szemlélet ismertetésével,

teszem ezt a vizsgalati téma jellemzden biologiai lehorgonyzottsaga okan.

Mindkét felfogas fontos kiinduldpontja a kartezianus gondolatmenet, vagyis Descartes
azon felfogasa, amelyet a ,,Gondolkodom, tehat vagyok™ tézis fejez ki (1637/1992:32).
Descartes tételét gondolataink, képzeteink mellett alkalmazhatjuk érzéseinkre és

érzelmeinkre is. Ennek soran azonban nem tudjuk megkérddjelezni, hogy én magam,
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aki kételkedem, s gondolkodom, 1étezem is egyben: ,,a tiikr6zo, leképezo, reprezentdcios
En, a szelf, minden tudds kiinduldpontia” (P1éh, 2015:6). Ez az individualizmus mint
kiindulopont szerint tehat a kozponti és integraltnak tekintett En a bizonyossag forrasa.
A kartezianus felfogas a modern gondolkodds szdmara azonban fesziiltségek forrasa
lesz, nem csak az Enre és a szelfre, hanem a test — 1élek viszonyra nézve is (Pléh, 2010).
A modern filozofusok szeretnék ugyanis primitivumokbol felépiteni a Descartes
meglatasaban még kiindulopontként adodo Ent, s igy eljutnak a szelf felbontisihoz

(dekompozicios felfogas) (Fodor, 2000; Pléh, 2010).
2.2.2. A centripetalis felfogas

A Kkartezianus eszmékkel valdo megkiizdés és a szelf levezetésének centripetalis
szemlélete a sajat testre vonatkozd ¢élményrendszerbdl épiti fel a szelf élményét
(Marton, 1998; Pl¢h, 2015). A centripetalis felfogas elsé képviseldje Condillac, francia
filoz6fus (1715-1780), aki a tapintast emeli az érzék kiinduldopontjava, a bizonyossag
forrasava, ezaltal pedig a szelf és nem-szelf megkiilonboztetésének alapjava (Condillac,

1976).

Condillac elméletét részben kiegészitve Maine de Biran (1766-1824) sajatos filozofiai
allitotta konstruktiv En-felfogasanak kozéppontjaba, amely szemlélet alapvetéen
szemben allt a kartezianus passzivitassal (Pléh, 2015). De Biran (1805/1963) a tudat
passziv, kiils6 tényezOknek kitett felfogasat helyettesitette a ,,genetikus modszerrel”,
amelyben a tudatos élmény a kiils6 feltételekkel egyiitt bontakozik ki. Meglatasa szerint
a szelf aktiv, valamire torekvé erd, akarati agens. Maine de Biran aktivista
szubjektivizmusa még a 20. szdzad kozepén is inspiralta a francia pszichologiat (Piaget,
1965). Késébb Legrand (2005) a testi szelf, a test mint szelf, valamint a testben 1étez6
szelf kettdsségét vizsgalja, részben Maine de Biran elméletébdl kiindulva. A test mint
szelf lesz a primitiv, értelmezhetetlen és tévedésre képtelen szelf-€lmény alapja (Pléh,

2015).

A 19. szdzad utols6 harmaddban Ernst Mach (1838-1916) centripetalis szemlélete
Maine de Biran szubjektivizmusaval szemben objektivista, de tovabbra is a sajat testet
tartotta referencia-pontnak (Pl€éh, 2015). Radikalis evolucids ismeretelméleti felfogést
fogalmazott meg, amikor leirta a testkép, mint az En helyettesitéjének pozitivista

koncepciojat: ,, Az En gyakorlati egység, melyet az ideiglenes dttekintés érdekében
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hozunk létre. Az En nem mds, mint élményeink emlékképeinek Gsszessége, az dltaluk
kivaltott asszociaciokkal egyiitt. Az az emlék—hangulat—érzék komplexum, amely egy
bizonyos testhez, az emberi testhez kapcsolédik, kapja meg az En vagy Ego elnevezést.”

(Mach, 1897:19-20).

Mach (1875) vizsgalta elsdként a sajattest-érzek jelentdségét a vizualis lokalizacidban, s
ezzel a test perceptudlis leképezését a kisérleti pszicholdgia témdjava tette. Személyesen
is értelmezte, hogyan képezi a sajat testképiink az En referenciajat: Mach a sajat testét

rajzolta le, mint az éppen a testrdl ir6 szelf referencidjat (1. abra).

1.abra. Mach sajat rajza a testvazlat szerepérdl a szelf-reprezentdcioban (Mach, 1927, 13.0.)

A 20. szazad els6 harmaddban jellegzetes klinikai elképzelések lattak napvilagot a
testvazlatnak a szelf mikodésében betoltott szerepérdl (Pléh, 2015). Ennek
legjelentdsebb  képviseldje, Paul Schilder a pszichiatriai, a filozéfiai és a
pszichoanalitikus perspektivat prébalta integralni a testvazlat jelensége koré.
Agyvérzéses ¢és egyéb agysériilt betegek vizsgalata soran megallapitotta, hogy bizonyos
agyteriiletek sériilései az FEn-kép elveszitésével jarnak. Ennek alapjan azt a
kovetkeztetést vonta le, hogy a sajat test az En integritisiban referencia-rendszer
szerepet tolt be (Schilder, 1999). Starobinski (1990) bemutatja, hogy Schilder felfogasa

hogyan kapcsolodik a Freud el6tti német pszichiatriahoz, s magahoz Freudhoz. A tagabb
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német 0rokség, a szomatopsziché fogalma Wernickétdl ered (1894), aki harom tipusba
sorolta a téveszméket: allopszichikus (masra vonatkozd), autopszichikus (magamra
vonatkozd) €s szomatopszichikus, vagyis a testre vonatkozd téveszmékrol szolt, és ezzel
az En rétegeit is feltirni vélte. A szomatopszichikus En, vagyis a testi reprezentaci6
kdzponti szerepét hangsulyozé elgondolés atfogd eszme volt a német pszichiatridban is,
eszerint Eniink alapja a testi En. Schilder (1999) értelmezésében Freud ezt egésziti ki az

osztonkésztetésekkel atitatott testi Enné (P1éh, 2015).

Schilder (1999) elmélete megalkotasakor Wernicke (1894) szomatopsziché¢ fogalmat,
Henry Head (1920) poszturalis testmodelljét és Freudnak azt a gondolatat (1923/1999)
integralta, miszerint az En elsdsorban testi En. Igy jutott el sajat elméletéhez, amely
szerint a testképnek alapvetd szerepe van az ember sajat magaval, embertarsaival és a
kornyezo vilaggal kialakitott kapcsolataban (Pléh, 2015). Schilder (1935) megkozelitése
megerdsiti a testkép alapvetden interszubjektiv természetét, miszerint sajat testképilink
kialakuldsa nem lehetséges tarsas kozeg nélkiil. Schilder 1935-ben megfogalmazott
testkép-koncepcidjaval a pszichoanalitikus irdnyultsag testképkutatds alapjait ¢és
egyben atfogd elméletét fekteti le: a testképet konstrukciok és transzforméciok
folyamataként irja le, ahol az onérzékelés és a kiilvilag testen keresztiili érzékelése
kolcsonhatasban 4ll egyméssal. E folyamatban a differenciacié és az integracid
egylittesen hatdrozza meg a testkép alakuldsat (Fehér, 2013). Francoise Dolto
(1984/1987) hivta fel a figyelmet arra, hogy a testkép tudattalan dimenzidval is bir.
Elméletében a testkép voltaképpen érzelmi tapasztalataink leképezddése, ahol a testi
¢lmények integracioja manifesztalodik a személyiségfejlédés folyamataban, amelynek
sordn a megszilardult identitds, mint testi En konstitualodik. A testélmények felszini
struktirija a megélt tapasztalatok Osszességében tiikroz6dik, amelyekben a testi En
interszubjektiv konstrukcios €s integracids folyamat keretében alakul.

A centripetalis szelf-értelmezés Henry Wallon (1971) 4ltal a fejlédéslélektan irdnyaban
is hangstlyossa valt. Kortarsaval, Piaget-val (1952) szemben a gyermek fejloddésében
harom — a mai felfogasban ritkan egyiitt-jar6 — alapvet6 mozzanatot hangsulyoz: 1. a
gyermek fejlédésében elsddleges szerepe van az affektivitdsnak (nem pedig csak az
intellektusnak), 2. a fejlédés nem pusztan individudlis folyamat, hanem fontos szerepe
van benne a ,,masoknak”, 3. az els6 ¢életévben kitlintetett jelentOsége van a sajat testnek
mint referencia-rendszernek, s altaldban véve a mozgasnak. A gyermeki test egy

poszturalis séma keretében mozog, amely a tudatot egyszerre helyezi el a vilag
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referenciarendszerébe, s a ,,masok” vilagaba (Wallon, 1971). Ahogy Wallon kovetdje,
Merleau-Ponty leirta, ebbe beletartozik ,, testem helyzetének észlelése a fiiggolegeshez, a

vizszinteshez és a kornyezet bizonyos mas fontos tengelyeihez képest” (Merleau-Ponty,

1996:123).

A Sheets-Johnstone (2009) altal leirt ,testi fordulat” nem csupan a tomegkulturat
jellemzi, athatja és felforgatja az Ugynevezett magas kultarat is. A fenomenoldgiara
alapozo festi fordulat a test tudattal szembedllitott értelmezését kivanja meghaladni.
Képviseldi szerint a test megélt tapasztalata konstitutiv szerepet jatszik az onérzékelés,
az idegentapasztalat ¢és altalaban maganak a tapasztalatnak a létrejottében (Vermes,
2023). Merleau-Ponty francia filozofus munkdssdga alapvetd jelentdségli a megélt
testrdl alkotott fenomenologiai értelmezésekben. A testileg megnyilvanulé jelenségek —
mint amilyen a testi betegség — nehezen fejezhetoek ki a nyelv eszkdzeivel, ebbdl
adodik Merleau-Ponty (1945) szerint a ,,fenomenologiai testiségre” vonatkoz6 eleven
gyakorlati tudas sziikségessége. Mas szavakkal, a koriilottink 1évd vilag testi
tapasztalatainkon keresztiil nyer jelentést, vagyis az észlelés nem létezhet test nélkiil. A
test és a korilotte 1évo vilag folyamatos interakcidban all egymassal: ,,testem és a vilag

husa kolcsondsen athajlik és atlép egymasba” (Merleau-Ponty, 2007:178).

A francia filozofiai pszichologusok, mint Merleau-Ponty, Wallonbol kiindulva
hangsulyozzdak a test alkotta referencia-rendszer Kkitlintetett szerepét. A
pszichoanalitikusok, mint példaul Lacan (1949) Wallon sajatos kettdsségét
hangsulyozzak, 1évén a centripetdlis és a centrifugalis szemléletet egyszerre
hangsulyozza. Ertelmezésében Wallon az En keletkezésében fontos szerepet tulajdonit a
poszturalis sémanak, illetve a masok szerepének egyarant. Lacan eszerint képzeli el
sajat szemiotikai En-kép fogalmat, amelyben a testkép, a masik reprezentacioja, illetve

az En ideal egyarant fontos szerepet jatszanak (P1¢h, 2015).

A centripetalis szemlélet a szelfet tehat beliilrdl kiindulva kifelé: a testreprezentaciora és
az dnmagunk altal kezdeményezett cselekvésekre vonatkoztatva konstrualja meg (Pléh,

2015).

2.2.3. A centrifugalis felfogas

A 19. szédzadban, a modern pszichologia keletkezésének idején a centripetalis
szemléletek mellett megjelentek azok a felfogasok is, amelyek a szelfet az

interakciokbol, masok feldl probaljak megkonstrudlni. William James (1890)
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megkiilonbozteti a megismeré Ent és a megismert Ent: el6bbi az elsd személyii
kartezianus perspektiva, utobbi pedig a harmadik személyli szocialis perspektiva. A
tarsas oldalrol kiemeli a szerepviszonyok jelentéségét: ,, Oszintén megvallva, az
embernek annyi tarsas Enje van, ahdny egyén felismeri 6t”, ugyanakkor a megismerd
En a testképbdl és a belsd beszédbdl szarmazik: ,,a szelfek szelfje (...) javarészt ezekbdl
a fejmozgdsokbol vagy a fej és torok mozgasaibol all elo, (...) lelki tevékenységiink
atélese javarészt azoknak a testi tevékenységeknek az atélése, melyek igazi természetével
legtébben nem is térodiink” (James, 1890:321-322). James gondolatainak szociologiai
értelmezésében kitiintetett szerepe volt Meadnek (1934/1967), aki egy harmassagot
képzelt el az En felépitésében: a minimalis szelf, a testi organizmikus En a mésokkal
vald interakcioban valik szelffé, reflektalt Enné. Meglatasaban a testi En a kiindulopont.
A harmadik személyii kiilsé En a visszajelzések alapjan alakul, és ez kapcsolodik dssze
a minimalis testi Ennel a szelf kibontakoztatésa soran. Ez a kolcsonosségi felfogas ego
¢s alter kozott sokdig hattérbe szorult a pszichologiaban, a mainstream elméletek a
személyiség rétegeit a masok reprezentaciojatol fiiggetleniil vizsgaltak. A szintézis a 20.
szazad végére alakul ki ismét, a fejlédéslélektan, a szocidlpszicholdgia és a
személyiséglélektan Osszekapcsoldsa altal. Ez az uj szintézis beemeli a mai fejlodési
pszichoanalitikus szelf-pszichologia elméleteit is a szelf korai kibontakozasardl. A
centrifugalis elképzeléseknek ez az ujrafelfedezése egyben egy rugalmasabb szelf-

fogalmat eredményez (Pl¢h, 2015).

A kulturdlisan felkinalt sémdkat ténylegesen felhasznaljuk életeseményeink
értelmezéséhez, a kdrnyezet és masok hatédssal lehetnek identitdsunk alakulasara. Egy
identitaselemnek tekintett szerep (mint példaul a nemzetiségiink, a foglalkozasunk vagy
egy betegség) ugyanakkor csak akkor és annyiban valhat meghatarozova, amikor ¢€s
amennyiben ezeket a kategoéridkat az életeseményeinkben megélve interiorizaltuk,
belsdveé tettiik (Légman, 2011). Az emberi identitds nem meriilhet ki tehdt az
ugyanolyannak lenni élményében, hanem azt is jelenti, hogy dnmagamat személyként
értelmezem, s személyként létesitek mas emberekkel személykozi kapcsolatokat.
Rendelkezem tehat személyes identitassal, amelynek kiindulé alkotéelemei a test, a
tudat elemi struktarai és a tarsas interakcio (Luckmann, 1979 idézi Csabai és Erds,
2000), vagyis a személyes identitashoz alapvetden hozzatartozik a ,vildg” és a
,torténet”. Az identitas tehat nem valamiféle dolog, amellyel rendelkezik az ember, nem

egy adottsag vagy egy személyiségvonads, tulajdonsdg vagy eleve elrendeltség. Az
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minden nap moédositani — irja Bauman (2001) az emberi természet, vagyis az identitas
befejezetlen voltara utalva. Identitasunk reflexioban alakul tehat, a szavakba foglalt,
nyelven keresztiil kozvetitett emlékezetbdl bontakozik, az egyén tettei, gondolatai és
érzései kozotti kolcsonhatas ez — a tarsadalom altal felkinalt gondolkodasi kereteken

beliil (Légman, 2011).
2.2.4. A narrativ fordulat

A 20. szézad utols6 harmadaban a szelf-fogalom alakulasanak az uj szintézis mellett a
masik fontos fejleménye a kiterjesztett szelf narrativ interpretacidja, amelynek soran a
szelf és a kulturalis kozeg Osszekapcsolasa elmondott torténeteken keresztiil valosul
meg (PIéh, 2015). Ebben jelentés szerepe volt Dennett (1991) filozofiai
koncepciojanak: ,,Véleményem szerint a szelf (...) egy olyan absztrakcio, amely arra a
szamtalan tulajdonitisra és értelmezésre megy vissza, melyek az élo test életrajzat
alkotjak és melyek narrativ sulypontjia a szelf” (Dennett, 1991:426-427). Dennett
felfogasaban a szelf sajatos konstrukcioként jelenik meg (PIéh, 2015).

Paul Ricoeur (1999) szerint az elbeszéld racionalitas a torténetmondason keresztiil
probalja meg értelmezni a vildgot. Az atfogd narrativ elméletek szerint az elbeszélés
valojaban sajatos konstruktiv szerepet jatszik a modern értelemben vett En-tudat vagy
szelf kibontakozasdban (Ricoeur, 1999 idézi Pléh, 2015). Onmagunk megértése ily
modon tehat interpretacid. Az ember valdjaban egy elbeszélé halozatban €1, €s ebben
alkotja meg sajat magat: ,, Az elbeszélés, az elbeszélt térténet azonossdgara épitve épiti
a szerepldo azonossagat, s ez utobbit nevezhetjiik elbeszélt azonossagnak. A torténet
azonossaga alkotja a szerepld azonossagat” (Ricoeur, 1999:384). A narrativ identitas
torténetekbodl alakul. Mi magunk kettds természetiieck vagyunk. A szandékos és az
onkéntelen kozott lebegiink. Kiindulopont és megismerendd dolog vagyunk — Ricoeur
itt kapcsolja 6ssze a beliilrdl és a kiviilrdl kiindul6 felfogast. Ricoeur szamara az En és a
test viszonya is kiilonleges: a kiindulé terminus az En testem. A testben a targy és az
alany 0sszeolvad. Nem tudjuk megitélni, melyik kéz érint, és melyiket érintjiik meg. A
két kéz az 4gens és a targyszerep kozott ingadozik, mikdzben nem lehetnek egyszerre
mindkettd. Ricoeur szamara Osszekapcsolodik a narrativ identitds és a testi valosag: a
narrativ identitis az En azonossaganak testi és interperszonalis polusa kozti kozvetités

eszkozeéve valik (Pléh, 2015).
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Az identitas-fenomenolodgia bizonyos gondolatai hasznos és értékes tampontot adhatnak
a test problémdjanak az identitds kontextusaban valo értelmezéséhez. A pszichologia
elméleteivel szemben a filozofia nem tekinti adottnak a személyes azonossag 1étezését
(Pintér, 2014). Pintér Judit Nora a trauma és a nosztalgia kérdéskdrének vizsgalata soran
felteszi a kérdést: hogyan képes azonosulni a szubjektum a sajat élményeivel. A narrativ
identitas elméleti keretében ez azt jelenti ugyanis, hogy ,.el kellene tudnom beszélni
mindazt, ami felépit, ami létrehozza azt, aki vagyok, amihez pedig interpretdcio,
értelmezés, azaz a tudat reflexios tevékenysége elengedhetetlen” (Pintér, 2014:136). Az
identitdsnak Ricoeur (1990; 1999) két fontos elemét emeli ki: egyrészt az
Onazonossagot (ipséité, ipszeitas), amely szerint az ¢életiink sordn bekovetkezo
valtozasok ellenére Onmagunkat azonosnak tartjuk azzal az emberrel, akivel ezek a
valtozasok megtorténtek, masrészt az egyediséget, vagyis azt, hogy identitdsunk a tobbi
embertdl vald kiillonbozdségiink, massagunk zaloga. Az élettorténet az
identitasképzddés mindkét feladatat ellatja: egyrészt egyedi elbeszélés ez, amelynek
soran megfogalmazzuk az ¢letiinkben bekovetkezett valtozasokat, €¢s ami egyediségiink
altal csak a miénk (Légman, 2011). Az élettorténet egysége, mint koherens narrativ
konstrukcié megengedi tehat a véaltozast, a massa valast, hiszen képes egységbe foglalni
az ¢életiink soran tortént valtozasokat (Pintér, 2014). Ricoeur kiilonbségtétele nyoman
elmondhat6, hogy a test alapvetden hozzatartozik az identitdshoz, hiszen testiink, még
ha gyokeres atalakuldson megy is at stlyos betegségek traumait hordozva, ugyanaz

marad egész ¢letlinkben.

2.2.5. A Leib és a Korper

Felmeriil a kérdés: milyen modokon lehetséges sajat testiink megtapasztalasa? A
tapasztalatnak, a test megtapasztaldsanak természetesen szamos modja €s dimenzidja
l1étezik, amelyek mindegyikének felsorolasa €s kategorizaldsa nehéz vallalkozas volna,
ezért csupan néhanyat emlitek meg: beszélhetiink példaul percepcids, kinesztetikus vagy
érzelmi megtapasztalasrol, tovabbd szdmos rendellenes testi tapasztalat is létezik,
amelyek torzuldsokbol, rendellenességekbdl, hidnyokbdl és ezek megtapasztalasabol
szarmaznak (Balogh, 2022). A legalapvetobb szempont viszont, hogy a sajat testét
minden ember megtapasztalja nem csak kiviilrél (latom magam a tiikdrben), hanem
beliilrdl is. Ez a szubjektiv perspektiva magaban foglalja példaul a sajat test térben vald
elhelyezkedésének, illetve a testi érzeteknek a tapasztalatat. Ide sorolhatjuk a sajat test

tapintasat, érintését, illetve akar a test egészének (kinesztetikus érzet) vagy a kiilonallo
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érzeteknek a tapasztalasat, példaul a fajdalomérzet a nyakon vagy viszketés a szemben
(Balogh, 2022). Ez a gondolatmenet pedig elvezet minket a testtapasztalat reszponziv
fenomenologiai megkozelitéséhez, amely szerint a testtapasztalat vizsgalata szorosan
Osszefonddik az idegentapasztalat téméjaval (Vermes, 2023). Husserl (2000) szerint a
testtapasztalat primordialis szférdja sajatos kettosséget hordoz: testiinkben egyszerre
kell szembesiilniink 6nmagunk kozvetlen miikodésével (Leib) ¢és i1degenségével
(Kdrper), mikozben testi viselkedésiink és onérzékelésiink csak a masikkal valod (testi)
kapcsolatban, a masik viselkedésével Gsszehangoltan, a masik idegenségéhez képest
jelenik meg sajatként (Vermes, 2023). A Kdorper jelenti az objektiv testet, a Leib pedig a
megelt (szubjektiv) testet, ezaltal jelezve ,,a test megtapasztalasanak és megértésének
ket kiilonbozo modjar” (Gallagher és Zahavi 2008:136). Az objektiv test nem mas, mint
a test kiilsé szempontbol nézve, amely lehet egy masik személy perspektivéja, vagy akar
magéé a személy¢ is, aki ,,mintha kiviilrol” érzékelné sajat testét. Azonban a megélt test
a test az elsd személy, a tapasztald szemszogebdl (Balogh, 2022). Husserl (1970) szerint
csak a sajat testet lehet ¢loként érzékelni, mas emberek testét idegen én-
szubjektumoknak nevezte. A megélt test a kiindulopontunk tehat, amikor kapcsolatba
Iéplink a vilaggal. Jean-Paul Sartre (1943) hangsulyozza, hogy a vildgot testileg
ismerjiik meg, és ,,azt mondani, hogy beléptem a vilagba, eljéttem a vilagba, vagy hogy
van vilag, és hogy van testem, egy és ugyanaz” (Gallagher és Zahavi 2008: 137). Sajat
testlink megtapasztaldsa mélyen ellentmondasos élmény tehat: egyszerre konfrontal

minket sajat idegenségiinkkel és intim affektivitdsunkkal (Vermes, 2023).

2.2.6. Az embodiment paradigma

Az embodimentet (Csordas, 1990), vagyis a megtestesiiltséggel kapcsolatos
perspektivakat vizsgald pszicholdgiai kutatdsok az ember testies 1étezésének, az emberi
testnek, mint anyagi létezOnek alapvetd szerepet tulajdonitanak a pszichét érintd
tartalmak létrejottében, illetve alakulasaban (Csekd és Bodor, 2021). A fogalom magyar
nyelvii megfeleldinek viszonylagos sokrétii hasznalataval kapcsolatban Kiss Kata Dora
(2021) gondolatmenetét kovetjiik, aki tanulmanyaban szandékosan az angol nyelvii
embodiment kifejezést hasznalja. Ezt azzal magyarazza, hogy a fogalomra alkalmazhato
magyar nyelvil kifejezések — mint a megtestesiiltség vagy a testet Oltdttség — implicit
moddon teremtik Ujra azt a klasszikus test-lélek dichotdmiat, amelyet az embodiment
paradigma lényegében meg kivan haladni (Kiss, 2021). A napjainkban mainstream

pszichologiai attitiid a kiilonbozd (pszichés) problémakat elsdsorban az agyban és az
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idegrendszerben eredezteti, hattérbe szoritva a megélt test jelentdségét. Az embodiment
paradigma ezzel az attitiiddel szemben szolgélhat a kritika eszkézeként, azaltal, hogy a
kiilonb6zé probléméakhoz a test tapasztalatan keresztiil kozelit (Kiss, 2021). Az
embodiment napjaink egyik fontos elmefilozofiai és kognitiv tudoméanyokban
hasznalatos fogalméava ndtte ki magat. Szamos, a pszichés folyamatokat feltarni
hivatott kérdés és elmélet keriilt feliilvizsgdlatra az embodimentet eldtérbe allito
elméletek eredményeképpen, ¢és sok esetben a korabbi nézeteket felvaltotta az
embodiment nézépontjat szorgalmazé elmélet. Amennyiben — tobbek kozt — az észlelés,
a gondolkodas, az érzelmek, az O6ntudat €s a tarsas kognicié mind-mind sziikségszeriien
testet 6ltott folyamatként konstitualodik, akkor az elme (vagyis az En) nem lehet mas,
mint maga a test (Balogh, 2022). Erdemes megvizsgalni a kérdést, hogy e szoros
azonossag soran mirdl arulkodik a testi tapasztalatunk. Vagyis az embodiment egyik
alapvetd, a szubjektum szemszogébdl vizsgalt kérdése az lehet, hogy — a metafizikai
vetlilettdl fiiggetleniil — sajat testiink megtapasztalasa mennyiben tekinthetd azonosnak
sajat énlink megtapasztalasaval (Balogh, 2022). A testet ¢érintd filozofiai és
pszichologiai probléméak fontos kérdések széles skalajat tartalmazzak, amelyek
leginkabb az En és a test kapcsolatara iranyulnak. A kulcsfontossag kérdés Cassam

(2011) szerint is a kovetkez6: mi a kapcsolat az En és a test kozott?

A test, mint €16 emberi organizmus ¢és annak humén specifikumai, sziikségszerti alapjat
képezik az Ennek. Testiink elvalaszthatatlanul hozzank tartozik, énazonossagunknak
értelemszerlien része az, hogy sziiletésiinktdl halalunkig ugyanazon test az otthonunk
(Csabai ¢és Erds, 2000). Az optimalis identitds elérésének egyik legfontosabb
kisérdjelensége az, hogy az ember otthon érezheti magat a sajat testében — a testben,
amely az id6 mulasaval véltozik, hanyatlik és megbetegszik (Erikson, 1968). Erikson
(1968) az identitasfejlodést a kiilonbozd énképek fokozatos integraciojaként irta le. Ez a
folyamat a tarsas kornyezettel szoros interakcioban zajlik, és magéaban foglalja az Ennek
egy olyan aspektusat, amely a test megtapasztaldsan alapul, vagyis a testi Ent. Az
identitds tehat akkor értelmezheté és értheté meg igazan, ha az egyén En-hez és
tarsadalomhoz fiz6d6 kapcsolata mellett a testhez fiiz6d6 viszonyrendszere is
felvazolhato.

Gadow (1982) is abbol indul ki, hogy az emberi 1ét 1ényegében megtestesiilést jelent, és
az En elvalaszthatatlan a testté] — elvalaszthatatlansaguk ellenére viszont nem azonosak

egymassal. A test és az En kozotti kapesolat kiilsndsen problematikussa valhat azoknal
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a kronikus betegséggel €16 embereknél, akik felismerik, hogy testi allapotuk tartds és
irreverzibilis (Charmaz, 1995). Az identitas és az identifikacio kérdéskorei a human- €s
tarsadalomtudomanyok érdeklddésének fontos targyat képezik évtizedek ota (Nordgren,
2008), a genetika identitdsképzésben betdltott szerepének vizsgalata ugyanakkor

elhanyagolt teriiletnek szamit.

2.3. A testi betegségek

2.3.1. A testi betegségek és az identitas

A human identitds az emberiséghez vald tartozas érzése. Ennek tulajdonitdsdban a
kiterjesztd jelleg mellett (,,ember vagyok-e”, ,,az emberiséghez tartozom-e”, ,.ki/mi
tartozhat még az emberiséghez?”) tetten érhetd a korlatozasra vald torekvés is, amely
értelmezési keretben megjelenhet a beteg, a fogyatékos, vagyis a normadlistol eltérd
testek megbélyegzése. Az egészséggel kapcsolatos gondolkodas egyik kiemelt témaja
tehat a test, hiszen az egészség a testhatdrokkal kapcsolatos szorongisok, a test
kontrollalasa, tovabba a test, mint szocialis konstrukcio teriiletein manifesztalodik. Ezen
diskurzusok egyik legalapvetébb modja az emberek testi jegyeik alapjan torténd
osztalyozasa (Csabai és Erds, 2000). Goffman (1981) interakcionista felfogasa szerint
egy megjelend idegen esetében eldszor bizonyos anticipacidkra tdmaszkodunk,
amelyeket normativ elvarasokkd alakitunk, ily médon megteremtve az idegen ,,képletes
szocialis identitasat”, amelyet ezutan a , tényleges szocidlis identitasaval” vetiink
egybe. Goffman elgondolasdban a stigma a képletes és a tényleges szocialis identités
kozotti diszkrepanciabol keletkezik, amelynek sordn eldéfordulhat, hogy az ,.ép és
normalis személy” bemocskolt, megfertozott, leirt személlyé fokozodik le (Goffman,
1981:181). Ebben a perspektivaban kitlintetett szerepet kap a test, mint kivanatos vagy
nem kivanatos tulajdonsdgok hordozoja, vagy szimbolikus jeloldje (Csabai és Erds,
2000). A betegség kovetkeztében a kiilsd megjelenésben torténd — sok esetben radikalis
— valtozas dramaian befolyasolhatja az Onészlelést és az Onértékelést. A kiilsé
megvaltozasa — foként nok esetében — befolyasolja a testrdl valdo gondolkodast, ahogy
magat a testképet is (Wolszon, 1998). (Testkép alatt jelen kontextusban a
megtestestiltség — a testtel és a testben valo 1étezés — érzését értjiik, amely 6nmagunk
létének kiilonleges, lokalizalt megélése.) Mindezek kozéppontjaban az orvostudomany
szamara targyként adodd test all, hiszen napjainkban a test kozvetlen megélése és
kozvetett megfogalmazasa is erdteljesen medikalizalt. Emogott valosziniileg az all,

hogy a test tudatos megélése tobbnyire valamilyen betegség vagy funkcidzavar esetén
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kovetkezik be, ennek hidnyaban bizonyos testi mikddéseinket — mint a 1égzés vagy a
szivverés — figyelmen kiviil hagyjuk (Csabai ¢és Erds, 2000). A test tehat a betegség
allapotaban érzékelhetd igazan, ilyenkor ,,mintha elkiiloniilt létezove, az éntol
fliggetlenné valna, igy mintegy felajanlja magat a beavatkozdsra” (Csabai és Er0s,
2000:142). A fizikai betegségre, karosodasra altalaban nincs az érintetteknek rahatasuk,
de az, hogy miként reagalnak arra, az mar az ¢ feleldsségiik (Frank, 1991). Mikdzben
megprobalnak alkalmazkodni az dket ért valtozdsokhoz, ugy érezhetik, hogy valosaggal
elszakadtak a testiiktdl (testetlenné valtak) vagy éppen ellenkezdleg: elarasztjak dket a
testi érzések, mint amilyen a fajdalom. Barmelyik reakci6 is all fenn, azt jelzi, hogy a

test-1¢lek harmdnidban szakadas, disszociacio keletkezett (Wilde, 2003).

A maradand6 funkciovesztés, vagy az életmindséget alapvetden befolyasold betegség
voltaképpen identitaskrizist idéz eld, amelynek soran a multban megszokott megoldasok
mar nem milkddnek (Garai, 2006). Erikson (1968) irt az identitaskrizis élményérol,
amikor a személy — ¢és a test — hirtelen valtozdson megy keresztil — példaul
serdiildkorban. Az identitaskrizis kovetkeztében elindulhat egyfajta felfedezési
folyamat, amely a személyes identitas 01j, koherens egészének kialakulasdhoz vezethet
(Erikson, 1950). Az identitaskrizisrél Erikson elsdsorban a serdiilékor vonatkozasaban
ir, ez azonban felndttkorban is bekdvetkezhet példaul funkcidvesztés, betegség, testi
karosodasok kovetkeztében (Cast, Stewart €s Erikson, 2013; Holmes ¢s mitsi, 2014;
Kling, Wangqvist és Frisén, 2018). A betegség megingatja, gyengiti, negligalja a
kordbban természetesnek hitt feltételezéseket a zavartalanul miikodd testtel
kapcsolatosan (Charmaz, 1995), igy a kronikus betegség idegenként, hivatlan
vendégkeént hatol be az érintett mindennapi életébe — és testébe! —, alddsva az addig
kialakult identitast (Livneh és Martz, 2007). A beteglét olyan idegenséget hordoz
magaban, amelyet nem lehet feltartdztatni (Pintér, 2018). Freud ,,emberfeletti hatalmu
vendégrol”, idegen testrél ir (1968:226) a trauma ¢€s a beteglét tapasztalatidban. A testi
En kénytelen magaba fogadni, és mint egy idegen (beteg) testet a sajatjaba integralni a
nem kért tapasztalatot, ami a viszonylagosan integralt En burkat szakitotta fel, és

,,anélkiil valt belsové, hogy sajatta is valt volna” (Pintér, 2018:18).

A Dbetegséggel és egészséggel foglalkozd fenomenologiai perspektiva szerint is
figyelembe kell venni a betegek megg¢lt testi tapasztalatait (Carel, 2011; Leder, 1990 a,b;
Svenaeus, 2009; Toombs, 1995; Martiny, 2015; Slatman, 2016). Az orvostudomanyi

terliletek irant érdekl6dd fenomenoldgusok nem a test bioldgiai miikodési zavaraira €s
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azok okaira helyezik a hangstlyt — amelyek az empirikus tudoméanyok korébe tartoznak
—, hanem arra, hogy milyen jelentést tulajdonitanak a diszfunkciok tapasztalatdnak. Mig
az elobbi a betegek testének mint fizikai targynak egy kiilsé perspektivajat feltételezi
(Marcum, 2004), addig az utébbi az embodiment belsd perspektivajat képezi, amely
oriasi gyakorlati jelentdséggel bir a betegek kezelésében ¢és ellatasaban. A betegséggel
foglalkoz6 fenomenologiai gondolkodas fokuszdban a betegség megtestesiilt
(embodied) ¢élményei allnak: annak feltarasa, hogy a beteg miként ¢li meg sajat

betegségét €s beteggé valt testét (Grinfelde, 2018).

crer

Grinfelde (2018) az embodiment négy dimenzidjarél szamolt be, amelyek
Osszefonddnak a betegség tapasztalataban. Eszerint a betegség manifesztalodhat 1.) a
(cselekvési) lehetdségekben bekdvetkezett korlatozasként (az embodiment funkcionalis
dimenzioja); 2.) az érzések és érzetek kifejezhetetlenségeként (az embodiment affektiv
dimenzidja); 3.) targyként megjelenve pedig a test idegenségének és ismeretlenségének
(anyagi dimenzid); 4.) a masik tekintetében ad6d6 undoritd, cstinya és abnormalis
jeloltként (az embodiment szocidlis dimenzidja). A betegség élményében valamennyi
embodiment dimenzi6 Osszefonddik. Husserl korabban emlitett kiilonbségtételére
utalunk ismét: a természetesen megélt testi 1étezés (Leib) az egészséghez hasonld
jelentésli, ezzel szemben a beteglét tapasztalatdban elidegenedés (Korper) 1ép fel,
amelynek sordn a test akadalyoz6 tényezdként addodik. Félelem esetén, fuldoklaskor
vagy sulyos betegségben sebezhetové ¢és esendévé valunk, a testi 1étezés
kontrollalhatatlanna valik, mikézben korlatozza a szabadsagunkat (Fuchs, 2019). A
betegségtapasztalat, Svenaeus szerint (2001) mindenekel6tt a vilagtol — az egészségesek
vilagatdl vald elidegenedés tapasztalata. A betegség a besziikiilt tudat homlokterébe
hozza a testet, kiilondsen annak sebezhetségét €s korlatait. A beteg ember egyszerre €li
meg a testével kapcsolatban az idegenség, a tavolsag és az odalancoltsag tapasztalatat,
ugy érzi, oda van bilincselve egy életére tord, ellenségessé valt objektumhoz, a sajat

testé¢hez (Pintér, 2018).
2.3.2. Inter—embodiment és a genetikai betegségek

A 90-es évek ota két jelentds egészség- €s betegségszociologiai kutatdsi irdny latott
napvilagot, amelyeket fontosnak tartok kiemelni, hiszen a test, valamint a genetika
alapvetd szerepet tolt be mindkettoben. Az egyik (Lawton, 2003) a kronikus betegségrol
valo informdacioszerzésnek, vagyis a diagndzisnak a betegek élettdrténetére gyakorolt

hatasat vizsgalta. Az e teriileten végzett korai kutatasok a testre nem csak mint a
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betegség hordozojara, hanem mint térképre tekintenek, olyan jelenségre, amelyen beliil
a betegség ¢s az identitas egyarant megtapasztalhatd (Conrad és Gabe, 1999). A masik
irany a genetikai tuddsanyag identitasra, illetve a csaladi kapcsolatokra gyakorolt
hatasara (Kerr, 2004; Novas és Rose, 2000) 6sszpontositott. Jenkins és munkatérsai
(2013) hianypotlo, genetikai betegséggel ¢l6 személyek tapasztalatait feltard kvalitativ
vizsgalata e két kutatdsi iranyt kapcsolja Ossze az inter-embodiment paradigman
keresztiil. A Weiss (1999) és Springgay (2008) altal kidolgozott inter-embodiment
fogalom azt fejezi ki, hogy a megtestesiilt tapasztalatok nem ,,maganiigyek” (Weiss,

1999:5), hanem a mésok testével valo interakcid termékei (Jenkins et al, 2013).

Bury (1982) rheumatoid arthritisszel ¢l6 betegeket vizsgalt, és tapasztalata szerint a
betegség torést okoz az élettdrténetben (biographical disruption). Egy kronikus
betegség megjelenése az egyént élettorténete és En-képe, tovabba a mésokhoz vald
kapcsolddasanak megkérddjelezésére, illetve ujradefinidlasara kényszeriti. Mig ez az
¢lettorténetben bekovetkezd torés az egészség- ¢és betegségszociologia egyik
legszélesebb korben hasznalt jelenségévé valt, Bury egyik kevésbé ismert hozzéjarulasa
az, hogy a kronikus betegség hatdsara bekovetkezd torés a betegek megtestesiilt
tapasztalataiban is megjelenik. Ugy véli, a betegség kezdetén atélt kellemetlenségek és
fajdalmak tapasztalatai katalizdtorként adddnak az élettdrténetben bekovetkezd
toréshez, mivel ezek a testi tiinetek eluralkodhatnak a betegen, és ahogy erdsddnek, arra
kényszeritik, hogy elismerje, érvényesitse a mogottilk meghuzodo betegség jelenlétét.
Bury szerint a fajdalom ¢és a testi karosoddsok megélt tapasztalatai olyan alapvetd
kérdések feltevésére késztetik az egyént, mint a ,,Miért éppen én?”’ vagy a ,,Miért éppen
most?” (Bury, 1982:174). Meglatasa szerint a beteglétben a méasokkal valo kapcsolodas
atalakuldsat és tjradefinidldsat szintén az embodiment tapasztalat manifesztalja.
Pé¢ldaként hozza fel a betegség kovetkeztében létrejovo testi korlatozottsagot vagy az
egészségkarosodas miatt megélt megbélyegzettséget, illetve az ebbdl fakadd szégyent,
amely tapasztalatokat a beteggé valo test 16 az egyénre (Bury, 1982). Bury eziranyu
irasai azt sugalljak, hogy a testi kapcsolatok fontos szerepet jatszanak a beteg-életut
(illness biography) alakuldsaban (Jenkins és mtsi, 2013). Vizsgalata soran a rheumatoid
arthritisszel €16 betegek ugy vélték, hogy a betegségre vald hajlamukat a vériikben
hordozzdk, vagyis genetikailag 0rokolték, és aggodalmukat fejezték ki a betegség
gyermekeiknek vald tovabborokitésével kapcsolatban (Bury, 1982). Késdbbi

tanulmanyok igyekeztek ezt az irdnyt tovabb gondolva feltarni a csaladi kapcsolatok és
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a betegség szerepét az €letrajzi torések alakulasaban (Radley, 1989; Wilson, 2007), ezek
a vizsgalatok ugyanakkor az interperszonalis kapcsolatokra fokuszaltak, nem pedig az

embodiment perspektivara.

Bury kutatasai nyoman a 90-es években a szocioldgiai és szocialpszicholdgiai kutatasok
figyelme a genetika irdnyaba fordult, amiben valdszinlileg komoly szerepe volt a
Humén Genom Projekt megalakuldsanak (Conrad és Gabe, 1999). Ezek az Gjabb keletli
vizsgalatok kiemelten foglalkoznak az 1ij genetikai technologidk és ezen genetikai
tudasanyag identitasra gyakorolt hatasaval (Kerr, 2004). Novas és Rose (2000) szerint a
genetikai orvostudomany térhoditasa eldsegitette a szomatikus(abb) és interdependens
(Kenen, 1994) En-konstrukciok kialakulasat a genetikai betegséggel ¢16k korében. Ezen
vizsgalatok szerint a genetikai informéciok alapjan 1étrejovo genetikai identitas jelentds
részben az inter-embodiment tapasztalatbol adodik: a fontos mésok (utdodok) irdnyaba
érzett genetikai feleldsség ¢lményébdl, amelyben a sajat Gnazonossagot a masok
Onazonossagaval szoros kapcsolatban hatarozzak meg (Hallowell, 1999). Genetikai
identitas kizardlag a genetikai kapcsolatok kozegében alakulhat, amely a csaladi
kotelékek €s a csaladi emlékek szovevényes haldjaban manifesztalodik, azok minden
terheltségével egyiitt. Ezen genetikai halozat részévé valva a genetikai betegséggel
diagnosztizalt egyén ujragondolhatja, ujradefinialhatja csaladjdhoz vald viszonyat,
immaron egy 0j perspektivabol: a betegség ¢és a rizikofaktorok perspektivajabol (Novas
¢s Rose, 2000). Novas ¢és Rose (2000) a genetikai kapcsolatok halojarol szolo leirdsa a
genetikai identitas csaladi vonatkozasainak részletes €s hianypotld bemutatasa. Implicit
moédon ugyan, de fiiggetlen fenoménként szemlélik a testet, ez a megkozelitésiik pedig
az embodiment paradigma felfogasat, vagyis a megélt test tapasztalatat képviseli
(Jenkins és mtsi, 2013). Az identitds azonban tallép az egyéni testek hatarain (Lawton,
2003): a testek kozotti kapcsolatok €s ezen kapcsolddasok megértése, valamint ezeknek
a genetikai identitas kialakulasaban betoltott szerepe azonban tovabbi kutatasok targyat

képezi.

Az inter-embodiment azt a szemléletet képviseli, miszerint a testi tapasztalat (a
megtestesiilt tudds) nem a testeken beliil, hanem a ,hiison”, vagyis a szubjektiv és
objektiv vilag kozti kapcsolaton keresztiil adodik, ily mdédon kapcsolatot fon a testek,
vagyis az En és a masik koz¢é (Merleau-Ponty, 1968). Onmagunkat, szubjektivitasunkat
¢s a korildttiink 1évo vildgot a masokkal vald (testi) kapcsolataink alapjan alakitjuk,

kozvetitjiik és konstrualjuk meg (Springgay, 2008). Azaltal, hogy a test és a
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kapcsolatisag szerepét helyezi eldtérbe a megtestesiilt tapasztalat megszerzésében, az
inter-embodiment perspektiva fontos jelentdséggel bir a betegség-torténet ¢s a genetikai
identitas alakulasanak, illetve tapasztalatanak feltardsdban. Az inter-embodiment
perspektiva tehat gyilimolcsdz0 tudasanyaghoz vezethet a genetikailag 06rokl6do

betegségek kontextusaban.

2.3.3. A testi mélység jelentésége

Nowotny ¢és Testa (2010) szerint a genetikdn és a molekularis tudoményokon beliili
fejlodés meghatarozo jellemzdje az a képességiik, hogy lathatéva tesznek olyan
dolgokat, amelyeket kordbban nem lehetett 1atni, s ami lehetévé teszi, hogy a gének
éppen lathatosaguk révén sajat maguk is lényeges statuszra tegyenek szert. A testnek ez
a genetikai vagy molekularis szemlélete eltér az anatdmiai test hagyomanyos
szemléletétol, amely a testet szervekre és végtagokra osztja. Fenomenoldgiai
perspektivaban Leder (1990 a; b) szerint a test felszinének gazdag szinesztetikus
jelenlétével szemben a test belseje — a festi mélység — megfoghatatlan ¢és
megismerhetetlen, hiszen nincs réla kozvetlen érzékszervi tapasztalatunk. A testi
mélység (vagy recessziv test) kifejezés Ledernél egyrészt fizikai viszonyokat jelent,
hiszen a test szamos belsé szervet tartalmaz, amelyek a test felszine alatt rejtéznek,
masrészt az ember, mint szubjektum vonatkozasdban rejtett mélységet implikal. A testi
mélységhez tartozd szervek és biologiai folyamatok egy része természetesen nincs
teljesen rejtve a kozvetlen tapasztalat eldl, de a test ezen belsd részeinek érzékelése
mégis korlatozott a kiilsé vilagra vonatkozé érzékelések mellett. Ez azt jelenti, hogy a
testi mélységbdl eredd kiillonbozd jelek és tiinetek értelmezésére valo képességiink
meglehetésen korlatozott (Hagen, 2018). Az egészség allapotdban a testi mélység,
vagyis a recessziv testi miikodések altalaban hattérbe szorulnak, nem tudatositjuk, nem
figyeliink ezekre. Betegségben vagy fajdalomban azonban a test tematikussd valik,
figyelmet kovetel és emlékeztet sériilékenységére. Ezaltal pedig eltivolodik az Entdl: a
testem vagyok megélés helyett a van egy testem tapasztalat valik dominanssa. Van egy
testem, ami targyként adodik szdmomra, ezéltal elidegenedik oly modon, hogy mégis az
En része marad (Leder, 1990 a;b; Roddis, 2015). A testnek ez az emlékeztetd jelzése
bekovetkezhet hirtelen és gyorsan, mint példaul akut tiidéembolia soran, amikor a
tiidében elzarddast okozod embolus a masodperc tort része alatt taszitja az atéldt
leveg6tlenségbe, vagy amikor a rak diagnézist megkapva az ember egyetlen pillanat

alatt jelentések ¢€s szimbolumok sokasigat ¢li meg a betegséggel és a testének
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lehetdségeivel kapcsolatban. Vannak viszont betegségek, amelyeket idébe telik
jelentéssel felruhdzni — Ggy tlinik, a thrombophilia diagnozisa is ide tartozik. A kezdeti
diagnozis adta megkonnyebbiilés az orvosi cimke elfogadasanak tapasztalatava valik, €s
annak meghatarozasavd, hogy ez milyen jelentést hordoz a diagnosztizalt betegek
szamara. Ezt a cimkét egyrészt sajatjuknak tekinthetik, mikdzben egytttal targyiasitjak
a diagnosztikai cimkéhez illeszkedd tiineteiket (Charmaz, 1995). Mivel iddvel a
thrombophilia diagndézisa altal a szubjektum szédmara képviselt veszély ¢és
fenyegetettség enyhiil — amennyiben nem vezet akut megbetegedéshez —, a test és az En

egységben ez mar egy masik test: egy veszélyeztetett, beteg test (Roddis, 2015).

Az orvosra és magara az orvostudoményra nem csak azért van sziikség, hogy ezeket a
jelzéseket és jelentéseket értelmezze, hanem azért is, hogy ezeket a jeleket €letre keltse,
jelentéssel ruhdzza fel dket (Leder, 1990a) a diagnosztika eszkozeivel. A genetikai
betegségek megélt tapasztalatait vizsgald kutatdsok elsdsorban a diagnosztikaval, a
betegségpercepciokkal €s a kockazatokkal kapcsolatos tapasztalatokat vizsgaltak
(Parsons ¢és Atkinson, 1992; Saukko és mtsi, 2007; Graffigna és mtsi, 2014). A genetikai
betegséggel szembesiildo emberek megélt tapasztalata azonban tartalmazhat egy olyan
dimenzidt is, amely a genetika és a test taldlkozasi pontjai koriil forog. Ez a perspektiva
olyan szempontokat foglal magéban, mint a testfelszin és a testi mélység értelmezése, a
test belsd, illetve kiilso jellemz6i, s végso soron az, hogy a betegséggel é16 emberek,
hogyan érzékelik a testiiket a mindennapok soran (Hagen, 2018). Hagen (2018) ezt a
kérdést Huntington korban szenvedd betegek megélt tapasztalatai alapjan vizsglta, a
test és a genetikai betegség taldlkozasi pontjainak értelmezésével. Vizsgalatat Leder
(1990a) fentebb vazolt elméleti keretrendszerében helyezte el, kdzponti szerepben a
fenomenologiai nullpont” fogalmaval, amelynek fokuszdban a gének, a test és a
genetikai betegség megélt tapasztalata kozotti kapesolodési pontok feltdrasa all. Ezek a
fenomenologiai nullpontok testlink azon részei, amelyekrél nincs kozvetlen
tapasztalatunk, el vannak rejtve, €s csak az absztrakt gondolkodason keresztiil érhetoek
el (Leder, 1990b). Kutatasi témankat tekintve a fenomenologiai nullpont olyan
értelmezést kinal, amely kapcsolatot teremt a thrombophilidt okozd gének és az
érintettek megélt tapasztalata kozott. Az érintetteknek — akéarcsak mindannyiunknak —
nincs érzékszervi tapasztalatuk a génjeikrdl, eltekintve attdl az ismerettdl, amelyet a

genetikarol szol6 tudomanyos beszamolokon keresztiil kapnak. Ebbdl a fenomenologiai
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perspektivabol a gének a femomenologiai nullpont egyik kiemelkedd példajat
reprezentaljak, amely az emberek tobbsége szamara — akik nem 6rokolték a betegséget
okoz6 géneket — nem valik az ¢€let részévé. Azok szamara azonban, akik familidris
thrombophilidval élnek, ez a fenomenologiai nullpont — vagyis a betegséget okozod
gének — a mindennapi 1étezés szempontjabol relevanssa valnak, és lathatatlan, valamint
absztrakt tulajdonsagaik a tudoményos vildgban kifejezett informaciok megélt

tapasztalatava transzformalddnak.

2.3.4. Genetika és identitas

A genetika fontos 0sszetevdje az identitas megkonstrualasanak (Walter és Emery, 2005;
Nordgren, 2008; Klitzman, 2009). A kiilonb6zd genetikai betegségekkel rendelkezd
személyek szamdra nehézséget és kihivast jelent az 6roklodd betegségeknek, illetve
azok potencidlis lehetdségének az identitasba vald integraldsa. Szubjektiv modon
tekintenek a genetikai informécidkra, s egyben valtozo az is, hogy a birtokukban 1évo
genetikai informéciok mely aspektusaira — és miként — Osszepontositanak identitasuk
alakitasakor. A kutatasok megoszlanak abban a tekintetben, hogy a genetikai kockazattal
kapcsolatos informaciok artanak-e az En-képnek (Klitzman, 2009). Klitzman (2009)
tobb betegcsoporttal felvett mélyinterjuk segitségével vizsgalta a kérdést. A mintadban
kiilonb6z6 genetikai betegségekkel rendelkezd személyek szerepeltek, illetve olyanok
is, akik genetikai 6rokségiik folytan ki voltak téve bizonyos betegségek kockazatdnak
(Huntington-kor, emlérak, Alfal-antitripszin hiany). Az eredmények szerint azt, hogy az
identitast milyen mértékben, illetve hogyan befolyasolja a genetika, tobb tényezd is
meghatarozza. Barmilyen betegségrol legyen is szd, személyes, kulturdlis és tarsadalmi
jelentésrétegek épitik fel azt a komplex jelentést, amelyet egy beteg ad a betegségének.
Ezek koz¢ tartozik példaul a csaladi torténet, a tiinetek sulyossaga és jellege, a diagnozis
bizonytalansaga, az esetleges tiinetmentes mutaciok, a genetikai betegségek
stigmatizaltsaga, vagy a betegségek ujszerlisége, ¢és ezaltal kihivast jelentd
értelmezhetdsége. A vizsgalt személyek nehezen tudnak dnmagukra mar 1étezd szocialis
kategoridk tagjaiként tekinteni (,,veszélyeztetett”, ,egészséges”, ,beteg”, ,sériilt”),
keresik a lehetdségeket 1) kategoridk megalkotasara. Klitzman (2009) ugyanakkor azt
talalta, hogy bizonyos esetekben az egyének szdmara pusztan az informécio, hogy a
csalddjukban eldéfordult egy betegség, hatdssal lehet az identitdsukra — még tiinetek

hianyéban is.
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Az identitasnak meghatdrozo szerepe van a személyek megkiizdési stratégidiban és az
egeészségiiket érintd dontésekben egyarant. Az identitds és a genetika kozotti kapcsolat
idében valtozik, kdvetkezésképpen a genetikai informaciok integralasa folyamat jelleget
olt. Az Oroklott betegségeknek akkor is meghatarozd szerepiik van az identitas
megkonstrualasaban, ha csupan a betegség kockazata all fenn. Underhill és munkatarsai
(2012) az orokletes mellrak magas kockéazataval €10 tiinetmentes ndk korében végzett
kvalitativ kutatdsukban kimutattak, hogy az érintettek a csaladjuk rakkal kapcsolatos
élményein keresztiil definidljdk Onmagukat, identitdsuk megalkotdsakor ezekbdl a
transzgeneracios torténetekbdl meritenek. A kutatdsban részt vevd ndk esetében
megfigyelhetd volt a valds és a potencialis csaladdi veszteségek felett érzett gyasz, illetve
a veszteséggel kapcsolatos traumatizacio jelensége. A szubjektiv megélés meghatarozta
az egyiittmiikddéshez vald hozzaallasukat (prevencid, sziirések, korai kezelés stb.) is.
Klitzman (2009) eredményei szerint a genetikai betegség vagy annak lehetdsége
jelentdsen forméalhatja a személyes identitdst, ami nem feltétlen mondhato el a tagabban
értelmezhetd szocialis identitasra. A genetikai informacié személyes identitasra vald
hatésa nyilvanvaldan szdmos dologtol fligg: nem mindegy, hogy az érintett tapasztalt-e
betegségtorténete soran sulyos szovodményt vagy éppen tilinet- és szovodménymentesen
¢l. Tovéabbi fontos szempont lehet a hossza tavu kezelésben vald részvétel, illetve annak
modja, és a kezeléssel kapcsolatos tapasztalatok. Vitatott kérdés a diagnozissal, s a
diagnozis altal kapott betegszereppel vald azonosuldas mértéke, s egyaltalan a

betegszerep integralasanak tapasztalata (Klitzman, 2009).

2.3.5. A genetikailag veszélyeztetett identitas

A humén genetika, a molekularis biologia vagy a genetikai orvoslds rohamos fejlddése
szamos kovetkezménnyel jar, a jelenlegi kontextust tekintve egyet emelnék ki koziiliik:
identitasrol és szubjektivitasrol alkotott laikus, szakmai és tudomanyos elképzelések
modosulasat jelenti, hanem a human identitasra és szubjektivitasra — az emberi Iényekre
alkotott eléfeltevések megvaltozasat. Az életet ma mar képesek vagyunk molekuldris
szinten vizsgalni, magyardzni és befolydsolni: a test molekularis szerkezete, a testi
folyamatok molekularis funkcioi, ¢és a gydgyszeripari termékek molekuldris
tulajdonsagai szempontjabol. A genetikusok gylijtik a csaladi torténetekre vonatkozé
informaciokat, a kutatok pedig megprobaljak Osszekapcsolni a személyiség eltéréseit

vagy a pszichiatriai rendellenességeket bizonyos fehérjék szintézisével vagy éppen
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nem-szintézisével. A test tehat a molekularis szemlélet targyava valik. Novas €s Rose
(2000) atfogd6 tanulmanyukban arra tesznek javaslatot, hogy a genetikailag
veszélyeztetett identitds sziiletését a személyiség egyfajta mutacidjaként érdemes

értelmezni, amelyet a szerzok szomatikus individualitisnak neveznek.

A személyiség genetikai elképzelései egyre inkabb atirjak a szomatikus individualizacio
tudomanyos diskurzusanak nyelvezetét, kitdrolhetetlen genetikai tényeket irva a testi
1étezés esszencidjaba (Kenen, 1994). Ez a genetikai perspektiva az individuumok olyan
aspektusait teszi lathatéva — mésok és Onmaguk szdmara — amelyek tilmutatnak a
tapasztalaton, €s nem csak Ujfajta értelmezési keretet kinalnak, hanem Ujraszervezik azt,

hogy kik vagyunk, mi a feladatunk és mit remélhetiink (Novas és Rose, 2000).

A genetizalas olyan determinizmus, amely azt allitja, hogy a gének felelések a
rendellenességek kialakulasaért; az egészség €és a betegség e genetikai narrativai
orientdljak a problémak meghatarozasanak és kezelésének moddjat (Lippman, 1991;
1992). Ez az érvelés azt sugallja, hogy ha genetikai identitast tulajdonitunk az
egyéneknek, azzal targyiasitjuk Oket, ezzel viszont éppen azt tagadjuk meg, ami az
emberi szubjektivitds 1ényege. Novas €s Rose (2000) ezzel vitatkozva azt allitja, hogy
az emberi egyéniséget a pozitiv tudas targyava tenni nem alavetés és targyiasitas, sot, ez
a fajta targyiasitas a szubjektum alakulasanak fontos mozzanataként érhetd tetten. Ma, a
klinikai orvostudomany kontextusdban a beteg ember a betegségét a testiségében
hordozza — maga a test az, ami beteggé valik. A betegségnek ez a szomatizaldsa azonban
nem a passziv statuszba utalasat jelenti. Az elmult évtizedekben a klinikai
orvostudomany szamadra a beteg egyre inkabb aktiv, sajat gydgyulasaban és allapotaban
alapvetd szerepet jatszd szubjektumként adodik (Armstrong, 1984; Novas és Rose,

2000).

2.4. A betegség fenomenologiaja
A betegség ¢s a fogyatékossag kimerithetetlen, 6rok témak Ugy az irodalomban és a
torténetirasban, mint a tudomanyos kutatasok, filozofiai elemzések vilagdban — mar
csak azért is, mert végsd soron mindenkinek sajat maganak kell megtapasztalnia testi
sebezhetdségét. Nemes (2015) meglatasa szerint a filoz6fidval szemben taplalt ndvekvo
tarsadalmi érdektelenség helyzetében a filozofia sajat jelentdségét talan leginkdbb a

betegségek témajaval kapcsolatban Orizheti meg. Korunk jomodu nyugati
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tarsadalmainak tagjai leginkabb akkor szembesiilnek komoly filozofiai kérdésekkel,
amikor stlyos betegség vagy fogyatékossag éri ket vagy hozzatartozoikat. A betegség
tapasztalata megkérddjelezi az emberi 1ét tobbnyire reflektdlatlanul elfogadott
elofelvetéseit, arra késztetve az érintettet, hogy minden addig érvényesnek és igaznak
vélt gondolatot, tapasztalatot és értékrendet Gijragondoljon (Nemes, 2015). Ezek pedig
részben filozofiai kérdések, igy filozofiai perspektivaju feldolgozast igényelnek.
Richard Levi, aki stlyos balesetet szenvedett pacienseinél filozéfiai tanacsadast is
alkalmazott, igy fogalmaz: ,,a trauma és a betegség 'mindenkibdl’ filozofust csinal — egy
idore” (Levi, 2010; Nemes, 2012). A betegség megélése — legyen sz6 akar
gyogyithatatlan betegségrol, vagy egy kevésbé sulyosnak tekinthetd rendellenességrol —
alapvetd hatassal lehet a személy €élményvildgara. Egy betegség megélése elsddlegesen
¢s legmélyebben fenomenologiai tapasztalat. (A fenomenologiai modszert
részletesebben a kovetkezd fejezetben mutatom be.) Egy betegség akkor valik
fenomenologiai tapasztalatta, amikor az érintett betegben nem pusztdn a vilagrol
szerzett tapasztalata és tudasa valtozik meg, hanem az is, ahogyan megtapasztalja a
vilagot (Nemes, 2015). A 20. szazadi filozofiai iskola, a fenomenoldgia a tapasztalat
tudomanyaként arra kivancsi, hogyan ismerheté meg a vilag, hogyan adédnak az emberi
tudat szamara a tapasztalatok, egyaltaldn szerezhetiink-e biztos tuddst a minket
koriilvevod vilagrol, milyen viszony all fenn az elme és a test kozott, stb (Nemes, 2015;

Pintér, 2018).

A fenomenologia egy filozofiai attitlid €és szemlélet elsajatitasat jelenti, ami az elméleti
alapok iranti érdeklédésen tal folyamatos gyakorlast és koncentraciot igényel. A sulyos
betegség tapasztalata kiilondsen alkalmas lehet arra, hogy elémozditsa ezt a
szemléletbeli valtozast (Nemes, 2015). Az akadémiai filozofia irdnyzatai kozott jelentds
elfogadottsdggal bir a fenomenologia. Ebben vélhetden szerepet jatszik a mai modern
kultarankra jellemzd test-k6zpontusag. A fenomenoldgia egyik vonzereje ugyanis a testi
meghatdrozottsagban, tudatunk megtestesiilt voltanak hangstlyozasaban rejlik (Nemes,

2015).

Jelen disszertacid feltarando jelenségei gylimdlcs6zden vizsgalhatdak a fenomenologiai
modszerrel: hogyan észleli a beteg ember a sajat testét, mit jelent a genetikailag
meghatarozott betegség tapasztalata, hogyan van jelen az érintettek tudatdban a
veszélyeztetettség és a masokkal valdo kapcsolodds élménye. Kérdések és nehezen

megragadhatd tapasztalatok, amelyekhez a fenomenologia alkalmas hozzaférési utat
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biztosit. A fenomenologiai attitlid iranti mély érdeklddésemen ¢és a kutatasi téma iranti
elhivatottsdgomon til azonban tovabbi érvek is szoltak és szolnak a fenomenologiai
perspektiva alkalmazasa mellett. Azt a meglatast képviselem ugyanis, hogy a
szakembereknek (orvosoknak és pszichologusoknak egyarant) fontos és érdemes volna
egy, a megszokotthoz képest 1j és mas szemléletben tekinteni a betegekre: az 6 sajatos
vildgukra, torténeteikre, egyediségiikre. A doktori kutatasi folyamatok eldtt €lt bennem
egy elképzelés arrdl, hogy milyen keveset tudunk a betegek, jelen esetben kiemelten az
orokletes thrombophilidval ¢l betegek vilagarol. A kutatési folyamat kozben, majd a
végérol visszatekintve ez az elképzelés bizonyossaggad valtozott: keveset tudunk
ezeknek a betegeknek a szubjektiv tapasztalatairol. Bizom abban, hogy jelen
disszertacidé fenomenologiai szemlélete és attitlidje hozzatehet ezen kevés tudasanyag

gyarapitasahoz.

2.5. Interpretativ fenomenologiai analizis (IPA)

2.5.1. Az IPA mint kvalitativ modszer sajatossagai

Az interpretativ fenomenologiai analizis (IPA) egy kvalitativ kutatasi modszer, amely
idiografikus megkozelitéssel dolgozik: az élmények és tapasztalatok részletgazdag
jelentésvilagat tarja fel oly modon, hogy az egyén komplexitasara €és egyediségére
helyezi a hangsulyt (Smith, Flowers és Larkin, 2009; Racz, Pintér és Kassai, 2016;
Smith és Nizza, 2022). A modszer legfontosabb teoretikus alapja a fenomenologia, a
tapasztalat tudomanya, s egyben maganak a gondolkodasnak a sajatos modszere. A
fenomenologia érdeklddésének fokuszaban az all, hogy kozvetlen atélésben miként
adddnak az ember szamara a tapasztalatai, mi modon észleli a vilagot: a targyakat és
onmagat, hogyan emlékezik a multjara, miképpen ¢éli meg sajat érzelmeit, személyes
azonossagat (Racz és mtsi, 2016). A fenomenoldgia a tudat élményeinek, a tapasztalat
mibenlétének a tudomanya, modszere €ppen ezért csak olyan lehet, ami hozz4 tud férni
olyan szubjektiven leirhato tapasztalatokhoz, mint példaul a személyes identitas, annak
véaltozasa, vagy ¢éppen a szomatikus ¢és mentalis betegségek tapasztalata. A
fenomenoldgia magara a tapasztalasra koncentral, célja leirni, hogy a fenomének, azaz a
tudat szdmdara ad6do dolgok (targyak, események, személyek, kiilsd €s belso torténések,
¢lmények) miként jelennek meg kozvetlen atélésben a tudat szdmara (Pintér és Kiss,

2023). A modszer 1ényegét irja le a fenomenoldgia egyik kdzponti fogalma, a Brentano
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(1982) nevéhez fiz6d6 intencionalitds, azaz a valamire vald iranyultsag. Az
intencionalitas kozvetlen viszonyt tételez tudat €s targy kozott, nem leképezés tehat,
hanem értelemadas. A fenomenoldgia alapvetd modszertani sajatossaga a
fenomenoldgiai redukcid, vagyis az eldzetes vélekedések és elditéletek felfliggesztése,
azok zarojelezése. A fenomenoldgiai beallitodas elérésekor képesek lesziink az elemzés
targyathoz (a  fenoménekhez) wvald6 viszonyunkat megszabaditani korabbi
meggy0zodésiinktdl, és a velilk vald viszonyunkat képessé¢ valhatunk neutralizalni
(Racz és mitsi, 2016). Kovetkezésképpen maga az En nem a sokféle élmény folott
lebegd entitds, hanem a személy tapasztalatainak Osszessége, élményeinek
kapcsolategysége. Ahogyan a vilag nem 1étezik a tapasztalé En nélkiil, ugy az En sem
l1étezik a folyamatosan tapasztalt (latott, érzett, emlékezetben felidézett, tapintott) vilag

nélkiil (Pintér és Kiss, 2023).

A fenomenologia mellett a masik koézponti fogalom az IPA moddszertandban az
értelmezés tudomanya, a hermeneutika. A kvantitativ kutatasok standardizalt és objektiv
eljarasaval szemben a hermeneutikat képviseld Hans-Georg Gadamer (1960/2003)
szerint bizonyos tapasztalatokhoz csak egyéb, nem-standardizalhaté modszerekkel lehet
hozzaférni. Gadamer kidolgozta a hermeneutikai kor fogalmat, amely szerint a szoveg
egésze ¢és részei szoros kolcsonhatisban vannak, és egymds megértését alapveten
meghatarozzak. ,, A megértés allandoan az egésztol a rész felé, és vissza, a résztol az
egész felé halad” (Gadamer, 1960/2003). Az értelmezés sordn az ujonnan megszerzett
informaciok megvaltoztathatjdk a korabbi meggy6zddéseinket is. Fontos tudatiban
lenniink sajat elditéleteinknek és vélekedéseinknek, hiszen a szdveget csak igy tudjuk
megoévni ezektdl. Maga a megértés érzékeny ¢és dinamikus folyamat, amely
parbeszédként irhatd le az értelmezd és maga a szoveg kozott. Az IPA modszere kettds
értelmezést jelent, hiszen a kutatd azt értelmezi, ahogyan a vizsgalati személy sajat
tapasztalatair6l vélekedik (double-hermeneutic). Lényeges koncepcié tovabba az
elméleti bevezetd kordbbi fejezettében leirt, Ricoeur (1999) altal kidolgozott narrativ
identitas fogalma, amely szerint a valtozo élethelyzetekben az énazonossagot az En altal
elbeszélt ¢élettorténet, narrativa biztositja, igy tudunk Onmagunk maradni, ¢és
megkiizdeni a személyiséget érintd atalakuldsokkal, amelyek példaul egy sulyos

betegség atélésekor fokozottan eldtérbe keriilhetnek (Réacz és mtsi, 2016).
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2.5.2. A kronikus betegségek és az IPA

Az interpretativ fenomenoldgiai analizis moddszere az egészségpszicholdgia

tudomanyteriiletérdl ndtte ki magat, mara azonban joval szélesebb korben alkalmazzak.

A fenomenologia a tudat élményeinek, a tapasztalat mibenlétének a tudomanya.
Vizsgalati mddszere éppen ezért csak olyan lehet, ami hozza tud férni az olyan
szubjektiven leirhatd élményekhez, mint példaul a személyes identitds, annak valtozasa
egy emberi életit soran, vagy éppen a szomatikus és mentalis betegségek tapasztalata.
Ezek a fenomének jellemzOéen az egyén sajat értelem-Osszefiiggéseinek, addigi
tapasztalatainak, élettorténetének horizontjan, egyéni értelmezési keretekben, sokszor
metaforak mentén nyerik el jelentésiiket, vagy képként jelennek meg 4téldik szamara. A
betegség kozvetlen megélése példaul ,, akkor valik fenomenologiai tapasztalatta, amikor
a beteg emberben nem csupan a vilagrol szerzett tapasztalata és tudasa valtozik meg,
hanem az is, ahogy megtapasztalja a vilagot. A beteg ember nem csupan a szamadra
eleve adott vilag bizonyos aspektusait gondolja ujra, hanem azt is, ahogy a fizikai, testi
és tarsas vilagot egyaltalan tapasztalja” (Nemes, 2015:24). Kovetkezésképpen a
kérddives eljarasok ¢és kvantitativ. modszerek nem alkalmasak fenomenologiai
kutatasokra, hiszen nem adnak teret a szubjektiv viszonyulasmod kifejtésére (Pintér és

Kiss, 2023).

Az TPA-t tobb kronikus betegség esetén is alkalmaztak: akar a betegek élményeinek,
megkiizdési moédjainak tanulmanyozasara, akar a betegek €és gondozoik egyiittes (vagy
éppen kiilonb6zd) élményeinek a vizsgalatira (Smith és mtsi, 2009). Boland és
munkatarsai (2012) olyan parok megkiizdési stratégiait vizsgalta, ahol a par egyik tagja
szklerozis multiplexben szenvedett. A kutatok azt talaltdk, hogy az érzelem-fokuszu
megkiizdési modok (elkeriilés, abrandozas) hatékonyabbak a probléma-fokusziaknal. A
szerzOk szerint az elkeriild tipusi megkiizdésnek szerepe lehet a hatékony
megkiizdésben, azonban, hogy pontosan milyen mértékben, illetve a betegség
progressziojanak melyik fazisaban, az mar esetenként valtozhat, illetve tovabbi
kutatasokat tesz sziikségessé. Ezzel 6sszhangban vannak Toombs kutatisai (Toombs,
1993), aki maga is SM-mel él, és fenomenoldgiai szemléletli kutatdsdban beszdmol
arr6l, hogy milyen rombold, ahogyan a progressziv, gyogyithatatlan korképeknél az
egyének idOhoz valo viszonya atalakul. Példaul megjelenik a ,, ha, akkor” iddiség (,,ha

megérem a jovo honapot, ha jok lesznek az eredményeim’) vagy a negativ jovOovaras,
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amelynek soran mar a jelenben egylitt élnek a progredialé korkép varhatd jovojével

(Racz és mtsi, 2016).

A sulyos vesebetegségben szenveddknél alkalmazott dializises kezelés pszichologiai
kovetkezményeit tobb kutatas vizsgalta: elsdsorban a tarsuld depressziot, illetve a kiilso-
belsé kontroll kérdését elemezték (Smith és mtsi, 2009). Az IPA alkalmazédsa azért
meriilt fel ennél a betegcsoportndl, mert a szerzOk hianyoltdk a szakirodalombol a
dializis hatdsanak feltarasat a betegek mindennapi életére €s a sajat magukrol alkotott
képére (Racz és mtsi, 2016). Szintén dializises betegekkel végzett vizsgalatot Lindsay,
MacGregor ¢s Fry (2014). A hét személlyel felvett interjuk egyik ,,kibontakozé téméaja”
a dializis kovetkeztében kialakulo testi elvaltozdsok hatdsa volt, amelyek megjelentek a
betegek kontroll érzésében, tarsas és érzelmi kapcsolataiban. A betegség, illetve a
dializis nem csupan onmagaban befolyasolta az interjialanyok életét, hanem a tarsas
kapcsolatokra gyakorolt hatdsokon keresztiil is: masoktol valtak fliggévé, nem tudtak
allast vallalni, nem lehetett gyerekiik. A szerzOk szerint a kronikus betegség folyamatos
kiizdelmet jelent az interszubjektivitds terében. A ,,dialégus” a kontrollért folytatott
kiizdelem egyik formaja, amelyet a betegek sziikebb ¢€s tagabb kornyezetiik tagjaival
folytattak. A szerzok megallapitasai szerint a kronikus betegség nem konstans allapot,
hanem folyamatos, soha véget nem ¢éré ,,egyezkedési sorozat”, ahol az én és a ,,masik”
kozotti hatar, illetve a kontroll f616tt allandd egyezkedés zajlik. Ebben a folyamatban
idordl iddre eléfordultak olyan allapotok, ahol az interjialanyok elveszitték a kontroll
¢lményt, hianyzott szdmukra az agencia €élménye, ezaltal a teljes reménytelenség
allapotat ¢lték meg. A szerzok szerint a dializiskezelést kapd kronikus vesebetegek nem
pusztan ,,betegek”, hanem olyan személyek, akiknek az élete sok esetben teljesen
megvaltozik a betegség kovetkeztében, és akik allandé kiizdelmet vivnak azért, hogy
¢letiik értelmes legyen. Az IPA jelentdsége kovetkezésképpen abban rejlik, hogy ra tud
mutatni e kiizdelem idiografikus elemeire, amelyek mdésok szamara érthetdvé és
atélhetové teszik a dializat betegek mindennapi tapasztalatait. Ezen eredményeknek
fontos klinikai indikécioi lehetnek, fontos adalékkal jarulhatnak hozza a pacines és az

egeészseégligyl személyzet kozotti kommunikacidhoz.

Sajat kutatdsi témank tekintetében mindenképpen emlitésre méltd Graffigna és
munkatarsai (2014), illetve Vegni és munkatarsainak vizsgalata (2013), amelyben a
thrombophilia szirés tapasztalatat tartdk fel mind pozitiv, mind negativ eredményt

kapott paciensek esetében IPA moddszerrel. A kutatdsok hidnypotldak, s egyben utat

51



nyitottak nem csak a szlir6vizsgalattal kapcsolatos szubjektiv tapasztalatok, hanem a
thrombophilia, mint genetikai betegség élményvilaganak megismerése felé. A kutatdsok
fontos mondanivalgja, hogy a thrombophilia genetikai szlirdvizsgalatdnak eredménye
onmagaban is hatassal van a vizsgalt személyek betegségmegélésére. A vizsgalat ténye
¢s folyamata a betegek szubjektiv élményén keresztiil a jelentésadasban jatszik szerepet.
A kutatok (Graffigna és mtsi, 2014) tiz [PA moddszerrel elemzett interjuban azt talaltak,
hogy a pozitiv és negativ genetikai eredmény masképpen hat a szubjektiv
¢lményvilagra. Mig a pozitiv eredmény szorongédscsokkentd hatdssal bir, hiszen valaszt
jelent a tlinetekre és szovodményekre, valamint segit kognitiv és emocionalis szinten is
jelentést adni az allapotnak, addig a negativ eredmény €pp ellenkezdleg: magyarazatok
hianyaban tovabb noveli a szorongast és az elveszettség érzését. Meglepd modon tehat a
negativ teszteredmény a beteg szamara mégsem nem tekinthetd pozitivnak. Mindezek
az eredmények a diagnozis megélésének megértésében, illetve az orvos-beteg
kommunikécio fejlesztésében nyujthatnak segitséget a szakemberek szdmdara (Toman és
Hargitai, 2019). Smith és munkatarsai (2011) a genetikai tesztelés eredményeirdl szolo
csaladi kommunikécios folyamatot, illetve a kommunikacios tartalmakat tartak fel IPA-
val. A genetikailag 6roklodé betegségek szubjektiv percepcidja, a tesztfolyamat és a
diagnosztizalas tapasztalata, illetve az eredmények megértése, értelmezése egyéni
szinten erdteljesen meghatarozza a személyek egészséggel kapcsolatos dontéseit €s
viselkedését, transzgeneracidos nézépontbdl pedig hatdssal van a csaladi kapcsolatok

alakuldsara, a megosztas vagyara vagy éppen a titkok létrejottére.

2.5.3. Az IPA médszertana

Az TPA modszerét alkalmazo kutatdé az interjlialany élményvilagdnak szubjektiv
is hozzafér, amelyek mas kvalitativ modszerekkel (pl. tartalomelemzés, tematikus

analizis) nehezen ragadhatok meg (Smith és mtsi, 2009).

A kutatasi kérdés megfogalmazasakor tudatdban kell lenni annak, hogy az IPA-val azt
all modunkban kutatni, ahogyan az emberek megértik sajat tapasztalataikat. Igy a
kutatési kérdés minden esetben nyitott, exploracios, a végeredmény helyett inkabb a
folyamatra fokuszal, valamit a jelentést célozza (nem pedig az okokat vagy a
kovetkezményeket). A kutatasi kérdésnek egy specifikus kontextusra kell vonatkoznia
(a kontextusok kozotti 6sszehasonlitas helyett) (Racz és mtsi, 2016). Az IPA elméleti €s

célzott mintavétellel, illetve homogén, kisszdmt mintdval — akér esettanulmannyal —
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dolgozik az interpretaland6 jelenség tekintetében (Smith és mtsi, 2009; Racz és mtsi,
2016). Az IPA céljaira adatfelvétel szempontjabdl leginkabb a mély- és a félig
strukturalt interju felel meg, amely akkor igazan eredményes, ha az interjualany ,,sokat
besz¢€l”, az interjukészitd pedig keveset. Idedlis, ha az interjuban az egyes szakaszok
kozott megjelennek narrativ és leird, valamint analitikus és értelmezd szakaszok
egyarant. Mivel az interjlialany interpretacidira vagyunk kivancsiak, az eldzetes
interjutervet nem sziikséges mindendron tartani, atadhatjuk az iranyitdst az
interjialanynak. Fontos rakérdezni arra, hogy a vizsgalni kivant jelenség — példaul egy
betegség megélése — mit jelent az interjialanynak; hogyan latja magat a betegsége alatt,
a tiinetek jelentkezésekor €s tiinetmentesen, illetve hogyan latta magat a betegség elott.
Az interjuk hanganyagat rogzitjiik, amelyek alapjan sz szerinti atiratokat készitlink,
gondosan tligyelve minden apr6é, az interjiban elhangzd szora, részletre,
érzelemnyilvanitasra. Az interjuatirat elkésziilte utan lehetéség van tovabbi, kiegészitd

interju készitésére (Racz és mtsi, 2016).

Az TPA elemzés harom {6 1épésbdl €s tobb allépésbdl 4ll, a hermeneutikai elemzés és a
transzparencia kivanalmainak megfeleléen. Ezen 1épések kovetkezetes betartasa segit
nekiink abban, hogy minél kozelebb maradjunk az interjukhoz és az interjualanyok
¢lményeihez. A fobb 1épéseket roviden, tételesen felsorolva mutatjuk be (Kovacs és

mtsi, 2023; Smith és Nizza, 2022):

1. Az atiratok idiografikus elemzése

1.1.  Magyarazo jegyzetek, elemzési témak létrehozasa

1.2.  Személyes élmény f0- és altémak létrehozésa
2. Esetek kozti elemzés

2.1. Az interjuk szintetizaldsa — k6z0s élmény fo- és altémak Iétrehozasa
3. Az eredmények megirasa

3.1.  Akozos élmény f0- és altémak kifejtése

Az TPA elemzés elsé szakasza az interjii tObbszori alapos atolvasasat jelenti, illetve
ennek soran a fontosnak, érdekesnek vagy érdemlegesnek tlind megjegyzéseink
jegyzetelését a szoveg melletti jobb margén. Ezek a jegyzetek lehetnek nyelvi vagy
fogalmi megjegyzések, kezdeti észrevételek, reakciok egyarant. A jegyzetelési szakasz
végére szamos kezdeti észrevétel, elemzési téma all rendelkezésiinkre, amelyek alapjan

pszichologiailag relevans értelmezéseket, Ugynevezett személyes élmény témakat
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fogalmazunk meg. Ezeket az atirat bal margojara rogzitjik. Ezt kovetden ezeket a
kibontakozé témakat (egy interjuban akar 50-70 ilyen téma is megjelenhet, az interju
gazdagsagatol fliggden) személyes élmény f0- illetve altémakba rendezziik. Ezt a két
alszakaszt valamennyi interjunal elvégezziik, majd ezt koveti az interjuk, vagyis az
esetek kozti elemzés szakasza. Az interjuk szintetizalasa soran valamennyi interju
felhasznalasdval az azonos vagy hasonld személyes élmény témdkat Osszevonjuk,
ezekbdl kozos élmény f0- €s altémakat alakitunk ki. Az eredmények megirasa aprolékos
¢s reflektiv folyamat, hiszen kdzben nemcsak az interpretaciokat kell észben tartanunk,
hanem kozel kell maradnunk a szoveghez, torekedniink kell az interjialanyok

személyes élményei kozotti hasonlosagok és kiilonbségek megtartasara.

2.5.4. Validitas és reliabilitas

Smith, Flowers ¢s Larkin (2009), valamint Shinebourne (2011) Yardley (2000)
kvalitativ kutatasok validitasi problémaival foglalkoz6 tanulményat veszik alapul az IPA
validitdsaval kapcsolatos megfontoldsok ismeretésére. Az elsd szempont az IPA-
kontextus érzékenysége, amely a homogén mintavalasztassal, valamint a szakirodalmi
hattér széleskorii ismeretével biztosithatd. Yardley masodik validitasi szempontja a
kutatd6 személyes elkdtelezettsége ¢és a szigorti szabdlyossag kovetése. A kutatoi
elkotelez6dés megnyilvanulhat példaul az interjihelyzet sordn a komfortos
koriilmények és empatikus 1égkor létrehozasdban (Smith és mtsi, 2009). A szigora
szabalyossdg a kutatéi kérdésnek megfeleld minta kivalasztisaban, az interjuk
mindségében ¢és az elemzés valamennyi Iépésének végigvitelében mutatkozhat meg,
mindezek mellett ugyanakkor meg kell valdsulnia az IPA idiografikus jellegének (Racz,
Pintér és Kassai, 2016). Yardley harmadik validitdsi szempontja a transzparencia,
valamint a koherencia — ami a kutatds teljes folyamatanak atlathatova tételével
biztosithatd. Végiil a negyedik szempont a kutatas hatasa és fontossaga, amelynek
eldontése az olvaso feladata (Yardley, 2000; Racz és mtsi, 2016; Kassai, Pintér és Récz,

2017).

Az TPA kutatas reliabilitasi kérdéseit tekintve Rodham, Fox és Doran (2015) javaslata
szerint az elemzési folyamatba tobb olyan kutat6é is bevonhato, akik ismerik az IPA
modszertanadt és a kutatds részleteit (Kassai és mitsi, 2017). Az IPA elemzés
megbizhatdsagat novelheti, ha a kutatok mind az interjuk elemzését, mind a fo- és
altémak megalkotasat megvitatjak, illetve konszenzus alapjan végzik. Mindennek alapja

az a szabad ¢és elfogaddo kozeg, amelyben a kutatok szabadon megoszthatjak
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észrevételeiket, meglatasaikat a tobbi kutatd interpretacidival kapcsolatban (Kassai €s
mtsi, 2017; Récz ¢s mtsi, 2016 Rodham ¢és mtsi, 2015). Az IPA elemzés
megbizhatosaganak tovabbi fontos eleme a reflexivitds — amikor a kutatod tudataban van
annak, hogy a kutatds részeként 6 maga is befolyasolhatja azt — tovabba a kutatoi

kivancsisag és nyitottsadg fenntartasa (Racz €s mtsi, 2016; Rodham és mtsi, 2015).

3. AZELSO KUTATAS BEMUTATASA: A GENETIKAI OROKSEG
MEGTESTESULT TAPASZTALATA (Toman, Pintér & Hargitai, 2024)

3.1. Bevezetés — személyes megélés
Ennek a kutatasnak a soran tortént meg lényegében az IPA-val valé megismerkedésem
gyakorlati fazisa. Elméletben természetesen ekkor mar ismertem a modszert, s értettem,
pontosabban érteni véltem, miért az IPA lesz a leginkabb megfeleld modszer a genetikai
Orokség szubjektiv tapasztalatanak feltardsahoz. Fontos volt szamomra, hogy a
modszernek kdszonhetden szabad és nyitott kutatasi kérdéseknek adhattam teret. Persze,
kezdetben talan nem voltam elég bator ehhez a nyitottsaghoz, legalabbis szoknom
kellett ezt a perspektivavaltast, amelyben témavezetém, Pintér Judit Nora nagy
segitségemre volt. Az elsé harom interjut 2020 janudrjdban, a COVID-19 jarvany
kitorése elott, személyesen tudtam felvenni, a tovabbi hét interjira mar online keriilt sor
a Skype feliiletén, videohivasok formajaban. Erdekes és mindenképpen emlitésre mélto
tapasztalat volt thrombophilidasként, mégis kutatdoi perspektivabol beszélgetni
thrombophilids betegekkel. Pozitiv tapasztalas volt megélni az interjualanyok mély
érzelmi megnyildsat és bizalmat irdnyomba. Komoly dilemmat okozott ugyanakkor
annak kérdése, hogy feltarjam-e eldttilk az érintettségem. Egyrészt azt gondoltam,
segitheti a megnyilast és a bizalmat, ha tudjak, hogy beliilrél ismerem ezt a sokszinii
betegséget. Masrészt viszont nem szerettem volna, ha az interji helyzet d&tmegy egyfajta
tanacsadéasba, segitd-segitett viszonyba. Végiil ugy dontéttem, hogy amennyiben
felmeriil benniik ez a kérdés, valaszolni fogok rd, de nem fogom magam feltarni az
¢rintettségem tényét. Ekkor mar volt pszichologus/segitd szerepben betdltott
gyakorlatom, ami, azt gondolom, nagyban segitette a modszertani szempontbodl
gazdagnak és gyiimdlcsozonek, szubjektiv megélésem szerint pedig bizalommal és mély
érzelmi megnyilassal telinek mondhatd interjuk létrejottét. Voltak természetesen nehéz

pillanatok, a legnehezebb taldin az volt szdmomra, amikor az interjualanyok
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tanacstalanul 4lltak a betegségb6l adodo élethelyzeti dontések eldtt, amely
tandcstalansag bizonyos esetekben az informaci6 hianyabodl fakadt. Sajat, interjuk soran
betoltott szerepemet tekintve azt gondolom, hogy nem az interjualanyok érzelmi
megnyilasa, adott esetben érzelmeikkel valé mély kiizdelmiik jelentett szdmomra
kihivast. Sokkal inkébb a kutatdi szerepbdl a sorstars szerepébe vald atcsuszas, illetve e
szerepek elmosodottsaga. Pontosabban ennek realizdlasa, majd gyors és hatékony

megoldasa. Hiszem, hogy ez sikeriilt, valamennyi interjihelyzetben.

Az interjuk soran interjukészitoként — mindharom kutatast tekintve — az Un.
interrogation, vagyis Onmagat folyamatosan fenntartd filozofiai kérdezés (Merleau-
Ponty, 1968) megvalosulasat tartottam szem el6tt. Olyan kérdés ez, amelyet nem lehet
semmilyen valasszal betdlteni, kielégiteni, mégsem terméketlen. Ha egy kérdésre
valaszt kapunk, s ezen valasszal megelégsziink, ,,gondolkodasunk visszatér onmagdahoz,
egy formalis azonossaghoz” (Vermes, 2006:82). Az onmagat folyamatosan fenntartd
filozofiai kérdezés célja a kérdezés Onmaga azonossagdn tuli megnyildsa a
tematizalatlan tapasztalat felé, s ezaltal a gondolkodas ¢életre keltése,
megtermékenyitése. Az interrogativ kérdez6 nem adekvat valaszokra var, hanem a
minden adekvacidt megel6z0, mégis csendesen benniink munkalkodé értelemképzddést

engedi a tudatba (Vermes, 2006).

Jelen kutatds eredményeinek, vagyis a kibontakoz6é ko6zds élmény témaknak a
strukturajat két 1épcsdben dolgoztam ki. Az elsé verzio alapjan irt kéziratot adtuk be a
Health cimi foly6iratdhoz. A peer review utdn a folydirat jelentds atdolgozast kért a
kéziraton, amely nagyrészt az irodalmi keretre tért ki — a Health egy jellemzden
tarsadalomtudoméanyi  fokusza  folyodirat, ily mdédon az  eredeti  kézirat
klinikai/orvostudomanyi fokuszanak atdolgozasat kérték. Ebben a folyamatban
alakitottam ki a masodik, végleges téma struktirat. Kezdetben, mint minden atdolgozasi
javaslatot, ezt is kudarcként, sulyos kritikaként éltem meg. Gondolkodtam, hogy esetleg
egy mas, klinikai fékuszu folyoratba kellene inkabb beadni a kéziratot. Szerencsére nem
igy dontottem. Uj irodalmakkal ismerkedtem meg, teljesen tiszta lappal engedtem be a
kockazat, a liminalitds, a veszélyeztetettség, az embodiment és az inter-embodiment
igazan izgalmas egészség- ¢és betegségszociologiai perspektivajat. Ezen keretrendszer
megismerésének koészonhetéen bontakozhatott ki a végleges téma struktara.
Hozzateszem, az els6 verzidban tettenértem egy, az eredményekre és az értelmezésre

rderdltetni kivant jelenséget is, konkrétan az idegen mint fenomén megjelenését. Az
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atdolgozas soran ugyanakkor kezdetben megkérddjelez6dott, majd egyértelmiivé valt
ennek megalapozatlansaga ¢€s az interjuk alapjan vald aldtdmasztasanak kérdésessége.
Ezért az eredmények részleges atdolgozasat sziikségesnek lattam, ugyanakkor a kézirat,

valamint a disszertacié mindségi jaulasanak zalogaként is tekintettem ra.

3.1.1. A betegségpercepciok jelentésége genetikai betegségben

A betegek szubjektiv tapasztalatainak megismerése kétségkiviil elényt jelent az
egészségiigyi beavatkozasok ¢és a klinikai adherencia hatékonysaganak javitdsdban. A
betegséggel, a terapids lehetdségekkel és modszerekkel kapcsolatos attitidok és
reprezentaciok jellege jelentds hatassal van a betegek felépiilésére, kronikus
betegségiikkel valo egyiittélésére (Achille, Ouellette és Fournier, 2004). Egy betegség
diagnosztizalasakor a beteg rogton mentalis reprezentdciokat hoz létre, amelyek érzelmi
reakciokat valtanak ki az aktualis pszichés allapottal kapcsolatba 1épve (Csabai és Erds,
2000). A kognitiv értékeld folyamatok elmélete szerint a betegség, valamint a
korlefolyas lehetséges kimenetelének értékelése alapvetden befolyasolja a személy
érzelmi ¢és viselkedéses reakcioit (Lazarus és Folkman, 1984). Vagyis, az egészséget
veszélyeztetd helyzetben a személy megkonstrudlja egyéni betegségképét, a betegség

kronikus betegségekhez valé alkalmazkodasban.

Az egészség és betegség kognitiv reprezentacidival kapcsolatos irodalom fontos alapjat
képezik a Leventhal és munkatarsai (1980; 1984) altal a nyolcvanas években elinditott
kutatasok (Csabai és Molnar, 2009). Esszencialis tanulmanyukban a betegek egészség-
fenyegetettséggel kapcsolatos reprezentacidinak a késdbbi valaszok meghatarozasaban
betdltott szerepére hivtak fel a figyelmet. Ezek a reprezentaciok ugyanis alapvetden
befolyéasolhatjak a betegséggel kapcsolatos viselkedést, amely folyamatot Leventhal
Onszabalyozasi modelljében irta le (Leventhal, Meyer és Nerenz, 1980, idézi Csabai és

Molnar, 2009).

A betegségrol vald ismeretek a betegségsémaknak 6t f6 dimenzidja mentén
szervezOdnek, amelyek mindegyike Osszetett. 1.) Az identitds dimenzié a betegség
azonositasat, mas szoval cimkéjét jelenti, valamint az ehhez kapcsoldédoé hiedelmeket. A
betegség azonositdsa segithet abban, hogy a tapasztalt tlinetek érthetové valjanak a
megfelel6 mentalis reprezentacio aktivalodasaval (Elliot, McAteer és Hannaford, 2011).

2.) Az okok dimenzid a betegséget el6idézd vélt tényezdkkel vagy okokkal kapcsolatos
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hiedelmeket jelenti. A dimenzi6é jelentdsége abban all, hogy az oki magyarazatok
nagyban befolyasolhatjak a betegséggel valé megkiizdést, illetve a betegséghez valo
alkalmazkodast (Weiner, 2012). 3.) Az id6beli lefolyas a betegség varhat6 idotartamat és
lefolyasat; 4.) a betegség kdvetkezményei az adott betegség testi, pszichés és szocialis
hatdsaira vonatkozé hiedelmeket, aggodalmakat foglalja magaban. 5.) Az o6todik,
kezelhetoség ¢és kontrollalhatésag dimenzid a betegség gydgyitasdnak modjaira,
eszkozeire, valamint azok feltételezett sikerességére vonatkozo hiedelmekre vonatkozik.
Ebben a dimenzidban szokas elkiiloniteni a személyes kontrollt és a kezelési kontrollt.
Utobbi azt a hiedelmet jelenti, hogy az adott kezeléssel orvosolhaté-e a fennallo
probléma. A személyes kontroll pedig az azzal kapcsolatos hiedelmeket jelenti, hogy a
beteg maga is hatassal tud lenni betegsége kimenetelére ¢és a gyogyulasra (Leventhal,
Nerenz ¢és Steele, 1984). A kronikus betegségekhez vald alkalmazkodasban is
kiemelkedé szerepe van ezen mintazatoknak, értékeld folyamatoknak. A
betegségreprezentaciok fogalomkorét az egészségpszicholdgia egyre gyakrabban
vizsgalja, ugyanakkor a thrombophilidval kapcsolatban ez idaig csak kevés szdmu
publikdciét olvashattunk, azok 1is nagyrészt a diagnosztizalassal kapcsolatos
reprezentaciokat targyaljak (Graffigna és mtsi, 2014; Van Korlaar és mtsi, 2005; Vegni
¢s mtsi, 2013).

Thrombophilidban a vér nem tudja megfelelden ellatni funkcidjat, mégsem lehet — mas
esetekben hatdsos moédon — kivenni, lecserélni, mdassal potolni vagy megfeleld
gyogyszerszedéssel meggyogyitani. Kovetkezésképpen a betegség 1ddi lefolyasa stabil
¢s allandd, hidnyzik a tlinetmentes, nyugalmi szakasz, nincs helye a remisszionak. A
betegség kovetkezményei stlyosak, valamint kezelni lehet, de gyogyitani nem.
Mindezen informaciok, és a veliikk kapcsolatban megélt tapasztalatok érzelmileg

rendkiviil nehéz, sulyos teherként nehezednek az érintettekre.

3.1.2. A megtestesiilt kockazat

Az elmult évtizedek tarsadalomtudomanyi szakirodalméban eldtérbe keriilt a kockazat
koncepcioja, amelynek kidolgozdsa Beck (1992) és Giddens (1991) nevéhez flizodik.
Lupton (1993) ¢és Gabe (1995) a koncepcidé finomitdsakor azok életmodbeli és
kornyezeti megkiilonboztethetésége mellett érvelt. A tarsadalomtuddsok ugyanakkor
elhanyagoltak a kockazatok egy harmadik tipusat: az embodied vagy corporeal
kockézatokat. A megtestesiilt kockazat (Kavanagh és Broom, 1998; Williams, 2006)

fogalma aldhtizza az egyének testi tapasztalatai és a tdgabb szociokulturalis kontextus
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kozotti dinamikus kolesonhatast, amely alakitja az ordkletes betegség megértését. A
megtestesiilt kockazat forrdsa ugyanis nem a kornyezeti tényezOkben vagy az
¢letvitelben talalhatd, hanem az érintettek sajat testében (Kavanagh ¢s Broom, 1998;

Rees, 2018).

A kés6 modernitdsban a kockédzat a nyugati tarsadalom egészségiigyi diskurzusanak
kozponti elemévé valt (Werner-Lin, 2022). Az egészségrol egyre inkabb az egyén
szintjén szolnak a diskurzusok, az egészségiigyi kockazatok ellendrzésére irdnyuld
egyéni feleldsség és cselekvoképesség értelmében (Hallowell és Lawton, 2002). Ebben
a kontextusban a test olyan klinikai targyként jelenik meg, amely felett az emberek
autondm kontrollal rendelkeznek. Az egyének személyesen felelosek az egészséges
testért, és a betegségek kockdzatdnak csokkentéséért (Fitzpatrick, 2000; Werner-Lin,
2022). A kornyezeti és az ¢életmdodbol eredd egészségiigyi kockazatokat a testen
kiviilinek ¢és elkeriilhetonek vagy modosithatonak tekintik, ezzel szemben az 6rokletes
betegségkockazat a veszélyeztetett egyén testében taldlhatdo (Kavanagh és Broom,
1998). Ez a kockazati tényez6 az érintett DNS-ének része, ily mddon a sziiletésétdl a
halalaig a testében is marad. Ez azt is jelenti, hogy a diagnézist kovetden a test a
kockézat targyiasitott ,,tarolohelyeként” nyilvanul meg (Rees, 2018; Werner-Lin, 2022).
A genetikai kockdzati informécié azonban nem jelent egyértelmii elérejelzést az adott
betegségbdl potencidlisan testet 6ltott szovodmény tekintetében. Tehat vannak genetikai
hajlammal rendelkezdk, akik egész életiikben tiinet- és szovodménymentesek maradnak.
Veszélyeztetettnek lenni ugyanakkor azt jelenti, hogy tlinetmentesen is a diagnozis és a
potencidlis szovodmények arnyékdban élnek, mi tobb, szigoru terapids kezeléseket
kovetnek annak érdekében, hogy a tiinetmentesség fenn is maradjon (Werner-Lin,
2022). A betegség altali veszélyeztetettség €s a kockazat tudatositasanak tapasztalatdban
targgya valik, amelyet az egészség megdrzése érdekében szabalyozni, iranyitani és
vizsgalni kell (Garro, 1994; Lupton, 1995). A szakirodalomban a veszélyeztetett testeket
salattomos” (Robertson, 2000), ,kockdzatos” (Rees, 2018), vagy ,pdnik-testeknek”

(Lupton és mtsi, 1995) nevezték.

Az oroklott betegségkockdzat, a diagndzis és a betegségbdl adodd veszteségek
generaciok kozotti megélése szintén Oriasi hatdssal van az érintettek megtestesiilt
tapasztalataira. Amit a testrél — a test altal — tudunk a generaciok kozti tapasztalatokon

keresztiil, az a testtel kapcsolatos ki nem mondott, mégis kdzds elvardsokra és
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felelosségre utalhat, tovabba a test, az elme €s az identitas kapcsolddasi lehetdségeire
(Ogle ¢és Ullstrup, 2006). Korabban volt sz6 Jenkins és munkatarsai (2013) inter-
embodiment paradigmajardl, amelyet olyan egymastol fiiggd megtestesiilt identitasként
irtak le, amelyben a vérvonal minden egyes tagja genetikailag ¢és torténetileg is
kapcsolodik egymashoz. Ezek a kapcsolatok referenciapontokként addédnak az érintett
betegek szamara sajat genetikai vizsgalati eredményeik értelmezése sordn. A testek
kozotti  kapcsolatok tapasztalatai  kiilonosen fontosak Ilehetnek a potencialisan
életveszélyes szovédményekkel jard orokletes genetikai betegségekkel €16 csaladok

kdrében, mint amilyen a familiaris thrombophilia.

A genetikailag 6rokl6do betegségek esetén a megtestesiilt (embodied) kockézat
tapasztalata magaban foglalja a betegség iddbeli folytonossagat, vagyis jelenben vald
jelenlétét és a jovore vonatkozd kockazatokat; a sulyos szovédmények megel6zésének
lehetdségeit, vagyis a kezeléseket és terapidkat; valamint a testrdl a test altal 1étrejovo
tudast a korabbi generaciok betegséggel kapcsolatos torténetein és tapasztalatain

keresztiil (testek kozotti testiség) (Jenkins és mtsi, 2013).

3.1.3. A genetikai betegségek transzgeneracios aspektusa

Jelen kutatdsban kiemelten fontosnak tartjuk a genetikai Oroklédést érintd
transzgeneracios aspektusok megjelenitését a thrombophilids betegek életében. A
genetikai informacid az egész csaldd szamara jelentds interperszonalis és generaciok
kozti hatast mutat, mégis nagyon kevés tudomanyos munka foglalkozik a genetikailag
oroklodo betegségek tapasztalataval a csalad és az 6roklédés kontextusaban. A kivételek
egyike egy Huntington-koros személyekkel készitett kvalitativ kutatds, amely a
betegség feldolgozasanak transzgeneracids folyamatat tarta fel (Oliveira és mtsi, 2020).
A tematikus analizissel elemzett interjuk alapjan a kutatok megallapitottdk, hogy a
betegségben aktudlisan érintett csaladtag diagnézisanak megsziiletése utdn a csaladi
kozosség a korabbi generaciok tanulméanyozasaval igyekszik megérteni az 6roklodés
folyamatat, meghatarozni a multban érintett és a jovOben esetlegesen veszélyeztetett
személyeket. A csaladtagok egylitt motivaltta valnak — és igy képesek — a betegséggel
kapcsolatos csaladi ,,puzzle” részeinek Osszeillesztésére. Ez a folyamat a kordbbi
generaciok tagjainak mélyebb megértését is eredményezheti, illetve a jelen generacid
érintett tagjai bizonyos multbeli helyzeteket, emlékeket, torténeteket atértelmeznek az
oroklodo betegség tiikrében. A résztvevok beszdmoldi alapjan a csaladi dsokkel valo

foglalkozas eldtérbe helyezi, hogy — a betegség torténetétdl fiiggetleniil is — milyen
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keveset tudnak a multjukrol altalanos szinten. A csalddok életében ezutan a Huntington-
korral valo egyiittélés kezelése kertil eldtérbe. A kutatok a tiinetekre vonatkoztatott
novekvd tudatossagi szintet figyeltek meg. A transzgeneracidés folyamatban a
csalddtagok kiilonboz6 informacidkezelési modszerekkel ¢éltek: eléfordul az
elszigetelddés €s az elutasito attitid a betegséggel kapcsolatban, ugyanakkor megjelenik
annak nyilt és Oszinte felvallalasa is, a megosztas €s a tobbiek altali érvényesitésének

vagya.

Moore ¢és munkatarsai (2008) a thrombophilids betegekkel végzett kvalitativ
kutatasukban azt talaltdk, hogy ismétlddé vénas thromboembdlia atélése utan maga a
genetikai tesztelés eseménye nincs negativ hatdssal a szubjektiv tapasztalatokra. A
genetikai hajlam gyermekeiknek val6 tovabbadasénak lehetdsége azonban aggodalmat
kelt benniik. A transzgeneracidés csaladi dinamikak megértése elengedhetetlen a
csaladorientalt egyéni, par- vagy csaladterapiak hatékonysaganak elérésében. A
koz¢ tartozik példaul a diih, az ambivalencia és a blintudat megjelenése. Interperszonalis
szinten pedig fontos a csaladtagok eltéré megkiizdési stratégiai és a kiillonbozd
kommunikécios stilusok altal indukalt konfliktusokkal; a genetikai informaciokkal
kapcsolatos titoktartassal vagy éppen annak felvallalasdval kapcsolatos dontésekkel,

valamint a kiilonb6z6 konfliktusok megoldasaval foglalkozni (McDaniel, 2005).

A szakirodalom alapjan lathatjuk, hogy a genetikailag 6rokl6do betegségek szubjektiv
értelmezése, a diagnosztikai folyamat és a diagndzis tapasztalata egyéni szinten
erdteljesen meghatdrozza a személyek egészséggel kapcsolatos dontéseit, érzelmeit és
viselkedését, transzgeneracidés nézOpontbol pedig hatassal van a csaladi kapcsolatok
alakulasara és az identitds megkonstrualdsara is. Az embodied tapasztalatokkal €s a
csaladi kockazattal kapcsolatos tanulmanyok (Cox ¢€s McKellin, 1999; Novas és Rose,
2000; Underhill és mtsi, 2012) meglatasaira tdmaszkodva megvizsgéljuk, hogy az
interjualanyok hogyan élik meg veszélyeztetettségiiket, miként targyaljak a csaladi
narrativakat, a genetikai orokséget és a genetikai tudas csalddon beliili atadasat. Ezen a
szemiivegen keresztil a trombophilia nemcsak biologiai jelenségként, hanem
tarsadalmilag konstrualt entitasként is megjelenik, amely Osszefonodik a csaladi

identitasokkal, narrativakkal és az 6rokléssel kapcsolatos tapasztalatokkal (Rees, 2018).
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3.2. Kutatasi kérdések

Vizsgalatunkban aalabbi kutatasi kérdésekre kerestiik a véalaszt:

a) Mit jelent az interjualanyok szamdra a thrombophilia, mint véralvaddsi
betegség?
b) Hogyan élik meg a thrombophilia szovodményeit?

c¢) Hogyan értelmezik a thrombophiliat, mint orékletes betegséget?

3.3. Modszer

3.3.1. Eljaras

A kutatas adatfelvétele 2020. januartdl 2020. decemberig zajlott. Mivel az adatfelvételi
folyamat soran kezdédott a COVID-19, a 2020. marciusaig lezajlott harom interji
felvétele személyesen tortént, majd 2020. marciusat kovetden online, a Skype feliiletén,
videohivésban vettiik fel a tovabbi hét interjut, illetve a kiegészitd interjukat. A vizsgalat
az Egészségiigyi Tudoményos Tanacs Tudomanyos ¢és Kutatasetikai Bizottsag (ETT

TUKEB) etikai engedélyével tortént: 46496-4/2019/EKU.

3.3.2. Résztvevok

Vizsgélatunkba olyan thrombophilia diagnoézissal rendelkezd személyeket vontunk be,
akik elmultak 18 évesek €s nem alltak, illetve nem allnak pszichiatriai kezelés alatt.
Olyan interjualanyokat kerestlink, akiknek thrombophilia diagndézisuk mellett
betegségtorténetiikben eléfordult mar legalabb egy vénds thromboembdlids esemény
(VTE). Ennek oka, hogy a szakirodalom szerint (Saukko és mtsi, 2007; Vegni €s mtsi,
2013) a thrombophilia valamely sulyos, potencialisan életveszélyes szovodményét atélo
betegek tapasztalatai jelentds mértékben megvaltozhatnak a VTE eseményt még at nem
¢16 thrombophilids betegek élményeihez viszonyitva. A VTE valamennyi interjialany
esetében megeldzte a thrombophilia diagnozist, vagyis a szovodmény atélése vezetett a

diagnézishoz.

Az interjualanyokat az egyik budapesti korhdz Hematologiai Szakambulanciajan
toboroztuk. Osszesen 10 interjut vettiink fel. Az interjlialanyok neveit természetesen
megvaltoztattuk, valamennyi, személyiik felismerését lehetdveé tevd személyes adat, név

szintén megvaltoztatasra keriilt az atiratokban (2. tablazat).
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2.tablazat

. Az interjualanyokra vonatkozo fontosabb adatok.

, Thrombophilia
Eletkor VTE Gyermek
tipusa
Antithrombin
Alexandra 36 deficit, VIII. PE nincs
faktor aktivitas
Leiden mutacio,
Levente 37 MVT van
MTHFR
Szonja 28 Leiden mutacio MVT, PE nincs
Antithrombin
Sara 45 ) MVT van
deficit
Lea 24 MTHFR PE nincs
Anna 34 Protein S hiany MVT van
Réka 20 Protein S hidny MVT nincs
Leiden mutacio,
Emma 28 MVT, PE van
MTHFR
Ivett 36 Leiden mutacio PE nincs
Izabella 34 Leiden mutacid PE nincs

3.3.3. Adatgyiijtés

crcr
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A kutatas sordn az [PA irdnyelveinek megfelelden félig strukturalt interjikat vettem fel.
Koziilik a legrovidebb 42, a leghosszabb 1 o6ra 35 perces volt. Az interjuk soran a

meghatarozott fokuszpontok mellett igyekeztem teret adni az interjualanyok szabad

a vizsgalt témaban. A félig strukturdlt interjuk a kovetkezd témakat érintették: a
thrombophilia, mint genetikai betegség tapasztalatai; a betegség felismerése a testi

megélés szintjén; a diagnosztikai folyamat élményei és tapasztalata; a véralvadasgatld




terapidaval kapcsolatos tapasztalatok; az életvitellel kapcsolatos dontések a betegség
tikrében, a csalddi Oroklodéstorténettel kapcsolatos —ismeretek, illetve a

csaladi/transzgeneracios orokség élményvilaga.
3.3.4. Adatelemzés

A diktafonnal rogzitett interjukbdl sz6 szerinti atiratot készitettem, majd az IPA
modszertandnak megfelelden (Smith és mtsi, 2009; Smith és Nizza, 2022), elemeztiik
Oket. Az elemzési folyamatokat minden esetben a témavezetdk javaslataival és

jovahagyasaval, konszenzusos alapon végeztiik.

3.4. Eredmények
Az interjuk elemzése soran a genetikai betegség megtestesiilt tapasztalatat helyeztiik
elétérbe, ennek kontextusaban 3 kozos élmény téma bontakozott ki: A4 test mint a
kockazat tarolohelye (1), a Csaladi orokség (2), illetve A thrombophilia hatarvidéke:

liminalitas (3). A kovetkezokben ezen témak értelmezését mutatjuk be.

3.4.1. Az elso kozos élmény téma bemutatasa: A test mint a kockazat

tarolohelye

Valamennyi interjialany megtapasztalta a thrombophilia valamely sulyos
szovOdményét. Mivel ezeknek a thrombotikus eseményeknek az ideje szintén
valamennyi interjualany esetében megeldzte a thrombophilia diagnosztizalasat,
mondhatjuk tehat, hogy a szovodmény megtapasztaldsa vezetett a diagnozishoz. Az
interjialanyok beszamoloiban fontos témaként jelent meg a thrombophilia
szovOdményeinek (Gjra) kialakulasatol valo félelemmel vald egyiittélés. Ennek a
félelemnek az embodiment keretén beliili értelmezése ravilagitott arra, hogy a
kockazatot a testiikben 1évonek ¢élték meg.

,,1dozitett bomba ez a betegség. Sokszor azt gondolom, egy idozitett bomba van bennem.
Ami egyszer biztosan fel fog még robbanni. Csak a mikor a kérdés. Es a hol. A testem
melyik részén.” (Sara)

Sara egyrészt thrombophiliaval €16 testének kiszamithatatlansagarol, ¢és a
szovodmeényeknek vald kiszolgaltatottsagarol, masrészt belsd, mély testének konkrétan
keringési rendszerének lathatatlansagarol — vagyis annak az érzékszervek szamara valo

hozzaférhetetlenségérdl beszél. Biztos benne, hogy valami rossz fog torténni, hogy
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trombdzisa lesz, amit a testében 1évé bombahoz hasonlit. Erdteljes metafordja

érzékelteti a lehetséges szovodmény sulyossagat.

Thrombophilidban a vér alvaddsi mechanizmusa hibas, amelyet nem lehet kivenni,
lecserélni, massal potolni, sem meggyogyitani, igy a betegek gyakran bonyolult
percepcidkat élnek meg betegségiikkel kapcsolatban. Az interjualanyok a sajat mély test,
a sajat vér veszélyes agensként valdo megélésérél szamolnak be. A thrombophiliat a
testilkben mindeniitt jelen 1évd fenoménként, a vér hibas miitkodéseként értelmezik. A
vér jellegébol kifolyolag az érintettek tapasztalatdban ez a betegség a testiikon beliil
mindenhol jelen van, halozatként atszovi azt, ezéltal pedig specialis és Osszetett
jelentéssel ruhazzak fel. Ivett és Alexandra nem a lehetséges szovodményekrdl beszél,
hanem arrdl, hogy a testiikon belill a vériik az, ami nem megfeleléen miikodik.
Ertelmezésiikben ennek a betegségnek a jellegzetessége, hogy athato jellegii, és

lehetetlen meggydgyitani.
Ivett szavaival élve:

,,Nekem ez nagyon, nagyon furcsa, hogy van valami olyasmi a testemben, amit nem
lehet megoldani. Ott van mindenhol, elér mindenhova. Kezelni lehet, de megoldani

nem.” (Ivett)

A thrombophilia diagndzisa Ujradefinidlta, és a szovédmények szempontjabol
veszélyeztetettként jelolte meg Alexandrat, amely veszélyeztetettség a személyisége

részévé valt.

,, Veszélyeztetett, allando kockazattal élo emberként gondolok magamra. A vérem az,

ami beteg. Es ez marad, ez velem marad mindig.” (Alexandra)

Szonja rendszerszer(i hibaként értelmezi a testében rejlé genetikai kockazat jelenlétét.

Kockazatra hajlamosito, ,,rendszerszinti” testi hibajat az Enjével azonositja.

., Baj van velem, baj van a testemmel, a testi mitkédésemmel, olyan rendszerszerii hiba
ez a vérhiba. Tehdt nem a labam hianyzik, vagy egy vesém, vagy nem is tudom, hanem
maga a motor a hibas, érted? Az egész mechanizmus, az egésznek a mozgatorugoja lett
elrontva. Hatarozottan terhel lélekben az, hogy genetikailag, a véremben hordozom a

trombézis kockdzatat. Ugy érzem, félresikeriiltem.” (Szonja)
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Az interjualanyok a trombozist életveszélyes allapotként azonositjak. A szovodményért
felel0s betegség alaassa a testiilkbe vetett bizalmat. Lea ruminaciojaban egy esetleges

kovetkezd trombdzis anticipacidjaként jelenik meg a halallal kapcsolatos szorongés:

,, Mindig azon ragom magam, hogy mi van, ha megint van, ha megint lesz valami baj.
Egy ujabb trombézis. Es hogy biztos, hogy megint tilélem-e, vagy egy mdsodikba mdr
bele fogok halni...” (Lea)

A testi kockazat esetén a test veszélyt jelent az Enre, ami a test eltivolitasahoz, iranta
megnyilvanuld negativ érzésekhez, akar disszociacidhoz vezethet. Ivett a diagnozis utan
diihos lett a testére, tavolitotta magatol, mert Ggy érezte, korabbi, egészségesnek hitt

teste cserbenhagyta:

., Elképesztéen diihos voltam. Es nem tudtam, hogy miért vagyok diihos. Es utélag
visszagondolva olyan érzésem volt, mintha a sajat testem hagyott volna cserben. Ezért

haragudtam ra.” (Ivett)

A vénas thromboembdlia kiilonbdzd szovOdményei nehezen lokalizdlhatdbak — még
akkor is, amikor a trombdzis helye képalkotd vizsgélatokkal behatarolhatdé — az
interjualanyok a testiikon beliill a vérkeringés altal szétterjedt és kontrollalhatatlan,

mozgékony idegenként tapasztaljak Oket.

A leginkabb ijeszté maga a gondolat, hogy valami idegen van a testemben. Hogy a
testemben van valami, amirol nem tudom, hogy micsoda, hogy hol van, merre tart,

elmozdulhat-e, okozhat-e nagyobb bajt.” (Szonja)

Szonja szorongéasa a mély test lathatatlansagabol és érzékelhetdségének hianyabol fakad.
A testében potencidlisan 1étrejovo dgensekrol, a vérrogokrol beszél, azok idegenségeérdl,
kontrollalhatatlansagarol ¢és kiszdmithatatlansagarol. Olyan tényezokrol, amelyek
félelmet keltenek és jelentds bizonytalansagot okoznak benne. A testet atszovo
érhalozat, a keringési rendszer folyamatai a tudatossag és az érzékek hatokorén kiviil
muikodnek. Mintha a keringési rendszert — ¢&s ezaltal a 1étezést — fenyegetd

komplikaciok az En hatokorén kiviil rekednének.

A thrombophilia Anna szdmdara olyan lathatatlan agensként jelenik meg a testében,
amely barmikor képes a megel6zd gydgyszeres kezelés mellett is stlyos
szovOdményeket eldidézni. A gydgyszeres kezelés ellenére ugy tekint a thrombophilia

veszélyeire, mint ami tovabbra is a testében létezik. Ez pedig hozzajarul a teste iranti
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bizalmatlansadg érzéséhez. Annanal megjelenik a fentebb mar emlitett tehetetlenség

érzés, amely szorosan Osszefligg a kockazat lathatatlansagaval.

»INagyon félelmetes és ijeszto volt, hogy igazabol kezelnek valamire (ti. antikogaulans
kezelés), és kozben még ugyanaz az allapot sulyosbodik, sot, ujabb rogok alakulhatnak
bennem. Es tehetetlen vagyok ellene, még csak nem is lathatom, hogy mi a baj, hogy mi

az, amit kezelni kell.” (Anna)

Levente ugyanakkor nem csak bizik a gyogyszer hatékonysagaban, de gy tekint ra,
mint életben tartd dgensre. Nélkiile a thrombophilia szovodményeként ,,0sszeslirtisodo

vérét” mint életére tord vérrdgot vizualizalja maga elé.

., Azt hittem, meg fogok halni. Ossze fog stiriisodni a vérem és meg fogok halni. Ugy
gondolom, hogy ez a gyogyszer (ti. véralvadasgatlo) tart engem most jelen pillanatban

életben.” (Levente)

A thrombophilia diagnézis kovetkeztében az érintettek eredendden kockazatosnak é€ltek
meg a testiiket, és a kontrollvizsgélatokat olyan megfigyelési aktusoknak tekintették,
amelyek révén a testiik folyamatos veszélyforrasként keriil monitorozasra. Ez pedig a
testtél valo elidegenedést eredményezhette, hiszen az érintettek a testiiket kiszolgaltatott
¢s fenyegetd agensként ¢éltek meg (iddzitett bomba). A betegség megélése nem csak a
sajat testi tudasunkba vetett bizalom elvesztését jelenti, hanem azt is, hogy a test
autonomidjat egy bizonyos szinten atadjak az egészségiigyi szakembereknek, és
alkalmazkodnak az orvosi kezelésekhez. Alexandra a d-dimer érték meghatdrozasanak
,1degorld” folyamatardl beszél, amely marker a testben esetlegesen képzddott trombodzis

jelenlétét hivatott kimutatni.

A vérvételeknek mindig volt egy nyomaszto hangulata. Odamegyek, jon a szokdsos
procedura, ldatom, figyelem, ahogy a vérem a kémcsovekbe folyik, majd elviszik,
megvizsgaljdk, és egy szamot kapok a végén. Es ez a szam mondja meg, hogy van-e

trombozis a testemben. ldegorlo.” (Alexandra)

Ekkor mar nem a testébe vetett bizalomrol beszél, hanem arr6l az allapotrdl, amikor
bizonyos esetekben testi tlinetek nélkiil is jelentkezhet a baj. A D-dimer érték funkcioja,
hogy tudast nyujtson a testben képz6dé trombozisokrdl. Ebben az értelemben a D-dimer
értek meghatarozasa — hasonloan a képalkoto eljarasokhoz — lehetdséget nyujt a mély

testben 1€vo esetleges szovodmények feltérképezésére.
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., Valaki végezzen mar egy vizsgalatot, amitol lenyugodhatnék! Ultrahang, vagy érfestés,
nem tudom, mire van sziikség ilyenkor, hogy nézzék meg az ereimet, vagy nem tudom,
lehet-e egydltalan ilyet, de vizsgdljon mdr meg végre egy orvos. En csak ezt szerettem
volna tudni és lenyugodni végre, hogy nincs mar ott az a vérrog a testemben! Hihetetlen
volt, hogy itt vagyok, 40 éves leszek és egész életemben ettol kell majd rettegnem, hogy
mikor fog ez a vérrog esetleg leszakadni. Nem a fajdalom érdekel! Hanem félek, hogy

egyszer csak leszakad a rég, elzarja a tiidomet, aztan vége, ennyi volt.” (Levente)

A képalkoto vizsgalatok szerepe, hogy lathatdva tegyék a test belsejében 1évé dolgokat,
amelyek nélkiilik nem lennének lathatdak. Levente szinte megszallottan ellendriztette
volna magat, pontosabban a testét. Szamara az egyetlen megnyugvast a képalkotd
vizsgalatok jelentették, amelyeknek rendszeres elvégzése azonban nem volt lehetséges,
igy a kontroll lehetdségének hidnya — vagyis Levente kontrollra vald kétségbeesett
vagya — altal egy hosszan tartd krizishelyzetbe keriilt. A test — a kockazat
tarolohelyeként  manifesztdlodva  emlékezteti  Leventét  kiszolgaltatottsagara.
Tapasztalataban a teste sajat, mégis tavoli entitasként jelenik meg, amely e tavolsag
miatt (ti. a lathatatlansag és a kontrollalhatatlansag) elérhetetlen szdmara. Egyfajta
testetlenné valas figyelhetd meg itt, ahol ez a tapasztalat erdszakosan elvalasztja a testet
az Entél. Levente szaméara a mély test lathatatlansiga, a betegség, a vérrogok
kiszamithatatlansdga, azok elmozduldsanak elképzelt lehetdsége, erdteljes szorongassal
jar.

A fizikai (testben terjedd) folytonossdg — a vér — mellett iddbeni folytonossag is
tapasztalhatd a betegek szamara: élethosszig tartd allapot, amely Osszekoti a testet a
multban megtortént betegségekkel és a jovoben anticipalt nehézségekkel. A
thrombophilia tehdt egy olyan testbe irt betegségként addédik szdmukra, amely
mindenhol ¢és mindenkor ott wvolt, ott van ¢és ott lesz. Kioperalhatatlan,
megvaltoztathatatlan és kikerlilhetetlen. Idegen, mégis sajat. Sajat, mégis atadodik,

oroklodik, nem valasztas vagy dontés kérdése.

3.4.2. A masodik kozos élmény téma bemutatasa: Csaladi orokség

A betegség oroklodése csaladi kérdés, a csaldddal kozos tapasztalatként adodik, igy
valik a sajat beteg verbol (testbdl) kozos beteg vér, vagyis csaladi test. A méasodik k6zos
¢lmény témaban ezt a kérdést jarjuk koril, illetve azt, hogy miként torténhet a

thrombophilia értelmezése a csaladi testen (korpuszon) keresztiil. Alexandra a
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betegséget, ¢s annak orokletes voltat egy soha véget nem éré csaladi, generacidkon

ativelo torténetként értelmezi:

., Tudom, ez az egész valahol egy soha véget nem éré torténet. En is orokoltem, a
sziileim és a nagysziileim is orokolték. A vizsgalatok utan kideriilt, hogy apukamtol

orokoltem. Es 6rokolte a két testvérem is.” (Alexandra)

Alexandra szdmara az O0roklddési vonal megalkotasa és lathatova, megismerhetdvé
tétele fontos magyarazatként is szolgal a korabbi generacidkban torténd betegségek,
halaleset kapcsan. A kozdos, csaladi felismerés tovabbi fontos funkcioja, hogy feloldotta

a torténtek titok jellegét.

, Ez meg is magyarazott néhany esetet, amikor apu csaladjaban torténtek régebben
trombozisos betegségek. (...) a nagymamamrol példaul korabban csak annyit tudtam,
hogy hirtelen halallal halt meg. Fiatalon. De valahogy tabu volt, nem beszélt rola senki,
pedig én nagyon kivancsi voltam, szerettem volna kérdezni rola, de a sziileim, vagyis a
rokonsag is elzarkozott. Aztan a betegségem utan tudtam meg ennek az okat. Pont
abban halt meg, ami velem tortént. Ezért volt apunak egyrészt annyira nehéz megélni az
én betegségem, masrészt viszont az én esetem valahogy felszakitotta ezt a korabbi titkot.

Es ez j6, mert elkezdtiink csaladi szinten beszélni errdl.” (Alexandra)

Sajat testiikk thrombophilia kontextusdban vald (Ojra)értelmezése arra késztette az
interjuialanyokat, hogy végiggondoljak, sot, Ujraértelmezzék a csaladtagjaik testi
allapotat, tiineteit a thrombophilia lehetséges szovédményei utan kutatva. Kapcsolatot
teremtettek a sajat testilkben zajlo véralvadasi problémak ¢és a csaladtagjaik testében a
multban lezajlott vagy potencidlisan lezajlo, akar anticipalt thrombotikus események
kozott. A kozos torténet, kozos tapasztalat érzelmi hidként valdo megnyilvanulasat latjuk

kibontakozni Levente beszdmoldjaban:

., Edesanydmnak 18 éves kordban volt egy agytrombozisa. Megbénult az egész jobb
oldala, és... hat utana sziilt meg minket: van egy testvérem, szoval édesanyam a
betegsége utan sziilt meg mindkettonket (elérzékenyiil). Volt azota egy tiidéembolidja is.
Pont azon a napon volt tiidéembolidaja, amikor nekem trombozisom lett. Egyiitt voltunk,
egy idoben voltunk bent, csak két kiilonbozé korhazban. (...) Sokat sirtam akkor emiatt.
Mert valahogy nehéz volt az is, hogy nem lehetek vele, de ugyanakkor volt ebben valami
kozos. Amin atmentiink, o is és én is. Lett valahogy egy kozos tapasztalatunk, ami

lényegében egy betegség, de mégis valahogy osszekdt minket.” (Levente)
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Levente arrdl az édesanyjaval kozos tapasztalatrol beszél, amelyet a genetikailag tdle
orokolt betegség, illetve a szovédményként egy idében atélt tiddembdlia tapasztalata
jelent szamara. Ugy tiinik, ez a kozos tapasztalat igen meghatarozo az életében a
betegségérdl valo tudas megléte ota. Egyrészt mély tisztelettel beszél édesanyjardl, aki a
betegsége ellenére adott életet neki és testvérének. Masrészt a kozos tapasztalat mintha
egy minden korabbindl erdsebb koteléket szimbolizalna ebben az anya — gyermek
kapcsolatban. Két kiilonbozo test, mégis ugyanaz a genetika, ugyanaz a betegség, ami

Levente szamara erdteljes kozos csaladi élményként konstitualodik.

A csaladi betegségtorténetben vald kutatas, a betegségtorténet eredetének megismerése
fontos Emma szdmara is. A hasonlosdg, az 0©roklédés vonalanak képzeletbeli
megrajzolasa, a narrativa kezdete — mindezek 1ényeges Osszetevdi a betegséggel valod

azonosulas komplex folyamatanak.

,, Elkezdtem kutatni a csaladban, hogy hol, kivel, mi tértént, és hogy honnan johet. Es az
erdekes az én esetemben az, hogy édesanyam csaldadjaban tobb rokonomnak volt
trombézisa, agyvérzése, szivtrombozisa... Es fiatalon haltak meg, tehdt ilyen Gtven
évesen halt meg a nagybatyam agyvérzésben, nagymamamnak harom agyverzése volt,
tehat, hogy én tudtam, hogy ott van... Aztan megcsinaltuk a genetikai vizsgalatot

mindkét sziilore, és édesapamtol kaptam a gent...” (Emma)

Szonjaban nem a sajat testében tapasztalt valtozas vagy tiinet altal tudatosult a betegség,
illetve a betegség lehetséges sulyos szovédménye, hanem akkor, amikor csalddtagjaval

vagy kozeli ismerdsével tortént meg a rettegett korkép.

,, Nekiink ugye volt a csaladban, tobb esetben is tortént trombozis, és mindkét dgon volt.
Edesapam oldalan is volt a nagymamdmnak, illetve édesanydm oldalin az &
nagymamdjnak és az & testvérének is. Es édesanydm oldaldn a nagybdtydm
tiidoemboliaban halt meg. Néhany éve... Szoval ez, azt hiszem, kiilonosen megneheziti
ezt az egészet. A félelmet az ujra megismétlodéstol. Vagy attol, hogy még ennél is lehet

sulyosabb, mint ami mdsodjara tortént.” (Szonja)

Valamennyi interjalany emlitett legaldbb egy csaladtagot vagy rokont, aki a
thrombophilia lehetséges szovodményének kovetkeztében halt meg. Volt példaul, aki
elmondta, hogy a rokoni korben latott sulyos betegségek soran szerzett traumatikus
tapasztalat jelentdés hatassal volt az Onmagéara vonatkoztatott veszélyeztetettség

megélésére.

70



A csaladi korpusz (Novas és Rose, 2000) szimbolikus megalkotdsanak lehetésége a
csaladtagok diagnosztikara iranyuld elutasitdsa vagy passzivitdsa miatt bizonyos

esetekben bizonytalan marad, mint Sara esetében:

., Senkit nem vizsgaltak meg rajtam kiviil. Pedig apukamnak lehet, hogy fontos volna,
mert nagyon visszeres a laba — nem tudom, ez mennyiben jelent kockazatot, de biztosan
nem lényegtelen. A névéremet sem vizsgaltik. O szklerézis multiplexes is. Azéta, hogy
igy gondolkodom ezen, igen, szinte mindenkinek van valami komoly baja a csaladban.
(...) De igen, ok nem vizsgaltatiak meg magukat. Pedig fontos volna ez, szerintem

mindannyiunknak.” (Sara)

A bizonytalan vagy hidnyz6 eredmények kovetkeztében elhatarolhatjdk a genetikai
betegséget hordozo sajat testiiket a valaszok eldl kitérd csaladtagok testétdl. Ennek az
élettorténeti zavarnak a hatterében az allhat, hogy az érintett megkérddjelezi azon
meggy06zddését, hogy a thrombophilia hajlam a csaladi testben keresendd. Ez az éllapot
gyakran a betegség eredetének megkérddjelezéséhez, vagy akdr a sajat feleldsség
érzéséhez vezet. Lea csaladja a vizsgalati protokoll ellenére sem ment el a genetikai
szirésre, nem volt tehdt biztos tudasa a betegség Oroklodési vonalarol. Ez a
bizonytalansadg oda vezetett, hogy dnmagaban kereste a feleldsséget a kialakult sulyos

tid6embolidért:

»INem konnyii a torténtekkel megbirkozni és mindig azon gondolkozom, hogy esetleg mi
az, amit én rontottam el, vagy mi az, amit mdsképp csinalhattam volna, hogy ne keriiljek
ilyen helyzetbe. (...) Es gyakorlatilag azért kiizdok, hogy ne ostorozzam magam minden
nap, hogy én rontottam el, vagy, hogy én voltam a hibds, vagy, hogy esetleg... hogy ki

atkozott meg, vagy ki akart nekem rosszat.” (Lea)

Emma elmondja, hogy unokatestvérének tobb vetélése is volt, ami koztudottan lehet a
thrombophilia kovetkezménye. A csalad tobb tagjaban, tobb oldalrdl is kimutathatd volt
a thrombophilia kiilonb6z0 tipusainak a jelenléte, Emma unokatestvére ennek ellenére

sem teszteltette magat. Emma ennek okaként az eredménytdl valo félelmet emliti:

LEn azt gondolom, hogy fél, mindig félhetett az eredménytdl. Taldn nem akarja tudni.
Megbélyegzéskeént élné meg, ugy gondolom. Genetikailag 6roklédik, ezaltal kioszt rad
az élet valamit, amit nem kértél. Es érdekes, hogy amidta ndlam ez kideriilt, és

beszéltiink rdla, azota hagytak abba a probdlkozast...” (Emma)
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A genetikai allapot identitasba valo integralhatosagaval kapcsolatban nem csak annak
lehetdsége a kérdés, hanem a mikéntje is. Valoszinlileg hosszas vivodas vezet odaig,
hogy egy érintettben kialakuljon az allapotahoz fliz6d6 viszonyulds mikéntje: negativ,
semleges, vagy adott esetben pozitiv. Szonja szavai erdteljes negativ viszonyuldsrol
arulkodnak: diihot és haragot ¢l meg, ugy a kiilvilag, mint a sziilei irdnyaba, akiket
felelOsnek tart a genetikai betegség, és egyaltalan a ’rossz gének’ megkapasaért’. Ez a
sziilei iranyaba megélt harag — amelynek gyokerét jelen kutatas keretei k6zott nem all
modunkban feltarni és értelmezni — olyannyira meghatdrozo, hogy alapvetden

befolyasolja a sziileivel val6 viszonyat.

Sokan jonnek a banto széveggel, hogy milyen fontos volna tovdabb vinni a genetikit ...
Ezt a genetikat? Ami nekem van? Miért akarnam ezt tovabb vinni, hogy a gyerekem is
trombozisos legyen, meg thrombophilias? Aztan majd gondolja, hogy: koszi, anya?!
Mert nekem példaul vannak ilyen gondolataim, hogy én ugy érzem, hogy egy csomo
rossz gent orokoltem, és szoktam arra gondolni, hogy kosz anya, kész apa (...)
sajnalom, hogy nem tudtatok jobban ésszerakni. Nyilvan nem az 6 hibajuk, de (...)
mégis vannak ilyen gondolataim. Hogy selejt lettem. Es most itt a tilsilyra is gondolok,
nem csak a thrombophiliara. A sziileimmel valo viszonyom alapvetéen negativ, ha az
egészségemrol van szo, mert Oket hibdztatom, amiért a sajat hibds génjeik ellenére

létrehoztak engem.” (Szonja)

A genetikai betegségre hibaként, Szonja szavaival élve selejtes létként vald értelmezése
nyilvdnvaléan nem tamogatja a genetikai identitds kialakuldsat, illetve annak
elfogadasat. A genetikailag 6rokolt betegség miatt nemcsak a sziileire, hanem sajat
(beteg) testére is haragszik. A sziileivel és onmagaval szembeni harag ¢s neheztelés

aranytalansaga és intenzitasa lényegében egész Enje ellen iranyul.

., Tehat, hogy ott jottem ra, hogy alapvetéen ez nagyon-nagyon bennem volt eleve, hogy
én eleve nem, nem ugy sziilettem, ahogy, ahogy kellett volna, nem egy olyan, olyan testi

felépitésem van, ami kellett volna, ami egy normalis embernek van.” (Anna)

Annanal megjelenik a ,,normalis” ember és Onmaga beteg testének ellentétbe allitasa, a
sziiletéstdl fogva adott testi massag, testi kiilonb6zdség. Anna nem hasznal Szonjahoz
hasonlé kemény szavakat, a beteg teste irant érzett megvetés azonban érezhetd a
szavaiban, amikor arrdl besz¢l, hogy nem olyannak sziiletett, mint amilyennek ,kellett

volna”.
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Amikor egy betegség genetikai eredete bebizonyosodik, az mar nem egyéni igy.
Csaladi tiggy¢ valik, csaladi torténetté és a lehetséges csaladi jovoképpel kapcsolatos
kérdéssé, ily modon indukalva genetikai felel6sséget. Atformalja a hazassagkotéssel és
a gyermekvallalassal kapcsolatos dontéseket és kotelezettségeket. Valamennyi
interjialany beszamoldjaban markédnsan megjelent az akidr mar megsziiletett, akar
tervezett — vagy éppen nem is tervezett - gyermekeiknek valo atorokités lehetdsége. A
genetikai mutacid atorokitésének esélye minden esetben félelemmel, sokszor
blintudattal és feleldsséggel terhelt tapasztalatként adodik. Szonja nem szeretne
gyermeket, mivel nem akarja, hogy neki is 4t kelljen élnie mindazt, amit a

thrombophilidval valo 1ét jelent.

»A thrombophilia erdsen hozzdajarul a listahoz, hogy miért nem akarok gyereket soha.
Tudataban annak, hogy szinte biztos, hogy orokolné a mutaciot, felelos vagyok azert,
hogy ez ne torténhessen meg, hogy ne kelljen ugyanezen datmennie a gyereknek is. Mert
mindazt, amit a véralvaddasi zavar tud okozni a hordozo lelki vilagaban, azt nem

kivanom senkinek.” (Szonja)

Emma ¢és Ivett is a feleldsség kérdésérdl beszél, amelynek terhe alapvetden
meghatarozza a gyermekvallaldssal kapcsolatos dontéseiket, félelmeiket ¢és
dilemmaikat. Beszamoloikbol kirajzolodik, hogy a jovObeli gyermekvallalassal
kapcsolatos dontések nem lehetnek szabadok €s autonomok. Ivett szeretne anyava valni,
de a tovabb Orokités terhe alatt érzett felelésség és aggodalom az oOrokbefogadas

iranyaba tereli.

,, Ha ilyen véralvadasi probléema van, az ugye a gyerekre nézve is veszélyes tud lenni,
meg... nem tudom, hogy 6nzo vagy nem onzo dolog-e, de hogy ez ram nézve is veszélyes
tud lenni. Ugyanakkor én abban is hiszek, hogy az, hogy én anyuka legyek, az nem
feltétleniil jelenti azt, hogy azt a gyereket nekem kell kihordani, tehat én abszolut hiszek
az orokbefogadasban, ugyhogy... ki tudja, hogy mi lesz majd. De anyuka szeretnék lenni
majd. Talan igy nem szurnam el annyira a gyereket, ki tudja. Félnék attol, hogy o is

beteg lesz. Mert azt talan nehéz lenne megbocsatani magamnak.” (Ivett)

Emma a dontés aktusanak nehéz stlyat emeli ki, amely a gyermekvallalds kérdését
hivatott eldonteni. Ezt a helyzetet kiilonosen nehézz¢ teszi a terhességre és a gyermek

kihordéaséara vald testi alkalmassag kérdése. Két test: egy egészséges és egy genetikai

crer
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Az volt az egyik legnehezebb része, hogy teljesen egészségesen, huszon-akdarhany
évesen, eldontjiik, hogy bar lehetne gyerekiink, mert a testiink alkalmas rd, de inkabb azt
mondjuk, hogy ne legyen, hogy ne legyen ebbol probléema. Ez egy szornyii dontés...
Tehat az, hogy tudod azt, hogy testileg képes vagy rd, nem az van, hogy nem lehet
gvereked, hogy alkalmatlan vagy a terhességre. Lehet gyereked, de eldontod azt, hogy

ne legyen, mert (...) ez szornyti orokség.” (Emma)

3.4.3. A harmadik kozos élmény téma bemutatasa: A thrombophilia

hatarvidéke: liminalitas

Emma ¢értelmezése felvet egy tovabbi fontos témat a thrombophilids betegek
tapasztalatdban: a liminalitds élményét. Emma genetikai 6rokségét az egészségrol és a
betegségrdl (kockazatrol) alkotott elképzelései alapjan probélja értelmezni. Adott egy
»egeészséges”, egy gyermek kihordasara alkalmas test. Adott ugyanakkor egy test, amely
a kockézat tarolohelye. Es ez a két test egy szubjektumon beliil 1étezik. A thrombophilia
diagnodzisa az egészséges test allapotabol a szornyll testi 6rokség allapotaba sodorja
Emmat. A két allapot, a két test ugyanakkor nem kiiloniil el élesen, atmenet van
kozottiik. Ez az atmenet okozza a dontés nehézségét. Nem biztos, hogy a betegség
oroklodik, ahogy az sem biztos, hogy barmiféle szovédmény alakulna ki a terhesség

sordn. A kockézat sulya mégis tilsagosan nehéz Emma szamara.

Anna megélésében elsé gyermeke sziiletésekor még egészséges volt, s annak tudataban
mondja ezt, hogy tudja, a genetikai probléma sziiletése ota benne van a testében.
Masodik gyermeket viszont nem szeretne, mert a kockdzat ismeretében mar masként
tekint a testére: olyan fenoménként, amely veszélyes lehet sajat magara €s a gyermekre

1S:

., Amikor a kislanyom sziiletett, még egészséges emberként tekintettem magamra. Persze,
tudom, hogy a kockazat ott volt, de hala égnek minden rendben volt. Amiota tudom ezt a
problémat, és volt a trombozisom, azota mar tudom, mire képes ez a betegség. Akar az

én testemmel, akdr a babdéval. Es ezt nem kockdztatom meg.” (Anna)

Réka az egészség és betegség kozti vivodast a véralvadasgatlo terapia sziikségességét
tekintve éli meg. Szeretné abbahagyni, mert nem tartja j06 dolognak, ugyanakkor a
biztonsagérzetéhez fontos a kezelés. Felveti tovabba az orvosi javaslatok sokszor nem
egyértelmii  allaspontjat a kezelési protokoll szempontjabol, ami tovabbi

bizonytalansagok és kétségek okozoja lehet.
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Az egy év leteltével az orvos javaslatot tett arra, hogy abbahagyjuk a kezelést. Ennek
egyreészt oriiltem, mert értheto szerintem, hogy ez a gyogyszer, ez a patkanyméreg nem
annyira jo dolog, plane ilyen fiatalon, elvileg egészségesen... Masrészrol viszont azt
vettem észre magamon, hogy a gyogyszer elhagydsaval elkezdtem szorongani, hogy nem

lesz-e baj nélkiile. Meg aztan ahdny orvos, annyi vélemeény...” (Réka)

Szonja is arrdl beszél, hogy nem egyértelmii a kezelési protokoll, ami erds

bizonytalansagot okoz az egészséges—beteg tapasztalatban.

., Eloszor egy belgyogyasszal beszéltem, aki azt mondta, hogy mivel ’csak’ térdhajlati
mélyvénas trombozisom volt, nem kell szednem. Aztan elmentem egy hematologushoz is,
aki azt mondta, hogy kell gyogyszert szednem, mivel sulyosabb a thrombophiliam. Hat,
nem konnyitik meg a kérdést, hogy akkor most sulyos beteg vagyok, vagy a

thrombophilia ellenére egészségesen élhetek” (Szonja)

Izabella arra a kérdésre, hogy mit jelent szdmara a véralvadasgatlo gyogyszer, a

kovetkez6 valaszt adta:

., Nagyon nem szeretem. O66 hat, kotelezé rosszként fogom fel, ami jot tesz az
egeészsegemnek. Olyan vagyok ezzel a betegséggel, mint egy idos néni. Aki gyogyszert
szed minden nap, meg van, volt ilyen harisnyam, olyan vagyok, mint az oregek, nekik

kell olyat hordani.” (Izabella)

Szavaibol ugy tlinik, maga sem tudja, melyik oldalhoz is tartozik valdjaban. A
gyogyszert az egészsége érdekében vald rosszként tekinti, ugyanakkor elismeri, hogy
betegséggel €l. Izabella szdmara bizonytalansagot jelent a thrombophilia hatarvidékén

létezni.

Alexandra és Szonja a betegség lathatatlansaga miatt ¢éli meg ezt a hatarvidék okozta
bizonytalansagot. A latatdsag szdmukra a betegség egyértelmii ténye mellett biztonsagot

is tud jelenteni (valahova tartozast, a betegek tarsadalmahoz valo tartozast):

o Van az a kis kezelési fiizet, amiben a gyogyszerem és a betegségem van felirva. Ez
mindig ndalam van, arra az esetre, ha valami térténne, hogy valaki lassa, hogy tudjdk,
hogy van egy ilyen betegségem és terdapiam. Mert ugye ez alap esetben nem ldtszik,
szoval latszolag minden rendben velem, de ugye azért ez a gyogyszer nem egyszerii, a
vérzékenység miatt, szoval ez megnyugtato érzés, hogy a fiizethen minden ott van

vilagosan.” (Szonja)
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Sonja szamara a trombophilia a véralvadasgatld kezelés nyomon kdvetésére hasznalt
fiizet altal lathatova. Ebben a flizetben nyomon koveti a gyogyszer tipusat, az adagolast,
a betegség pontos nevét, igy ez a kis flizet szimbolizalja szamara a betegség €s a hozza

kapcsolodo kezelés lathatosagat.

,, Igazabol semmi nem latszik rajtam abbol, hogy beteg vagyok, és ez nem mindig jo.
Akar egészséges is lehetnék, senki meg nem mondand, hogy van egy ilyen sulyos
problémam. Ez amugy szamomra sokszor megneheziti a mindennapokat, mert mi van,
ha baj torténik, és mivel nem latszik rajtam, hogy van ez a betegségem, nem kapok

segitséget sem.”” (Alexandra)

Alexandra arrol beszél, hogy a betegség lathatatlansdga miatt Ggy tlinik, mintha
egészséges lenne. Az egészség és a betegség kozotti hatarvonal bizonytalansdga nehéz
érzés szamara. Mintha a betegséget csak annak testileg megnyilvanulo jegyein keresztiil
lehetne érvényesiteni. A lathatatlansdg azt is megnehezitheti, hogy segitséget kérjen.
mert a betegségem nem lathat6? Beteg vagyok-e, ha a testem nem kozvetiti a

betegséget?

Ugyanakkor a masokkal vald kapcsolodasban meg tudja élni a dontés szabadsagat:

egeészségesként vagy betegként definialja-e onmagat.

Masrészt, amikor megismerkedem valakivel, eldonthetem, hogy mit és mennyit mutatok
meg magambol, hogy ugymond egészséges leszek vagy beteg. Hogy felfedem ezt a privat
dolgot, vagy sem.” (Alexandra)

3.5. DiszKkusszio
Minden ember kettds allampolgarsaggal sziiletik. Egyarant tagja az egészség és a
betegség birodalméanak. Mindannyian szivesebben vagyunk az egészség allampolgérai,
ugyanakkor életiink sordn eldbb vagy utobb mindannyian kénytelenek vagyunk atlépni
a betegség, vagyis az ¢€let sotét, kinosabbik oldaldra (Sontag, 1983). A genetikai
kockézat ugyanakkor olyan zavart okozhat az érintettek élményvildgdban, amely altal
konnyen athelyezddhetnek egy limindlis allapotba (Frank, 1995), amely az egészséges
¢és a beteg kozott helyezkedik el, és nem illeszkedhet igazan egyik kategoriaba, egyik

,birodalomba” sem (Boardman ¢és Clark, 2022). A kiilonb6z0 genetikai eredetli
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betegcsoportokon végzett vizsgalatok (Chilibeck és mtsi, 2011; Dean, 2016; Heinsen ¢és
mtsi, 2021; Snell és H’elen, 2016; Whitmarsh és mtsi, 2007) bemutatjdk a genetikai
betegségbdl eredd bizonytalan egészségiigyi statusszal vald egyiittélés kiilonbozo
modjait. Megragadjak tovabba, hogy miként irdnyitja az érintetteket a genetikai és
tarsadalmi feleldsségérzet a jovobeli kockazatok minimalizaldsa érdekében. A kutatasok
ramutatnak a jelentds tarsadalmi és kulturdlis kovetkezményekre, valamint az
érintettekre €s csaladjukra gyakorolt hatasokra. Jelen vizsgélatunkbol kirajzolodik a
liminalitds dinamikus volta, amit Boardman és Clark (2022) a genetikai nomadizmus
kifejezéssel irt le. Eredményeink alapjan ugyanis azt lathatjuk, hogy a thrombophilidval
¢lok egyik tdarsadalomhoz sem tartoznak igazan, de képesek mindkettét megélni,
amiben fontos szerepe van mind a megélt kockdzatnak, mind az aktualis
életeseményeknek, mind pedig az orvosi diskurzusnak. Ugy tiinik ugyanakkor, hogy a
liminalis allapotban val6 1ét nem csak lemondast jelent az érintettek szdmara, hanem
egyfajta kontrollt ¢élhetnek meg altala. Masrészrdl fontos Onreflektiv, illetve életrajzi

vizsgalatokat indukalhat.

A genetika és a kockazat kifejezésének egyesiilése gazdag szdkincset biztosit, amellyel
1) médon értelmezhetjiik identitasunkat, az egészségrdl szolo elképzeléseinket és a
masokkal valo kapcsolatainkat. A genetikai kockdzat nyelve az észlelés olyan 1j
értelmezését nyljtja, amely az életvezetésre, a gyermekvallalasra, a hazassagra vagy a
karrierre vonatkozé dontésekhez nyujt informéciot (Novas és Rose, 2000). A genetikai
kockdzatra vonatkoz6 informaciok jelentdésége az érintettek éElettdrténete soran
valtozhat, és bizonyos é¢lethelyzetekben (pl. parvalasztds, gyermekvéllalas dontései,
kozeli csaladtag diagnosztizalasa vagy szovédménybdl adodd betegség) a magas
relevancia zonajaba keriilhet (Cox és McKellin, 1999; Parsons és Atkinson, 1992). Ezek
az ¢életszakaszok pedig érzékenyek lehetnek a liminalitds dinamikéjanak valtozasara. A
liminalitas témaja ezen a ponton fontos kérdéskét vetheti fel: mikor (és hol) és véget az
egészség tarsadalma? Es hol kezdddik egy orokletes betegség? A fogantatas
pillanataban? Sziiletéskor? A diagndzissal? A terapia kezdetével? A szovodmények
megjelenésekor? Vagy az 6roklddés tudataval? Barmelyik is a vélasz, eljon az a pont az

¢érintettek €letében, amikor betegként tekintenek d6nmagukra.

»Most mar az vagyok, aki leszek. Egy bajba jutott test.” Nancy Mairs irond (1989:235)
ujraértelmezi onmagat €s testét, mint szkelorzis multiplexben szenvedd nét, de egyben

targyiasitja is a testét — s onmagat (Charmaz, 1995). Az ismeretlen — a beteg vér és az
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¢letet  veszélyeztetd vérrog — félelmetessége; a diagnosztika, illetve a
kontrollvizsgalatok a targyiasitasban rejlé tdvolsagtartasra késztetik a beteget, tovabba
arra, hogy megkiilonboztesse és elkiilonitse a testet az Entl. Az En meg6rizheti
holisztikus integritasat, és értelmet adhat a szorongéssal valdo megkiizdésnek, mig a test
gyakran kiszamithatatlanul ki van téve az invaziv klinikai beavatkozasoknak é&s
képalkoto vizsgalatoknak (Werner-Lin, 2022). Valamennyi interjialany beszdmoldjaban
markansan megjelenik a képalkoto vizsgalatok irdnti igény, mint a vizualis bizonyiték, a
testi mélység, a test belsejének atlathatova tétele altal — az egyetlen bizonyossag a
testilkkben barmikor €s barhol képzddni képes trombozisok jelenlétének kizarasara. Ez az
er6s kontroll iranti vagy az iranyitas helyét azonban az Enrdl a technoldgiara helyezi at,
ami a testetlenség ¢lményét valthatja ki (Werner-Lin, 2022). A megtestesiilt tapasztalat
¢s a testetlenné valas érhetd tetten abban az esetben, amikor az ultrahang vizsgalat soran
az érintett testében talal az orvos egy potencidlisan fatalis kimenetelli embdlust. Ennek
tapasztalata akut modon és erészakkal valasztja le a testet az Enrél. Hasonld
tapasztalatként adodik a trombodzis testben valdo elképzelésének nehézsége. Az
interjialanyok idegen és kiszamithatatlan, a képalkotd vizsgdlatok nélkiil pedig
lathatatlan agensként értelmezik a testiikben 1évo trombozisokat, ezaltal pedig testiik az
Entél elkiiloniilt klinikai entitasként adodik szamukra. De Vignemont (2007) szerint a
testi tudatossdg valamennyi elméletének figyelembe kellene vennie azt, hogy a testi
tudatossagot szamtalan multiszenzoros hatés alakitja. A végtagok helyére, helyzetére és
méretére vonatkozd szomatoszenzoros visszajelzések mellett audio- és vizudlis
informaciokra is sziikks€g van ahhoz, hogy a testi tapasztalatunk teljes értékti lehessen
(Balogh, 2022). A testrdl — akar a test belsejérdl — alkotott vizualis informaciok lehetové
teszik a testrdl szolo itéletek és érzések, tapasztalatok megfogalmazasat is. Vagyis, ha
lehetéségem van latni a képalkotd vizsgalat segitségével a masképpen lathatatlan testi
nullpontot, képes leszek meghozni azt az itéletet, hogy nincs a testemben trombdzis. De
Vignemont (2007) meglatasa szerint a testi tapasztalatokat tobb szenzoros, mind belso,
mind kiilsé forrasbol érkezd informacié alkotja. Az a tény, hogy a testemet beliilrdl
érzem, kompatibilis azzal, hogy tobb olyan forras van, amelyek a tapasztalataimat épitik
arrol, hogy éppen hogyan és hol helyezkedik el a test (Balogh, 2022), illetve a testen

beliil elhelyezkedd szervek és idegen agensek.

Tudomasunk szerint Vegni és munkatarsai (2013) voltak az elsdk, akik leirtdk a

genetikai kockédzatnak az embodiment, vagyis megtestesiilt, testtapasztalatként adodo
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jellegét a thrombophilia kontextusaban. Kutatdsukban alapvetéen a thrombophilia
diagnosztikai folyamatinak pszichés aspektusait vizsgaltdk, fontos témaként
bontakozott ki ugyanakkor az ,egészségtelen vér” témaja. Jelen vizsgalatunkkal
konzisztens eredményiikben a hibasan miik6dd vér dsszetett érzékelésérdl szamoltak be,
amely mindeniitt jelen van, és minden testi érzékelés visszavezethetd ra. A testi
mindeniitt jelen 1évé folytonossag mellett az idObeli folytonossag, vagyis a sziiletéstol

az ¢lethosszig tart6 allapot is megjelenik: mult, jelen és jovo kapcesolddik tehat 6ssze.

Rees kutatdsaban (2018) azt talalta, hogy a kordbban mellrakkal diagnosztizalt ndk
kevésbé hajlandoak részt venni a kontrollvizsgalatokon. Rees szerint ez a vizsgalati
eredménnyel kapcsolatos félelemmel fiigghet 6ssze. A pozitiv thrombophilia diagndzist
kovetden az interjualanyok testiiket eredendden kockazatosnak ¢éltek meg. A
thrombophilia genetikai vizsgalatat, illetve a pozitiv diagnodzist kdvetden az érintettek
szdmara a test a kockéazat targyiasitott ,tarolohelyeként” nyilvanul meg. Az
interjualanyok a kontrollvizsgéalatokat olyan megfigyelései aktusként €lik meg, amely
révén ,a testet folyamatosan veszélyforraskent allitottak el6” (Kavanagh és Broom,
1998:440). A kockazat valtozékonysaga és kiszdmithatatlansdga azt jelenti, hogy a
trombozis a testen beliil gyakorlatilag barhol kialakulhat. A betegek arrél szamoltak be,
hogy a test permanens ellendrzése, €s a testi tiinetek fokozott monitorozéasa félelmet és
szorongast indukal. Az embodiment perspektivdjabol szemlélve a testen, illetve a
testben tapasztalt valtozasok fenyegetésként adodnak, és erds érzelmi, s igy fiziologiai
vagyis testi reakcidkat valtanak ki beldliik (Werner-Lin, 2022). Mégis igényelték, sot,
egy interjualany siirgette is a vizsgalatokat. Rees (2018) kutatdsaval ellentétes
eredménylink oka feltételezhetéen szintén a félelem, ugyanakkor esetliinkben a
thrombophilia szovédményének kialakulasatol vald félelem. A 'nem tudastol’ vald
felelem, az érzés, hogy nem tudjak, mi zajlik a testiikben. Rees (2018) szerint a
mellrdkos multtal rendelkezd ndk szamdra a vizsgalat elkeriilése a megtestesiilt
kockézat érzésének elkeriilését jelentheti. Interjualanyaink esetében azt talaltuk, hogy a
kontrollvizsgalatokkal és a gyogyszeres terapidval vald egylittmiikodés azt jelezheti,
hogy az érintettek képesek voltak integralni a megtestesiilt genetikai kockdzatot és

ezaltal a veszélyeztetett identitast.

A genetikai statusz alapvetd hatassal lehet az identitasra. Az elmult években egyre tobb
tanulmany (Klitzman, 2009; Oliveri €s Pravettoni, 2017; Rosendaal, 2005; Underhill és
mtsi, 2012; Vegni és mitsi, 2013) bdvitette a genetikai betegségek és az identits
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megkonstrualasanak rendelkezésre all6 (még mindig sziikds terjedelmit) szakirodalmat,
a genetikai orvoslas permanens fejlédése ugyanakkor ijabb és tjabb kérdéseket vet fel
(Walter és Emery, 2005) — a pszicholdgia kontextusaban is. Természetesen mas jellegi
betegségek is identitdsformalod hatdsuak, a genetikai betegségek azonban kiilonleges
kihivast jelentenek, mind az atélok, mind a témat vizsgald kutatok szamara (Klitzman,
2009). A rendelkezésre allo szakirodalom szerint a genetikai informaciok személyes
identitasba valo integralasat alapvetOen hatarozhatja meg a genetikai vizsgalati
eredményre vald reakcidé mikéntje, valamint az eredmény csaladtagokkal vald kozlése
(Oliveri és mtsi, 2016; Oliveri €s Pravettoni, 2017). Oliveri és Pravettoni szerint (2018)
kihivast jelentd, ugyanakkor esszencialis kérdés annak megértése, hogy az érintettek
hogyan értelmezik genetikai betegségiiket, és a betegséggel jard kockazatokat. Ugy
vélik ugyanakkor, hogy az 4ltaldban hasznalt kérddéives kutatdsi modszerek nem
alkalmasak ezen kérdések érdemi megvalaszoldsdra, mivel nem képesek a mély
tapasztalati rétegek feltdrdsara, ezért ezeknek a kérdéseknek a vizsgalatara lehetOség
szerint kvalitativ modszer alkalmazasat javasoljak. Abbol kiindulva, hogy a genetikai
identitds ,,fluid” természeti (Klitzman, 2009), illetve a személyes sebezhetdség
tapasztalata jellemzi (Walter és Emery, 2005), az egyéni észlelést a szubjektiv

tapasztalataikon keresztiil érdemes értelmezni.

Egy betegség integralhatosaganak alapvetden fontos szakasza az allapot megértése. Ez a
szakasz jellemzOen a diagnézis feléllitasaval kezdddik, amely az informacié irdnti
vagyat valtja ki. Ezt Roddis (2015; Roddis és mtsi, 2016) thrombophilids és asztmas
betegeket vizsgald tanulmanya is megerdsiti: a pozitiv diagnozist kdvetden az érintettek
a mar meglévd tuddsanyagukat kezdik alkalmazni, majd Osszeolvasztjdk ezeket az uj
informaciokkal a betegség értelmezhetdsége érdekében. Az informéciok és az
értelmezési lehetdségek kiilonbozd forrasokbol szarmaznak, beleértve az egészségiigyi
szakembereket, a csaladot, a baratokat, a sorstarsakat vagy az internetet, illetve a média
kiilonboz6 formait, a legfontosabb interpretacids forras azonban a szubjektiv tapasztalat

lesz.

Senior és munkatarsai (2002) arr6l szamoltak be, hogy a szivbetegségnek kitett betegek,
miutdn a pozitiv genetikai teszteredmény soran felismerték genetikai kockazatukat,
allando figyelemmel kisérték testi tlineteiket, a testikk milkodésében bekdvetkezd
valtozasokat, amelyek — megitélésiik szerint — a szivet érinté rendellenességre

utalhatnak. Ez a testiikre irdnyuld figyelem oda vezethetett, hogy hajlamosséa valtak
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barmiféle testi tlinetet a szivbetegségre utald jelzésként: a genetikai kockazat

megtestesiilt tapasztalataként értelmezni.

Az ¢érintettek szdmara a genetikai vizsgalat tapasztalata beépiilt a klinikai vizsgéalatok, a
testi szenvedés és az allandd vélasz- és okkeresés hossz torténetébe. Ebben a
helyzetben a pozitiv diagndzist kapod betegek ugy érzik, hogy betegségiik mélyebb
megértésére nyilik lehetdségiik, hiszen magyarazatot taldlhattak a betegség
kialakuldsara, és testi tiineteikre. Tapasztalatuk szerint a genetikai vizsgalat a szorongas
¢s a megkonnyebbiilés érzéseinek fuzidja: szorongds az ismeretlentdl, és
megkonnyebbiilés, amelyet a bizonyossag adott. A pozitiv genetikai teszteredményt
egyben ,csaladi tulajdonsagként” is értelmezték, magaban foglalva a kordbbi
generaciokat és a kovetkezd generaciorol vald gondoskodast és feleldsségérzetet is

(Graffigna és mtsi, 2014).

A genetikai kockazattal €16 egyén teste egy olyan életvilagba dgyazodik, amely tlikrozi
mindennapi megélt testtapasztalatait. Ennek megfeleléen a genetikai betegséget nem a
test fizikai diszfunkcidjaként érdemes értelmezni, hanem a megtestesiilt személy
¢letvilaganak ¢és ,vildgban-valo létének” (Heidegger, 1962) zavaraként az
interszubjektivitas, illetve a masokkal valé kapcsolat kontextusidban (Toombs, 1993;
Oliveri és Pravettoni, 2017). A genetikai betegséggel ¢és annak kockdzataival
szembenézd egyén szamara a betegség €és a szenvedés egy tudatos, interszubjektiv
folyamat, amely értelmet adhat a genetikai kockazatra vonatkoz6 informaciok
feldolgozasa sordan (Thompson, 2004). Ugy tiinik, hogy az érintettek a genetikai
informéciokat a betegség okairdl és a csaladban fellelheté O6roklddési mintazatokrol
sz6l6 szubjektiv meggydzddésiik fényében értelmezik (Shostak, Zarhin és Ottman
2011). Tapasztaldsaik a masokkal valdo bonyolult kapcsoldodasaikbdl szarmaznak, egy
Osszekapcsoltsagbol, amely egy olyan vildg kontextusaban jon létre, amelyet egyarant
alakitanak egyrészt a kultira és a nyelv, masrészt a testek és a masok (Oliveri és

Pravettoni, 2017).

Az interjialanyok kapcsolatot teremtenek a sajat testiik jelzései, tiinetei, valamint a
rokonaik testében képzddd trombozisok kozott. Ez a dinamika eldsegitheti a csaladi
betegség-¢letrajz megkonstrudldsat, amely konstrtuktumban a thrombophilia, mint
genetikai 0rokség a csalad testén keresztiil térbelivé valt (Foucault, 1973). Ebben az

Osszefliggésben a thrombophilia vizsgalatat jellemzéen a mar meglévd, testek
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(csaladtagok) kozotti kapcesolat megerdsitésének eszkozének tekintették. Ezért a pozitiv
genetikai vizsgalat egyfajta ¢lettdrténeti megerdsitésként adodik az interjualanyok
szamara. Es talan éppen ezek az informacidk azok, amelyeket az inter-embodiment
fogalma a betegség-biografia és a genetikai identitds értelmezési lehetOségeihez
hozzaadhat. A genetikai betegségekkel foglalkozé tanulményok azt taldltak, hogy az
¢rintettek ¢€lettorténete €s varhato ¢€letutja szorosan Osszekapcsolodik a csaladtagok
¢letutjaval (Cox és McKellin, 1999; Featherstone és mtsi, 2006). Szivkoszoruér betegek
tapasztalatait vizsgalva kimutattdk, hogy a beteg szivre valo hajlamot az érintettek
oroklott allapotnak tekintik. A szivkoszorGér betegségben elhunyt vagy sulyosan
megbetegedd személyek csaladtagjai sajat sebezhetdségiiket, a betegségben valo
érintettségiiket €lik meg (Emslie és mtsi, 2003; Walter €s mtsi, 2004), a betegséget és a
veszélyeztetettséget a tdgabb csaladi torténet szerves részeként tekintik (Jenkins és mitsi,
2013). Finkler (2000) szerint a genetikai betegségek diagnosztikdja hozzajarulhat egy
koz0s csaladi narrativa kialakuldsdhoz, el@segitve a kdlesonos kotddés és a kozos (testi)

identitas megélését.

Az interjualanyok beszdmoloi a thrombophilia 4ltal kivaltott szovédmények
megtapasztalasarodl, illetve a kockdzatok értelmezésérdl ravilagitanak a testek kozotti
kapcsolat szerepére, ahol a sajat (beteg) testet masok (potencidlisan beteg) testével
Osszefiiggésben értelmezik. Ez a rokonok (testek) kozotti kapcesolat kozponti szerepet
jatszott a thrombophilia szlirés pozitiv eredményeivel kapcsolatos értelmezésekben. Az
interjialanyok beszamoloit a csaladi korpusz (Novas és Rose, 2000) jelenségén
keresztiil értelmeztiik, hogy ravilagithassunk a testi tapasztalatok kozotti kapcsolodas
szerepére a genetikai identitds és a csaladi betegség-torténetek laikus konstrukcidinak
kialakitasaban. A csaladi korpusz jelensége fontos lehet annak megértése szempontjabol
is, hogy az érintettek a genetikai vizsgalatot miért €lték meg adott esetben az életiikben
torténd torésként vagy éppen megkonnyebbiilésként. Az interjualanyok tobbsége
szamara fontosnak bizonyult, hogy a genetikai 6rokség kapcsan keressék, felkutassak a
rokoni szalakat, megrajzolhassdk a betegség oroklodésének képzeletbeli csaladfajat,
ezaltal megerdsitve a sajat és a csaladtagok genetikai identitasa, a csaladi testek kozotti
kapcsolatot. Erdteljes ambivalencia mutatkozik ugyanakkor az interjialanyok
megélésében, hiszen mig Alexandra és Levente esetében valdban kibontakozik a
genetikai identitds megerdsitése a kozos betegségtorténet révén, addig Szonja és Sara

selejtként tekintenek onmagukra, és hibaztatjak a felmendiket mind sajat életiik, mind a
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betegség anticipalt tovabborokitése tekintetében. Lea dnmagat hibaztatva blintudatot ¢l
meg a betegsége, illetve a szovOddmények kialakuldsa miatt, ami szintén a betegség
erbteljes elutasitottsagara, illetve csaladi, akar transzgeneracios kapcsolati nehézségekre
utalhat. A csaladi korpuszt, mint pszichoanalitikus kifejezést a Novas és Rose
(2000:490) éaltal leirt genetikai kapcsolatok testkozi halozatanak egymasba agyazasara
hasznaljuk. A csaladi korpusz lényegében a csaladtagok testén széfosztott, kdzds €s
egymastol fliggd testi identitas laikus észleléseire utal. Ily modon a csaladi korpuszban
minden egyes test ugy értelmezhetd, mint egy csomodpont, amelyet ,,vérvonalak™ kdtnek
Ossze a tobbiek testével (Jenkins és mitsi, 2013). Armstrong és munkatéarsai (1998) a
genetikai tanacsadds folyamatdt tanulményozva leirtak, hogy miként jon Iétre a
genetikai tandcsadasban részesiilo személy genetikai identitasa azaltal, hogy elhelyezik
Ot egy kapcsolati (testkdzi) halozatban — szdmos leszarmazasi kapcsolatot leképezve egy
betegséghaldzatra. Az egyéni betegség csaladi torténetté valik (Novas €s Rose, 2000). A
genetikai kockazatnak kitett ember ennek a torténetnek — és haldzatnak - a részévé valva
uyjragondolhatja a csaladjahoz vald viszonyat (Novas és Rose, 2000). Alexandra és
Levente torténetében a csaladi kapcsolatok egy 0j dinamikdja bontakozik ki: a kozds
betegség altal irodik Gjra a csaladi narrativa, amelynek vezérfonalava tulajdonképpen a
kozos betegség-tapasztalat valik. A fontos Masikkal kozos testi tapasztalat altal

azonosulhatnak egy genetikailag kapott (de soha nem kért) selejtes testtel.

A beteg szubjektiv megélésében allapotanak oka lehet egy kordbbi generacids csaladtag,
hiszen egy genetikai diagnozis fontos kovetkezményekkel jar nem csak rd, hanem
rokonaira nézve is, érthetjilk ezt a kordbbi generdciokra visszavezetve, illetve a jovo
(tervezett) generacidira nézve egyarant. Uj, kialakulo kapcsolatokat kovethetiink
nyomon a genetikai szdlak kovetése soran, amelyek nem csak a genetikai informacio
kognitiv perspektivdjdban, hanem a testek, vagyis a kozdsen hordozott genetikai
betegség szempontjabol is Osszekotik a csaladtagokat. A genetikai identitds csak a
genetikai kotddések halozatdban jon létre, amely a csaladi kotelekek és emlékek
szovevényére helyezddik ra. A csaladi korpusz fogalma jelen vizsgalatban a testek
csaladi kotddési haloban (Novas és Rose, 2000) betoltott szerepét hivatott bemutatni. A
csaladi korpusz értelmezése soran az érintettek Ujragondolhatjak rokonaikhoz fliz6d6
viszonyaikat, a kockdzat és az Oroklodés kérdéseinek perspektivajabol. A csaladi
korpusz (vagy csaladi test) fogalma a genetikai identitds, a genetikai felelésség és a

kapcsolatban alakuld identitds kérdését segithet értelmezni azaltal, hogy figyelembe
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veszi a kapcsolati haloban szerepld testek szerepét, tovabba azt, hogy a betegség ¢€s a

betegségben ad6do dnazonossag miként ¢lheté meg ebben a kapcsolati rendszerben.

Vizsgalatunkban a csaladi inter-embodiment tapasztalata az egylittérzés, az aggodalom,
az emlékezés, a gondolkodas és az empatia, illetve a k6zos diagnosztikai Gt élményeibdl
szliletett. Ez a kozOs embodiment élmény leginkabb azoknal az interjlialanyoknal
figyelhetd meg, akik mar sziilové valtak, és ezaltal érezték és atélték gyermekeik
betegséggel kapcsolatos megtestesiilését, illetve annak lehetéségét. Ez altalaban akkor
kovetkezett be, amikor megtapasztaltdk sajat érzéseik testiségét a gyermekeik
veszélyeztetettségével kapcsolatban. Bury rheumatoid arthritisszel €16 betegekkel
késziilt vizsgalataban (1982) azt taldlta, hogy a testi kapcsolatok fontos szerepet
jatszanak az illness biography alakuldsaban. Vizsgalataban a betegek tigy vélték, hogy a
betegségre vald hajlamukat a vériikben hordozzak, vagyis genetikailag orokolték, és
aggodalmukat fejezték ki a betegség gyermekeiknek vald tovabborokitésével
kapcsolatban. Késdbbi tanulményok igyekeztek ezt az irdnyt tovabb gondolva feltarni a
csaladi kapcsolatok és a betegség szerepét az életrajzi torések alakuldsaban (Boardman
¢s Clark, 2022; Radley, 1989; Wilson, 2007; Underhill és mtsi, 2012), ezek a
vizsgalatok ugyanakkor nagyrészt az interperszonalis kapcsolatokra fokuszaltak, nem
pedig az embodiment perspektivara. A thrombophilia mint genetikai betegség
tovabborokitésének kérdésében — Graffigna ¢és munkatarsai (2014) kutatdsdhoz
hasonloan — azt talaltuk, hogy valamennyi interjualanyunk élete nehéz dontéseként ¢€li
meg a gyermekvallalas kérdését. A thrombophiliaval valo egyiittélés ugyanis magéaban
foglalja a kovetkezd generacio tervezését, gondozésat, az érte vallalt feleldsség kérdését
egyarant. Gondolkodnak, vivodnak azon, hogy a kockazatok minimalizalasat szem eldtt
tartva miként védhetnék meg gyermekeiket, akdr mar megsziilettek, akar még meg sem
sziilettek. A betegek integraljak a betegségiikkel kapcsolatos torténeteiket ¢€letiik €s
kornyezetiik  kiilonb6zé aspektusaival. Az embodiment kockazatot (a gének
atorokithetdségét) integraljak sajat hitrendszeriik és hiedelmeik altal kinalt (a vilagban
vald 1ét a betegség arnyékaban) kockazatokkal. Itt egyben a kiilonboz6 kockazati
tipusok atfedését is lathatjuk megnyilvanulni: a megtestesiilt kockédzat magyarazatara az
¢letmaodbol és a kornyezetbdl szdrmazo diskurzusokat hasznaljak (Kavanagh és Broom,
1998). Ezen tal a csaladi kockdzat diskurzusa is megjelenik, amelynek tanulmanyozasa

kiilondsen fontos a csaladi dinamikak és hiedelmek kontextusaban (Boardman és Clark,
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2022; Cox és McKellin, 1999; Hayes, 1992; Oliveri és Pravettoni, 2017; Richards,
1993).

A beteg identitds alakuldsa Osszefligg a stigmatizaltsdggal (Kleinman, 1988), a
betegséggel vald megkiizdéssel, a gydgyszeres kezeléssel kapcsolatos nézetekkel és
annak betartasaval (Adams, Pill és Jone, 1997; Scharloo és mtsi, 1998; Klitzman, 2009),
illetve az orvossal vald egyiittmiikddéssel (Petrie és mtsi, 1996; Klitzman, 2009). A
betegséggel egyiitt jardo kezelés — kiilondsen annak élethosszig tartd jellege —
befolyasolhatja az énképet, tovabba a személyes identitas mellett a szocidlis identitds
alakulasat is befolyasolja (Kelly, 1992). Ugy tiinik, a genetikai diszkriminacio
lehetdsége valos problémat jelent, a beszdmolok €s elemzésiink alapjan mégis ugy
latjuk, a thrombophilidhoz val6 alkalmazkodas igen fontos mozzanata a genetikailag
veszélyeztetett identitds létrehozasa. Fontos latnunk, hogy a genetikai kockazat nem
pusztan lemondast jelent: egy dnmagunkhoz és lehetdségeink felé kibontakozd 1j és
aktiv viszony alapjaként szolgalhat. Az 1) identitds(ok) mellett a kockazattal vald
egyiittélés a genetikai/csaladi feleldsség Gjonnan felfedezett formait is indukalhatja, a

csaladi torténet és az utddlas kozos identifikacios tapasztalataban.

Vegni ¢és munkatarsai (2013) felvetették a kérdést, hogy a folytonossdg és
kontrollalhatatlansdg szorongast keltd tapasztalatat vajon a vérrel kapcsolatos probléma
vagy a genetikai 0Oroklodés fesziiltsége indukalja? Vizsgalatunkban ugy tlnik,
megvalaszoltuk ezt a kérdést, hiszen maganak a sziir6tesztnek nem csak az érzelmi
hatasa jelentds, hanem a kognitiv hatdsa is: a betegek a thrombophilia tesztet a tudas

eszkozeként (is) értelmezik.

3.6. Konkluziok
Tanulmanyunk megéllapitotta, hogy a thrombophilidaval €16 betegek testiiket a genetikai
kockazat tarolohelyeként értelmezik. Ezzel 0Osszefliggésben a csaladi kockazat
diskurzusa is megjelenik, amelynek tanulmanyozasa kiilondsen gylimolesdzonek
bizonyult a csaladi dinamikak és hiedelmek kontextusdban. A thrombophilidval és
annak kockazataival szembenézd egyének szdmdra a betegség egy interszubjektiv
folyamat, amely értelmet adhat a genetikai kockazatra vonatkozé informaciok

feldolgozasa, integracidja soran.
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Ugy tiinik, a thrombophilidhoz valo alkalmazkodas igen fontos mozzanata a
genetikailag veszé€lyeztetett identitas létrehozdsa. Az 1) identitds(ok) mellett a
kockézattal valo egyiittélés a genetikai/csaladi feleldsség jjonnan felfedezett formait is

indukalhatja, a csaladi torténet és az utddlas kozos identifikacios tapasztalataban.

Kutatasunk alapjdn ugy latjuk, hogy a thrombophiliaval élok megtapasztaljadk a
liminalitas hatarvilagat. Bizonyos esetekben ugyanakkor az egészség és betegség kozott
huz6do tér egy dinamikus atjarhatosagot jelent a thrombophilids emberek szdmara. A
két tarsadalom kozti dinamikus mozgast az egyéni megéléseken és az élettorténeti

eseményeken tl az orvosi bizonytalansag is kivalthatja.

A thrombophilia tapasztalatinak megértése szempontjabol az embodiment perspektiva
egy olyan eszkoz lehet, amely tdmogatja a betegeket, hogy elmozduljanak a megszokott
tarsadalmi és kulturalis normaktol egy alternativ testtapasztalat kifejezésén keresztiil. Az
embodiment paradigma ¢€s a fenomenologiai — hermeneutikai perspektiva egyiitt olyan
mély tapasztalati réteget hozott felszinre, amelyet kordbban, amolyan csendes tarsként
(Wilde, 2003) csak az azt atélok ismerhettek. A testi kockazatok tovabbi kihivast
jelentenek (Kavanagh és Broom, 1998): a betegség mult—jelen—j6vo idejii parhuzamos
jelenléte, a gyogyszeres terapia hosszii tavi sziikségessége; a test és az En kozotti
disszociacidra valo fokozott hajlam; a tarsadalmi diskurzus — és a nyelvi kifejezhetdség,
megoszthatésag hianya. A megtestesiilés pszichoszocidlis dimenzidinak megértése a
trombophiliaban jelentds kovetkezményekkel jar a betegellatas és a kozegészségiigyi
beavatkozdsok szempontjabol. Ezen tudéds figyelembevételével az egészségiigyi
szakemberek holisztikusabb és betegkdzpontibb ellatast nydjthatnak, amely nemcsak a
trombophilia fizioldgiai aspektusait, hanem az orokletes kockazattal valod egyiittélés
pszichoszocidlis dimenzidit is érinti. Tovabbi vizsgalatok sziikségesek ugyanakkor a
liminalitdas mogott meghizodd motivumok mélyebb feltardsa, az utddlassal
kapcsolatban felmeriild feleldsségvallalas, valamint a hosszu tavu antikoagulans terapia

embodied tapasztalataival kapcsolatban.

3.7. Klinikai implikaciok
Interjualanyaink beszamoloibdl kitlinik, hogy az Oket érinté identitassal kapcsolatos
kérdések hatdssal vannak a megkiizdésiikre, a vizsgalatokkal és a kezeléssel kapcsolatos

dontéseikre, illetve a szerzett informaciok csaladdal valé megosztasanak kérdéseire
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egyarant. Példaul az egyének genetikai identitassal kapcsolatos érzései befolyasolhatjak
a dontést, hogy genetikai allapotukat felfedik-e masok szdmara, vagy egyediil probalnak

megkiizdeni az Oket ért krizishelyzettel.

A dualista test-elme megkiilonboztetés targyiasitd hatassal bir mind a betegek, mind az
egészseégligyl ellatok perspektivajaban; az apoloknak és az orvosoknak mélyebb
megismerésre volna sziiksége ahhoz, hogy megérthessék és ezéltal értelmezhessék
ezeknek a betegeknek a szubjektiv élményeit. A betegséggel ¢él6 emberek olyan
tapasztalattal rendelkeznek, amelynek mélyebb megismerése esszencidlis informaciot
jelenthet az egészségiigyi személyzet szamara, legyen sz6 edukaciordl vagy klinikai
implikaciokrol. A fenomenoldgiai modszerek eldsegithetik a kronikus betegséggel €16k
megtestesiilt tudasahoz és tapasztalatdhoz valo hozzaférést. A kapott tudasanyag fontos
implikacioés teriilete lehet az egészségiigyi ellatok informalasa a betegek
sériilékenységének minimalizaldsa érdekében, €s azért, hogy segithessék a betegeket a
testilkben bekovetkezd valtozasokhoz vald alkalmazkodasban. A testet beteg vagy
meghibasodott, és megjavitandd targyként szemléld dualista szemlélet nem kinal
adekvat lehetdséget a testi valtozasokat és tlineteket hasonloképpen hibaként,
selejtesként értelmezd betegek megkiizdése szamara. A narrativ orvoslés, illetve a
narrativ (csalad) terapia szemlélete (Charon, 2001; 2006) segithet ezeknek a betegeknek
abban, hogy U0j pozicidt tudjanak elfoglalni a betegségiiknek tulajdonitott szubjektiv
jelentéshez és az ennek tiikkrében adodo csaladi torténeteikhez képest. Ezaltal a
selejtesség mint szubjektiv jelentés helyett 1j, adaptiv jelentést adhassanak
betegségiiknek mind individudlis, mind transzgeneracios szinten. Ezeknél a betegeknél
ugy tlinik, hogy a csaldddal, akar generacidkra visszamendleg a vérvonallal vald
kapcsolat ijradefinialasa, a csaladi torténet ujra-irdsa valhat sziikségessé. Ugy tiinik, az
¢rintett betegek szadmara fontos a csaladi kapcsolatok ¢és az 6roklédés vonaldnak
mélyebb megismerése. Ebben tamogatist nyujthatnak a pszichogenaldgiai
megkozelitések, mint amilyen a genogram (genoszociogram) modszere (McGoldrick,
Gerson ¢s Shellenberger, 1999). Ennek célja a csaladi kapcsolatoknak, a csalad
torténetének mély megértése, az esetleges rejtett Osszefiiggések — mint amilyen a
betegség 0Oroklédési vonala — feltardsa, mindezek 4altal pedig az egyént érintd
diszfunkcionalis kapcsolatok érzelmi rendezése. Erdekes és igéretes tovabba az un.
genodrama moddszer (McGoldrick, 1997), amely a genogram dramatikus atmunkalasi

lehetdségét nyujtja, ezaltal hozzaférhetdve téve manifeszt kapcsolati mintazatokat.
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3.8. Limitaciok
Kutatdsunk limitacioiként leginkabb az IPA modszer korlatait emelném ki, igymint a
kicsi, homogén minta, a targyspecifikussdg, valamint az 0Osszefliggések, illetve
altalanositasok megallapitasdnak nehézsége (Smith és Nizza, 2022). Ezek viszont
jellemzden modszertani sajatossagok, nem pedig jelen kutatds sajatossagai. Kvalitativ
kutatokként ugyanakkor nem véletlen a mddszervalasztasunk, hiszen ezen modszerrel
volt lehetdségiink hozzaférni az interjlialanyok egyedi és mély tapasztalataikhoz, és
ezaltal az érintett betegek nehézségekkel terhelt élményvilaganak megismeréséhez és
megértéséhez. A homogén minta mindehhez hozzdadott, hiszen az IPA mddszertani
sajatossaga a lehetdség szerint minél homogénebb minta vizsgélata, ezéltal is eldsegitve
egy adott ¢lményvildg minél teljesebb megértését. Az Osszefliggések, altalanositasok
nehézségére, illetve Ilehetetlenségére reflektalva fontosnak tartom leirni, hogy

disszertaciom kutatasaiban ezek nem is voltak céljaink.

A minta 6sszetételérdl néhany gondolat: a férfiak gy tlinik, alulreprezentaltak. Ennek
magyarazata lehet, hogy a pszicholdgia mint érdekldédési kor meghatarozobb a ndknél,
masrészt a tudomanyos kutatadsokban, kifejezetten az egészségi allapotot érintd
kutatasokban valo részvétel iranti fogékonysdg is altalaban jellemzdéen nék kdrében

magasabb (Surgenor, 1985).

4. AMASODIK KUTATAS BEMUTATASA: A THROMBOPHILIA
ELMENYVILAGA A COVID-19 IDEJEN (Toman és mtsi, 2022a;b; 2023a)

4.1. Bevezetés — személyes megélés
Javaban folytak a thrombophilias betegekkel késziilé interjuk, amikor 2020
marciusaban kitort a COVID-19 jarvany. A kutatasi folyamatot tekintve ez két fontos
valtozast hozott a gondosan felépitett — idedlisan elképzelt — tervekben. Egyrészt az
interjialanyokkal valo személyes taldlkozas a tovabbiakban nem volt kivitelezhetd, az
online térben kellett folytatni az interjuk felvételét. Szamomra, a személyes
kommunikéciot kiemelten fontosnak tartd ember szamara ez bizony nehéz volt.
Borzaszt6 kényelmetleniil €s a technikai eszk6zoknek kiszolgaltatottan éreztem magam

kezdetben az online térben, legyen sz6 akar munkahelyi, egyetemi meetingrol, akar egy
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kutatdsi interjurol. Kezdeti aggodalmam végiil lekiizdésre (megkiizdésre) keriilt, az
interjuk folytak tovabb, immaron online taldlkozasokkal. A COVID altal hozott masik
valtozas a vilagjarvanyt fokuszba helyezé tudomanyos kutatasok tomeges megjelenése
volt. A Kvalitativ Kutatdcsoportban is elindultak a COVID-dal kapcsolatos kutatasok, s
én is ugy éreztem, hogy csatlakoznom kell, amihez tudok. Végiil egy kronikus
légzdszervi betegek vildgjarvannyal kapcsolatos tapasztalatait vizsgald kutatassal
(pontosabban annak tervével) csatlakozni tudtunk a Kutatocsoport COVID-19
projektjéhez. Oszintén szolva ebben az idében szivesebben folytattam volna az eredeti
tervek megvalositasat, és ez a valtozas jelentds szorongast okozott bennem. Ekkor mar
kezdtem megtapasztalni a doktori folyamatra eldirt teljesitendd projektek sulyat,
kiilonosen a rendelkezésre allo idokeret tekintetében. Az aktudlisan megkezd6do
COVID kutatasba jellemzden asztmaval, cisztds fibrozissal, illetve COPD-vel
diagnosztizalt betegek jelentkeztek — s vettek benne részt. Tudtam, hogy ez a kutatas
nehezen fog illeszkedni az eredeti tervekhez, és ez volt a vele kapcsolatos ellenérzésem
f6 oka. Mondhatni, kotelességemnek éreztem a kozos kutatdsi projekthez vald
csatlakozast, a Kutatocsoport munkdjaban valo aktiv részvételt. Emogott azonban
jokora fesziiltség dolgozott bennem. Ebben az iddszakban aktivan zajlott
pszichoanalitikusan orientalt kiképzd terapiam, ami fontos tampont volt, az egyre csak
halmozddd nehézségek miatt is. A COVID jarvany ugyanis borzasztéan megviselt
lelkileg. Féltem a megfert6zddéstdl, s ijesztd volt a vildgban kibontakozd kdosz részévé
valni. Mindezen érzéseimet ugyanakkor csak a szilk kdrnyezetemben engedtem
megélni. Az egyetemi szféraban — egy ideig — taldn magam is elhittem a jol funkcionalo,
kitiné teherbirassal rendelkezd, motivalt és lelkes kutatd identitas létezését. Egyre
nehezebb volt ugyanakkor a konstans félelemben €16, onmagaban és kutatova valasaban
egyre kevésbé hivd, a rd nehezedd terheket sziklatombként megélé kronikus beteg
identitdsom haritdsa. A doktoranduszi létben cseppekben adagolt sikerélmények vittek
elore, s végiil azon kaptam magam, hogy a COVID kutatas alapjan megirt kéziratunkat
magyar nyelven valtoztatds nélkiil kozolte a Mentalhigiéné és Pszichoszomatika. Az
angol nyelvii cikkel sajnos egyaltalan nem volt ilyen egyszeri a helyzet. A magyar
nyelvil cikk sikere nyoman — és kezdo kutatoként — elég vakmerd voltam ahhoz, hogy
elsé angol nyelvii kéziratomat egybdl egy Ql-es folyodirathoz adjam be. Kbzel 5 hénap
review folyamat utdn 2021 majuséaban jott a hir: elutasitottak a kéziratot. Ezen a ponton
teljesen Osszetortem. Személyes kudarcként éltem meg ezt a visszautasitast, aminek

kovetkeztében alapjaiban rendiilt meg a motivaciom. 2021 nyaran a doktori iskola
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esetleges abbahagyasa is felmeriilt bennem, de utélag visszatekintve azt gondolom, a
kimeriiltség mondatta ezt velem. A korabbi lektori vélemények alapjan alaposan
atdolgozott angol nyelvli cikk végiil 2021 decemberében, karacsony eldtt két nappal
jelent meg egy masik, jellemzden klinikai fokusza folyodiratban. Ez pedig a sikerélmény

ujabb cseppjét jelentette, ami elég volt ahhoz, hogy a folytatas mellett dontsek.

4.1.1. A COVID-19 pszichologiai vonatkozasai

2020 januarjadban a hircsatorndk egy kiilondsen fert6zd és sulyos coronavirusrdl adtak
hirt a kinai Wuhanban. Egy honappal késébb azonositottak az elsd fertézottet az
Egyesiilt Allamok-beli Sthomoshban, Washington &llamban. Ujabb egy hénappal
késdbb, 2020 marciusdban az Egészségligyi Vildgszervezet globalis vildgjarvannya
nyilvanitotta a SARS-CoV-2 virus terjedését (Crowe, 2021). 2020 marciusdban a
vilagjarvanyrol, illetve a korlatozo intézkedésekrdl szerzett tapasztalatok alapjaiban
valtoztattdk meg az emberek mindennapjait, dnmagukrdl és a vilagrol alkotott képét és
egyben ¢élményvilagat. A vilagjarvany kontextusaban mind a betegség, mind az
egymastol valo izolaltsag fokozott érzelmi reakcidkat valthatott ki, amelynek soran a
szorongas eddig ismeretlen mintdzatai bontakoztak ki: a jarvany ismeretlensége, a
masok iranyaba érzett gyanakvo félelem, az informaciohianybol eredd bizonytalansag,
vagy a szeretteinktdl valod izolaltsdg indukélta szeparacids szorongas (Carel és Kidd,
2020). A koronavirus vilagjarvany szdmos kozvetlen és kozvetett hatassal lehet a testi,
illetve a mentalis egészségre egyarant. A COVID-19 kezdeti idészakat atfogo kutatasok
kiilonosen a stressz, a szorongas ¢€és a depresszio tapasztalatardl szamoltak be a
vilagjarvany vonatkozdsdban — ezek nagy része azonban alapvetden az egészséges
populécidra vonatkozott (Gonzalez-Sanguino ¢és mtsi, 2020; Gualano és mtsi, 2020).
Kiilondsen sériilékenynek mutatkoztak azonban a koronavirus-fertézés tekintetében a
kronikus alapbetegséggel €16 személyek (Bouazza és mtsi, 2021; Mazza és mtsi, 2020;
Zhang és mtsi, 2020; Toman, Pintér és Hargitai, 2022a;b; 2023a). A COVID-19, vagyis
»coronavirus disease 2019” tulajdonképpen egy 1égzési tlinetegyiittes, amelynek elsé
variansai (az alfa, a béta és a gamma) kivatképp a légzérendszert tamadtak. A fertdzés
vezetd tiinetei kozott a 1égszomj, a kohoges, a tiidogyulladas, vagy akar az akut 1éguti
distressz szindroma (ARDS) is kialakulhatott. Rdadésul a fert6zés honapokkal késobb is
hatassal volt a betegek tiidejére (Fekete és mtsi, 2021). A kronikus tiidobetegséggel €16k
rdadasul érzékenyebben reagalhatnak a virus fert6zésekre a tiidonyalkahartyajuk

alapvetd sériilékenysége miatt, ami egyben sulyosabb prognozist is feltételez (Halpin és
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mtsi, 2020). Mindezekbdl kovetkezdéen egyértelmii, hogy a 1égzdszervi betegek a

fizikailag legsulyosabban sériilékeny csoportok koz¢ tartoztak (Toman €s mtsi, 2023a).

A vilagjarvany elsé és masodik hullamai sordn az Egyesiilt Kirdlysagban a progressziv
léguti betegségben szenvedd egyéneket a legmagasabb kockézati, un. ,klinikailag
rendkiviil veszélyeztetett” csoportba soroltak, az olyan betegpopulacidk mellett, mint a
transzplantacion atesettek vagy a kemoterapias kezelés alatt a4ll6 daganatos betegek. A
légzdszervi betegségben szenveddk esetében a vildgjarvany kezdetétdl fogva
kifejezetten javasolt volt a szocidlis tavolsagtartds (Kmietowicz, 2020). Ezeknek a
személyeknek nemcsak a betegségiik jellegébdl adodo egészségi kockazatokkal kellett
szembenéznilik, de az életilk megszokott kerékvagasat megzavard valtozasokkal is.
2020-ban ¢és 2021-ben vilagszerte bevezettek a koronavirus terjedésének csokkentését
célzo korlatozo intézkedéseket, koztikk az egészségiigyi ellatorendszer atszervezését,
illetve bizonyos ellatasi formak hozzaférhetetlenségét. Ezeket az intézkedéseket kozos
retorikai cél vezérelte: a tarsadalom valamennyi tagjanak felszolitasa a fizikai
tavolsagtartdsra és az egymadssal vald érintkezés minimalizéldsédra. Ezek be nem
tartdsdnak kovetkezményeként ugyanis barki megfert6zddhet a terjedd virussal, amely
potencialisan életveszélyes, kiilondsen a kronikus betegséggel élokre. Ezek a retorikai
iizenetek a felszinen bandlisnak ¢és elvarhatonak tlinnek a kozegészségligyi
diskurzusban, a szubjektum szintjén azonban sokkal t6bbrdl kdzvetitenek, mint pusztan
az addig megszokott viselkedésmintak megvaltoztatasardl (Crowe, 2022). Arra szolit fel
ugyanis, hogy mondjunk le a masokkal valo testi kapcsolddasrol, s igy a taktilitasrol,
amely legdsibb és egyben legalapvetdbb érzékelésiink (Dahiya, 2020). Mindez komoly
érzelmi  megterhelést jelenthetett mindannyiunk szamara. Az egészségiigyi
szolgaltatasokhoz val6 hozzaférés korlatozasa pedig kiillondsen erds érzelmi hatassal jart
egy rendszeres kontrollvizsgdlatokhoz szokott kronikus betegséggel ¢€l6 személy
szamara (Brooks ¢és mtsi, 2020; Philip és mtsi, 2020; Tomén ¢és mtsi, 2023a). A
1égzdszervi betegséggel €10k a fizikai sériilékenységiik mellett a mentalis problémakra
is fokozottan veszélyeztetettek lehetnek a jelenlegi helyzetben: a szorongds, a
depresszio, a reménytelenség mellett akar poszttraumas stressz zavar, illetve szuicidalis
veszélyeztetettség is megjelenhet az érintetteknél (Yohannes, 2021). Mindezek
hatterében a betegségtdl valo félelem, a fokozott izolacio, az egészségiigyi ellatas- és
kontroll hianya, a médidbol aradd aggaszté hirek, tovabba sok esetben sulyos

egzisztencialis krizisek allhatnak (Yohannes, 2021; Toman €s mtsi, 2022b). A betegség

91



progresszivitasa, a kronikus diszpnoé, az esetleges komorbiditas és a betegséggel jaro
magany atlagos koriilmények kozott is fogékonnya teszi ezeket a betegeket a mentalis
problémakra (Marx és mtsi, 2016; Yohannes ¢és mtsi, 2016), a vildgjarvany kivaltotta
krizishelyzet pedig tovabb fokozhatja érzelmi sériilékenységiiket (Yohannes, 2021). A
COVID-19 pszicholégiai hatasainak vizsgalata kiemelten fontos tehat azon kronikus,
illetve légzOszervi karosodassal €16 betegeknek az esetében, akik nagymértékben
kiszolgaltatottak mind testileg, mind mentalisan a koronavirus altali megfert6zédésnek
(Docherty és mitsi, 2020). Tovabba betegségiik sajatossagaibol kifolydlag nagyobb
valosziniiséggel rendelkeznek mar meglévd tapasztalattal krizishelyzetek, sulyos
egzisztencidlis kérdések és az ezekkel valdo megkiizdés teriiletén. Ezen korabbi
tapasztalatoknak ugyanis fontos szerepe lehet a COVID-19 jarvannyal kapcsolatos
veszélyeztetettség megélése szempontjabol (Toman és mtsi, 2022 a,b; 2023a). Fontos
kérdés, hogy vajon ezek a tapasztalatok erdforrasként szolgalnak-e az érintettek
vildgjarvannyal kapcsolatos megkiizdése soran, vagy épp ellenkezdleg: retraumatizaciot
indukalva tovabb mélyitik az érintettek sebezhetdségét? Egyre nagyobb szamu relevans
— jellemzden kvantitativ moddszerrel dolgozé — szakirodalom 4all rendelkezésre a
pandémia mentalis egészségre gyakorolt hatasairol (Mattioli s mtsi, 2020; Papautsky ¢és
Hamlish, 2021; Swainston ¢és mtsi, 2020; Yingfei és Zheng, 2020). A kvalitativ
kutatasok szama is gyarapodott az elmult években (Ahoto és Wang, 2022; Reed és mtsi,
2023; Ricadat ¢és mtsi, 2021), a  betegségtapasztalatban  kibontakozo
szorongdsmintdzatok alapja és forrasa, illetve az érintettek szubjektiv tapasztalatainak
megismerése viszont tovabbra is keveéssé feltart teriilet. A beteglét krizishelyzetben
megélt tapasztalatdnak feltarasa olyan komplex teriilet, amelyben az interjualany

szubjektiv értelmezésének kiemelt szerepe van.

Az embodiment megkozelités hivei azzal érvelnek, hogy a test alapvetden befolyasolja
azt, ahogyan az emberek a vilagrol és dnmagukrél gondolkodnak (Niedenthal és mtsi,
2005), igy nagyobb jelentdséget tulajdonithatnak a testnek az elmével szemben. Ily
moédon pedig az egyén testének barmely karosoddsa komoly hatdssal lehet az elme
esszencigjara is. Ha az emberek megélik az oly nagyra tartott elme fizikai sériilésekkel
szembeni sériilékenységét, varhatd, hogy a megtestesiilt perspektiva jelentds hatéssal
lehet arra, ahogyan az emberek a testiikkel bannak — akar a COVID-19 altali
veszélyeztetettség kontextusaban (Li, 2021). Li (2021) vizsgélataban azt talalta, hogy

azok az emberek, akik egyetértenek a test esszencialis szerepével, €s nyitottak az
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embodiment paradigma szemléletére, testiik megovasa érdekében motivaltabbak a
COVID-19 elleni 6vintézkedések betartasara, vagyis a preventiv viselkedésre. A szerzo
szerint ez lehetett az elsé vizsgalat arra vonatkozoan, hogy a megtestesiilésrdl alkotott
filozofiai nézetnek kozvetlen kovetkezménye van a vildgjarvany terjedését megel6zo
intézkedések betartasara vald hajlandosagra. Megallapitasai alapjan a megtestesiilt tudas
(embodied cognition) filozofiai felfogasa jelent6s hatidssal van a kozegészségiigyi
biztonsagi intézkedések betartasara. A kognitiv szemléletii szakemberek fokozhatjdk a
megelézéshez és a vilagjarvany megfékezéséhez vald hozzdjarulasukat azaltal, hogy
felvilagositjadk az embereket a testnek a mentalis jelenségek kiilonbozd aspektusaira

gyakorolt hatasarol (Li, 2021).

Crowe (2022) azt vizsgalta, hogy a fert6zd betegségekrdl szold diskurzusban a
konstitutiv retorika miként artikuldlja a potencidlisan veszélyeztetett egyének
targyiasitasat. Az Egyesiilt Allamok kozegészségiigye altal hasznalt retorikai
toredékeket elemezte a gyermekbénulas, a HIV, illetve a COVID-19 kapcsan.
Allaspontja szerint a vizsgalt identitasrol szol6 diskurzus egyszerre hivia eld a negativ
identitast, amely arra kéri az egyéneket, hogy ne valjanak valamivé (beteggé, aldozatta),
¢s egyben a betegség terjedésének megakadalyozéasara irdnyuld cselekvésekre is
felszolit. A potencialis dldozat identitas pedig éppen ezeknek a felszolitdsoknak eleget
téve sziiletik, felvetve a kérdést: kinek a teste értékes és kié nem. Crowe (2022) szerint a
kozegészségiigyi szakértok nem pusztan meggydzni akarjak az embereket a korabbi
viselkedésmintdk megvaltoztatasdnak sziikségességérdl, hanem inkabb egy targyiasitott
poziciot akarnak felébreszteni — Althusser (1971:174) szavait idézve ideoldgiai
diskurzus ez, amely ,.foboroz” és ,adtalakit’: az egyéneket targyakka alakitja. Mig
Charland (1987:138) ugy véli, ,,ahhoz, hogy valaki egy retorikai kézonség részekent
meggyozheto legyen, interpellalt targyként kell léteznie egy diszkurziv pozicioban”,
kozegészségiigyi valsagok idején az identitds interpellacioja €s a cselekvés modositasara
vonatkoz6 meggy6zés nem szekvencidlisan, hanem egy idében torténik (Crowe, 2022).
Potencialis aldozatta valhatunk akkor, ha veszélyeztetettként tekintlink 6nmagunkra, de
akkor is, ha nem tartjuk be a megel6z6 intézkedéseket. A potencidlis aldozat identitas
otthonosséa valasanak lehetdsége a konstitutiv retorikat egy olyan kétélii térbe helyezi,
ahol egyszerre vagyunk felszodlitva a potencidlis dldozat szerep elfogaddséra és az ellene
vald védekezésre. A COVID-19 elsé hullamai soran tobbrétli jelentéssel felruhdzhatéd

potencialis aldozatokat lathattunk. A megfert6z6dés kiilonosen kegyetlen volt az
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iddésekkel (Crowe, 2022; Perrotta és mtsi, 2020), és a kronikus betegekkel (Bouazza ¢€s
mtsi, 2021; Liu €s mtsi, 2020; Michaud és mtsi, 2020). A hirad4dsok dramai képeket €s
felvételeket mutattak egymastol elszakitott csaladtagokrol, elszigetelt, magéanyos,
félelemben €16 iddsekrdl, 1¢legeztetdgépen 1évd sulyos allapott betegekrdl és tomeges
halélesetekrdl. 2020. marcius 11-én, miutdn az Egészségligyi Vilagszervezet globalisan
terjedd vilagjarvannya nyilvanitotta a COVID-19-et, az ENSZ {6titkdra, Antonio
Guterres kifejezte: szolidaritast kell vallalnunk a legkiszolgéltatottabbakkal — az
iddsekkel és a kronikus betegekkel, a megbizhatd egészségiigyi ellatast nélkiilozokkel
¢s a szegényekkel (Guterres, 2020). Az ehhez hasonl6 kezdeti tlizenetek azt tiikrozték,
hogy a kronikus betegséggel ¢l0k a terjedd virusfertdzés okozta sulyos betegségekre a
leginkabb fogékonyabbak koz¢é tartoznak, ugyanakkor hozzajarultak a sebezhetetlenség
narrativdjanak megsziiletéséhez, azok perspektivdjaban, akik nem tartoznak az
iizenetekben  kozolt  veszélyeztetett  csoportokba  (Crowe,  2022). A
sebezhetetlen/sebezhetd kettdsség kialakulasa mellett a vilagjarvany magaval hozta az
egészséges/beteg, veszélyes/veszélyeztetett és a feleldtlen/felelds ellentétparokat a
megtestesiilt identitds megkonstrualdsanak kontextusdban. A vilagszerte bevezetésre
keriil6 biztonsagi intézkedések nagymértékben a testre iranyitottak a figyelmet: a maszk
viselése, a fertdtlenités, az otthonmaradas, a fizikai tdvolsagtartds mind a tarsadalmilag
felelds egyén jelképeivé valtak, akitél nem csak azért vartdk el ezeket a cselekvéseket,
mert potencidlis aldozatok lehetnek, hanem azért is, mert ezaltal masokat is

megovhatnak a megfert6z6déstdl (Bennett, 2021).

4.1.2. A pulmonalis embolia élményvilaga

Az akut mélyvénas trombdzist (MVT) és az akut pulmonalis embdliat (PE) k6zds néven
vénas tromboembolidnak (VTE) nevezik. A VTE gyakori és potencialisan fatalis
betegség, legsulyosabb szovodménye a fatilis pulmondlis embolia (Boda, 2014). A
pulmondlis embolia, vagy ahogy a kdznyelvben haszndlatos, a tiidéembolia (TE) egy
viszonylag gyakran eléforduld siirgdsségi kardiovaszkuldris betegség. A tiiddartéria
elzarodasaval akut, életet veszélyeztetd, de potencialisan reverzibilis jobbszivfél-
elégtelenséghez vezet (Torbicki és mitsi, 2010), ezért idoben torténd diagnodzisa és
megfeleld terdpidja életmentd lehet. A tiidéembolia a leggyakoribb megeldzhetd haldlok
(Boda, 2014). Az esetek nagy része nem keriil idoben felismerésre, amely tény még
inkabb felhivja a figyelmet a klinikai tiinetek, a diagnozis és egyben az alapos

megfigyelés jelentdségére. A tiidbembolia patomechanizmusaban €s tiinettanaban a jobb
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szivfél terhelése, elégtelensége, valamint 1égzési elégtelenség is szerepet jatszik. A
tidéembolia felosztdsa régebben a ,massziv”, ,szubmassziv’ ¢és ,,nem-massziv’
kategéridkat alkalmazta. Az 1) ajanlasban a haldlozasi arany alapjan a ,nagy
kockézatt”, ,kozepes kockazata” és ,alacsony kockazatl” osztdlyozast hasznaljak
(Forster, 2010). A fatalis pulmonalis embolidk gyakorisdga novekedd tendencidt mutat
az elmult évtizedekben, ma mar eléri vagy meghaladja a fatalis myocardialis infarktusét.
A tlidéembolidk 25%-aban hirtelen halal kovetkezik be, ilyenkor 1d6 sincs a betegség
felismerésére vagy a hatasos kezelés megkezdésére. Az Egyesiilt Allamokban a
pulmondlis embdlia 150.000 aldozatot kovetel évente, s ezeknek tobb mint a fele
thrombophilidval hozhat6 Osszefiiggésbe. Az elsé vénas trombozist kdvetden a betegek
6,4%-a meghal egy honapon beliil, 21,6% pedig egy éven beliil (Boda, 2014). A VTE
tartds, az ¢érintett beteg életét megkeseritd, életmindségét jelentdsen befolydsold
szovodménye a posztthrombotikus szindroma, amelynek sulyos formaja a betegek 30%-
aban alakul ki a trombdzist kovetd 10 éven beliil (Boda, 2014). A sulyos tiidéembodlia
hosszu tava kovetkezményei azonban tulmutatnak a fizikai allapoton: a betegség
jelentds distresszt, szorongast, depresszidt (Gkena és mtsi, 2023; Feehan és mtsi, 2017;
Rolving, Brocki és Andreasen, 2019), szdmos esetben PTSD-t eredményez (Etchegary
és mtsi, 2008; Gkena és mtsi, 2023; Noble és mtsi, 2014; Sumner és mtsi, 2016; Tran és
mtsi, 2021). Fentebb emlitettiik, hogy a tlidéembolianak sulyossagi fokatol fiiggden
tobb tipusa van, és nyilvanvaléan mind a fizikai, mind pedig a pszichologiai
kovetkezmények a betegség sulyossagatol is fiigghetnek. A szakirodalom szerint
ugyanakkor a tiidéembdlia ¢s annak kdvetkezményei stlyossagtol fliggetleniil a betegek
¢letét negativan ¢€s erdteljesen befolyasold, sok esetben traumatizdld eseményként
adddnak (Etchegary és mtsi, 2008; Hunter és mtsi, 2016; Noble és mtsi, 2014; Rolving
¢s mtsi, 2019), amelynek markans részét képezi a gyogyulasi és rehabiliticios
folyamaton tul az esemény megismétlddésétdl vald félelem (Rolving és mtsi, 2019).
Rolving és munkatarsai (2019) kiilonb6z6 kockazati osztadlyozasba tartozé tiidéemboliat
atélt betegekkel készitettek kvalitativ kutatast, amelyben az interjialanyok nagyon
eltérd tapasztalatokrol szamoltak be a kezdeti tiinetek sulyossagaval, erdteljességével és
hirtelenségével kapcsolatban. A fokoz6do levegdtlenség, a faradékonysag, a hati, illetve
mellkasi fajdalom az esetek tobbségében kezdeti tiinetként manifesztalédott. Tobb
érintett enyhe kezdeti tiineteket észlelt, gy mint nehézlégzés, faradtsag, de ezeknek
mérsékelt jellege miatt nem gondoltak, hogy allapotuk sulyos lehet. Emiatt a korhazi

kivizsgalast is gyakran indokolatlannak tartottak, sot, annak sziikségessége sokkoloan
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hatott rajuk. Természetesen volt interjualany, akinek tiidéembdlidja magas kockazati
csoportba volt sorolhatd, és ¢ a kezdeti tiineteket joval erdteljesebbnek élte meg. A
tiidéembolia megélése tobb interjiialany szamara életet veszélyeztetd stulyos allapotként
adodott, ami negativan hatott az 6nképiikre, az identitds egységére, amely eredményt
Tran és munkatarsai is kimutattdk kevert modszertannal dolgozé vizsgéalatukban (2021).
A betegek testiik sériilékenységét nehezen tudtdk elfogadni és integralni a korabban
megszokott identitasukba. Ennek a folyamatnak a sikertelenségét mutatjadk az
interjialanyok PTSD-re utalo tapasztalatai, mint a betegség és a nehezen elviselhetd
tiinetek megismétlodésétdl valo félelem, a veliik kapcsolatos nyugtalanité gondolatok és
emlékbetorések. Tran és munkatarsai (2021) szintén PTSD tiineteket talaltak pulmonalis
emboliat atélt betegek korében, akik a diagnozis hatdsara erdteljes egzisztencialis és
ontoldgiai szorongdst is tapasztaltak. A Hunter és munkatdrsai (2016) altal leirt
Lwposzttrombotikus panik szindroma™ a testi emlékekkel, a feltord érzésekkel, illetve a
szorongassal kapcsolatos hipervigilancia allapotara utal. Az atélok erdteljes érzelmi
tapasztalatokrol szamolnak be: a tiidéembolia sordan megélt testi tapasztalatok, mint
amilyen a nehézlégzés, illetve a levegdtlenség élménye (Danielsbacka és mtsi, 2021;
Hunter és mtsi, 2016; Kirchberger és mtsi, 2020) vagy a potencidlisan életveszélyes
diagnodzis stlyos érzelmi hatasként adodik szamukra. ,,Az egész €életem megvaltozott”
vallotta egy tiidéemboliat atélt interjualany (Danielsbacka és mtsi, 2021), amely szavak
érdemben leirjak a pulmonalis emboliat atélt betegek élményvilagat. A betegség tiinetei,
a diagnozis és a kovetkezmények egyarant jelentds valtozdsokat hoztak az életiikbe
mind Onképlik, testi megéléseik, identitasuk, mind pedig a tarsas kapcsolodéasaik
kontextusaban. A halalfélelem, az egzisztencidlis €s ontoldgiai szorongas ezekben az
interjukban is megjelent, csakugy, mint a test sériilékenységével és a halandosaggal vald
fajdalmas szembesiilés. A kardindlis valtozas ugyanakkor a negativ hatasok és
tapasztalatok mellett személyes novekedéssel is jarhat, igy mint az élet fokozottabb
megbecsiilése (Danielsbacka és mtsi, 2020), vagy a fontos masok torddésével és
gondozasaval jard biztonsagérzet és bizalom megtapasztaldsa (Kirchberger és mitsi,

2020).

A COVID-19 kitorése ota jelentds volt a gyand, hogy a virusfertézés kozvetlen
kapcsolatban all a vénas trombozissal (Bikdeli és mtsi, 2020), amely feltételezést a
kutatdsok megerdsiteni latszottak a pulmondalis embdlia és a COVID-19

Osszefiiggésében (Bikdeli és mtsi, 2020; Gkena és mtsi, 2023; Suh és mtsi, 2021).
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4.2. A kutatas célja és a kutatasi kérdések
Kutatasunk célja a thrombophilidaval €16, pulmondlis emboliat atélt betegek COVID-19
vilagjarvany altali veszélyeztetettség-élményének, tapasztalatainak feltarasa és mélyebb
megértése volt az interpretativ fenomenoldgiai analizis segitségével. Az alabbi kutatasi

kérdésekre kivantunk valaszt kapni:

a). Hogyan viszonyulnak az interjualanyok a COVID-19 drnyékdaban a korabban atélt

tiidoemboliahoz?
b). Mit jelent szamukra a veszélyeztetettség megélése?

c¢). Hogyan hatnak az alapbetegséggel kapcsolatos eredeti tapasztalatok a

vilagjarvannyal jaro sériilékenység megélésere?
4.3. Modszer

4.3.1. Eljaras

A kutatas adatfelvétele 2020 juniusatol 2020 decemberéig zajlott, a koronavirus-jarvany
elsd, illetve masodik hullama alatt. A vizsgélatot az ELTE PPK Kvalitativ Kutatdcsoport
wzocialis izolacioban lévok élményvilaganak vizsgalata a COVID-19-jarvany idejéen”
ciml kutatasanak keretében végeztiik. A kutatds az ELTE PPK Kutatasetikai Bizottsag
engedélyével rendelkezik, amelynek szama: 2020/315. A vizsgéalatban valo részvétel
informalt hozzajarulassal, onkéntes és anonim moédon tdrtént, bArminemii anyagi vagy
egyeéb kompenzacio nélkiil. Az interjualanyok tajékoztatd beleegyezo nyilatkozatot irtak

ala.
4.3.2. Résztvevok

Jelen kutatas elsd részében egy kevésbé homogén populéciot, a kronikus 1égzdszervi
betegséggel €10 betegek ¢élményvilagat vizsgaltuk (Toman és mitsi, 2022a; 2023a).
Ebben a vizsgalatban Osszesen 8 interjlialany vett részt, kozilik 2 6 wvolt
thrombophilids, tiddemboliaval a korel6zményében, a tovabbi 6 interjualany mas tipust
1égzdszervi betegségben szenvedett (COPD, cisztas fibrozis). Mivel szerettiik volna ezt
a kutatast egy homogénebb, kimondottan thrombophilias, tiidéemboliat atélt betegekkel
is lefolytatni, a korabban az els6é doktori kutatasba bevont thrombophilias betegek koziil
azokkal készitettiink egy masodik, kifejezetten a COVID-19 szempontjabol relevans
interjut, akiknek a kortorténetében tiidéembolia is szerepelt (4 f6). A COVID-19

kutatasnak ebben a masodik részében igy Osszesen 6 fO vett részt (3. tablazat). Ez a
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szam az IPA eldirdsainak (Smith és mtsi, 2009) megfelel ugyan, viszont az elvart
intervallum alsé hatdran van. A minta elemszam alakuldsdnak oka, hogy a két 1épcsds
adatfelvétel ellenére is bonyolult volt a toborzas, az altalunk meghatarozott bevalasztasi
kritériumok komplexitasa miatt. A tiidéembdlids populacié ugyanakkor a bevezetoben
targyaltak szempontjabdl volt fontos: egyrészt, mivel a 1égzdszervet érintd betegség
megléte erdteljes szorongast generalhatott a 1égzdszervrendszerre potencialisan
veszélyes COVID-19 kapcsan — ahogyan ezt a sajat kutatasunk is kimutatta (Toméan és
mtsi, 2022a; 2023a). Masrészt, mivel a késébbi vizsgélatok szerint a COVID-19
fertdzésen atesett betegeknél nagyobb aranyban fordulhatnak el a tiidét és a
1égzdszerveket érintd karosodasok és szovodmények, koztiik akar a pulmonalis embdlia
is (Bikdeli és mtsi, 2020; Gkena és mtsi, 2023; Suh és mtsi, 2021). Sajat vizsgalatunk
kitekintésében Kkitértiink tovabbad egy homogénebb mintan lefolytatott vizsgalat

szlikségességére, amelyet jelen fejezetben be is mutatunk.

3.tablazat: a vizsgalatban résztvevé interjualanyok fobb adatai.

Név Nem Eletkor
Emma nd 28
Alexandra nd 36
Levente férfi 37
Anna nd 29
Ivett nd 36
Doéra nd 55

A vizsgalatba valo bekeriilés kritériumaként hatdroztuk meg a betdltott 18 éves életkort,

tovabba a thrombophilia diagnoézis mellett a kordbbi kortérténetben a pulmonalis
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embolia eldfordulasat. Az interjlalanyok relevans adatait az 3. tablazatban

szemléltetjiik. Az interjlialanyok alnéven szerepelnek a tanulmanyban.

4.3.3. Adatgyiijtés

Az interjukat az aktualis jarvanyvédelmi eldirdsoknak megfeleléen online videdhivas
soran folytattam le a Skype feliiletén. Az interjualanyokkal félig strukturélt interjukat
készitettem: a legrovidebb 40, a leghosszabb 1 6ra 20 perces volt. Az interjuk soran a
kovetkezd témak képezték a {6 vezérvonalat: a résztvevok alapbetegségével — vagyis a
thrombophilidval és a tiidéembolidval kapcsolatos tapasztalatok; a COVID-19 jarvany
idején megelt élmények, tapasztalatok; a megfert6zddéssel kapcsolatos aggodalmak,
félelmek; a jarvany hatdsara az életvitelben, kontrollvizsgalatokban torténd esetleges

valtozésok; a tarsas kapcsolatokban megélt esetleges valtozasok.

4.3.4. Adatelemzés

A diktafonnal rogzitett interjukbdl sz6 szerinti atiratokat készitettiink, majd az IPA
moddszerének megfelelden (Smith és mtsi, 2009; Smith és Nizza, 2022) egyenként
elemeztiik dket. A témavezetokkel kdzos konszenzuson alapuld elemzés soran rendeztiik
az interjukbol kibontakoz6 személyes élmény témakat f6-, illetve altémakba. Miutan ezt
a folyamatot minden interju esetében befejeztiik, sor keriil az esetek kozti elemzésre,
majd a kozos élmény témék kifejtésére. Mivel az IPA médszertanardl az Atfogé
bevezetés cimii részben mar bdvebben irtunk, itt mar nem térek ki a moddszer

bemutatasara €s az elemzés 1épéseire.

4.4. Eredmények
Az interjuk elemzése sordn két kozos élmény fétéma bontakozott ki — két-két altémaval
— amelyeket a megélt test kontextusdban elemeztiink. A témak strukturajat, a hozzajuk

rendelt idézetekkel a 2. 4bran szemléltetjiik:
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., Nem tudok elmenekiilni ebbol
az dallapotbdl, kévet mindenhova
a levegétlenség,

és nem tudom levetni

A tiisszentése, a
kéhagése, az érintése,
igazabol az egés:z teste

; > ; A .
az, ami veszélyes, ami Y T levegBtlenség magamrol, ott van
atadhatja a fertozest.” d s ’e yenle Ef mingt isdlE velem, hozzam tartozik,
Anna 1dentitas szuletese g mert ugye ott
tapasztalat

van bennem,
a testemben.”
Levente

Taktilitas A
mint kétélin levegotlenség
kard tapasztalata

. Ahogy latom elore
azt, ahogyan nem
kapok levegot,
ahogyan megy tonkre
a tiidém ettél a

., Nem mertem
hozzaerni, féltem vele
egy légtérben lenni,
legszivesebben kiilon
szobaban voltam,
egyediil.”

Alexandra

A levegétlenség
mint anticipalt
féelelem

Az izolacid
¢lményvilaga

betegségtol, és nem
kapok levegot.”
Ivett

2.abra: A masodik vizsgadlat eredményeinek bemutatdsa.

4.4.1. Az els6 kozos élmény téma bemutatasa: Taktilitas, mint kétéli kard

Ebben a kibontakoz6 témaban a taktilitasrol: az érintésr6l mint esszencidlis testi
érzékelésrél lesz sz6. Ezen tul a taktilitisnak a veszélyeztetettségben, a
megfertézodésben betdltott szerepén tul a vilagjarvany idején altalanossa valod
izolacioban, a fontos masoktdl — és a vilagtdl — vald szeparacio tapasztalatdban valod
megnyilvanulasarol. Erintés mint félelem, illetve érintés mint hiany — ily modon

manifesztalodik a taktilitasban a kétélli kard jelensége.

4.4.1.1. Aveszélyeztetett identitas sziiletése

Légzdszervet érintd alapbetegséggel élni a COVID-19 arnyékaban - kihivast jelent az
onértelmezés szempontjabol is. Ennek a kihivasnak a megoldasat befolyasolhatja a
kiilonbozdséggel kapcsolatos belsé konfliktusok kezelése. Az észlelt vilag, a Masik
nagymértékben befolyasolja az En alakuldsat, és ez az aktualis krizishelyzetben
fokozottan érvényes. Vagyis a vilagjarvany idején a szokasosndl is veszélyesebbnek
észlelt vilag alapvetden jarul hozza az amugy is képlékeny En alakuldsahoz. A COVID-
19 vilagjarvany idején az interjualanyok egyontetlien veszélyeztetettként tekintenek
onmagukra, ami elsésorban a kiszamithatatlan természetli genetikai betegségiikkel,

illetve 1égzési nehézségeket okozd korabbi stlyos megbetegedésiikkel van
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Osszefiiggésben. A veszélyeztetettség megélése pedig alapvetéen meghatirozza az
¢letiiket. Az interjualanyok tobb perspektivabol értelmezik a veszélyeztetett identitast: a
kiilvilag altal meghatarozott veszélyeztetettséget, mint egyfajta cimkét, kiilonvalasztjak
a sajat maguk altal megélt veszélyeztetettség-€rzéstdl. A tarsadalmi kozeg altal, kiviilrdl

kapott veszélyeztetettséget passzivan kapott negativ cimkeként értelmezik:

., Bizonyos kategoridakba soroljdk az embereket: veszélyeztetett, nem veszélyeztetett, idos,
fiatal, kronikus beteg, egészséges... szerintem ezek cimkék. Persze, nem mindegy, hogy

pozitlv vagy negativ ez a cimke, de jellemzéen inkabb negativ.” (Alexandra)

Ivett nem a kiviilrdl kapott ,,cimke” tiikkrében éli meg veszélyeztetettségét, hanem ugy

érzi, azért vesz¢lyeztetett, mert onmagat akként értelmezi:

., Igen, veszélyeztetettnek érzem magam, mert vannak testi betegségeim, amikkel, hogy is
mondjam, amikkel nem biztos, hogy nem lenne nagy baj, ha én megfertozodnék.
Szerintem az én testem, a keringési rendszerem rosszul reagalna erre a COVID-ra.”

(Ivett)
Alexandra viszont mindkét veszélyeztetettség-perspektivaval azonosul:

,, lehat papiron vannak betegségek, és a koriilottiink lévo vilag folyton azt tizeni, hogy
akinek bizonyos tipusu betegsége van, az veszélyeztetett. Kvazi én »papiron«
veszélyeztetett vagyok, de beliil, onmagamban, vagyis érzésem szerint is az vagyok. (...)
En tudom, hogy alapvetéen félek a COVID-t6l. Mert magamat érzem veszélyeztetve. Az,
hogy be is vagyok sorolva ebbe a kategoridaba, sokadlagos dolog, nem hatdirozza meg a

’

félelmem: se nem erositi, se nem gyengiti. Egyszeriien csak tudom, hogy igy van.’

(Alexandra)

Az interjualanyokndl a veszélyeztetettség perspektivajabol erdteljesen megjelenik a
megfert6z0déstdl valdo félelem ¢és szorongds ¢Elményvildga, amely a betegség
fertdzoképességének és terjedésének ismeretében a masokkal vald érintkezéstdl vald

felelemként nyilvanul meg. Errdl szamol be Emma:

., Rettegek az emberektol, a veliik valo érintkezéstol, a kozos levegé beszivasatol.
Bennem van egy dllandoan elétérben lévo félelem, hogy mi lesz, ha megfertézodom. Egy
konstans rettegés, ami a koponyam hatuljaban motoszkal, mint egy kis ganajturo bogar,
ami azonnal a hosszan elnyuld, szanalmas és fajdalmakkal teli betegséget asszocidlja

minden mozzanattal koriilottem.” (Emma)
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Ez a félelem Dora esetében a megfertdz6dés anticipalt fatalis kimeneteleként jelenik

meg:

’

., Fogalmam sincs, mi fog torténni, ha véletleniil elkapom, de valoszinii, hogy kampo.’

(Dora)

Azok az interjialanyok, akiknek a betegségtorténetében eléfordult kimondottan a
nehézlégzésre vonatkozo tapasztalat, stlyos traumatikus epizéd — pl. miitét, intenziv
osztalyos kezelés, akar lélegeztetogép sziikségessé valasa — kifejezetten érzékenyen
reagalhatnak a koronavirus-fertdzés altal potencialisan kivalthato testi allapotokra.
Alexandra esetében azt latjuk, hogy a kordbbi, Iélegeztetdgéppel kapcsolatos
traumatikus testi emlékei hosszii id0 utan sem veszitettek érzelmi erejikbdl. A
vilagjarvany idején megélt tapasztalatok pedig emlékbetorések formdjaban hozzak

vissza a fel nem dolgozott korabbi élményeket.

., ... €gyszer ldattam meg egy tévében kozvetitett képen a lélegeztetogépen fekvd
betegeket, és akkor ott nagyon hirtelen és visszafordithatatlanul jott a panik. Elészor
jott a dermedtség, akkor hirtelen szakadtak fel az emlékeim, a lélegeztetogéppel
kapcsolatos emlékeim, és az tényleg olyan sokk-szerti volt (...) hiaba érzem ugy sokszor,
hogy igen, feldolgoztam, dolgoztam rajta, hogy ne legyen mar annyira félelmetes, de
aztan jon egy ilyen Covid... és rajovok, hogy nem, nem dolgoztam fel. Nem vagyok tul
rajta, és pont olyan intenziv, mint régen. Es amiatt, hogy a Covid ugye a tiidét tdmadja,
és sok beteg sulyos allapotba, lélegeztetogépre keriil, ez sajnos nagyon erdsen elohivta
ezeket a félelmeimet, meg ezt a kiszolgaltatottsagot. Mert nagyon rossz megelni azt,

hogy igenis rettegek attol, hogy olyan allapotba keriiljek ujra.” (Alexandra)

A COVID-19 potencialis fertéz6 volta éles hatdrvonalat alkot a veszélyeztetett En és a
veszélyes Masik, vagyis az En és a vilag kozé. A veszélyes Masik perspektivija az
interjialanyok esetében kibOvitésre keriil: mindenki €és minden veszélyes, aki és ami
nem tartozik az En-hez. Emma panik-szerti félelmet él at a potencialis virushordozo

személyekre (testekre) és helyekre vonatkoztatva:

., Eszeveszetten hordom a maszkot, daltalaban kettot egyszerre, meg fertotlenitek, a
kezemet. Allandéan, akkor is, ha kézvetlen nem is fogtam meg semmit, amit el6ttem mas
megfoghatott, a levegotol is ugy érzem, hogy virusok mdszkalnak rajtam. Egy betegnek

tiné ember a szupermarketben, egy tiisszentés hangja az utcan, vagy ha a torkom faj és
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gvengébbnek érzem magam barmilyen okbdl is, rogton az ugrik be, hogy ez az elsé jel

az apokalipszis elott.”” (Emma)

Anna is Oszinte megnyilassal beszél réla, mennyire fajdalmasan érinti a masok

kozelségétol valo félelem:

., Az egésznek a legfajdalmasabb része, amit én tapasztalok, és a legjobban faj, az, amit
erzeékelek masokon és magamon is, az a félelem a tobbi embertél. Az a tipusu
tavolsagtartas, hogy valamit elkaphatsz, megkaphatsz tole! Ami art. A tiisszentése, a
kéhogeése, az érintése, igazabol az egész teste az, ami veszélyes, ami atadhatja a

fertozést.” (Anna)

Kiilondsen erdteljes szorongast ¢lnek meg az interjualanyok, amikor a korhdzba valo
bekeriilés lehetdségérdl beszélnek. Annak ellenére, hogy korabban a betegidentitasuk
perspektivajabol biztonsdgos helyként tekintettek a korhazra ¢és a rendszeres
kontrollvizsgalataikat ellatd orvosokra, apolokra, a COVID-19 altali veszélyeztetettség
¢rzése ezt gyokeresen megvaltoztatta. Ennek a félelemnek szerves részét képezi a
lehetséges megfert6zodés esetén vald korhazba keriilés. Eldvételezett negativ
jovoképiikben COVID-19 betegként a koérhdzban gyakorlatilag a ,halal kiiszobén”

latjak onmagukat, ahogyan ezt Anna is elmondta:

. Hogyha korhazba keriil az ember azzal, hogy COVID-os, akkor nagy, nagy, tehat
akkor majdnem ott van a halal kiiszobén, tudod? Tehat ez a bizonytalansag, hogy ott...
és hogy ha nem is covidos vagy, csak bemész a korhazba, de elkaphatod! Annyira

kiszolgaltatott vagy odabent, testileg és lelkileg is.” (Anna)

Az interjialanyok beszdmoloi intenziv érzelmekrdl éarulkodnak a Masokhoz vald
viszonyrendszeriik tiikkrében. A diih gyakori tapasztalatként bontakozik ki az interjukbol,
amit a biztonsag elvesztése, illetve a veszélyeztetettségbdl adodd permanens félelem
valt ki. A korilmények kiszdmithatatlansagatol, a kontrollvesztéstdl, a test
Osszeomlasatol, a halalkozeliségtol vagy a halaltol valod félelem, amit a Mésik mint

feleldtlen személy és ezaltal veszélyes masik valt ki:

., Engem bosszant az, hogy az emberek mennyire nem foglalkoznak ezzel a virussal, meg
hogy ez érintkezéssel terjed, meg hogy mindenki hangoztatja, hogy ez egy dsszeeskiivés
elmélet, meg hogy miért kellene maszkot hordani, kezet fertétleniteni. Es akkor ilyenkor

szivem szerint odakiabalnék, hogy ne magad miatt tedd, nem érdekes, nem kell hinned
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benne, hordd miattam! Meg hordd azok miatt, akik olyan helyzetben vannak, mint én...
Merthogy nekiink... nekiink egy egyszerii megfdzas is... Mert a mi tiidonk az olyan

dllapotban van... Es ilyenkor tok mérges vagyok az emberekre.” (Ivett)

., ... a koronavirus egy betekintést nyujt abba, hogy milyen a vilag ezzel a betegséggel...
hogy tényleg egy buszon, egy vadidegen tiisszentése, vagy az érintés a kapaszkodon,
ilyen hidegrazassal télt ki, mert tudom, hogy mit jelent, tudom, hogy mi a kockdzata. Es
ilyen szempontbol, valahol nevetséges az embereket latni, hogy mennyire panikolnak,
vagy hogy mennyire nem tudjak ezt kezelni, hogy ez mennyire ujdonsag, ami nekem

pedig tok a valosagom.” (Anna)

Anna ugy érzi, hogy az emberek nem latnak tal a sajat valosagukon, igy nem latnak bele
egy kronikus beteg ember megélt valosagaba. Ami masnak felelétlenség, és talan csak
egy mozdulat, az az ¢ szdmara élet-halal kérdése lehet. Az 6 félelemmel terhelt allando
allapota most vilagallapot lett, de szdmara ez sem hoz megnyugvast, sdt, a permanenssé

valo fenyegetettségérzés még erdsebb indulatokat hoz benne felszinre.
4.4.1.2. Azizolacio élményvilaga

A pandémia kritikus élethelyzetet jelent a tarsas sziikségletek és vagyak kielégithetdsége
szempontjabol. A betegség potencidlis fert6zd volta markdns hatarvonalat képez a
veszélyeztetett En és a veszélyes Masik kozé. A legnagyobb konfliktust ebben a
hatarvonalképzésben a fontos Masok, vagyis az esszencialis kapcsolatok veszélyesként
valo értelmezése jelenti. Eszerint a veszélyeztetett En és veszélyes Masok kozott
kibontakozo éles hatar a veszélyeztetett En és a veszélyes, amde fontos Masik (partner,
csaladtag) kozti konfliktust eredményezi. Alexandra elmeséli, hogyan lett a sajat parja a

megfert6zodéstol valo félelmének forrasa:

.4 paromnak olyan munkdja van, hogy 6 nem tudott home office-ban dolgozni. Vagyis 6
nap mint nap bejart, és emberekkel taldlkozott, aztan jott haza, és... az volt talan a
legrosszabb, hogy tdle is félni kezdtem. Nem mertem hozzdérni, féltem vele egy

légtérben lenni, legszivesebben kiilon szobaban voltam, egyediil.” (Alexandra)

Az interjuialanyokban erdteljes vagy ¢és igény jelenik meg a valodi, fizikai
kapcsolodasra. Valddi, hiszen a vilagjarvany sordn egyre inkabb elterjedd, és a

személyes egyiittléteket kvazi kivaltd videohivas és a telefonbeszélgetés nem képes
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potolni a hozzétartozok, baratok vagyott kozelségét. Doéra is arrol szamol be, hogy

valodi, fizikai kapcsolatra, érintésekre, dlelésekre vagyik:

wFéltjiik egymast, pedig mar olyan jo lenne megolelni mindkettdjiiket (ti. a baratokat),
nagyon nehéz ez a tavolsag... mindenkiben benne van egy kicsit a félelem vagy az
aggodas. (...) Az ember mar a kommunikaciot is kezdi elfelejteni, mert nem talalkozik

senkivel se, akivel tudna beszélgetni, akivel egyiitt lehetne.” (Dbra)

A fontos, veszélyeztetett Masikkal Osszevetve a veszélyeztetett En megélt
fenyegetettsége kevésbé dominans, aminek oka, hogy a fontos Masik (Alexandra
esetében a sziilok, Doéra esetében a fia) fizikai, testi hidnya és egyben féltése

meghatdrozo — és jelentds szeparacios szorongas forrasa:

..Nagyon rossz volt, hogy a sziileim hidnyoztak. Oket féltettem nagyon, nem idések még
annyira, hogy kimondottan veszélyeztetettek lennének, de nagyon féltettem oket, foleg
apukamat, o azert 60 folott van mar, és... annyira azt hiszem, nem erds a szervezete.
Néha keritésen keresztiil talalkozhattunk. Nem érintkeztiink, nem értiink egymashoz,
maskeént nem mertem volna, mert... mert azert valahol bennem volt, hogy mi lesz, ha én

artok nekik. ” (Alexandra)

A szeparacio okozta maganyt, és az altala kivaltott szorongéast Dora is 4télte a fiaval
kapcsolatban. Ez az élmény rdadéasul el6hozta beldle a fiatol vald testi elszakitottsag

régi emlékeét is:

LA fiam az elsé hulldm alatt egydltaldn nem jott, csak telefonon beszéltiink. Es...
Istenem, husvétkor mar nagyon sirtam. Mert hianyzott a fiam. (...) Csak olyan, hogy
hat... legutobb akkor volt ilyen, amikor megsziiletett, és 2 napig inkubatorban volt, és
volt egy gyerekem, és nem ldttam 2 napig — érted... ugy, tudod, amikor ide teszik
(mutatja a mellkasat), akkor meg igy elvitték. Nem lattam, és nem is érinthettem meg 2
napig. De hat ez azért mas tipusu félelem vagy félelemérzés, mert, tudom, hogy 6
meglesz, ez a baj elmulik, és akkor 6 meg meglesz. A COVID soradn viszont ez nem volt

meg, nem tudtam, mikor lathatom, mikor olelhetjiik meg egymast.” (Déra)

Doéra értelmezésébdl gy tlinik, hogy a vilagjarvany okozta szeparacid annak idoi
bizonytalansdga miatt is nehezen toleralhatd, hiszen — miként 6 is fogalmaz — nem

tudhatja, mikor ér véget, nem tudhatja, mikor dlelheti meg Gjra a fiat.
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4.4.2. A masodik kozos élmény téma bemutatasa: A lathatatlan szenvedés —

a levegotlenség élményvilaga
4.4.2.1. A levegotlenség mint megélt testi tapasztalat

A levegétlenség a légzdrendszert érintd betegségek legnehezebben toleralhato,
leginkabb félelmetes velejardja, amely élmény kiilonb6z6 modokon kapcsolddhat a
félelemmel és a szorongassal. Félelem a kiszamithatatlansagtol, a fulladastol, a
halalkozeliségtdl és a kiszolgaltatottsagtol. A COVID-19, mint 1égzési tlinetegyiittessel
jaro betegség potencidlis veszélye miatt a korabban tiiddemboliat atélt betegek rettegtek
a megfertdzodéstol. Félelmiik elsddleges oka pedig az, hogy ujraélhetik a kordbban
megtapasztalt levegltlenség, illetve nehézlégzés ¢éElményét. Beszdmoldikban
mindannyian kitértek a korabbi tapasztalataikra, arra, hogy milyen is az az élmény,
amit6l annyira félnek a megfert6zodés kapcsan. Anna tudatosan kifejlesztett stratégiarol

besz¢l, amelynek segitségével képessé valik a panik-szerti élménnyel valdo megkiizdésre:

Az a legnehezebb, hogy... hogy ne féljek (ti. a levegitlenség allapotaban). Hogy ne
gondoljak arra, hogy baj lesz. Hogy probaljam meg azt, hogy amikor érzem a tiinetet, a
tiidomben, a hatamban, a mellkasomban, a feszité érzést, ami mintha kipréselné a
levegét beldlem... probaljak meg arra gondolni, hogy nem halok meg, nem halok bele,
figyelni kell, ovatosnak kell lenni, el fog mulni, erre, ebbe kell tényleg az embernek

belekoncentralnia, hogy ez legyen eldtte.” (Anna)

Az interjualanyok legnagyobb félelme a levegdtlenség élményének ujra-atélése. Ezt a
tapasztalatot athat6 és univerzalis, mégis egyedi, szubjektiv modokon élik meg, amelyet
annak lathatatlansaga és sz¢lsdségessége miatt nehezen tudnak szavakba foglalni. Olyan
tapasztalat, amely athatja az életiiket, iranyit és megbénit, raadasul gyakran barmiféle
figyelmeztetés nélkiil, varatlanul érkezik. Egy 4llandéan kisértd, ismert, mégis
félelmetes 4gens, amelyet az ¢érintettek képtelenek integralni az élet- és
betegségtorténetiikbe. Erdteljes élményként ¢€lik meg a levegdtlenségnek vald
kiszolgaltatottsagot, ami eldl nem lehet elmenekiilni, hiszen 6nmagukban, a sajat

testiikben, a sajat testiikbol kilizhetetlen, levethetetlen dgensként tapasztaljdk meg:

»A testi allapot mellett nagyon atéltem egy... olyan kiszolgaltatottsag érzést, hogy nem
tudok menekiilni, elmenekiilni ebbdl az dllapotbdl, kévet mindenhova a levegitlenség, és
nem tudom levetni magamrol, ott van velem, hozzam tartozik... mert ugye ott van

bennem, a testemben.” (Levente)
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Nagyon meg tudok ijedni példaul, ha légszomjam van, vagy éppen nem tudom mélyen
beszivni a levegot a tiidombe. Akkor azonnal megijedek. Nehéz példaul nydron, vagy
paras idoben, mert akkor ugye kevesebb az oxigen, nehezebben kapok levegot, és akkor

is visszatérnek a rossz emlékek.” (Alexandra)

Anna beszamol6jabol kibontakozik a levegétlenség tapasztalatanak egy érdekes
mateforaja: ,,amikor elakad a szavad”, vagyis szd szerint nem jon a levegd - nem jon a
sz0. A testi tapasztalat a gondolatok és a vagyak (,,nagy levegd”) felett: a test az atélt

érzések hordozojaként konstitualodik.

,,Olyan ez, mint amikor elakad a szavad. Amikor valami olyat latsz vagy olyat hallasz,
vagy olyat tapasztalsz, ami ugy megiit. Amikor (...) szinte megall koriilotted a vilag, és
nem érzékelsz semmit, és akarndd venni a nagy levegdt, de egyszeriien nem megy. Es

vennéd a tobb kisebb levegot, hogy potold a jol ismert hianyt, de nem megy.” (Anna)

A levegétlenséget atélé ember vildga zsugorodik, mind metaforikusan, ahogyan Levente
is leirja, mind pedig ténylegesen, olyan erdvel, hogy a beteg ,bortonben” — a

levegdtlenség bortonében érezheti magat a sajat testében.

wMindig félek — a Covid elott is igy volt — hogy nem kapok levegot. Ez egy borzalmas
erzes. Csak megfulladni, meg megfulladni... egyre kevesebb levego, egyre kisebb hely ...
bezarva lenni ebbe a... egy borton ez, a testemben... olyan panikszerii érzés, hogy
szabadulnal, vennéd a levegdt, de nem tudod, mert egyre kevesebb van. Ez a

legrosszabb érzés a vilagon.” (Levente)

Megjelenik az utolso levegbvétel metafordja, amely szerint €let és levegdvétel, valamint
halal és fulladas/levegdtlenség szervesen Osszetartozo fogalmak. A metafora kibontasa
soran kirajzoldodik az élet és haldl, illetve a 1¢legzés €s levegdtlenség kozotti keskeny,

érzékeny hatér, amely egyben az emberi ¢élet sériilékenységét is jelenti.

»Azt hiszem, ez az dllapot (ti. a levegotlenség) nagyon kozel van az intenziv
halalfélelemhez, amikor annyira nagy a panik és a félelem, hogy tényleg valahogy
elengedi az ember az életet. De a masik oldalon persze a panik talan éppen annak szol,
hogy nyilvan nem engedi el, hanem kiizd, az utolso... az utolso levegovételig. (...) A tét
itt is az, hogy kapok-e levegdt, vagy nem, és ezdltal meghalok. Ugy érzem, itt nagyon
keskeny a hatar az élet és a halal kozott, mert az élo vesz levegot, a halott nem.”

(Alexandra)
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A levegotlenségtdl valo félelem ,helyeként” tobb interjualany is a tarké tajékat jeldlte
meg, a testemlékezetre, illetve a (késébbiekben targyaldsra keriild) testi tudattalanra
asszocialva, illetve utalva a testre, mint az atélt érzések, tapasztalatok hordozojara,

tarolohelyére.

A fulladastol valo félelem, ami el van..., ami eliiltetédik az embernek a nem tudom,

melyik pontjan, itt hatul, a tarkéjaban (mutatja)... az ugy megmarad.” (Déra)

Eles ambivalencia mutatkozik az egészséges ¢és életerds 1égzés és a 1égzdszervi

megbetegedés okozta akadalyozott 1€gzés megélésében:

., A4 tiidokapacitas romldasa miatt nalam egy nagyfoku teljesitmeény-visszaesés kovetkezett
be. Tehdt a sportolds terén. Es amikor ez bekivetkezett, tehdt a kovetkezd évben éreztem
ennek lelki hatasat igazan (...) Aztan ez a teljesitményemet mar annyira visszavetette,
hogy azota fokozatosan, ennek koszonhetéen nyilvan egyre jobban eldjottek olyan lelki
nehézségek, befelé fordulas, introverziv lettem, elhagytam magam... A testem

hanyatlasat ugymond a lelki hanyatlas kovette, igy érzem.” (Levente)

Levente beszamoldjdban markansan megjelenik az identitaskiizdelem: ahogyan a
betegség nem csak elvette a kordbbi — jelen példdban sportoldé — identitdsat és
megfosztotta 6t az ,,egészséges” 1€legzetvételtdl, hanem a teste ,,hanyatlasat” a mentalis

allapota hanyatlasa kovette.

4.4.2.2. A levegotlenség mint anticipalt félelem

A COVID-19 altali veszélyeztetettség megélése elOhivta az interjualanyok korabbi, a
leveg6tlenség megélésével kapcsolatos emlékeit, tapasztalatait. Ezeknek intenziv testi

ujraélése anticipalt félelemként manifesztalodik.

., Gyakran elofordul, hogy félek. Attol, hogy ujra megtorténik, hogy ujra lesz egy
emboliam, hirtelen, a semmibdl. Vagyis, hogy mi van akkor, ha ujra megtorténik, és
meghalok. Ez egy nehéz dolog, mert ezeket a gondolatokat nem nagyon sikeriil tavol

tartani.” (Alexandra)

Alexandra esetében az anticipalt félelem a halalfélelmet is tartalmazza. Ivett pedig
elképzeli, vizualizalja a testét, a tiidejét, amint az amortizalodik a COVID fert6zés
hatasara. Erzések szintjén pedig a leveg6tlenséget anticipalja, mint ismerés — és egyben

rettegett élményt:
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»Ez az... uristen, mi van, ha elkapom, uristen, mi fog a tiidommel torténni..., hogy fog
ez hatni ram, a testemre... ezek a gondolatok dallandoan a fejemben vannak. Ahogy
latom elore azt, ahogyan nem kapok levegot, ahogyan megy tonkre a tiidom ettol a

betegségtol, és nem kapok levegot.” (Ivett)

Alexandra a fulladast 6rvényhez hasonlitja, amely olyan erdteljes, hogy valosaggal

ujraéli a fulladas okozta testi tiineteket, érzékeléseket:

., Elofordult olyan is, hogy annyira beengedtem magam ebbe az 6rvénybe, hogy fulladast
¢éltem meg, ugy éreztem, hogy akadozik a levegovétel. Annyira a testemre figyeltem,
tudat alatt is, hogy valosziniileg ez valtotta ki a tiineteket, éppen azokat a tiineteket,

amiktol féltem.” (Alexandra)

Ez az elOrevetitett, anticipalt félelem olyan erdteljes hatassal van Alexandrara, hogy
megtapasztalja a testi #inet nélkiili, a testi emlékezetben -elraktarozott emlékek

betdrésének panik-szeri allapotat.

4.5. Diszkusszio
Kutatasunk célja a thrombophiliaval €16, és annak szovodményeként pulmondlis
emboliat 4télt betegek COVID-19 vilagjarvany idején megélt embodiment
tapasztalatainak mélyebb feltardsa volt. Elemzésiink kimutatta, hogy a vildgjarvany
széles korl és erdteljes hatassal volt, illetve van az érintett betegek életére. A szorongas,
amely onmaguk és masok sebezhetdségére, tovabba a megfert6zddés lehetoségére és
anticipalt élményére irdnyul, komplikéalja és arnyalja az egyének krizishelyzethez vald
alkalmazkodasi lehetdségeit. Az interpretativ fenomenologiai analizis eredményeként
két kozos élmény téma bontakozott ki a testi megélés kontextusaban: az 1. a Taktilitas,
mint ketélii kard kozos ¢€lmény fotémaban az érintés, mint alapvetd érzékelés
jelentdségét és tapasztalatdit mutatjuk be két aspektusbol, amelyeket a két altéman
keresztiil illusztralunk: 1/1. A veszélyeztetett testi identitds sziiletése téma mutatja be a
veszélyeztetettség perspektivajabol észlelt megtestesiilt vilagot, az 1/I1. Az izolacio
elményvilaga altémaban pedig azoknak az intenziv érzelmeknek a megélését mutatom
be, amelyek az interjualanyoknak az izol4cié sordn a fontos mésokhoz vald — inter-
embodiment — viszonyat jellemzik. A 2. 4 Levegotlenség — a lathatatlan szenvedés

kozos élmény fotémaban az interjialanyok kortorténetébdl jol ismert levegdtlenség-
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érzést, mint a veszélyeztetett identitds megsziiletésében leginkabb meghatarozo testi

tényezot jarjuk korbe.
4.5.1. A fenyegetett identitas

Jelenlegi élethelyzetiikben az interjlialanyok egyontetiien veszélyeztetettként tekintenek
onmagukra, a vesz€lyeztetettség megélése pedig alapvetéen meghatarozza az életiiket, a
dontéseiket, a testiikhoz ¢és a vilaghoz valdé kapcsolédasukat, ¢és az
identitasszervezddésiiket. A fenyegetett identitas az identitdsnak mint rendszernek tobb
szintjét érinti, tulajdonképpen kiilonbozd identitasrészek {itkozésébdl fakadd belsd
konfliktusként értelmezhetjiik (Breakwell, 1986). A kockazatokkal kapcsolatos
tudatossag szorongast kelt az érintettekben (Csabai és Erds, 2000): az egészség, és
ezaltal a test, illetve az élet fenyegetettségének a megélése az érintettek pozitiv
onértékelése, dnazonossaga mellett is a vilag biztonsdgossagaban vald hitét kérddjelezi
meg. Erds Ferenc (2001) az identitisra iranyuld fenyegetéseket a stigmatizacio
kontextusaban vizsgalja. Kutatasunkkal Osszefiiggésben ez a kontextus oly modon is
értelmezhetd, hogy a kronikus alapbetegség, ezaltal pedig a veszélyeztetettség megélése
dramaian hattérbe szoritja az érintettek individualis azonossagat. Az, hogy az egyén
hogyan probal megkiizdeni ezzel a problémaval, a kiilonbozdséggel kapcsolatos
konfliktusok kimenetelére is hatassal van, hiszen a massdggal, a stigmatizaltsaggal
kapcsolatos konfliktusok megoldasa befolyasolja az En alakulasat, kiilonosen krizisek
idején (Csabai és Erds, 2000). A stigma negativ bélyeget jelent (Goffman, 1998),
kutatasi résztvevOnk szavaival élve a COVID-19 altali veszélyeztetettség negativ
cimkeként is értelmezhetd. A kronikus alapbetegséggel vald egyiittélés miatt a — jelen
kontextusban a kronikus betegség nélkiill €16 egészségesek — tobbségi tarsadalmatol
eltéré egyénekként konstitudljak onmagukat. Egy aktudlis kutatas eredményei szerint a
veszélyeztetettség, illetve a sebezhetdség megélése jelentds részben kapcsolddik az
elovételezett karosodashoz (Yang és Ma, 2020). A megfertézddéssel kapcsolatos
aggalyok a mentélis egészségre kifejezetten karos hatdsokkal jarnak egyiitt (Choi, Hui,
és Wan, 2020). Ugy tiinik, hogy a veszélyeztetettség megélését erételjesen befolyasolja
a bizonytalansag; annak ingatag volta, hogy ki szdmit klinikailag veszélyeztetettnek a
COVID-19 kapcsan (Philip és mitsi, 2020). Ezen informaciok kommunikacidja a
pandémia soran ugyanis nem egyértelmli. A kockazat tarsadalomtudomanyi
koncepcidjanak egyik kidolgozdja, Anthony Giddens (1991; idézi Csabai és Erds, 2000)

szerint a kockazatészlelés- ¢és kezelés modjai befolydsolhatjdk az identitas fogalmat. A
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betegséggel, kockazattal, veszélyeztetettséggel és sériilékenységgel kapcsolatos hiteles
informaciokhoz valé korlatozott hozzaférés, a kompetens szakemberekkel valo fizikai
talalkozasoknak a médiabol és mas személytelen és inkompetens forrasokbol valo
helyettesitése nem csupan inkorrekt informéciokat eredményezhet, hanem egy ujfajta
onreflexiot is: az identitds Gjraértékelését, folyamatos ijradefinidlasat jelentheti (Csabai
¢s Erds, 2000). A koronavirus els6sorban 1égutakat érintd természete miatt a 1égzdszervi
betegséggel €16, vagy légzOszervi karosodast elszenvedett betegek testi adottsagaik
miatt egyOntetlien veszélyeztetettként tekintenek Onmagukra, eldrevetitve a
megfertézodéssel kapcsolatos sulyos kovetkezményeket — elsésorban a levegdtlenség
¢lményét. Ennek a negativ anticipacionak az oka részben abban keresendd, hogy az
érintettek  korabban megélt tapasztalatai kozott megtalalhatbak a  COVID-19
vonatkozdsdban kommunikalt sulyos tiinetek (nehézlégzés, fulladas, tiidét érintd
karosodasok, intenziv osztilyos ellatds, lélegeztetdgép). A média altal gyakran
kozvetitett intenziv osztalyos ellatast bemutato, vizualitdson keresztiil hatdo képsorok
példaul a betegek egy részénél sulyos retraumatizaciot valthatnak ki. A retraumatizéacio
¢lményvilagaban  lényegében a  kiils6, illetve bels6 eredetli fenyegetés
elvalaszthatatlansagat latjuk megnyilvanulni, azt, ahogyan az egykor kiviilrél érkezd
fenyegetések a tapasztalds folyaman belsévé valnak, késébb pedig mar a fenyegetés
konkrét jelenléte nélkiil is meghatdrozzak az identitas dinamikajat (Breakwell, 1986;
Serdiilt, 2015). A sulyos krizishelyzet az egyén folytonossagérzete szamara is kihivast
jelenthet, hiszen megzavarja a mult—jelen—j6v6 kozott fennallod pszichologiai lancolatot
(Murtagh, Gatersleben és Uzzell, 2012); a traumatikus élményt hordozé mult jelenné, a
jovo pedig a negativ anticipacid kifejezodésévé valik. Ez a jovOre vonatkozd negativ

prognoézis a betegek egész vilagat besziikiti (Toombs, 1993).
4.5.2. Az izolacié élményvilaga — a taktilitas esszenciaja

Az emberek — vagyis az En és a Masik — kozti testi elhatarolodas gyakori jelolSje az
egészséges — beteg ellentétpar (Csabai €s Erds, 2000), amely jelolést a jelenlegi
interpretacid soran adekvatabb a veszélyeztetett beteg — veszélyes Masik ellentétparban
megjeleniteni. Ezek a jelentések egyrészt az En és a Masik (teste) kozott, méasrészt
pedig az egyénen beliil reprezentalddnak, és kiilondsen hangsulyossa valnak krizisek
idején, amikor a fesziiltségre adott valaszok az identitds hatarainak lezarasdban
nyilvanulhatnak meg (Csabai ¢s Erds, 2000). A COVID-19 potencialis fert6zo volta éles

hatarvonalat alkot a veszélyeztetett En és a veszélyes Masik; vagyis az En és a kiilvilag
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kozé. Létezésiinket alapvetden hatdrozza meg a masokhoz valdé kapcsolddasunk,
amelynek van egy nyilvanvaloan testi dimenzidja: a masikkal valo egyiittlét nem lehet
teljes, amennyiben tavolrol, két test fizikai egyiittléte nélkiil, virtudlisan valdésul meg,
illetve akkor sem teljesiilhet be, ha félelem szovi at (Carel, 2020). Ezt lathatjuk
kibontakozni az interjialanyok beszdmoloiban, amikor az izolacidé altal rajuk
kényszeritett virtualis térben talalkoznak szeretteikkel, illetve akkor is, amikor mélyen
atélt félelemmel beszélnek az emberek irdnyaba taplalt érzéseikrdl az érintések, vagyis
az emberi kapcsolatokban esszencialis, taktilitast jelent6 érintkezés kapcsan. A COVID-
19 vilagjarvany tapasztalata er0szakkal vezette vissza az embereket a testiikhoz — tette
ezt mind a testi tudatossag érzékszerveket érinté, mind pedig a proprioceptivitas
kontextusaban (Dahiya, 2020). Jelen kutatas ezt a testhez valo visszatérést hasznalja fel
arra, hogy megvizsgalja, hogyan alakitotta at a testhez fiiz6d6 viszonyokat a
vilagjarvany. A latas kivaltsagos helyét megkérddjelezd feminista filozofiai irdnyzatokat
(Jay, 1993; Jonas, 2001; Keller és Grontkowski, 1983), illetve Merleau-Ponty (1945)
azon torekvéseit helyezziik fokuszpontba, amelyek szerint a test filozofiai kézpontba
helyezésével felfedezhetdvé valhat a testi érzékelés vilaga — jelen kontextusban a
vilagjarvanyhoz fiz0d6 tapasztalas alapkovei. A megfert6zés, a megfert6zdéstdl vald
félelem, valamint a fontos masoktol vald izolacid jelentdsége arra késztethet, hogy
szembeslljiink a taktilitds fenomenoldgiai és embodiment tapasztalataval — ¢&s
jelentdségével. Mindezek felismerése pedig aldashatja az érzékek filozofiai
hierarchiajat, amely a nyugati kanonikus gondolkodésban a latast tekinti a legnemesebb
érzéknek (Dahiya, 2020). Vesey (1967:252) szavaival élve: ,,El tudunk képzelni egy
testetlen elmét, amelynek vizualis élményei vannak, de nem rendelkezik tapinthato
elményekkel. A latas nem igényli, hogy az anyagi vilag részévé valjunk, mint ahogyan az
erintes altali érzékelés teszi.” Az érintés mind testi, mind filozofiai értelemben ellenall a
latas altal megkivant testetlenségnek — valami olyasminek, amivel a feminista filozéfia
is érvel. Az érintés az érzékek koziil a legdsibb, minden mas érzékszervnek az alapja — a
latast is beleértve — éppen ezért nélkiilozhetetlen (Dahiya, 2020; Vasseleu, 1998). Az
érintés kitlintetett érzékiséglink, hiszen ebben van a legkdzelebb egymashoz észleld és
¢szlelt. A tapintds maga az érintkezés dsfenoménje (Vermes, 2006). Lévinas (1999) az
érintést, a simogatast tekinti azon mintanak, amelybdl minden érzékiség és érzékelés — a
latas is — értelmezhetd. Lévinashoz hasonldan a tapintas vizsgélata Merleau-Pontynal
(1945) is az a kiilonleges tapasztalat, amely érintd és érintett kapcsolodasat a

legkdzelebbrdl fejezi ki. A 1ato és a latott kapcsolodasat a tapinto és tapintott kozelebbi,
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egymasba hajlo érintkezéseként értelmezi. Az érintés, tapintds esetében a leginkdbb
egyértelmii a tapintds ¢s a tapintd, a szadndék €és a motivacid elvalaszthatatlansaga
(Vermes, 2006). Az érintés fenoménjének jelentdsége éppen abban rejlik, hogy érintés
¢s érintettség, észlelés és érzés, adas és kapas keresztezddik benne (Lévinas, 1996). ,, 4
simogatas, az érintés és érintettség ritmusa formdakat teremt, értelmez, anélkiil, hogy a
sziileté formakat szilard targyként elidegenitené. A simogatasban, az érintésben mint
ertelmes-értelmezo intimitasban kérvonalazodik egy valosagmegértés, kiilsé és belso
strukturalodasa, sajat és idegen igény egymdsba jatszasa és differencialodasa. Innen
indulnak terek és tdavolsagok, mint ahogy az ujsziilott jon vilagra az anyaméh
mindenirdanyu érintésebol. Lévinas szerint ez a Mas altal valo kozvetlen érintettség az

onmagam, s az altalam atélt valosag eredete” (Vermes, 2006:181).

Condillac 1954-ben, hiressé valt gondolatkisérlete soran — egy iires szobrot képzelt el,
¢és arra volt kivancsi, mi torténik, ha ezt a szobrot kiilonb6z06 érzékekkel ruhazzuk fel —
arra jott ra, hogy a bizonyossag forrasa a tapintas (Condillac, 1976; Falkenstein, 2010).
»Csak a tapintas érzéke révén tudatositia egy lény, hogy a tér sajat teste hatdrain tul
kiterjedo kiilso folytonossag, és kialakitia annak tudatat, hogy mas targyak is helyet
foglalnak ebben a térben. A tapintds tanit meg minket arra, hogy kiilsé targyakhoz
szagokat, hangokat, izeket és szineket rendeljiink” (Falkenstein, 2010 idézi Pléh, 2015:
7). Gondolatkisérletében Condillac felteszi a kérdést: honnan lehet tudni, hogy ezeket az
érzéseket valoban a kiilsé targyak keltik benniink életre? A szolipszizmus problémajaval
a latds, a hallas ¢és a szaglds kapcsan nehezen tud megkiizdeni, a tapintas

vonatkozasaban viszont mas a helyzet (3. 4bra).

Tapintds

Sajattest megérintése: Két Egy targy megérintése: Egy
érzéklet, akézen ésalidbon érzéklet, akézen.
példaul.

3.dabra: Condillac elképzelése a tapintas kiilonleges szerepérdl. (Pléh, 2015)
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Az En (mint test) és a kiils6 targyak kiilonboz6ségét a kettd és az egy érzéklet kozti
kiilonbség adja a feltételezett egyén (jelen esetben a szobor) érzékelése esetében.
Condillac (1976) elméletébdl kiindulva megéllapithatjuk tehat, hogy a tapintds nem
csak a targyak (masok), hanem sajat magunk (testiink) levezetésében is esszencialis. A

tapintas tehat a testi érzékelés kiinduldopontjava lesz (Pléh, 2015).

Az ¢érintés, a fontos masokkal valo testi érintkezés nélkiilozhetetlen a pozitiv
kapcsolodasban. Ugyanakkor félelmetessé, veszélyeztetettséggel terheltt¢ vélhat a
szorongasokkal teli kapcsoldédasban, aminek kovetkeztében tavol tarjuk magunkat a
masik testétél. Az életiinket fenyegetd érintés altal szembesiiliink sebezhetdséglinkkel
¢s testiséglinkkel, az érintés és a taktilitds akkor valik tehat tudatossa, amikor
félelemmel terheltt¢ valik. Az érintés ugyanakkor elkeriilhetetlen: az Osszes tobbi

érzékszerv és érzékelés lehetdségének alapvetd feltételeként adodik (Dahiya, 2020).

A pandémia kiilonosen kritikus élethelyzetet jelent a tarsas sziikségletek és vagyak
kielégithetésége szempontjabol. A szocidlis tavolsagtartds komoly veszteséggel jar: nem
csak a rutintevékenységek és a tarsas kapcsolatok atalakuldsa szempontjabol, hanem a
megszokott, allandosdgot biztositd  terekkel, helyszinekkel valdo  kapcsolat
megszakadasat is jelentheti (Jaspal ¢és Nerlich, 2020). Ez wutobbi tapasztalat
reprezentalddik a rendszeres kontrollvizsgalatok elmaradasanak, illetve a kezeldorvossal
mint biztonsagot ado, jelentds masikkal valo személyes, fizikai kapcsolat

megszakadasanak élményében.

4.5.3. Megkiizdés a veszélyeztetettségben

A sériilékenységet az érintettek sulyos testi-lelki krizisként és veszteségként ¢lik meg,
amely helyzetben 6nmagukat passziv, a koriilmények — és félelmeik — altal iranyitott
veszélyeztetett targyként (Korper) ¢élik meg. Az identitds fenyegetettségére valaszként
ennek megszeliditésére iranyuld viselkedésmintdkat fejlesztenek ki, amelyek lehetnek
adaptivak vagy maladaptivak — figyelembe véve a kronikus betegséggel valo egytittélés
sajatossagait. Ez az ¢élményvilag jellemzden érzelemkoézpontu megkiizdési modokat,
illetve ¢énvédd mechanizmusokat mozgosit: az érzelmileg kiilondsen megterheld
¢lethelyzetre az interjialanyok gyakran elkeriiléssel, tagadassal reagalnak, ami viszont
védelmet nyujthat az elviselhetetlen mértékli szorongéssal szemben. Gilman (1985)
szerint a fizikai dezintegracioval kapcsolatos tagadas és elkertilés, a fenyegetettségnek a

masikra vald projekcidja altaldnos emberi jelenség. Az egészség kontrollalhatosdganak
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ellentmondo tapasztalatok lehasitédnak az Enrdl és a masikra projektalodnak (Csabai és
Erés, 2000). Gilman (1985) érvelése szerint a stlyos egzisztencialis félelmet nem
Orizziik magunkban, hanem kivetitjilk a vilagra, ahol lokalizalni és ezaltal szeliditeni
tudjuk. Soyseth és munkatarsai (2020) sulyos allapota COPD betegekkel folytatott
vizsgalatukban azt talaltdk, hogy érzelmileg extrém mértékben terhelt élethelyzetben a
betegek helyzetbdl valo kilépése oly modon is megnyilvanulhat, hogy az elviselhetetlen
szorongast masokra helyezik at. Ez konzisztens a kutatadsunkban kibontakozo erételjes
negativ érzelmi reakcidkkal (harag, diih), amelyeket az érintettek a veszélyesnek
értekelt masok iranyaban megélnek. Véleményiink szerint ezek a szélséséges, masok
fele irdnyuld érzelmek a benniik 1évd elviselhetetlen szorongas attételét, a szelfen
kiviilre helyezését, ezaltal pedig azok szeliditését reprezentalhatjak. A krizishelyzetben,
illetve traumatikus élmények hatasara fellépd erdteljes érzelmi elarasztottsdg miatt az
érzelmek ¢és a testérzetek atélése atmenetileg gatlodhat. Ezekben az esetekben kiemelt
jelentdseégli a testi biztonsagérzet megteremtése, amely segithet mind a homeosztazis
helyreallitdsaban, mind pedig az érzelmi elarasztottsag mérséklodésében (Mogyordsy-
Révész, 2019). A jelenlegi vildgjarvany mindannyiunkat szembesitett testi
sebezhetdségiinkkel, emellett sulyos egzisztencialis kérdésekkel vald szembenézésre
kényszerit benniinket. A pandémia formajaban érkezd fenyegetettség hatasdra a
kiilonosen képlékeny betegidentitds egy ujra és Gjra atirasra keriilé narrativumma valik.
Az ¢érintettek nemcsak a sajat identitashataraik, de a stigmatizaltsaghoz valo viszonyuk
atstrukturalasara is rakényszeriilnek (Csabai és Erds, 2000). Mindez pedig kiilondsen
érvényes azon kronikus betegséggel ¢lok esetében, akik betegségtapasztalatuk révén

atéltek mar hasonl6 hordereji krizist.

4.5.4. Alevegétlenség tapasztalata

A kronikus ¢€s potencidlisan életveszélyes szovodményekkel jard genetikai betegséggel
vald egyiittélés valamennyi interjlialany szdmara a mindennapokat alapvetden
meghataroz6 tényezoként adodik. Arthur W. Frank (1998) szerint ,,mély” betegségrol
beszélhetiink, ha az érintett szdmara az allapota identitasvaltozassal, illetve a narrativaja
atirasaval jar, ennek megélése pedig hatarhelyzetet jelent: traumatikus strukturaja

hatartapasztalatot (Pintér, 2008, 2018).

A kronikus tiidobetegséggel €16 személyek vagy a 1égzdszerveket érintd betegségekben
¢lok korében gyakori jelenség a 1égzési nehézség és a 1égszomj tapasztalata, vagyis a

dyspnoe. Az Amerikai Tiudégyogyasz Tarsasag (ATS) 1999-ben adta ki elsd
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nyilatkozatat a dyspnoe-rol, amelyben a nehézlégzést a 1égzési kellemetlenségek
szubjektiv tapasztalataként definidlta, amely mindségileg kiilonbozé intenzitast
érzésekbdl allhat (Pooler, 2014). Az ATS 2012-es frissitésében Parshall és munkatérsai
(2012) kiemelték, hogy a nehézlégzés Osszetett tiinet, és onmagaban csak az atéld
személy altal érzékelhetd, és ,,az érzékelés az érzékszervi ingerek és jelentésiik tudatos
felismerését jelenti” (Parshall, 2012:437). A 1égzési nehézséggel jard betegségek
kutatasa kihivast jelent, hiszen a nehézlégzés nehezen leirhatd szubjektiv tiinet. Mas
testi tiinetektdl (példaul a fajdalomtdl vagy a hanyingertdl) eltéréen sok beteg, akik
tapasztaljak, nem hasznaljak, és taldn nem is ismerik fel tiineteik dyspnoe megjeldlését
(Pooler, 2014), vagyis nem tudjdk jelentéssel felruhdzni szenvedéssel terhelt
tapasztalatukat, ez pedig befolyasolhatja az ¢lmény megosztisanak és ezaltal

érvényesitésének nehézségét (Toman és mtsi, 2023a).

Gysels ¢és Higginson (2008) lathatatlannak nevezték mind a 1égszomj tlinetét, mind az
azt elszenvedd betegeket. Ez a lathatatlansag abbdl ered, hogy a 1égszomj olyan allapot,
amely 4altaldban alattomosan kezdddik: a betegség tiineteinek megjelenésével a
betegeknek ismeretlen és félelmetes érzéseket kell értelmeznilik, ¢és ezekkel
kapcsolatban 1 jelentéseket kialakitaniuk. A csokkend 1égzés kapacitas, és az ennek
kovetkeztében kialakuld nehézlégzés altaldban a tiidéembolia — és mas tiidéfunkcid
karosodassal jard betegség — kezdeti tlinetei kozott van. Ebben a fazisban azonban
gyakran még nem tudatosul az érintettekben, hogy betegség, illetve, hogy milyen
(stlyos) betegség all a hattérben. Ehelyett jellemzden més tényezoknek tulajdonitjdk a
tiineti észleléseket — mint sportsériilések, izomhuzodéas — vagy egyszeriien ignoraljak és
érvénytelenitetik azokat. Ezek a laikus értelmezések korlatozzak a korai diagnézis és
kezelés lehetdségét, beleértve a sok esetben életmentd antikoagulans kezelés
megkezdését. Carel (2018) szerint a laikus magyarazatok oka a sulyos betegségtdl valo
félelem mellett a betegléttel jard stigmatizacidtol vald szorongds, amely részben
magyarazza Gysels és Higginson (2008) lathatatlan betegekrdl szold megéllapitasat.
Fontos latni és felismerni, hogy az akut és stilyos nehézlégzés — amely tiidéemboliaban
altaldban kiszamithatatlan és elére nem jelezhetd — gyakori, eldrasztd és szorongatd
tinet (Clancy ¢s mtsi, 2009; Denford ¢s mtsi, 2013; Toman és mtsi, 2023a). A
légzdrendszert érintd karosodassal és funkcidvesztéssel €16 személyek korében végzett
kvalitativ kutatdsok feltartak a nehézlégzés és a levegdtlenség élményével kapcsolatos

tapasztalatokat €s jelentéseket (Clancy és mtsi, 2009; Ek ¢és mtsi, 2011; Hall és mtsi,
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2010; Toman és mtsi, 2023a): panik, félelem, szorongas ¢és frusztracid gyakori
velejargja az érintettek élményvilaganak. Pooler (2014) fenomenologiai perspektivabol
vizsgalta kronikus tiidObetegek tapasztalatait, és azt talalta, hogy az érintettek a test és
az ¢életstilus természetes lendiiletének megszakadasarol szamoltak be. Mozgasukat
korlatozta a test — ¢és a légzés (hianya). Idonként nem az események egyidejii
Osszeolvadasat és automatikus mikodését tapasztaltak, hanem a test €s szandékaik kozti
diszharmoniat. Perspektivajukban a megtestesiilt fenomenologiai En zavart szenvedett,
és egy olyan jellegii tudatossagot eredményezett, amelyben a fizikai En, a 1égzéssel és a
testtel kapcsolatos reflexioé és az ezekre valo tudatos odafigyelés keriilt elétérbe. A tiid6
funkcidzavaraval valo egyiittélés nem korlatozodik tehat a tiidére, hanem kiterjed a test

egészére €s a vilagban-valo-testre (Pooler, 2014).

Fontos kiilonbséget tenni a koros és a normalis 1égszomj kozott. A normalis légszomj az
a fajta élmény, amelyet az egészséges ember tapasztal fizikai megerdltetéskor. Az ilyen
megerdltetés nem veszélyes, nem vezet kontrollvesztéshez, és nem vezet panik,
szorongas vagy félelem érzéséhez. Nem tavolitja el az Ent a teste és Onmaga
megszokott, mindennapi érzékelésétol. A koros 1égszomj, amelyet a tiid6- vagy
szivmiikodési zavarokkal kiizdOk tapasztalnak, teljesen mas. Ez is nehezebb, gyorsabb
1égzéssel jar, de az egészséges légszomjjal ellentétben nem szallitja a testi
eréfeszitéshez sziikséges oxigénmennyiséget. Koros 1égszomj esetén a vér oxigénszintje
stlyosan lecsokkenhet, ami szédiiléshez, verejtékezéshez, akar ajulashoz vezethet. A
kontrollvesztésnek ez az elsoprd erejii ¢lménye rendkiviil kellemetlen az atélok
szamara, kiszakitja Oket az életiik és az események normalis menetébdl, és mély
szorongast, panikot és akdr traumat okozhat (Carel, 2018). Mas, egyértelmiien lathatd
tiinetekkel ellentétben (példaul ajulas, vérzés) a légszomjat nehéz észrevenni, ami
O0sszhangban van a légszomj lathatatlan fogyatékossagként vald értelmezhetdségével
(Gysels ¢és Higginson, 2008). Carel (2018) Gysels és Higginson elméletét kiegészitette
azzal, hogy maga a levegéltlenség ¢élménye is lathatatlan: lathatjuk ugyan, hogy az
atéléje nem érzi jOl magat, ezt viszont altaldban szavak nélkiil, csendesen teszi. Ezért
nem konnyl észrevenni ezt a kinzd élményt. Vizsgalatunkban is kibontakozik a
levegbtlenség kinzd és szélsdséges élménye, amelyet a megoszthatatlansag tesz
olyannyira végletesen ¢és szélsdségesen integralhatatlanna. Gullick és Stainton (2008) —
eredményeinkkel konzisztens — megallapitasai szerint a leveg6tlenséggel valo egyiittélés

egyfajta permanensen zsugorodo életvilagot jelent, ahol a 1€gzés értelemszertiségének
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elvesztése egyre inkabb korldtozza a személy Ongondoskodasi képességeit, tarsas
tevékenységeit, mobilitasat, tovabba csokkenti az ¢élet és a testt mukodés

kiszamithatosagat.

A levegdtlenség a légzdszerveket érintd betegségek legnehezebben toleralhato,
leginkabb félelmetes velejardja, amely élmény kiilonb6z6 modokon kapcsolddhat a
félelemmel ¢és a szorongdssal. Interjualanyaink beszdmoldi lehetdséget kindlnak a
levegétlenség élményének a panikrohammal valé parhuzamba éallitasara. A
beszamoldkban erdteljesen kirajzoldédik a panik testi megnyilvanuldsokat produkald
érzelemvilaga, amely ko6zOs és athaté tapasztalatot mutat a levegdtlenség latszolag
egyedi élményében. A panikroham gyakran a testi emlékezetben tarolt akut 1égszom;jtol
vald szélséséges félelembdl fakad, amely potencidlis fenyegetettségként jelenik meg,
hiszen a beteg altal kordbban tapasztalt életet veszélyeztetd élmény taplalja. A sulyos
légszomjhoz hasonldan a szorongas, illetve az ebbdl fakado panik is kontrollalhatatlan,
az ¢érintettek szamara ezen tapasztalatok permanens kiizdelmet jelentenek a kontroll
visszaszerzéséért, amelynek sordn gyakori a péanikroham és a tehetetlenség érzése
(Williams ¢és Carel, 2018). A fenomenoldgiai megkozelitésben a megtestesiilés
meghatarozza a lehetdségeket. Merleau-Ponty (1945) Heidegger (1962) Seinkonnen,
vagyis ’lenni tudas’ fogalmara tdmaszkodik, €s ezt a képességet tigy fogalmazza meg,
mint ami a mozgasban és a megtestesiilt cselekvésben sziiletik. A 1égszomjban ezek a
lehetéségek meg vannak csonkitva, le vannak korlatozva, vagy akar teljesen el vannak
zarva. Ennek kovetkeztében a vilag Osszezsugorodik, és ellenségessé valik, mivel a
levegdtlenséggel kiizdd egyén azon képessége, hogy szabadon navigaljon és mozogjon
benne, illetve megtapasztalhassa, 0Osszezsugorodik. Ezen limitalt lehetdségek
behataroljak, korlatok kozé szorithatjdk a szabadsag dimenzidit. A tevékenységek
masodlagossa valnak a leveg6étlenség megéléséhez és a vele valé megkiizdéshez képest
(Carel, 2018). A test tulajdonképpen elvesziti azt az atlathatosagot, amellyel az
egészséges test rendelkezik. Sartre (1943) irt az egészség atlathatdsagarol; Leder
(1990b) az egészségben hianyz6 testrél, Leriche (Canguilhem, 1991) pedig az
egészségrol, mint a szervek csendjében megélt allapotrol beszél. Ez a feltételezett
atlathatosag légzdszervi betegségben eltlinik, Leder megfogalmazéasaban ,,dys-appears”,
azaz meg-jelenik, de a diszfunkci6o allapotaban (Leder, 1990b). A 1égzési nehézség
tapasztalatat a testi kétség kifejezésével is jellemezhetjiik (Carel, 2013). Atlagos esetben

a testi bizonyossagnak van egy hallgatélagos mogottes érzése, amely a mindennapi
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megtestesiilt tapasztalatokat jellemzi. Betegségben azonban ez a bizonyossag megtort,
¢s helyébe a testi kétség tapasztalata 1ép. A testi kétség érzése ennek a hallgatolagos
bizonyossagnak az Osszeomldsa, amely radikalisan megvaltozott testélményhez
vezethet. Ez a valtozds haromféleképpen torténhet: a folytonossag elvesztése, az
atlathatosag elvesztése, ¢és a testbe vetett hit elvesztése altal. Ennek az 6sszeomldsnak a
levegdtlenség az egyik kdzponti €lménye. A test, amely cserbenhagyta a személyt, és a
félelem forrasava valt, mély elidegenedés és bizalomhidny érzését keltheti. A képes
vagyok érzése, ami Husserl (Merleau-Ponty, 1945) szerint a vilaggal szembeni
megtestesiilt hozzaallasunkat tiikrozi, atalakul egy 01j, a mar nem vagyok képes, vagy az
egykor képes voltam, de mar nem hozzéaallassa (Carel, 2018). Interjhialanyaink
beszamoloi alapjan is kirajzolodik ez a dinamika, amikor elveszitett képességeikrol,
illetve elveszitett korabbi identitdsukrol beszélnek. Ahogyan a fentebb emlitett
mindennapi tevékenységek nehézkessé valnak, hasonld6 moédon maga a test is
problémava, idegenné valik, hiszen a megtestesiilt normalitds megszakad. Ahogy
Toombs (1993) irja, a betegség veszteségek sorozata, amelyek kiilondsen talaloak a

1égszomj esetében, mivel a 1égzésre minden tevékenység végzéséhez sziikség van.

Esszencialis élettani funkcioja mellett a 1égzés lehetdvé teszi szamunkra a beszédet, a
nevetést, 6sszekot benniinket a vilaggal. Osszefiiggésbe hozhato a lelkiallapotunkkal,
kiilonosen a jolétiinkkel és az érzelmi allapotunkkal. Intenzitdsa bizonyos részben
iranyithat6 a 1égzés tudatos visszatartdsaval. Személyes és kulturalis jelentése tulmutat
azon, hogy egyszeriien €letben tartson minket (Carel, 2018), hiszen sajat 1¢legzésiinknél
nincs személyesebb és bensdségesebb tapasztalatunk. Az, ahogyan atéljiik,
messzemendkig meghatdrozza aktualis Onérzékelésiinket. A levegd, amelyet
belélegziink, nem csak a tudatunk szédmara létezd, intencionalt targy, hanem testi
¢lményként ¢letlinket taplalo Oselem. A 1égzés szabdlyozasa Onérzékelésiink
alakitasanak fontos ezkdéze, amely szabalyozds azonban nyilvanvald hatarokkal
rendelkezik (Vermes, 2023). A valakivel vald egyiitt 1élegzés tarsas élményként is
adodik, mint az affektiv reszponzivitds alapmintaja. A masikra valo rahangolodas azt is
jelenti, érezni kezdjiik 1égzése ritmusat. A COVID-19 vilagjarvany sordn korlatozodott a
masokkal valo egyiittlét, s igy a masokkal vald felszabadult egyiitt 1¢legzés lehetdsége is

(Vermes, 2023).

A légszomj szintén egy nagyon személyes, mély és erdteljes jelentéssel bird élmény, a

tiidobetegségek, a szivbetegségek, a szorongasos zavarok, illetve egyes, a mellkasi
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izmokat érinté rendellenességek jellegzetes tiinete (Carel, 2018). Lehet muld, vagy
valamely komoly egészségligyi probléma velejaroja. Egyesek konnyebben viselik, mig
masoknak erdteljes szenvedést jelent. Ennek a szubjektivitdsnak a kovetkeztében az
orvosok szdmaéra is kihivast jelent nehéz mérhetdsége és kezelhetdsége miatt.
Erzékelésének és tapasztalatanak Osszetettsége miatt mind az egészségiigyi
szakemberek, mind az érintettek hajlamosak lehetnek a levegdtlenség élményét a testi
szubjektivitas helyett szdmszertisithet6 fiziologiai jelenségként interpretalni. A 1égszom;
mind az érzékszerveket, az érintést €s a hangokat, mind pedig a mozgast érintd élmény.
Az érzékszervi érzékelés kulturalis, valamint fizikai aktusként erdsen szubjektiv: két
hasonlé tiido-funkcioval €16 beteg kiilonbozoképpen élheti meg a 1égzéssel osszefiiggd

szorongast (Faull és mtsi, 2018).

crey

javasolja, mint a tudat és a test taldlkozasi pontjainak feltarasara szolgald lehetdséget.
Ezt az elgondolast Skof és Holmes (2013) kiterjesztette, olvasatukban a 1élegzet olyan,
a dualizmusok 0sszekapcsoldsara szolgald lencse, mint az én és a masik vagy a test és a
szellem. ,, Azon pdra, melyet a tido kifu, vagy bevesz, azaz lehelet” — olvashatjuk az
1862-ben, a Magyar Tudoméinyos Akadémia altal kiadott Ertelmezd szotarban. A
magyar népi hitvilagban a 1élek szot a lélekzet értelemben is hasznaltdk. Ennek alapjat

az a tény képezi, hogy amig ¢l az ember, 1¢legzik (Mingtang és Berend, 2012).

Az, hogy a levegl bezartsaga a 1€gzés visszatartasanak ellentéte, értelmezhetové valik,
ha Osszehasonlitjuk a 1éggdmb felfujasat a szajbol-szajba torténd ujraélesztéssel.
Mindkét esetben egy masik testbe fujjuk a levegét, nagy erdvel, ugyanakkor mig az
elébbi célja a potencidl elraktarozasa, addig az utdbbi célja egy hasonléan erételjes
reakci6 kivaltasa a levegdtlenségben 1étezd beteg testében. A lufi nyakanak megkdtése,
ami lezarja a benne 1év0 levegdt, az emberi l¢legeztetésre atiiltetve a fojtogatissal
egyenértéki aktus. A kiilonbség az ¢€let €s a hall kérdése. Amennyiben a lélegzet az élet
esszencidja, a halal és a talvilagra vald atlépés fontos jelzdje is lehet. Ebben a
kontextusban a Iélegzés nem agens, hanem ¢16. Egy ventilator, ami a kiilso €s a belso tér
kozott mozgatja a levegdt, be-, illetve kikapcsolhato, az ajtok és az ablakok a kiils6 és
belsd tér kozott nyithatoak és zarhatdak. A test esetében azonban nem 4ll rendelkezésre
a nyitva vagy a zarva funkcio: soha nem lehet teljesen nyitva vagy teljesen zarva a
levegd utja, inkabb elindul egy nyitas és egy zaras, a test megemelkedésével jaro nyitas,

majd a test siillyedésével jaro zaras 6rokos és valtakozd dinamikdja. Ez a dinamika az,
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amit lényegében légzésnek nevezhetiink (Ingold, 2020). A belégzés és a kilégzés
merében kiilonb6z6 miiveletek. Nyugalmi koriilmények kozott egészséges testtel a
belégzés Osszegylijti €s elokésziti, a kilégzés pedig eldre viszi az é€let hajtoerejét, a
levegdt — és a cselekvést. Forditott dinamikaju 1égzésre lehet példaként hozni az uszast
(Ingold, 2015), a szagolgatast, a lihegést (intenziv testmozgds, stressz fokozza a
szervezet 1égzesi igényét) vagy az oxigénhianyt és a zihalast, amikor a kilégzés az, ami
felkésziti a testet a ,,cselekvésre”, vagyis a levegéhoz jutasra. A 1égzési nehézségekkel
Jar6 kronikus betegeknek permanensen szembe kell néznitlik ezzel a forditott 1égzéssel

¢s a vele jar6 szenvedéssel (Ingold, 2020).

Lévinas (1999) szerint az akarat legfobb probaja nem a halal, hanem a szenvedés testi
¢lménye. A szenvedésben ugyanis kozvetlen a szorongatottsag, és az Onmagamban
tamado idegenségnek vald aldvetettség: amikor mar nem lehet menekiilni, mert
onmagunkban, a sajat testiinkben 6nmagunk (diszfunkciondlis testi miitkodése) ellen
védjiik magunkat. A szenvedés maga a testben gyokerezd tapasztalat (Vermes, 2006),
ahogyan az interjualanyok is beszamolnak réla: nem lehet menekiilni eldle, hiszen ott

van benniik, a sajat testiikben.

4.6. Kovetkeztetések
Mind a COVID-19 megjelenése, mind a jarvany megfékezése érdekében hozott
intézkedések markansan érintik a kronikus 1€gzdszervi betegséggel éldket.
Tapasztalataik ¢és nehézségeik feltardsa kiemelt jelentdségli a jarvany kedvezOtlen
pszichoszocidlis hatasait meérsekld stratégidk kidolgozasdhoz. Eredményeink alapjan
kirajzoloédik, hogy komoly sziikség volna az alapbetegségbdl adodd korabbi
krizishelyzetek, traumatikus események adekvat feldolgozasara. Amennyiben a korabbi
traumatikus betegségtapasztalat integraldsa nem tortént meg, a jelenlegihez hasonld
krizishelyzet stlyos retraumatizaciot okozhat az érintettekben. Ennek figyelembevétele
fontos a klinikai egészségpszicholdogiai munkdban a pszichodiagnosztikai
szlir6vizsgélatok lefolytatdsa, sziikség esetén pedig a pszichoterapids folyamat
elérhetové tétele altal. Esszencidlis volna a biztonsagot adé jelentés masikkal, a
kezeldorvossal valo kapcsolattartas. Tovabba, alapvetd a sziikséges kontrollvizsgélatok
elérhetdségének biztositasa az érintett betegek szamara, hiszen ezek kényszer

nélkiilozése kovetkeztében elveszitik biztonsagérzetiiket, ezaltal pedig erdteljes
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szorongédsnak vannak kitéve. Emellett jelentés szempont lehet az érintettek egészségi
allapotanak a kezeldorvos altali optimalizalasa, tovabba pontos, kovetkezetes ¢&s
kozérthetd informacidk biztositdsa szdmukra. Mivel az érintetteknek a stabil szocialis
halé nemcsak biztonsagot, de érzelmi sziikségletet és alapvetd megkiizdési lehetdséget
is jelent, elengedhetetlen a tarsas kapcsolatok személyes megvaldsuldsanak tamogatésa,
amelynek érdekében nemcsak a betegek, hanem a hozzatartozok edukaldsa, adekvat
informalasa is fontos. Tanulményunk megallapitasai relevansak, hiszen a COVID-19
vilagjarvany valoszinlileg a jovOben is fenyegetést jelent a kronikus légzdszervi
betegséggel ¢€lok szamara. Az interjualanyok aggodalmai jelentds részben
betegségiikbol eredd tapasztalataikon alapulnak. Erdemes figyelembe venni, hogy ezen
aggalyok bizonyos aspektusai moddosithatoak, mint példaul az egészségiigyi
ellatorendszert érintdé megszoritdsok kronikus betegek részére vald kiterjesztésének
mértéke, illetve a megfeleld6 mindségli és mennyiségli informécié kozérthetdvé és

kovetkezetessé tétele — akar edukacio formajaban.

A szubjektiv tapasztalatokhoz elvezetd fenomenoldgiai perspektiva tobb ponton
rendkiviil hasznos lehet a klinikai gyakorlatban valo alkalmazhat6sag szempontjabol.
Kiilondsen igaz lehet ez az allitds a légszom; tapasztalata esetén. Rendkiviil fontos
tudatositani, hogy nagy a kiilonbség a légz6funkcid objektiv és szubjektiv mérései
kozott (Jonas, 2001; McGuire és mtsi, 2020). Lehet olyan személy, akinek alacsony a
vérében az oxigén szint, ennek ellenére semmilyen kellemetlenséget nem érez, mig egy
masik személy, akinek megfeleld az oxigénszintje, stilyos 1égszomjra panaszkodik. Ez a
tiineti diszkordancia a 1égszomj érzetének Osszetettségét mutatja, tovabba hangsulyozza,
hogy a légszomj érzékelése részben fizioldgiai adatoktol, részben pedig egyéni
tapasztalatoktol, elvarasoktdl €s mentalis allapottol fliggden alakul ki (Faull és mtsi,
2018). Masodsorban, miként emlitettiik is, a 1égszomj lathatatlan tiinet. Amikor azt
latjuk, hogy valaki megall, hogy levegdt vegyen, nem tiikrozi azt a belsd harcot, és
panikot, amit az illetd esetleg éppen atél. Ha a beteg nem szamol be az élményérdl,
akkor a légszomj a kiviilallok szdmaéra tovabbra is lathatatlan és nehezen érthetd
tapasztalat marad. Ezeknek a szubjektiv beszamoloknak az elérhetdvé €és hozzaférhetdve
tétele hozzdjarul a tiinet és a betegek lathatatlansdganak csokkentéséhez, illetve a
jelenség sokféleségének megismeréséhez. Az egészségligyi szakemberek ugyan
széleskori ismeretekkel rendelkezhetnek egy adott betegség vagy tiinet okairdl és

folyamatarol, prognozisarol, illetve kezelési lehetdségeirdl, ugyanakkor kevés
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személyes és szubjektiv ismeretekkel arrdl, hogy milyen egy adott betegséget vagy
tiinetet atélni. A 1égszomj szubjektiv perspektivaja tanulsagos és €pitd jellegli lehet az
egészségligyl szakember szamadra, aki ezekhez a tapasztalatokhoz képest kiviilalloként
van jelen az orvos-beteg; -ellato—ellatott; gondozd—gondozott kapcsolatban. A
leveg6tlenségrol szolo szubjektiv beszdmolok segithetnek athidalni a szakadékot, amely
elvalasztja az egészséges ember értelmezését €s a valosdgot. Fontos volna tehat
Osszeegyeztetni a klinikai perspektivat a tiinetet atéld betegével, maskiilonben annak
¢lménye lathatatlan, érthetetlen és ezaltal érvénytelenitett maradhat. A betegek az
altaluk megélt érzéseket és nehézségeket egyes szam elsd személyben ¢lik meg, és
mégis a masok eldli elrejtés és megbélyegzd cimkézés révén érzékelik (Carel, 2018). Az
érintettek szégyenérzete ¢és targyiasitottsdga gyakori tapasztalat, és jelentdsen

befolyasolja a masok altal (masok tiikkrében) érzékelt onképet (Dolezal, 2015).

A fert6zés potencidlis veszélye visszavezet minket a testiinkhoz, ezt azonban a félelem
érzésével terhelten teszi. Testiséglink a félelem, a tilalmak (Dahiya, 2020) és a kordbban
megélt és feldolgozatlan embodiment traumaélmények révén (Toman és mtsi, 2023a)
valik nyilvanvaléva szamunkra. A vildgjarvany kihivéas elé allitotta a testiinkkel és
érzékeinkkel kapcsolatos megglt tapasztalatainkat. A fert6zés fenyegetése, vagyis a
COVID-19 vilagjarvannyal kapcsolatos megélt tapasztalat erdteljesen valtja ki a testi
érzékelés vilaganak ujrafelfedezését. A COVID-19 egyszerre adodik virusként és
kapcsolodasként, és arra szolit fel, helyezziik kozéppontba a gondoskodast és a tarsas
kapcsolatokat — a kapcsolatok testben hordozott torténeteit (Shotwell, 2020). A testhez
vald visszatérés sordn érdemes volna emlékezni arra, hogy az érintés mindig
kapcsolatban sziiletik: a sajat testlinkkel, illetve a fizikai és tarsas kapcsolatokon

keresztiil masokkal valé kapcsolodasban (Dahiya, 2020).

4.7. Limitaciok
A vizsgalat limitaciéi a moddszertan egyezése miatt hasonloak az el6zdé vizsgalatban
ismertetett limitdciokhoz, vagyis jelen vizsgéalatban is a kordbbiakkal megegyezd
modszertani  kérdések meriilnek fel, Ugymint a kis mintaclemszdm ¢és az
altalanosithatosag hidnya — itt is fontosnak tartom ugyanakkor kiemelni, hogy az IPA
vizsgalatnak nem célja az altalanosithatosadg, sokkal inkdabb az egyedi, mélyen

szubjektiv tapasztalati réteg feltarasa érdekli.
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Jelen vizsgalat tovabbi limitacidjaként emlitjiik a két Iépcsdben zajlo adatfelvételt. A 6-
bol négy interjualannyal ugyanis két alkalommal vettiink fel interjat — annak érdekében,
hogy a korabbi kutatdsunk alanyait is be tudjuk vonni a COVID-19-cel kapcsolatos
tapasztalatokat vizsgald kutatasba. Nyilvanvaloan idedlisabb lett volna tovabba, ha az
interjuk felvételére vagy kizarolag a jarvany elsd, vagy a masodik hulldma alatt keriilhet
sor, mivel valtozas lehetett az interjialanyok tapasztalataban a két idészakban. Tovabbi
limitacid lehet az IPA kutatdsokban elvart homogenitas esetleges hianya, illetve nem
teljes mértéki teljesiilése, hiszen a kutatdsban részt vevd interjualanyok kiilonbozd
stlyossagt pulmonalis emboliat éltek at a kortorténetiik szerint. Természetesen markans
kiilonbségek adodhatnak egy nagy kockazata, illetve egy alacsony kockazata

tiidéembolia tapasztalati vilagat tekintve.

A 6 f0s minta elemszam az eredeti IPA eldirdsainak (Smith és mtsi, 2009) megfelel
ugyan, viszont az elvart intervallum als6 hataran van PhD-szintii kutatasokat tekintve.
Az ijabb keletli modszertani leirdsok szerint ugyanakkor az elvart elemszdm novekedést
mutat (Smith és Nizza, 2022), jelenleg doktori kutatdsokban idedlis esetben 10-12 6.
Kutatasunkban a viszonylag alacsony minta elemszdm oka, hogy a két 1épcsds
adatfelvétel ellenére i1s bonyolult volt a toborzas, az Aaltalunk meghatarozott,
betegségtorténetre vonatkoz6 viszonylag szigori bevalasztasi kritériumok komplexitisa

miatt.

5. A HARMADIK KUTATAS BEMUTATASA: ,,4 TESTEMBEN SZETSZORT
FAJDALMAKBOL KINYILOTT EGY KIS VIRAG” - A MEGELT TEST
SZEREPE A STERNOTOMIA HEG INTEGRALODASABAN EGY
NYITOTT SZIVMUTETEN ATESETT NOBETEGNEL (Toman és mitsi,
2023b;c)

5.1. Bevezetés — személyes megélés
A COVID cikkek sikeres megjelentetése, vagyis ennek a kutatdsnak a lezarasa kellett
ahhoz, hogy doktori folyamatomban érdemi nyugvoponthoz érhessek, és a 2022-es évet
Uj célokkal és 1) motivaciokkal kezdhessem. A szivmiitéti heggel €é16 nébeteg testéhez
valo viszonyanak feltardsa volt az a kutatas, amelyben igazan kezdtem ratalalni sajat
kutatoi identitasomra — és érdeklddésemre. 2020 dszén egy klinikai doktori kurzuson
volt szerencsém Vizin Gabriellatdl tanulni a szégyenrdl. Ebben a nagy témaban

probaltam az IPA-t, illetve a sajat érdeklddési terliletemet elhelyezni, és igy jutottam el a
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betegség testen lathatd jeleihez — hegeihez. A thrombophilia ugyan éltalaban lathatatlan
betegség, tudtam ugyanakkor, hogy el6fordulnak olyan esetek, amikor valamely
szOvodmény miatt miitéti beavatkozas torténik. Felkerestem az eredeti kutatdsunkat
befogadod intézményt, és az ott dolgozé adminisztrator Oriasi segitségének kdszonhetden

fel is vehettem a kapcsolatot egy ilyen beteggel.

Ekkor méar dolgoztam a késziild Kvalitativ pszicholdgia tankdnyvbe (Racz és mtsi,
2023) irt fejezeten, amelyet az IPA és a projektiv rajzok integralhatdsdgarol irtam. Arra
gondoltam, nagyszerii lehetdség volna ezt a fejezetet a gyakorlatba is atiiltetni, s a heges
kutatasba projektiv rajzot integralni. Annyira lelkes lettem ettdl a komplex otlettdl, hogy
témavezetdim sem tudtak rola lebeszélni — mert megprobaltak. (Ennek legfobb oka az
volt, hogy ugy tlint, eltdvolodok az eredeti tervektdl, méasrészrél a modszer kiegészitése

miatt modositast kellett kérni az etikai engedélyre.)

Eredetileg ezt a kutatést is az IPA alapelveinek megfeleléen 6-10 f6s mintan terveztem
elvégezni. Az els6 — és most mar mondhatjuk: egyetlen — interjlialannyal késziilt interju
(pontosabban interjuk, hiszen két interjubdl allt az adatfelvétel) azonban olyannyira
gazdag lett, hogy ugy dontottiink, esettanulmanyt készitiink beldle. Izgalmas volt
megalkotni a projektiv rajzokat is tartalmazo6 adatfelvételi struktarat. Azt hiszem, ekkor
¢lveztem el6szor a doktori folyamatot, ekkor éreztem elészor azt, hogy képes vagyok
valami Gjat, valami fontosat, valami egyedit alkotni. Es ezt oriasi kihivasként éltem
érintettségem — thrombophilia és szivmiitét — ellenére az interjukra sikerélményként, a
kutatasra pedig egy mind moédszertandban, mind tartalméban hidnypotld tudomanyos
anyagként tekintettem. Azt gondolom, hogy az érintettségem tekintetében esszencialis
volt, hogy az interjialany édesanyava valt, betegsége, kortorténete ellenére is. Ez pedig
fontos tapasztalat volt, amelybe ismeretlentil, sajat megélés nélkiil kaptam bepillantast
az interjualany értelmezésén keresztiil. Halas tapasztalat volt megélni azt a mélységet és
gazdagsagot, amelyben az interjuk révén részem lehetett. Kutatoi létem soran eddig
paratlan megnyildsban és az interjualany vilagdban tett utazasban lehetett részem,
amiért mind emberileg, mind kutatoként halas vagyok. A kibontakozo személyes
¢lmény témak kialakitasa egy, a tovabbi kutatdsainkhoz viszonyitva is hosszadalmas
folyamat volt, annak ellenére is, hogy itt nem volt sz az esetek kozti elemzés fazisarol.
Tobb struktara, illetve szempont is felmeriilt az erre az elemzésre szant idészak soran, a

végleges — embodiment szemléletre épiild — tématérkép kidolgozasa megkozelitdleg egy
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— masfél évet dlelt fel. Ennek oka részben a sajat érintettségemmel valo aktiv munka,
amely az elemzés kezdeti szakaszdban minden korabbindl meghatarozobb volt
szamomra. Esettanulmanyrol 1évén szo, tudtam, hogy az onreflexié talan itt bir a
legnagyobb jelentdséggel, itt torzithatja leginkdbb az adatokat. 2022 &8szén egy
kvalitativ szeminariumon néhdny hallgatonak is teret adtam a témaba valdo mélyebb
bepillantasra. A kurzus sordn elemezhették az interji részleteit, illetve szakirodalmat
dolgoztak fel a témaban. A hallgatokkal valé honapokig tartdé kozos — és értékes —
munka is fontos részét képezte az Onreflektiv perspektivdm alakuldsanak, amely a

témavezetdim aktiv jelenlétével és relfexidival érhetett be 2023 tavaszara.

5.1.1. Hegek és testhatarok

Medidn sternotomianak nevezziik a szegycsont kdzépvonalban torténd hosszanti
atvagasat, amely nyitott szivmitét esetén a bevett orvosi gyakorlat. Ez az eljaras
biztositja a sziv sebészi megkozelitésének leggyakrabban alkalmazott lehetdségét. A
sternotomia heg fijdalmas emlékeztetéje a nyitott szivmiitét traumatikus élményét
ovezd eseményeknek, illetve a miitétet kovetd hossza gyogyulasi folyamatnak. Méretét
tekintve nagy, és a miitét utdn hosszu ideig fajdalmas €s érzékeny maradhat (Papaspyros
¢s mtsi, 2011; Toman és mtsi, 2023b;c). Egy heg keletkezése, gydgyulasi folyamata,
illetve szimbolik4ja kapcsan kitlintetett szerep jut a testnek, a testi megélésnek.
Kiilonb6z6 okok vezethetnek hegek képzodéséhez: égési sériilések, balesetek,
betegségek, miitétek. Ami k6zos benniik, hogy olyan sériilések ezek, amelyek nyomot
hagynak a testen (a boéron), jelek, amelyek idovel halvanyulhatnak, de soha el nem
tlinnek (Linares, 1996). Egy szivmiitét nemcsak testi, hanem kiilondsen nagy lelki
megrazkodtatast is jelent a paciensek szdmara (Tordai, 2005; Younes és mtsi, 2019;
Tigges-Limmer, Sitzer ¢s Gummert, 2021; Ganesan, Manjini és Bathala, 2022). A
szivmitét a beteg percepciojaban élet-halal kérdése, hiszen a sziv a 1ét — nem lét
¢lményével, az érzelmekkel és a testet mitkkodtetd ’motorral’ asszocialodik (Buckle,
2005; Tordai, 2005). Ily médon mélyen egzisztencialis kérdéseket hiv eld. Egy nyitott
szivmiitét potencialisan traumatikus élmény a betegek szamara (Stoll és mtsi, 2000;
Callus és mtsi, 2020; Tigges-Limmer és mtsi, 2021), ily mddon jelentve valds veszélyt a
beteg testi—lelki egészsége, testi integritasa tekintetében (Gorven és Plessis, 2018), ami
jelentdsen befolyasolhatja a heghez valo érzelmi viszonyulast és az dnreprezentacio testi
vonatkozasat (Kantoch és mitsi, 2006; Adib-Hajbaghery és mitsi, 2020). Egy heg a

multbol a testtel megtortént tapasztalat maradandé jele, ily mddon reprezentdlja a
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multat, egyuttal azonban a személy belsé vildganak jelenét is megtestesiti, a testhez
f1iz6d6 viszony tiikrében (Szemerey, 2019). A traumatikus élmény bevésddik a bdrbe,
vagyis ezek a hegek egyértelmiien érzékelhetd testi valtozassal is jarnak (Kantoch és
mtsi, 2006; Adib-Hajbaghery és mtsi, 2020). Ezek a fizikai valtozdsok pedig a
megbélyegzettség érzését valthatjak ki az érintettekbdl (Kantoch és mtsi, 2006; Slatman,
2016; Adib-Hajbaghery ¢és mitsi, 2020). Medidn sternotomiaval jar6 mutét utani
tapasztalatokrol kevés szakirodalom all rendelkezésre (Crossland ¢és mtsi, 2005;
Kantoch ¢és mtsi, 2006; King és mtsi, 2008), az azonban megallapithatd, hogy a
mastectomia mitéten atesett ndk tapasztalataihoz hasonloak az élmények (Fobair és
mtsi, 2006; Lindwall ¢és Bergbom, 2009; Parker és Scullion, 1996). Noiségiik
elvesztésérol, megjelenésiikkel Osszefliggd  elégedetlenségrdl, testintegritasuk
sériilésérdl, csokkent szexudlis vonzerdrdl és a heggel kapcsolatos elégedetlenségrol
szamoltak be a paciensek, testiiket pedig sebzett, a kordbbi jellegzetességeitdl
megcsonkitott entitasként ¢lik meg (King ¢és mtsi, 2009). A fentiek ellenére az
embodiment paradigmara épiil0 szivsebészeti rehabilitacios, illetve peri-operacios
protokoll kidolgozasa még varat magéra, annak ellenére, hogy szdmos tanulmany
hangsulyozza a kompetens kardiologiai rehabilitacid sziikségességét (Khoshay és
Shasavari, 2013; Tulloch, Greenman és Tass€, 2015; Younes €s mtsi, 2019; Tigges-

Limmer és mtsi, 2021).

5.1.2. Az interpretativ fenomenologiai analizis és a rajzvizsgalat
integracioja
(Toman, 2023)

Egyre elterjedtebbé valik a rajzvizsgalatok jelenléte a kvalitativ kutatomunkaban.
Fontos szerepet jatszanak ugyanis a kapcsolatteremtésben azaltal, hogy oldjak a gyakran
szorongaskeltd helyzetet, illetve eldsegitik a vizsgélati személy fokozatos bevonodasat a
vizsgalati helyzetbe. A kvalitativ interjuk altaldban a nyelvre tdmaszkodnak,
¢lményeink, tapasztalataink dimenzionalitisa azonban Osszetett, hiszen a vizudlis és
szenzoros dimenzidkat is magaba foglalja. Ezeknek a dimenzidknak a kutatasba valo
integraldsa teret ad a tapasztalat kiilonbozd szintjeihez vald hozzaférésnek. Tovabbi
fontos érv a vizudlis elemek hasznalata mellett az, hogy ezek alkalmazasa
megzavarhatja az interjalanyokat begyakorolt narrativaikban (Reavey, 2012), igy

engedve teret az 1), eddig feltaratlan tapasztalatok és élmények dimenzidi szamara.
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5.1.2.1. A testet oltott betegség

A projektiv rajztesztek hasznalata olyan ujszerti kutatasi modszert nyujthat, amely
alkalmas a pszichés konfliktusok mellett a betegséggel kapcsolatos percepciok vagy a
testkép vizsgalatara (Broadbent és mtsi, 2004; Guillemin, 2004; Vass, 2006, idézi Latos,
2015:33). A rajztesztek alkalmazasi teriiletei kozé tartozik az énkép és a testséma, az
énerd, az elharitd mechanizmusok, tovabba a regresszio €s a traumak vizsgalata (Bagdy
1998; Sallay ¢és mtsi, 2019; Vass, 1996, idézi Latos, 2015:34). A projektiv rajzok
hatékony ¢és egyre szélesebb korben alkalmazott modjat jelentik a betegségtapasztalat és
a betegséggel kapcsolatos élményvilag feltardsanak. A vizudlis modszerek hasznélata
pusztan a nyelv eszkozével nehéz és fajdalmas lehet. A rajzok kutatasi modszerként valo
hasznalatara, ezen belill a betegségtapasztalatok vizsgalatdra nagy hatdssal volt Emily
Martin Flexible bodies cimli tanulmanya (1994). Martin a vizsgalati személyekkel
besz¢lgetéseket folytatott immunrendszeriik értelmezésérél. A beszélgetés soran
bizonyos résztvevoket felkértek, hogy rajzoljdk le: Ok hogyan képzelik el
immunrendszeriiket. Hosszu ideig Martin vizsgalata maradt azon kevés kutatasok
egyike, amelyben rajzokat hasznaltdk fel az egészség és a betegség tapasztalatdnak
feltarasara (Guillemin 2004). Az egészség ¢s betegség kutatasi témakorében Guillemin
hasznalt (2004) rajzokat ahhoz, hogy feltarja a ndk szivbetegséggel ¢és menopauzaval
kapcsolatos tapasztalatait. Cross, Kabel és Lysack (2006) rajzokon keresztiil tarta fel a
gerincveldi sériilés jelenségét, illetve identitdsra gyakorolt hatdsat. Broadbent és
munkatarsai (2006) pedig szivrendellenességben szenved6 betegek identitasra gyakorolt
hatasait vizsgaltdk rajzokon keresztiil. Fontosnak tartom megemliteni tovabba Latos
Melinda (2015) doktori kutatdsat, amelyben a testkép szerepét €s a transzplantalt szerv
Kvantitativ és kvalitativ  moddszerekkel egyarant dolgozé kutatdsaban Latos sajat

tervezésti projektiv rajzvizsgalatot is alkalmazott (sajatalak- és veserajz).

A testi érzékletek iranti érdeklddés ugyanakkor nem jelenti a verbalitds figyelmen kiviil
hagyésat, hiszen a megélt test az érzékelt és elbeszélt tapasztalatok forrdsa (Todres,
2007). Guillemin (2004) szerint a rajzok elemzése nagyon izgalmas kutatasi modszer,
amelynek segitségével az eddigieknél mélyebben megismerhetjiik az egyén betegségrol
alkotott szubjektiv képét. Longitudinalis tanulmanyaban szivbetegségben szenvedd

noket arra kért, hogy rajzoljak le a betegségiiket. A rajzokat tobb szempontbol is
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elemezte: eldszor a szivet helyezte az értelmezés kozéppontjdba, méasodszor a sziv és a
test viszonyat vizsgalta, végiil pedig a szivbetegséget mint szocidlis konstruktumot
elemezte. A rajz Guillemin (2004) szavaival €lve ,,a testet oltott betegség”, egy olyan
erdteljes és eleven produktum, amelyben tiikr6z6dik minden testi fajdalom és
szenvedés. A rajzok kutatdsba vald integraldsdval olyan innovativ technikat lehet
kidolgozni, amelynek segitségével pontosabb képet kaphatunk a paciensek betegséggel
kapcsolatos hiedelmeirdl €s percepcidirdl, ez a tudas pedig fontos preventiv tényezo
lehet a felépiilés ¢és a tulélés tekintetében. Broadbent ¢és munkatarsai (2004)
myocardidlis infarktuson atesett személyekkel rajzoltattak le a sziviiket. Azt taldltak,
hogy a szivkarosodast abrazold rajzok, vagyis a vizsgalati személyek allapotukrol valo

percepcidi szignifikdnsabban bejosolhatjak a gyogyulast, mint az orvosi indikatorok.

5.1.2.2. A rajzok mint metaforak

A rajzok a metaforakhoz hasonldéan mikodhetnek: biztonsdagos hidat képezhetnek olyan
érzések kifejezéséhez, amelyek tul fijdalmasak ahhoz, hogy verbélisan kifejezhetdek
legyenek (Shinebourne és Smith, 2011). A kép egyik legfobb ereje abbol a képességébol
fakad, ahogyan felidézi a lathatatlant: érzéseket, tapasztalatokat, emlékeket, amelyek
talan nem is elbeszélhetdek. A szenvedés €s a betegség tapasztalata nehezen hatarozhat6
meg és kommunikalhato teljességében, pusztan a nyelv kézremiikodése altal. Az IPA-
ban a metafordk gyongyszemek lehetnek: apro részletek, amelyek hermeneutikai
kutatdomunkéval 0 perspektivaba helyezhetik a teljes kutatasi folyamatot (Smith, 2011).
Fontos kiemelni, hogy az IPA vizsgalati folyamataban kutatisi szempontbol a fokusz
kizardlag a nyelven van — még a koltdi, képi nyelven is — hiszen a nyelv hatarozza meg,
mi az, amit megtudhatunk a vilagrol. A nyelven tili metafordk, vizudlis képek fontos

kiegészitd eszkozt biztosithatnak az ¢l tapasztalat vizsgélatdhoz.

5.1.2.3.  Arajzok és az IPA kombinalasa

A vizualis médszerek — kiemelten a rajzok — hatékonyan integralhatoak az IPA kutatas
adatgyiijtési folyamatdba, hiszen az interjihelyzetben tdmogatjdk a szubjektiv
tapasztalat kifejezését. A rajzoknak emellett van egyfajta taktilitasuk, tapinthatosaguk és
fizikailag megfoghato jelenlétiilk, amit a beszélt nyelvrél nem tudunk elmondani
(Hustvedt, 2005). Korabban irtunk az IPA modszertananak dupla hermeneutikai
jellegérol. Projektiv rajzok IPA-kutatason beliili alkalmazasaval tobbszoros — €s egyben

parhuzamos — hermeneutikai kor jon létre. Az interjualany interpretalja az Aaltala
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készitett rajzot, a kutatd pedig értelmezheti mind a képi abrazoldst, mind pedig az
kvalitativ kutatasoknal, igy az IPA esetében sem a kutato interpretalja a rajzot, hanem az

interjialany értelmezi az interju kontextusaban a sajat rajzat.

A tapasztalatok szerint a rajz alkotdja testével is involvalodik az alkotasba. Erre
Merleau-Ponty is felhivta a figyelmet (1964), amikor leirta, hogy a kép Osszefonddik

készitdjével az alkotds folyamataban 1étrejovo testi kapcsolaton keresztiil.

5.1.2.4. Az adatgyiijtés sajatossagai

Az IPA modszerébe integralasra keriild barmely vizudlis anyag hasznélatdnak egyeznie
kell az IPA iranyelveivel. Az IPA kutatasba integralt rajzvizsgalat menete nagyrészt
megegyezik a dolgozat korabbi, mddszertani fejezetében bemutatott kutatasmodszertani
Iépésekkel. Lényeges kiilonbség a kutatds adatgylijtési fazisaban adddhat, hiszen nem
pusztan interjut készitiink a vizsgalati személlyel, hanem rajzoltatunk is vele. A rajzolas
aktusara sor keriilhet az interju kdzben (Boden és Eatough, 2014), de akar két interju
kozott is, magara hagyva az interjualanyt a rajz készitésének idejére (Nizza és mitsi,

2017), ezzel is oldva a résztvevOk gyakori szorongasérzését.

A kutaténak az interju és az elemzés teljes folyamata sordn érdemes figyelnie arra,
miként szolitja meg a rajz és annak interpretacidja a testi €érzékleteket, amelyek ily
modon valoban bevonddnak az interpretacid folyamatdba. A nyelvi informaciokhoz
hasonloan a vizudlis informaciok értelmezése is id6t és alapossagot igényld folyamat. A
feltart képi mindségek — mint a mélység vagy a szin — nemcsak dolgok a vilagban,
hanem léteznek ¢€s egyedi tapasztalatrol arulkodnak. Egy kiilonleges szinvalasztas
példaul mélyen az emlékekben €16, kulturdlisan beagyazott vagy éppen érzékszervi

jelentéseket szolithat meg az interjlialanyokban.

5.2. Médszer

5.2.1. Eljaras

Jelen vizsgélat az Egészségiigyi Tudoméanyos Tanics Tudomdanyos ¢és Kutatasetikai
Bizottsag engedélyével rendelkezik (IV/3324-1/2022/EKU). Az adatgytjtési folyamat
2021 6szén zajlott, két, kiilonb6z6 iddpontban felvett félig strukturalt interja

formajaban. A vizsgéalatban vald részvétel Onkéntes alapon miikodott, a median
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sternotomia heggel jar6 szivsebészeti miitéten atesett vizsgalati személy a kutatds
alapjan megjelent tanulmanyokban, illetve jelen disszertacioban is alnéven szerepel, a
személyét beazonosithatdé adatok szintén atirasra keriiltek az interjubol készitett atirat
szovegében. Az adatfelvételi folyamat el6tt a vizsgalati személy tdjékoztatd
beleegyezést irt ala, amelyben megismerhette a vizsgalat részleteit, illetve kijelentette,

hogy ellenszolgaltatas nélkiil vesz részt a kutatasban.

5.2.2. Vizsgalati személy

A vizsgalati személy — nevezziik Eszternek — az interju idejében 42 éves, hazas, egy 8
éves kisfii édesanyja, a vizsgalat soran masodik nyitott szivmutétjére késziilt. 30 éves
koraban volt az els¢ szivmiitétje, velesziiletett billentyli rendellenesség miatt. A miitét,
¢s a mogotte meghtizddd betegség nehezitd koriilményként voltak jelen

gyermekvallalasa tekintetében.

5.2.3. Adatgyiijtés

A vizsgalat adatgytijtési fazisa harom részbdl tevodott Ossze: az elsd 1épés egy félig
strukturalt interji volt, a mésodik a projektiv rajz(ok) elkészitése, majd a harmadik
Iépésben tortént a masodik interju felvétele, amely szintén félig strukturalt interju volt —
az IPA modszertananak megfelelden. Az els6 és a masodik interju kozott harom hét telt
el. Mindkét interjut online videohivasban, a Skype feliiletén folytattuk le, és diktafonnal
rogzitettik. Ugy talaltam, hogy az online interjuhelyzet egyaltalan nem befolyasolta az
interjic mélységét, gazdagsagat, az interjialany nyitottsagat ¢&s tapasztalatainak
megosztasara vald hajlandosagat. Ezt a kovetkeztetést a kordbban mar felvett interjik
ismeretében vontam le. A kérdések, illetve az interju felépitése arra Osszpontositott,
hogy az interjlialany altalanos véleményének, a kutatas témajahoz valé hozzaallasanak
kifejezése utan a sternotomia heg és a mogotte meghuzodo betegséghez kapcsolddo
értelmezései, élményei, viszonyuldsa minél szabadabban jussanak kifejezésre, lehetdség
szerint kiemelten érintve a megélt testi tapasztalatokat. Az interju soran a kdvetkezd
témakat, kérdéseket jartuk koriil: a nyitott szivmiitét tapasztalata; a mitét altal az
¢letében tapasztalt valtozasok; a heggel vald elsé taldlkozas tapasztalata; a heghez
fliz0d06 érzelmei és viszonya; a sajat testhez vald viszony véltozasai a betegségtorténet
soran; a tarsas kapcsolatokban megélt tapasztalatok. Az elsé interji végén arra kértem a
vizsgalati személyt, hogy készitse el a két projektiv rajzot, mindkett6hoz egyértelmii

instrukcidokat adva. Jeleztem tovabba, hogy a rajzok elkészitéséhez barmilyen
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rajzeszkozt hasznalhat, kedve szerint. A rajzokat az interjlialany elkészitésiik utan
elektronikus forméaban kiildte el részemre, ezutdn egyeztettik a masodik interja
id6pontjat. A masodik alkalommal kérdeztem az interjualanyt az elsé beszélgetés alatti
¢és utani élményeirdl, tapasztalatairdl, majd ratértiink a rajzokra. Arra kértem, beszéljen
a rajzolas élményérdl, irja le, miként kapcsoldédnak a rajzok a heggel és a testével
kapcsolatos érzésekhez. Az elsd interju 1 6ra 55 perces, a masodik interja 55 perces
volt.

A rajzok elkészitéséhez adott instrukciok:

Kérem, rajzolja le magat, a szivmutétje utan! (1. melléklet)

Kérem, rajzolja le a szivmitéti hegét, tigy, ahogyan On latja! (2. melléklet)
5.2.4. Elemzés

Az interjukat az IPA modszerével elemeztik (Smith ¢és Nizza, 2022), jelen
esettanulmanyban az elemzés soran kibontakozd személyes élmény f6témak mentén
mutatjuk be az interjlialany tapasztalatait, a megélt test perspektivajan keresztiil. Az
interjuk gazdagsdga ¢és komplexitdsa miatt dontottink Ugy, hogy ©nallo
esettanulmanyként interpretdljuk a kapott eredményeket. Az interpretativ
fenomenologiai analizis (Smith és mtsi, 2009; Réacz ¢és mtsi, 2016) modszerét
alkalmazva a kovetkezd kérdésekre kerestiik a valaszt:

a) A median sternotomia heg, illetve maga az operacié milyen jelentéssel bir az

érintett szamara?
b) Hogyan kapcsolodik egymdashoz a két vizsgalt entitds — a heg és az operacid?

¢) Hogyan, milyen tton valhat a heg az identitas részévé?

5.3. Eredmények és diszkusszio
Vizsgalatunkban egy 42 ¢éves, thrombophilids, nyitott szivmitéten atesett nd
tapasztalatait mutatjuk be, a megélt test perspektivajat helyezve elétérbe. Az
eredmények bemutatisat az IPA esettanulmanyra vonatkozo6 iranyelveinek megfeleléen
a kibontakozo6 személyes élmény f0- illetve altémak értelmezésén keresztiil mutatjuk be
(Smith és Nizza, 2022). Ezeket a kibontakoz6 témakat a 4. dbran szemléltetjiik (Toman,

Pintér és Hargitai, 2023b; Toman, Pintér és Hargitai, 2023c):
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Ez nem mulik el nyom nélkiil, itt van, a
béraman is jelen van, emiékeziet, de beliil is
és iddrdl idore felszinre jon, és gyakran
intenziven ujraélem.”

test sajatossagai

A traumatizalt

Megnéztek az emberek...és nem
volt jo érzés... Es akkor, ahogy
ugye ranéztek (a hegre), és lattak,

A Masik

1. A traumatizalt
test tapasztalata

A testemen elkévetett erdszak volt ez a
miitét. (...) Az, hogy valakinek van egy
30 centis hege a mellkasan, az, hogy
valaki éssze van darabolva, az nem
normalis. (...) Nagy fajdalmai vannak
az embernek, ha eltorik igy a csontjat.”

A bantalmazott test

~Nagyon érdekes volt,
ahogyan egyszer a kis ujjaval

Erintés mint

hogy csunya...tehat az emberek tekintete IL A L A affirmacio 'régfg simitotta a...a hegemel.

e S T e e altal megélt e B Es meghkeérdezte, hogy mi ez itt.
A 55 m’u’mméhm’ e traumatizalt | traumatizalt test B e
érzelmeit. (...) Es amikor test wthrvald teordcioi s nagyon természetesen
meglattam a tekintetiiket, akkor FOINLegracioa mondtam neki, hogy ennek a

mindig ezt a szanalmat, meg ezt a
sajnalatot éreztem. Szégyelltem.”

~Nem azt mondom, hogy ezt a heget a
noiségem részeként élem meg, de igvekszem
n6 lenni, vele egyiitt. Es... ehhez meg kell
tanulni viselni ezt a heget... csakugy, mint a
noiséget.”

viszony

En mint n6

hegnek készonhetjiik, hogy mi
eliink...”

Az jj csaladtag —a
PTN testi dimenzidja

Ennek kszénhetjiik, hogy éliink. En is
ennek a hegnek koszénhetem, hogy élhetek.
Es ezért lett ez a kisgyerek is itt @ mi
életiinkben, mert...mert, ha nincs ez a miitét,
akkor & nem tud megsziiletni.”

4.abra: A harmadik vizsgalat eredményeinek bemutatadsa.

5.3.1. Az elso személyes élmény fotéma bemutatasa: A traumatizalt test

tapasztalata

5.3.1.1

A traumatizalt test sajatossdagai

A trauma sz6 az atfur igébdl keletkezett, kiilsé hatasra bekdvetkezd sériilést jelent
(Pintér, 2008), ami érdekes és emlitésre méltd szimbolikdja a sternotomia soran
atfiirészelt mellcsontnak, amely a sziv elérésének utjat jelenti a sebész szdmara. Jelen
esetben mind a fizikai/traumatologiai, mind pszichologiai/szimbolikus traumatizacid
megjelenik. A htis és a csont fizikai valésdga, mint objektum, és a megélt, atélt
testélmény kiillonbozdsége — és végeredményben integralodasa az egyik vezérfonala a
vizsgalatunkbol nyert informacidoknak. Az embodiment paradigma perspektivajabol
szemlélve a nyitott szivmiitét — annak lathatd, testre irott jeleivel egyiitt értelmezve —
olyan traumatikus tapasztalat, amelyben az érintett elidegenedik sajat, integracidjatol
megfosztott testétdl. A szivmiitétet koriiloleld iddszak interjlialanyunk, Eszter szdmara
traumatikus tapasztalat. Erdteljes kifejezésekkel irja le azt az élményt, amelyet élete

narrativajaban valo ,térésként” értelmez.

133



A miitét, annak ellenére, hogy fiatal voltam, és allitolag nagyon jol viseltem, én ugy
éreztem, hogy engem borzasztoan osszetort. Nem csak lelkileg, de fizikalisan is nagyon

megreccsentett. Nagyon nagy térés volt.”

A regeneracid kezdeti id6szakdban meghatirozd élmény sajat testi idegenségének
megtapasztaldsa. Ez az idegenség nem csak a median sternotomia heg altal lathatdan és

érzékelhetéen megvaltozott test ismeretlenségét jelenti, hanem az integritdsatol

------

A tiikorképemet nagyon sokdaig idegennek éreztem. Az eszemmel tudtam, hogy az én
vagyok: az az én arcom, az én hajam... Volt, hogy elmentem a tiikor elott, és
visszakaptam a fejem, hogy ki az. (...) Ez egy rombolo dllapot, amikor az ember

idegenkent ismeri fol sajat magat.”

A disszocidcid a traumaélmény altal aktivalt énvédd mechanizmus, amely a valosagtol
bizonyos mértékben elszakadt érzékelésen keresztiil teszi elviselhetdvé a torténteket. A
megterheld ingerek a testélményben is megjelenhetnek, a testérzetek és bizonyos
testrészek visszautasitodnak és disszocialddnak (Szemerey, 2019). Eszter teljes
szubjektumat birtokba veszi a jelenidejliség. A miitét traumdjanak testére irt jele allando

emlékeztetdje a vele torténteknek, a test és a lélek emlékezete a borén manifesztalodik:

., Ez nem mulik el nyom nélkiil, itt van, a borémon is jelen van, emlékeztet, de beliil is és
idordl idore felszinre jon, és gyakran intenziven ujraélem.” — a jelenidejiiség, és az
érzelmi elarasztottsag vissza-visszatérése pedig éppen a traumatikus élmény egyik

fontos sajatossaga.

5.3.1.2. A bantalmazott test

A miitéti beavatkozas nyoman keletkezd sternotomia heg szimbolumként hordozza a
traumatikus eseménysorozatot; mindazon ¢élmény— és jelentésvildgot, amely a
betegséghez, a szivmiitéthez és a posztoperacios iddszakhoz kothetd. A heg, mint a
testre irt trauma, a fajdalom és az erészakos beavatkozas érzelemvilagrol kozvetit Eszter

szamara.

,, ... a testemen elkovetett erdszak volt ez a miitét. (...) Az, hogy valakinek van egy 30
centis hege a mellkasan, az, hogy valaki 6ssze van darabolva, az nem normalis. (...)

Nagy fajdalmai vannak az embernek, ha eltorik igy a csontjat (...) ha ra gondolok, tehat
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az egész emlék egy nagyon dominans része a hegnek (...) nem, nem szerettem azt, amit a

’

titkorben lattam.’

Megvaltozott, erdszakot atélt testét Eszter nem csak idegennek és fajdalmasnak irja le,
hanem el is utasitja, sajat testi érzékeléseinek tagadasa viszont akadalyozza a hozza vald
kapcsolddast. Rideg, objektiv megfogalmazisaban olyan, mintha teste nem tartozna
hozza, egy idegen targy, egy dolog (Korper) volna csupén. Eszter szdmara a heg nem
pusztan a bdr, a szovetek és a csont atvagasat jelenti, hanem a megjelenését, Snmagarol
alkotott képét és testi integritdsat ért sulyos sériilés jelképe, amely emléknyomként
képes a jelenbe idézni a torténteket. Erdteljes és naturalisztikus képekkel irja le a ,,testén

elkovetett erdészakot”.

., Tudtam, hogy ki fognak kotni. Tudtam, hogy meztelen leszek. Tudtam, hogy katétert
kapok, hogy kaniilt. Hogy...hogy mindenki fogja latni a mellemet... azt is tudtam, hogy
hogyan fogjak kettéfiirészelni a csontomat, hogyan fognak szétfesziteni (...) ledllitani a
szivverésem. (...) JOl dsszetortéek a csontjaimat, gyakorlatilag a szerveimet ide — oda

’

rakosgattak a testemben.’

Eszter szavai nem csak sebzettségérdl kozvetitenek, hanem szexudlis bantalmazasként
megélt elményvilagrol is: a mitétet nem csak testi integritdsaba, hanem szexualitdséba,
n6éi  mivoltdba  torténd  durva  beavatkozdsként  értelmezi.  Testhatarai
megkérdojelezddnek, sot, fenyegetve vannak, hiszen ami eddig kiviil volt rajta, most a
testén beliilre keriilt: megsértette, bantalmazta, és idegenné tette onmaga szamara
azaltal, hogy megzavarta megélt testként és ndként szervezetének mitkodését. Eszter
¢lményvildgaban a trauma tapasztalata a testben — illetve a testen tarolodik (Liebig,
2019). Ebben a kontextusban a fizikai bantalmazas és a szexualis abiizus (Young, 1992)
hasonld élményvilagot tar fel a bantalmazott testtdl vald disszocidcidra dsszpontositva.
A betegnek-lenni 1étmod Fuchs szerint (2019) a Leib, vagyis a megélt test
elidegenedésében és zavardban rejlik. Eppen ezaltal véalik Korper-ré, fizikai testté; a
betegséget megélt, betegséggel egyiitt 1étezd testbdl birtokolt test-targy lesz. Nekem van
egy beteg szivem, egy megcsunyult, megsebzett testem, ami kiviil all az irdnyitdsomon
¢s megélésemen — vizsgalatunk interjualanydnak szavai is ezt a tapasztalatot kozvetitik.
A szenvedés tapasztalatdban a Leib — Korper kiilonbségtétel 6sszemosodik. Eszter maga
egyben a beteg szive is, megélt testtapasztalataban nem testrészei vagy fajdalmai

vannak, hanem 0 maga a beteg testrész, 6 maga a fijdalom. Ahogyan a beteg ember
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megéli az odaldncoltsagot €és az idegenséget, vagy a beteg testben vald 1étezést és az

elszakadast, ugy €li meg Eszter testének otthonossagat, majd idegenségét is egyben.

5.3.2. A masodik személyes élmény fotéma bemutatasa: A traumatizalt

testhez valé viszony

5.3.2.1. A Masik tekintete altal megélt test

Eszter hege keloidosan gyogyult, ami koros hegszdvetet jelent. Erds fajdalommal,
gyulladassal jaro allapot, amelynek soran a heg a szokasosnal joval lassabban és
fajdalmasabban gyogyul. Ugy tiinik, mintha elfogytak volna a szavak az atélt testi
fajdalom — és a szégyen — élményének megosztidsakor, €s Eszter teste maga valna

fajdalomma:

,Magat a heget...meg ezt az egészet, ami tortént velem, nagyon sokaig szégyelltem.
Nekem keloidosan gyogyult ez a heg. Ugyhogy ez nagyon — nagyon csunya volt nagyon
sokdig. Es nagyon sok idébe tellett, amig rendbe hoztik. Meg is gornyedtem, a tartdsom
ugye, ahogy hiizédott dssze a keloid miatt, mert nagyon fijdalmas is volt. Ugyhogy, ez
kiviil — beiil fajt, a lelkemnek is fajt, a testemnek is fajt a gyogyulas. Mindenhol fajt ez az

’

egész.’

Lacan (1949) ugy véli, hogy a minket koriilvevé tekintetek fokuszéba keriilvén

felismerjiik azt, hogy a Mésik szamara képként 1éteziink, és ezekbdl a képekbdl épitjiik

crer

crcr

mindsége, hatart jelol, egyfajta membrant, a test belsd, €s a kiilvildg nyilvanos tere
kozott, s a kettd kozotti atmenet sériilékeny és atjarhato (Buckle, 2005). Sartre szerint —
aki Merleau-Ponty-val ellentétben az interszubjektivitds terében konstitualodo
tekintetnek negativ mindséget tulajdonit — ,,a szégyen annak elismerése, hogy igenis az
a targy vagyok, amit a mdsik néz, és amirdl itéletet alkot.” (Sartre, 2006:323). A szégyen
testi megélése €s megnyilvanuldsa fesziiltséggel, szorongéassal jar, nehéz és merev
érzésekként adodik nem csak a mentalis, de a testi szférdban egyarant (Baldzs, 2018). A
traumatikus ¢€élmény testi lathatosdganak megélése sajatos felismerést kényszerit
Eszterre: az idegenektdl, az orvostol, a fontos Masiktol érkezd kiilonbozd reakciok
tilkrében latja magat — 6nmaga tulajdonképpeni elvesztése utan. Ennek nyilvanvald

hatterét adhatja az a tény, hogy a nyugati kultirdkban egy hegre altaldban ellenszenvvel,
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s6t, undorral tekintenek (Gilman, 2001). A jelenlegi tarsadalmi elvardsok mentén a
sebzett, ,.darabolt’ test latvinya nem fér bele a normativ ndi testképbe. Kiilsé
szemléloként, az egészségiigyi karosodasbol eredd testi hegekkel valo 1ét tobb
szempontbol rémisztének tlinhet, egy sebhely viselése kdnnyen stigmatizalova valhat
(Goffman, 1998), hiszen tarsadalmunkban a szépség, a tokéletességfontos ideal,
kiilonosen ndk korében. Mindez neheziti a tarsas interakcidkat, igy nemcsak a sajat
megvaltozott testképhez, hanem az interperszonalis helyzetekben valo alkalmazkodas is
komoly kihivast jelent. A meglévd kutatdsok egyontetlien arrdl szamolnak be, hogy a
betegségbdl eredd hegek viseldi szégyent €élnek meg, és sebhelyliket eltakarjak a
tekintetek eldl (Kantoch és mtsi, 2006; Kocan ¢s Giirsoy, 2016; Ngaage és Agius, 2018).
Eszter is elmondta, hogy kezdetben, amikor nagyrészt ellenséges érzésekkel volt a heg

irant, ¢ is torekedett rd, hogy oltozkodésével, testtartasaval eltakarja a vilag eldl.

., Eleinte mindig eltakartam... olyan fiirdoruhat valasztottam, és olyan dolgokat

viseltem, amik eltakartdk (ti. a heget).”

A szégyen komplex affektiv jelenségként a mentalis és a testi szférat egyarant magaban
foglalja (Baléazs, 2018). Stupiggia (2016) szerint a traumatikus élmények testi megélése
gyakran egy allandé futdsra kész Oz testtartdsat idézi, vagy egy olyan allatét, aki

mindent megtesz azért, hogy megkdzelithetetlen — és lathatatlan legyen.

“Megnéztek az emberek...és nem volt j6 érzés... Es akkor, ahogy ugye rdnéztek (a
hegre), és lattak, hogy csunya...tehat az emberek arca azért visszatiikrozi az érzelmeit.
(...) Es amikor meglattam a tekintetiiket, akkor mindig ezt a szdnalmat, meg ezt a

’

sajnalatot éreztem. Szégyelltem.’

Eszter tapasztalataban a szégyen a vildgnak val6 kitettséget, a ldtva lenni érzését fejezi

ki, amelyben a sebzett €s jelolt test kiszolgaltatottsagat a tekintetek stilya hozza 1étre.

..., Kezdetben azt gondoltam, hogy mindenki azt nézi, hogy uristen, ez a szegény fiatal
lany, hogy min ment keresztiil, meg hogy néz ki, meg el van csufitva a teste. (...) Az
emberek megbélyegzik azokat, akik mdsok. Nagyon konnyen. Es ez a bélyeg, tehdt

lathato jele volt rajtam. Meg van is. A mai napig.”

A szégyen megélésében a megjelenés mellett szerepe lehet annak, hogy Eszter

elgondolasaban a szivvel kapcsolatos problémak az dngondoskodds elhanyagolasabol
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fakadnak. Ugy véli, amikor az emberek meglatjak egy szivmiitét nyomat a mellkasan,

egeészségtelen ¢letmoddal tarsitjak ezt a szimbolumot:

., Azt gondoljdk, hogy gyenge vagy téle! Nem vagy ugyanolyan erds. Es nem figyeltem

magamra. Ezt gondoljak.”

A tarsadalmi megbélyegzésrdl és elutasitasrol szold megélések nagyon fajdalmasak
Eszter szamadra, és hozzajarulnak az onelutasitdshoz, az dnmagardl és a megjelenésérol
alkotott negativ hiedelmek kialakulasahoz, illetve a fenyegetettségérzéshez és a kontroll
hianyahoz. A szégyen megélésének egyik oka lehet, hogy a heg a beteg titkat rejtheti —
illetve fedheti fel, amely az 4tél6 szdmara egyfajta testi mindséghez kapcsolodo erkolesi
értékrol szol (Gilman, 2001). Mintha a betegség nyoma a testen a torddés é€s
ongondoskodas hianyarol kozvetitene — ahogy errdl Eszter is beszamolt. Arthur Frank
(1995) az egészség — betegség viszonyrendszerében a testiséggel kapcsolatos legfobb
kérdésként a vagy €s a kapcsolat problémai mellett a kontroll kérdését jeloli meg.
Modelljében a kontrollvesztés kiilsd hatasra, a betegséget elszenvedd befolyasatol
fiiggetlentil jelenik meg. Napjainkban azonban egyre hangsulyosabb a kontroll
fenntartdsanak kérdése: az egészséggel kapcsolatos diskurzus egyik legfobb iizenete az,
hogy a riziko elharitasaért valo felelsség az egyént terheli (Csabai és Erds, 2000). Ez
pedig elvezethet ahhoz az ,.egészség-soviniszta” éallasponthoz, amely szerint, ha valaki
nem képes megfeleld egészségtudatos életmddot folytatni és rizikd viselkedésén
valtoztatni, azt egyediil sajat kudarcanak, a ,,szelffel valo térodés™ képtelenségének
tudhatja be (Csabai és Erds, 2000:114). Ezen megkdzelités szerint az egészséges ¢és
egészségtelen fogalmak a normalis és az abnormalis identitas, illetve a személy moralis
értékének jeloloi lesznek. Eszter betegként, vagyis egészségtelenként konstitualja
Nyilvanvalé ugyanakkor, hogy bizonyos betegségek, testi allapotok felett az egyén nem
rendelkezhet hatalommal (Csabai és Erds, 2000).

5.3.2.2.  Enmint né

A heg erételjes hatassal van a ndiség megélésére, hiszen a test azon részén helyezkedik
el, amely szimbolikusan a ndiség esszencidlis szinhelye. A mellkasara irt ,, csunya” és
»fdjdalmas” heget Eszter a szexualitisa €s a ndisége veszteségeként ¢€li meg.

Szembet(ind viszont az a perspektivavaltas, amelyben Eszter mar a hegnek tulajdonitott
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érzelmekrdl beszél. Itt tehat megfigyelhetd egyfajta tUjrakdzeledés: a korabban

elutasitott, idegen és utalt ellenségbdl megszemeélyesitett, érezni képes énrész valik.

“Ez egy nagyon makacs heg volt. Tehat nagyon ragaszkodott hozzam az dsszes
csunyasagaval és szomorusagaval egyiitt. Bannom kellett vele, kedvesnek kellett hozza
lennem, pedig utdltam... Es nagyon sokdig fajdalmas volt rdnézni. (...) Az elsé szexudlis
egyiittlét... nehéz volt, nagyon nehéz ez a noiességemnek (...) Szamomra, ebben az

egészben a legnehezebb a noiségem helyretétele volt.”

A heg viselését Osszehasonlitja a ndiség viselésével, arra utalva, hogy mindkettét meg
kell tanulni mélton viselni, mindkettéért meg kell kiizdeni. Az erre iranyuld vagyat,
valamint a vagy beteljesiiletlenségét mutatja a 2. rajzon abrazolt lotuszvirdg (2.
melléklet), mint — értelmezése szerint — a ndiség pusztdn korvonalaiban megjelend, ki
nem teljesedett szimboluma (ellentétben az anyasdgot szimbolizalo szines, burjanzo

viraggal).

,Ahogy jobban lettem, elkezdtem egyre jobban vagyni rd, hogy visszakapjak
valamennyit ebbol az érzésbol, hogy ujra atélhessem a noiességemet... Nem azt
mondom, hogy ezt a heget a ndiségem részeként élem meg, de igyekszem no lenni, vele

egyiitt. Es... ehhez meg kell tanulni viselni ezt a heget... csakiigy, mint a néiséget.”

A heg integracids folyamataban a ndiség tapasztalata esszencidlis. A sternotomia heggel
kapcsolatos tapasztalatokat feltard szakirodalom egyontetlien azt mutatja, hogy a
megvaltozott test negativan befolyéasolja a nék énképét (Kantoch és mtsi, 2006; King és
mtsi, 2009). Jelen esettanulmany is ezt igazolja, kiegészitve azzal a szubjektiv
tapasztalattal, hogy az elveszitett ndiség Ujboli megélése elengedhetetlenné valik a heg

integracios folyamatdban, és ez a két jelenség erdsitheti egymast.

5.3.3. A harmadik személyes élmény f6téma bemutatasa: A traumatizalt

test reintegracioja
5.3.3.1.  Erintés mint affirmdcié

Ez a téma alapvetden az érzékszervek, kiilondsen az érintés, €s az intimitas erejérol, a
testi integritds sériilésének helyredllitdsaban betoltott szerepérdl szol. Schilder
részletesen kidolgozta Freud (1919) azon elméletét, amely szerint a test — kiilondsen a
test felszine — a forrdsa azoknak az érzékleteknek, amelyekbdl az En szarmazik

(Schilder, 1978 idézi Latos, 2015). A preverbalis id0szak archaikus szelfélményei a bor
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érintésé¢hez kothetdek. Anzieu a libidoval megszallt testfeliiletet bor-én-nek nevezi, ami
az érintések altal nyilvanul meg (Anzieu, 1991 idézi Fehér, 2013) Elmélete a korai
kapcsolat pszichoszomatikus (testi) jellegére vilagit ra, amely meghataroz6 jelentdségli
a személyiség alakuldsaban. A fejlédés korai szakaszaban a gyermek sajat magat a
fontos masik érintése, azaz a bor-én segitségével tapasztalja meg. Kezdetben az anya ¢€s
a gyermeke kozos borrel rendelkeznek, a védelmezés feladatat az anya latja el, majd a
szétvalas utan alakuld élményekbdl a gyermekben kialakul a bor-én, amely az
allandosagot és a biztonsagot jelenti (Latos, 2015). A test felszine nem csak elhatarol és
véd a kiilvilagbol érkez6 ingerekt6l, hanem a belsé vildg széthulldsanak
megakadalyozasaban is fontos szerepet tolt be (Szemerey, 2019). Rank (1952), Jung
(1926), illetve Reich (1949) szerint is a testhatart elsdsorban a bor képviseli, amelyet
egy védelmet nyujto tartallyal, a koriilvevo és a szétesést meggatold fallal hasonlitjak
Ossze. Ennek a védelmi falnak a legfobb feladataként az eldrasztd ingerek
feltartoztatasat és szlirését, tovabba a tartalmazast jelolték meg (Szemerey, 2019).

Eszter esetében éppen ez a védelmi funkcio kerilt veszélybe a testi integritas
megszliinésével, valamint a bdr-én sériilésével/sériilékenységével jard traumatikus
¢lmény kovetkeztében. A bor-én sériilésének, ezzel egyiitt a szubjektum széthulldsanak
veszélyével fenyegetd élmény alapjat a traumatikus élményt szimbolizal6 heg képezi,
Az embodiment paradigma altal a megélt test élményei vizsgalhatoak, amelyeknek
fontos fokuszpontjat képezi a testi tapasztalatokkal kapcsolatos tudatossag (Piran és
Teall, 2012). E tudatossag jelentdsen befolydsolja a sajat testi ¢érzésekhez és
érzelmekhez valod biztonsagos kapcsolodast (Csabai, 2019). Hefferon (2015) szerint a
test pozitiv megélésének egyik alappillére az érintés megfeleld észlelése és fogadasa,
illetve a mindezekre vald képesség — amely a testi integritdsanak megsziinését atéld
egyén szamdra komoly nehézséget jelenthet. Jelen kontextusban az érintés
jelentéségének targyalasakor alapvetéen a fontos masik, illetve az érintett személy
onmaga felé irdnyuld ¢érintésének az erejét, a testi integritds sériilésének
helyreallitdsdban betoltott szerepét emeljiik ki. A heg érintése és latvanya a kezdeti
idegenség markans €lménye utan mas mindségben jelenik meg, képes felidézni Eszter
szamara a vele torténteket, mementoként funkcional. Ebben a felidézésben azonban mar
nem az idegenség-¢érzés €s a retraumatizacié domindl, hanem a tapasztalatta valés, az

emlékek — dgencidra utald — szandékos €s kontrollalt jelenvaldja. Ez a jelenvalésag mar
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a megvaltozott testtel vald ismerkedésrdl szol, egy olyan intim viszony kezdeti
1épéseirdl, amelyek kiemelten fontosak az integracido—reintegracio folyamataban.

,Meg szoktam érinteni, meg szoktam nézni idonkent, hogy valtozik — e az allaga, de
békés... szinte mdr borszert, szinte madr olyan, mintha hozzam tartozna. Tobbszor
vegigsimitottam, hogy milyen a felszine. Azt, ahogyan illeszkedik a bordaimhoz, a
csontomhoz, hogy hogyan megy végig a testemen még a csunya allapotaban is. Amikor
fajdalmas is volt.”

Ebben a folyamatban — amely a jelentéstalalast is magaban hordozza — a kiilvilagnak, a
fontos masiknak kardinalis szerepe lehet. Eszter kisfidnak érintése, a taktilis
kapcsolodas érzelmi hidként funkciondl, s megoszthatova, elfogadhatova képes tenni a
traumatikus, szubjektiv és a megoszthatatlansagtol zart élményvilagot.

.Nagyon érdekes volt, ahogyan egyszer a kis ujjaval végig simitotta a...a hegemet. Es
megkérdezte, hogy mi ez itt. Es nagyon természetesen mondtam neki, hogy ennek a
hegnek készonhetjiik, hogy mi éliink... Végig simitotta még egyszer és elment. Es aztin
én ott maradtam egyediil, és uristen, mondom, ezt én miért mondtam! Es aztdn rajottem,
hogy ennek tényleg ez a lényege. Gyakorlatilag, hogy én is ennek a hegnek
koszonhetem, hogy élhetek. Tehat itt valtozott meg bennem valami.”

Fenti idézetben tortént meg eldszor, hogy Eszter ,hegem”-nek, vagyis sajdtjanak
nevezte, nem pedig személytelen mutatoszoval vagy élettelen, dologi jelzéként hivta be
értelmezésébe a heget. Ez is az integralodas aktiv tapasztalatat szimbolizalja, amelyben
nagyon fontos szerepe van kisfia érintésének.

,Ahogy gyogyult a heg, gyakorlatilag gyogyultam vele én is. A kisfiam tobbszor
megérintette, és utana természetessé valt, hogy én is mashogy nyulok hozza, meg hogy
mashogy lett a részem.”

A pszichoanalitikus fejlédéslélektan szerint a lelki fejlddés kezdetén nem a sajat test
megtapasztaldsa all a kdzéppontban, hanem a testi dsszeolvadtsag, Kestenberg (1975)
megfogalmazasaban ,,testem a masik testtel kapcsolatban™. A testi egymasra hangolodas
tehat az az eredet, amelybdl a sajat test és az éntudat fejlodik, vagyis, a testi interakcid
megeldzi a tudatot (Fehér, 2013). A testi megéléssel foglalkozé megallapitasok szerint
»meég mieldtt akaratomat kifejezésre juttathatnam, testi szempontbol maris a tébbiekre
hangolodtam™ — a test ebben az értelemben egy ,.kapcsolatban megélt test” lesz

(Kiichenhoft, 2012:83), amely csakis interakcioban mitkodo testként 1étezik.
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5.3.3.2. Az uj csaladtag - a poszttraumas novekedes testi dimenzioja

A poszttraumds novekedés (PTN) altalaban 6t teriileten figyelhetd meg (Calhoun és
Tedeschi, 2004), de ugy tiinik, hogy szamos betegségtapasztalat mellett (Hefferon,
Grealy és Mutrie, 2009; Hefferon, 2012) a nyitott szivm{itét tapasztalata is a novekedés
egy hatodik tartomanya, a test felé nyithat utat. A testi betegségbdl eredd trauma
¢lményében elidegenedett test képessé valhat az Ujra-integralodasra (Frank, 1995;
Heftferon, 2012), ezaltal fokozodhat a test megbecsiilése, a testre vald odafigyelés és az
ongondoskodas (Hefferon, 2012). A test Gjonnan felfedezett megbecsiilése, illetve a
személyes erd érzése a PTN egyik fontos teriilete. Fontos, hogy ezt a novekedési
¢lményt Eszter esetében a heg szimbolizélja, vagyis a ndvekedés a testén keresztiil
konstitualédik. Waight és munkatarsai (2015) szivkoszoraér miitéten atesett betegek
poszttraumas ndvekedését vizsgaltdk, amelynek sordn a ndvekedés cselekvés- illetve
kognitiv dimenzi6irol vald tudasanyagot bdvitették. Kardiovaszkularis betegekrol
tudomdasunk szerint ezt az els@ vizsgalat, amely a PTN testi dimenziojat talalta. Ez
egyben azt is jelentheti (Hefferon 2012-es megallapitasaival 6sszhangban), hogy a testi
betegségekben rejlé ndvekedési potencidl, illetve a PTN kimenetele eltérhet a kognitiv,
illetve  kiviilrél  érkezé traumaélmények sajatossagaitdl.  Vizsgéalatunkban a
novekedéshez vezetd ut fontos részét képezi a paciens sajat teste felé iranyulod
gondoskodasa, ami elsésorban a sajat, illetve a fontos masik érintésében
manifesztalodik. Az érintés kitlintetett érzékiségiink, hiszen észleld és észlelt itt van a
legkozelebb egymashoz (Vermes, 2006). Onmaga megérintése, illetve a fontos masik
érintésének tapasztalata Eszter szamara alapvetd tapasztalat. Az érintés a test vilagnak
vald megnyilasat feltételezi, s éppen ezaltal valik szabadda (Nancy, 2008; Slatman,
2016). A testet ért traumaélmény meghaladisa a sajat megélt testhez vald viszony
atalakuldsdnak tapasztalatdban johet Iétre: az Ongondoskodas, az intimitds, a
megbecsiilés ¢és a gyongédség megnyilvanuldsa altal (Stupiggia, 2016). Az
integralddasi folyamatban akkor jelenik meg az Onérintés egy uj, affirmativ formaja,
amikor a beteg képessé valik az Ot ért megrazd élménnyel vald szembenézésre: az
idegen, sajat testét targyként kezeld banasmod helyett attér az intimebb, gyongédebb és
bensdségesebb formara (Stupiggia, 2016). Miként Eszter is gyongéden és nyitott
odafordulassal képes érinteni — €s latni — testének azt a részét, amelyhez korabban
félelemmel ¢és dithos indulatokkal fordult. Pszichodinamikailag értelmezhetd

perspektivavaltas ez, amelynek soran az internalizalt ild6z6 identitas atadja helyét egy
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uj szeretet- és tiszteletteljesebb intrapszichés én-résznek (Stupiggia, 2016). Kisfia
affirmativ jelenléte és érintése altal a jelentésaddsnak egy ) lehetdsége adodik Eszter
szdmara: a heg immaron pozitiv szimbolumként konstitualodik, ily modon valva a PTN

magjava, hiszen altala torténik a traumaélménynek vald jelentdsadas.

., Ennek készonhetjiik, hogy éliink. En is ennek a hegnek koszonhetem, hogy élhetek. Es
ezért lett ez a kisgyerek is itt a mi életiinkben, mert...mert, ha nincs ez a miitét, akkor 6

’

nem tud megsziiletni.’

Eszter szavainak tiikrében a heg jelentéstartomanya ekkor mar talmutat azon, hogy az
csupan jeloldje volna a miitétnek, hiszen magat a tulélést jelenti. A miitét és igy a heg az
anyasag fogalomkorében is szerephez jut. A vagyott anyai identitds megélésének
feltétele volt a beteggé valt — Eszter szoéhasznalataval élve ,,elhasznadlodott” — billentyli
kicserélése, vagyis a szivmitét. Az értelemkeresés folyamatdban az operacid ujra
keretezése a sziilés ¢€s sziiletés zalogaként tdmogatja a traumatikus élmény

feldolgozasat.

Eszter beszamoldjabol lathatjuk, hogy a nyitott szivmutét traumatikus élménye akar a
poszttraumas novekedés felé is utat nyithat. Az értelmezésnek ebbe az iranyaba a
masodik interji soran értelmezett projektiv rajzok interpretacioja és elemzése soran volt
lehetdségiink elindulni. A rajzok elkészitése, majd a réluk folytatott beszélgetés
kiemelkedd jelent0séggel birt Eszter szivmitéti heghez f(iz6d6 viszonyanak
feltarasaban, illetve megértésében. Ugy tiinik tehat, hogy a traumatikus élmény
szavakon keresztiil torténd kommunikéldsa valoban korlatozott lehetdségekkel bir,

sokkal inkabb ¢€lénk szinekben, érzésekben €s képekben ragadhatd meg.

Eszter nem csak elfogadta, ami vele tortént, hanem biiszke arra az emberre, akivé a
torténtek révén valhatott. Biiszke a hegre is, amelyet mar nem masok tekintetének
tiikrében 1at, hanem sajat Enjének esszencialis részeként éli meg: ,, Beldlem taplalkozik,
én pedig belole” — mondta, a heget 4brazolo rajzat értelmezve (2. melléklet). A ,.testén
elkovetett erdszakbol”, a tajdalmas élmény altal a testébe vetett magvakbol egy virdg

nyilott ki, amelynek gydkere a testébol ered.

»Egy kinyilott virag (ti. a heg). A miitétkor elvetették a magjat, és akkor nagyon nagy
szenvedeés volt, hogy 6 megndjon, de... szerintem egy virag lett beldle. Taplalkozik
belolem, én meg beldle. Bennem van a gydkere, a testemben. Onnan és a lelkembol

taplalkozik. (...) Ezt a rajtam elkovetett tettlegességet, ezt a fajdalmat, ahogy engedtem
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el...uigy lett egyre jobb. Es most meg mar velem egy. Tehdt & hozzdm tartozik és olyanok

vagyunk vele, mint egy csalad.”

Igy valik a korabban utalt idegen agensbdl csalddtag, a toredezett traumaélménybol
pedig koherens, egész narrativa. Ugy tiinik, nem pusztdin a traumatikus élmény
En ujradefinialasat. Langellier (2001) amellett érvel, hogy a megkiizdésben a
legfontosabb az, hogy az emberek proaktivan Ujradefinialjak, visszahoditsak a testiiket.
Masztektomidn atesett interjlialanya kiilonleges utat talalt ehhez: a melle eltavolitasa
utdn maradt hegre tetovaldst csindltatott, és a torténetnek, amelyet betegségérol
elmesélt, és amelyen keresztiil visszaszerezte a személyes hatoerd és kontroll érzetét,
szerves részévé valt a tetovalas is. fgy a mesélo | teste torténetet a testén keresztiil” 1s
irta (Pintér, 2018:25-26). Eszter a rajzain keresztiil mesélte el a sajat torténetét. Ennek
folyamatdban a sternotomia heg szimbolikus jelentése altalakult: az erdszaktétel,
Hlettlegesség”, trauma szimbolumabol az erd, a csalad, a talélés, a gydgyulas
szimbolumava valt. Végeredményben a heg maga a betegség-traumatorténet lathato,

testre — és testbe — irt szimbdluma.

,Aki nem fogadja el a csaladomat, az nem fogad el engem. Aki nem fogadja el a
hegemet, az nem fogad el engem. Mert & velem jar, tehdt hozzdm tartozik. En igy vagyok

kerek egész ezzel a torténettel egyiitt.”

A heg irant kibontakoz6 érzéki gondoskodas és a testével kapcsolatos megélésben
tortént markans valtozds ugyanazon jelenségbdl, a testi — szocidlis kozeledésbol
konstitualédik. Mig kezdetben a heg jelként adodik Eszter szdmara — stigmaként —,
amelyhez tarsult a lathatatlanna valas, a transzparencia vagya, késdbb mar 6nmagéaban
lathato — és lattathaté fenoménként adodott. A heghez vald alkalmazkodas, majd a test
Enbe valo integralodasa nyilvanvaléan nem azért tortént, mert a heg eltint vagy
transzparenss¢é valt, hanem mert elvesztette jelold erejét, a test megsziint intencionalis
targy lenni (Lacan, 1949). Nem a heg jeldli tehat Esztert, hanem 6 az, aki képessé valik
jelentéssel — a bliszkeség, a gydzelem ¢és az Gjjasziiletés jelentésével felruhdzni a heget

(Toman ¢és mtsi, 2023b,c¢).
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5.4. Klinikai implikaciok
A nyitott szivmiitét traumatikus ¢lményének kozponti magja a beteg testi integritas-
érzete elleni tdmadas, emellett azonban — miként ez esettanulmanyunkbol kibontakozik
— a mitét traumatikus élménye szdmos ponton hasonlésagot mutat a testet ért abuzus
traumdjaval. Mindezen élmények hatasara megvaltozik a beteg testéhez vald viszonya,
ebbdl kiindulva az érintettekkel zajlo terdpids munka sziikségszeriien tobb szinten
zajlik: a terdpids kapcsolat mindségét kiemelten szem el6tt tartva a verbalitas mellett
kikeriilhetetlen a testtel vald foglalkozas, az intervenciok alkalmazdsdban viszont
javasolt eltérni a hagyomanyos eszkozoktdl (Stupiggia, 2016). A nyitott szivmiitétre
valo felkésziilés, illetve a szivmiitétbol valo testi—lelki regeneracidos folyamat
szempontjabol az embodiment perspektiva kezelési protokollba épitése egy olyan
eszkoz lehet, amely tamogatja a személyt egy alternativ testtapasztalat és a személyes
agencia kifejlesztésében — a kognitiv és a biologista szemlélettel ellentétben, amelyek a
megelt testnek csupan periferikus szerepet tulajdonitanak a tudat miikodéséhez képest
(Kiss, 2021). A testet és a testképet eldtérbe helyezd terapids iranyzatok elsdsorban a
negativ testi megélés, a negativ testkép csokkentésében hatasosak, €s nem tdmogatjak a
testtel kapcsolatos ongondoskodast, a testtel vald torddést, amelyek a pozitiv testkép
fontos elemei (Hefferon, 2015; Csabai, 2019). Ezért is alapvetd, hogy a testtel
foglalkoz6 pszichologiai kutatasok a testkép kognitiv tartalmai mellett a szubjektiv testi
tapasztalatokat is vizsgéaljak. Mint lathatjuk, a taktilitds esszencialis jelentdséggel bir a
testet ért traumatikus élmény feldolgozdsdban. Ez talan nem meglepd, amennyiben
tudjuk, hogy az ¢érintés a megnyugtatds legalapvetébb eszkdze, ami még mindig
hianyzik a legtobb terapias modszerbdl (Van der Kolk, 2014). Ehhez nyujt perspektivat
az embodiment paradigma, amely olyan jelenségeket képes feltarni, mint a
testtudatossag, illetve az egyén sajat testi érzeteihez, élményeihez és tapasztalataihoz
valo kapcsolodas. Az embodiment €és a trauma kapcsolatanak feltarasaban kiilonosen
fontosak a testkozponti szomato-pszichoterapias modszerek (Bioszisztémikus Szomato-
pszichoterdpia, Integrative Core Dynamics, Fokuszolas), amelyekben analitikus
gyokereik révén — alapvetden reichidnus iranyzatnak tekinthetéek — a trauma
koncepcioja kozponti jelentdségii. Egy terapias protokoll kidolgozdsa soran érdemes
tovabba olyan terapias modszereket is beemelni, amelyek segithetik az egyéni agencia
fejlesztését (egzisztenciaanalizis, Simonton terapia), timogatjak az dngondoskodast és a

test er6forrdssa valasat. Mindemellett fontosak az alapvetden mozgason alapuld
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modszerek, amelyek eldsegitik a megélt test testképpel vald Osszehangolasat

(tanc/mozgasterapia, joga).

5.5. Konkluzi6
Egy heg keletkezése, gyodgyuldsi folyamata, illetve szimbolikdja kapcsan Kkitiintetett
szerep jut a testnek, a testi megélésnek. A nyitott szivmiitét traumatikus élményének
kdzponti magja a beteg testi integritas-érzete elleni tdimadas. Az interjialany a miitétet a
testén elkovetett erészakként ¢li meg, amelynek emléke mélyen bevésddik mind a testi
emlékezetbe, mind pedig heg form4jaban a bérbe. Vizsgalatunk alapjan ugy tlinik, hogy
a szivmitét traumatikus élménye utat nyithat a poszttraumas ndvekedés testi
dimenzidjanak kialakulasa felé. Ennek folyamatdban alapvetd szerepet jatszik a
taktilitas és az intimitas, 6nmagunk érzékeny (testi) ujra-felfedezése, €s a fontos masik
affirmativ érintése. Vizsgalatunk fontos kovetkeztetése, hogy a heghez mint 6nalld
entitdshoz valo viszony eldsegitheti magahoz a heget okozo traumatikus élményhez valod

viszony megertését.

Kutatdsunk alapjan megallapithatjuk, hogy a rajzok elkészitése, illetve azok
interpretacidja fontos részét képezi a sajat narrativa megalkotasanak, a testkép és az
testiikkel valo kapcsolddasat és a jelentéstalalas folyamatat. Mindenképpen érdemes
tehat a testkozpontu munkat kiegésziteni miivészetterapids foglalkozasokkal, hiszen -
Johnson (1987:13) szavaival élve — ,,Valosziniileg a miivészet eredetileg a traumatikus

elmény kifejezésének és enyhitésének eszkoze volt”.

5.6. Limitaciok
A vizsgalat limitacidi egyben az IPA modszer, illetve maga az esettanulmany korlatai,
ugymint a kicsi minta, a targyspecifikussdg, valamint az Osszefliggések, illetve
altalanositasok megallapitasanak nehézsége — amely szempontokat a korabbi kutatasok

limitacidihoz hasonloan fontos megemliteni.

Tovabbi limitacidja a vizsgalatnak, hogy tudomanyos szempontbol az embodiment
elmélet konnyen birdlhatd, hiszen nehezen tdmaszthaté ald természettudomanyos

eszkozokkel. Ugyanakkor a kutatasunk elonyeiként tarthatjuk szamon az egyedi és mély
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tapasztalatokhoz valé hozzaférést, kiilonds tekintettel a rajzvizsgalat interjuba vald
integralasara, amely hozzéasegitett minket egy kiilondsen gazdag ¢és mély

tudasanyaghoz, amelyekhez mas modszerekkel nem feltétlen férhettiink volna hozza.

6. ATFOGO DISZKUSSZIO

Egy kozos kibontakozo téma a teljes kutatas tiikrében

Disszertaciom a thrombophilias betegek megélt testi tapasztalatait, illetve az érintettek
beszamoloin keresztiil ennek a betegségnek a sokrétiiségét volt hivatott bemutatni. A
harom kutatas atfogd Osszefoglalasat, diszkusszidjat rendhagyd modon egy altalam a
teljes dolgozat ¢és a kutatdsi sorozat szempontjabol esszencidlisnak vélt teriilet
beemelésén, illetve perspektivdjan keresztiil szeretném szemléltetni. Ez a teriilet a testi
tudattalan, illetve a traumatikus testemlékezet egymassal szorosan 6sszefiiggd jelensége,
amelynek a dolgozat szempontjabol adddott relevancidja a teljes kutatdsi folyamat
értelmezése és atfogd attekintése soran fogalmazodott meg bennem. A traumatikus
testemlékezet gyakorlati jelentdségéhez ¢€s jelen kutatashoz kapcsolddd relevaciajahoz

egy rovid elméleti kitéron keresztiil szeretném az olvasot elvezetni.
A test és a tudattalan

Az elmult évszazadban a tudattalan jelenségének szamos aspektusat vizsgalta a
pszicholdgia, a pszichoanalizis és a fenomenoldgia is, a tudattalan és a test kapcsolata
azonban viszonylag uj teriiletként jelent meg a fent leirt diskurzusokban, és elsdsorban
Thomas Fuchs (2000; 2012) nevéhez kotodik. Gyakorld orvosként Fuchs nem csupan
elméleti kereteket dolgozott ki, hanem konkrét esetleirdsok empirikus alkalmazésa
révén kozvetlen kapcsolatot teremt elmélet és gyakorlat kozott (Ullmann, 2022). Fuchs
szerint a hagyomanyos, szomatizacid fogalmabol levezetett értelmezések mellett
(Fuchs, 2000) a test és a tudattalan kozott van egy masfajta viszony is, amelyben nem a
belso jelenik meg a kiilso jelek altal, hanem a tudattalan jelenik meg a személykozi,
térbeli és a testi viszonyok torzuldsaiban. A tudattalan tehdt nem intrapszichés
folyamatok egységeként adodik, hanem a tudattalan eleve ,.kint” van a vildgban, miként
az emberi l1étezés is ,kint” van a vildgban (Ullmann, 2022:219). A tudattalan és a test
Osszefliggéseit targyald klasszikus elméleteket nem mutatom most be részletesen,

pusztan emlit6legesen jelolve Descartes ¢és Husserl jellemzden tudatfilozofiai
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jelentdségét, Schopenhauer €s Nietzsche a testi 1étezés felé valo nyitasat, illetve Freud a
tudattalan jelenségét a testi 1étezésrdl levalaszto és egyértelmiien a psziché szférdjdhoz
kapcsold elméletét. Fuchs kutatasai (2012; 2019; 2020) mind elméleti keretet tekintve,
mind tematikus szempontbdl kiilonboznek Freud, illetve a klasszikus pszichologiai
tudattalan felfogasokt6l, mivel Fuchs a tudattalant az intrapszichés folyamatoktol
elvalasztva egyértelmiien a testhez koti. Elgondoldsaban mar nem a test bioldgiai vagy
materialis felfogasarol van szo6, hanem a fenomenologiai testrél, ami els6sorban a testi

vilagon létet jelenti (Horvath, 2019; Ullmann, 2022).
Testként l1étezni — testet birtokolni

A testi tudattalanhoz €s a traumatikus testi emlékezethez vezetd utat Fuchs négy fontos
fogalmi aspektusa mentén mutatom be, Ullmann (2022) felosztdsa alapjan: 1. a test
birtoklasa és a testként létezés kiilonbsége; 2. a testi vilagon 1ét, mint az emberi
egzisztencia pszichén kiviili 1éte; 3. a testi emlékezet; 4. a testi tudattalan. A fest
birtoklasa (Korper-Haben) és a testként létezés (Leib-Sein) kiillonbozoségét elsdként
Plessner irta le (1970), amely megallapitassal 1ényegében a korabban kifejtett husserli
(Husserl, 2000) Leib — Korper kiilonbséget egészitette ki. Fuchs elsdsorban Plessner
(1970) megkiilonboztetésére tdmaszkodott, a birtokviszonyban ugyanis a test
kiilsddleges jellege mellett egy kulturalis tendencia is megmutatkozik, amelyet egyfajta
testfelejtés jellemez (Bohme, 2003). Eszerint a testkent létezni allapotat (a husserli Leib
kibdvitése) permanensen elnyomja, feliilirja, illetve eltorzitja a testet birtokolni allapota
(a husserli Korper kibdvitése), hiszen akkor érezzilk magunkat biztonsagban, ha
birtokolhatjuk, illetve birtokolni véljik Korper-ként, vagyis targyként hasznalt —
megjavitott, megszépitett, karbantartott — testiinket. Ezt latjuk megnyilvanulni
interjialanyaink beszamoldiban, amikor hosszasan és fajdalmas érzelmekkel terhelten
kozvetitik a disszocidlt, utdlatuk és félelmiik targyat képezd testiik jelzéseirdl,
hanyatlasardl — és a testiikben hordozott kockéazatokrdl alkotott élményeiket. A kontroll,
a vizualis nyomonkdvetés, a vérvizsgalatok, a gydgyszerek altal ngy érzik,

birtokolhatjak a testiiket: a tiineteiket, a szOvédményeket, a (genetikai) kockdzatokat.
Perspektivavaltas az interjuhelyzetben

Néhany interjualannyal folytatott beszélgetés sordn izgalmas volt megtapasztalni,
ahogyan az interjuhelyzet — illetve az IPA interju sajatossadgainak koszonhetéen az

interjuk empatikus hozzaallast nyujté kozege, szakmaisaga és mélysége — hatdsara
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jelentds véltozason ment at az interjualanyok sajat testiikhoz vald hozzaallasa. Ertem
ezalatt az interjuhelyzet soran kibontakozo6 perspektiva valtast: a kezdetben jellemzden
mélyen targyiasito €s tavolitod perspektivabol a testi atélés, a testtel egyiitt gondolkodas
perspektivajaba. Mivel a kutatasokban szerepld interjuk jelentds részét magam vettem
fel, ez a tapasztalat szamomra a teljes kutatasi folyamat egyik legjelentésebb élménye,
mind a szakmai szempontokat, mind a szubjektiv élményemet figyelembe véve. Az
interjuhelyzetet a tanacsadoi, vagy akar klinikai gyakorlati kdzegbe atemelve fontos
konkluzioként fogalmazodott tehat meg bennem, hogy az érintetteknek segité-segitett
helyzetben vald jelenlétét erdteljesen meghatarozza a segitd szakember altal felkinalt
perspektiva. Marpedig amennyiben ez a perspektiva a megélt test kifejezésrétegei irant
érdeklddik — s mindezt empatikus és érdekl6do, az interjhalany/beteg/érintett érzelmeit
érvényesitd kozegben teszi, Ugy tlinik, hogy ezek a kifejezésrétegek nem maradnak
feltaratlanok. Ily mdédon a megélt test irdnydban nyitd perspektiva nem csak az IPA
kutatd munkdjat tdmogatja, de a beteg sajat (elidegenedett €s birtokolni vagyott)
testéhez fiiz0do6 allapotat is jelentdsen befolyasolhatja, kozelebb hozva a testként létezni
allapotat. Kutatas és intervencié taldlkozik tehat ezen a ponton, amelyrél korabban

Shamai (2003) and Perry (2020) is beszdmolt tanulmanyéban.
A tudatrdl val6 gondolkodas horizontalis dimenzidja

A testre vonatkozo fenomenoldgiai perspektiva egyik legfontosabb nyelvi ujitasa
Merleau-Ponty vilagon-lét fogalma (Merleau-Ponty, 1945:103). Mar Heidegger (1962)
bevezette a Dasein kapcsan az eksztatikus 1étezés kifejezést — Merleau-Ponty
tulajdonképpen ezt a gondolatot egészitette ki a testiség dimenziodjaval: ,,a test a vilagon
lét hordozoja”, testként 1éteziink a vilagban, vilagon 1étiink tehat alapvetden testi 1étezés
(Ullmann, 2022:226). Fuchs ezt a gondolatot kdveti, amikor a megélt test, a megélt tér
¢s a testkdziség horizontdlis dimenzidjat allitja szembe a pszichén beliil zajlo tudatos
vagy tudattalan folyamatok vertikalis dimenzidjaval: ,,A megélt test fenomenologidja
szempontjabdl a tudattalan nem egy intrapszichés realitdas, ami a mélységekben, 'a tudat
alatt’ lakozik. A tudattalan inkabb koriilveszi és athatja a tudatéletet (...), éppugy, ahogy
a megelt test elrejti onmagdt miikodése kozben. Az igy értelmezett tudattalan nem a
pszicheé vertikalis, hanem inkabb a megélt tér horizontdlis dimenziojaban talalhato”
(Fuchs, 2019:44 idézi Ullmann, 2022:227). Vagyis a tudatrél valé gondolkodasnak a

hagyomanyos — Freud ¢és Husserl altal is képviselt — vertikalis dimenzié mellett lehet

149



egy horizontélis dimenzidja is, amely szerint a legfontosabb ¢lmények nem beliil, tehat

intrapszichésen zajlanak, hanem a vilaghoz, a mdsokhoz, a testhez kdtnek minket.
Csaladi tudattalan — Csaladi test

A pszichoterapias diskurzusban kordbban is megjelent mar a tudattalannak az
intrapszichés folyamatoktol elkiiloniild forméja, ide sorolhatd példaul Szondi (1996)
csaladi tudattalan fogalma. Szondi szerint a csalddi tudattalan a személykozi jatszmak
¢s rogziilt viszonyok olyan sémdja, amely nem intrapszichés uton hat, hanem
valamennyi csaladtag atfogd viszonyrendszerében érhetd tetten, és determinalja az
egyén valasztasait ¢és emberi kapcsolatait (Ullmann, 2022). Vizsgalatunkban
kibontakozott a csaladi test, illetve a csaladi korpusz (Novas €s Rose, 2000) jelensége,
amely a genetikai betegség fontos értelmezési lehetdségét kinalja az érintetteknek.
Felmeriil a kérdés, hogy egy genetikai uton 6roklédd betegség esetén vajon csaladi
szinten adddhat-e a kozos betegségbdl adodo (trauma)élménynek a csaladi tudattalanon,
illetéleg a csaladi testemlékezeten keresztiili értelmezhetdsége? A csaladi tudattalan a
kiilsé tudattalan egy formadja, ettdl eltér a jelen atfogd diszkusszid egyik fokuszat
meghataroz6 testi tudattalan fogalma, amely szintén nem egy intrapszichés jelenség,
ugyanakkor nem is a személykozi viszonyokban helyezkedik el, hanem a személy
szubjektiven megélt terében (Ullmann, 2022). A testi tudattalan értelmezéséhez azonban

fontos szot ejteni a testi emlékezetrol.
»A testi emlékezet a megélt multunk”

A kognitiv idegtudomany fontos felfedezése a memoriarendszerek kiilonbozdségének
megallapitdsa volt (Schachter, 1996; Ullmann, 2022). Bergson (2007) mar a XIX.
szazadban sajatos emlékezeti rendszerként vizsgélta a test habitudlis képességeit, és
kiilonbséget tett az emlék-kép és a szokds-emlékezet kozott. Az elsot egy szandékos é€s
reprezentalhatd emlékezetként, mig a masodikat egy Onkéntelen és passziv jellegl
emlékezetként értelmezte. Szamunkra a leginkdbb relevans informécido Bergson
megallapitasaibol a szokas-emlékezettel kapcsolatos, amely ,,valdjaban nem
reprezentdilja a multat, hanem ujrajatssza” (Bergson, 2007:87). Vagyis a
vizsgalatunkban tobb esetben kibontakozo6 retraumatizaciéo élménye valojaban nem a
mult egy intenciondlis élményének ujra jelenvalova tételeként nyilvanul meg, hanem
ezekben az esetekben a szokds-emlékezet tulajdonképpen enaktalja a multat. Amikor az

interjualany beszamol a I¢legeztetdgépen fekvo betegek latvanyara beldle elemi erdvel
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feltord panikszeri, bénultsagig fokozodo élményrdl, szokds-emlékezete 1&p mikddésbe,

amelynek eredményeként a testében Orzott tapasztalat enaktalasa torténik.

Merleau-Ponty (1945) Bergsonhoz (2007) hasonld értelemben ir a habitualis test
jelenségérdl, amely a testben lerakodott, a testi vilagon-l1étiinkhdz tartozd habitudlis
emlékezet. A habitualis testhez tartozo, a testben leiilepedett mult Ujrajatssza magat a
jelenben, s a tudés ilyenkor nem az elmében, hanem a testben van, amelyhez egy
mélyebb szinten miikodd intencionalitds, az Un. operativ intencionalitds tartozik.
Merleau-Ponty elméletét Fuchs kiegésziti a torténetiség hangsulyozasaval, amikor azt

mondja: ,, a testi emlékezet a megélt multunk” (Fuchs, 2012:11).
Traumatikus testi emlékezet

Fuchs hatféle testi emlékezetrdl ir, amelyek kozil itt most a traumatikus emlékezet
koncepciojat targyalom. A trauma természetérdl bovebben irtam a disszertacido elméleti
bevezetdjében, a trauma ¢és az emlékezet témajanak targyaldsa pedig meghaladja jelen
dolgozat korlatait, ezért itt minddssze a trauma €s az emlékezet testi kontextusat
emelem ki. A fajdalmas tapasztalatok nemcsak emlékként rogziilnek, hanem mélyen
bevésddnek a testi emlékezetbe (Stupiggia, 2016; Van der Kolk, 2014). Ez latszik
megnyilvanulni interjialanyaink beszamoldiban, amikor a testiik gyakran hamarabb
reagdl bizonyos altaluk veszélyesnek itélt helyzetben, mint hogy tudatosan
elkezdenének eltavolodni a helyzettdl: megijednek, izzadni, zihalni kezdenek, nyomast
éreznek a tarkdjukban... Tudjuk, hogy a trauma emléke visszahuzdédik a tudatos
emlékezet el6l, mégis eleven és hatékony marad a megélt test szintjén, mintha
valamiféle idegen test lenne, amely bizonyos helyzetekben 6nkénteleniil — és ugyanugy
megjelenik, ahogyan az eredeti esetben az megtortént (Fuchs, 2012; Stupiggia, 2016;
Ullmann, 2022; Van der Kolk, 2014). Bizonyos értelemben a trauma elevenebben €1 a
testi emlékezetben, mint a képszeri vagy szandékos emlékezetben (Ullmann, 2022).
Egy fajdalmas élmény, a betegség altal atélt testi szenvedés, a levegltlenség
tapasztalata, a test elvaltozasabol eredd szégyen megélése kognitiv emlékek szintjén
zavaros ¢s homalyos lehet, a test azonban egy a kordbbihoz hasonld helyzetben azonnal
emlékezhet, és valtozatos tiinetekkel reagalhat a trauma emlékére (Stupiggia, 2016;
Ullmann, 2022). A traumatikus emlékezet sajatossaga, hogy a részben torolt, részben
feldolgozatlan eseményt képtelen onmagaban feldolgozni, a traumatikus élményhez

kotddd €élmények Osszessége viszont megdérzddik az érzések és a test szintjén. Ez
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altalaban egy nehezen verbalizalhatdo emlékezet, amely természeténél fogva a testben
elevenebb mddon van jelen, mint az elmében (Stupiggia, 2016). Appelfeld (2005) a testi
memoridba mélyen bevésodott nyomokrol ir, amelyek az életrajzi emlékezetnél
mélyebben és tartésabban lehetnek jelen — testi érzések, benyomasok, érzékletek,
amelyek a mult hirtelen és varatlan ujrajatszasarol kozvetithetnek. Ez az ujrajatszott

mult pedig nem a kognitiv emlékezetben van, hanem a testben (Ullmann, 2022).
A test, mint a traumatikus élmény szimboluma

A test, pontosabban a bdr, illetve a ,,bor-én” (Anzieu, 1991) nem csak a szubjektum
védelmi falaként van jelen szivmiitéti heggel €16 interjualanyunk élményvilagaban,
hanem az emlékek manifesztacidjaként is megjelenik. A miitét traumatikus élményének
jelentéstartalma tulajdonképpen a hegbe inkorporaloédott — a heg pedig a szubjektumba:
., Amikor ranézek, kozel sem csak egy vagast latok a boromon, hanem a torténteket, az
emléekeimet, mindent, ami ott, akkor tortént, amit atéltem... atéeltiink. Minden bele van
irva, ide, a borémbe, ebbe a hegbe. Ennek nyoma van a testemen is, meg a lelkemen is.”
Ez egyben azt is jelentheti, hogy a heghez, mint 6nall6 entitashoz vald viszony feltarasa
tamogathatja a heg keletkezése mogott meghtiz6do traumatikus élményhez vald viszony
megértését. Az interjlialany miitéttel kapcsolatos érzései a testén (bOrén) jatszodnak le,
illetve kelnek életre a heghez val6 viszony értelmezése sordn. Az interjualany nem csak
fizikai entitasként viszonyul a heghez, hanem explicit mddon ¢éli at a testét ért
¢lményben foglalt érzéseit. Ez az atélés pedig tdmogatja a testi memoridban tarolt
traumatikus emlékek atdolgozasédnak lehetdségét. Fuchs (2012) szerint a mult nem
pusztan a reproduktiv visszaemlékezés intenciondlis aktusa révén, hanem a megélt test,
a Leib segitségével is Gjra megjelenithetd. Vizsgalatunk alapjan ugy tiinik, hogy a testi
integritasat elveszitett beteg a testemlékezetben rejld lehetdségek révén is képessé
valhat az En tjra-konstrualasara. A traumatikus élmény szimbélumaként adodé test az
interjualanyok szamara egyfajta triggere a fajdalmas emlékeknek, a propriocepcio, a
taktilitds, a szagok, a hallas aktivalhatnak multbéli eseményeket. A testemlékezet
ugyanis ,,a megélt tapasztalatok emléknyomainak szomatikus visszhangja és a vilagra
nyilas lehetoségfeltétele” (Horvath, 2019:38). A tudattalan emlékek és elfojtasok a
megélt test szimbolikus kifejezéseiben is megjelennek; az elfojtott mintegy szétteriil az
¢letvilagban és szublimindlis modon befolyasolja a viselkedést (Fuchs, 2012 idézi
Horvath, 2019). Ez a gondolat manifesztalédhat a szivmiitéti heggel €16 interjualany

gornyedt testtartdsdban, amely az atélt érzéseinek hordozoja, testi viselkedése pedig azt
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jeleniti meg, aki 6 maga; ,,vordoslé arcom maga a szégyen, asito szam az unalom,
remego hangom maga a szorongads (...) testi érzése” (Vermes, 2006:6), ebben a
kontextusban Eszter gornyedd tartdsa maga a megélt fajdalom és szégyen, testi

megélése kifejezddik a mozdulataiban, a jardsdban, a testtartasaban.
A testi tudattalan

Ezen a ponton eljutottunk a festi tudattalan jelenségéhez, amely a vildgon létiinkkel
kapcsolatos tapasztalatok sajatos sematizaltsagara utal (Ullmann, 2022). Nem elfojtasok
eredménye — mint a pszichoanalizisben —, nem vertikalis tehat, hanem horizontalis
jelenség (Fuchs, 2012; 2019). Olyan reakciok formajaban jelentkezik, amelyek erdteljes
¢s heves érzelmi folyamatokat indukélnak, amelynek sordn az atélé nem tudja, nem érti,
hogy mindez miért torténik vele. Intenziv élményeit idegen valosagként konstitualja
(Ullmann, 2022). Fuchs nem allitja, hogy elmélete az egyetlen érvényes elgondolésa a
tudattalannak, mindossze javaslatot tesz arra, hogy mas, univerzalisan ismert tudattalan
tipusok mellett a testi tudattalan jelenségét is vegyiik figyelembe a klinikai munka
soran (Fuchs, 2019). A test emlékezése maga a festi tudattalan, a testemlékezet ,,egy
személy testi és testkozi tapasztalatait olyan implicit modon hatékony diszpoziciokka
alakitia, amelyek a mindennapi élet tobbnyire tudattalan rétegét alkotjak” (Fuchs,
2019:36 idézi Ullmann, 2022). Megallapithatjuk tehat, hogy nem csupdn a materialis,
bioldgiai értelemben vett testet értelmezhetjiik testként, hanem a képességeknek, a
szokasoknak egy bonyolult rendszerét, amit horizontdlis jellegii testi tudattalannak

nevezhetiink (Ullmann, 2022).
Test mint csendes tars

A betegséggel ¢l6 emberek tapasztalatdban gyakori jelenség az allapotuk altal megélt
veszteségek gyasza, amelynek szerves részét képezi ezen veszteségek értelmezési
folyamata. Janice Morse (1997) a betegséggel kapcsolatos atfogd modellt alkotott
(Responding to threats to integrity of self), amelynek utolsé eleme az én integritasat
fenyegetd veszélyekre adott valaszlehetdségeket irja le. Morse gy véli, hogy a betegség
altal megvaltozott test korlatainak ¢és Ilehetdségeinek megismerése esszencialis
jelentéséggel bir a gyogyulas, illetve a személyes ndovekedés lehetdsége szempontjabol,
hiszen ennek folyamatdban ez ¢érintettek ¢élete ujjaszervezddik: Uj célokat, Uy
prioritdsokat prébalnak kitlizni (Wilde, 2003). Wilde (2003) két perspektivat javasol a

test szubjektumként vald értelmezésének konceptualizaldsara. Az egyik az ontologiai
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nézOpont, amely a testet mint kiilonleges baratot értelmezi — ezt Wilde ,,csendes
tarsnak™ nevezi. A masik, episztemologiai perspektiva a testet informatorként szemléli,
aki (ami) esszencialis informdaciokkal lat el, amelyek tdmpontot jelenthetnek az
apoloknak és az orvosoknak az érzékenyebb és hatékonyabb ellatas nyujtasaban. A test
ezen két perspektivabol vald megtapasztalasa segitheti és tdmogathatja mind a
betegeket, mind az Oket ellatokat a testben rejld esszencidlis tapasztalat és tudas
jelentéségének elismerésében — és megismerésében. A csendes tars nézépontja segiti a
sajat test szubjektivitdsanak tudatositdsat €s egyben megerdsitését, tovabba a beteggé
valo testtel és az utalt vagy szégyellt testi miikodéssel kapcsolatos harmodnia kialakitasat
— amely akar a test elsddleges megbecsiiléseként is értelmezhetdéve valik (Van den Berg,
1966). A test mint informator koncepcid szintén hasznos tudasanyagot nyujthat az

orvos-beteg-apolo kapcsolati rendszer megerdsitésére €s hatékonyabba tételére.

A thrombophilids betegekkel késziilt mélyinterjik €s a fenomenologiai — hermeneutikai
perspektiva olyan mély tapasztalati réteget hozott felszinre, amelyet korabban, amolyan
csendes tarsként csak az azt atélok ismerhettek. Ez a tuddsanyag nem csak az
egészségiigyi team szadmara fontos, hanem az atélé betegek szamara is, hiszen

tapasztalataik tudatositasa és érvényesitése altal valik szamukra is 1étezévé.

7. KONKLUZIO

A doktori folyamatban eltoltott évek soran rengeteget tanultam a kronikus beteg ember
testérol — mind pszicholdgiai, mind fenomenolégiai értelemben. Ezt a tudast pedig azért
érzem relevansnak és fontosnak, mert meglatdsom szerint a mentalis allapotukhoz, a
pszicholdgiai  diskurzusban felmeriild nehézségeik ¢és problémaik adekvat
tamogatasahoz ¢€s segités€hez a testiikon — a megélt testi tapasztalataikon at vezet az ut.
Disszertaciomban a test, illetve a test €s az identitds viszonyrendszerét bemutatva
kitértem mind a pszicholégidban, mind pedig a fenomenologiai paradigmaban ismert,
illetve kevéssé ismert elméletek bemutatasara. Ennek komplexitdsa €s arnyalhatosaga
érdekében harom kiilonboz6 kutatdsban, harom kiilonb6zo perspektiviban mutattam be
a thrombophilidval €16 személyek sokrétli megélhetd tapasztalatait. Mint lathatjuk, ez az
arnyaltsdg ennek a betegségnek az ezer arct jellegébdl fakadhat: potencidlisan fatalis
allapot ez, mégis vannak, akik életiilk végéig tlinetmentesek. Vannak azonban, akiknek

¢letiilk — és betegségtorténetilk — sordn szamos stlyos és traumatikus élményt okozo
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szovodménnyel kell megkiizdeniiik. Vannak, akik ezeknek a szovidményeknek a testre
irt jelét viselik egész életiikkben, és vannak, akik a thrombophilia lathatatlansidgaval
¢lnek. Ami azonban mindannyiukban kozds: a betegség testbe irt jelét, ezt a kapott, de

soha nem kért csalddi ordkséget viselik sziiletésiiktdl a halalukig.

Mindhéarom kutatasunkban, illetve tulajdonképpen a teljes doktori folyamatom soran az
interpretativ  fenomenologiai analizis modszerével dolgoztam, igy a teljes
disszertacioban IPA modszerrel késziilt kutatasokat mutattam be. Ezaltal nyujtottunk
részletes ¢s szertedgazo betekintést ennek a szubjektiv tapasztalati vilagot minden
eddiginél mélyebben feltarni hivatott izgalmas €s — éppen mélységénél és a benne rejld

lehetdségeknél fogva — kihivast jelenté mddszernek a vilagéaba.
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Mellékletek

1. melléklet: Eszter rajza a kovetkezo instrukciora: ,,Kérem, rajzolja le onmagat, a

miitétje utan!
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2. melleklet: Eszter rajza a kovetkezo instrukciora: ,,Kérem, rajzolja le a hegét,

ugy, ahogyan on latja!
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