Dupcsik Csaba

~Meghalosat a Zoéval szoktunk jatszani!”

Tudas és hatalom az orvos-beteg interakciokban

Egy haematologiai osztaly vezetdje:
,,Jo napot! Mit is kell ma adnom
maguknak?”

A beteg gyerek anyja:

, Ezt On tudja, adjunktus ir...”
Gyerekkoérhaz, Magyarorszag, 2000-es
évek kozepe!

Olvassuk el figyelmesen, és vessiik 6ssze Foucault egyik legfontosabb miive,
A szexualitds torténete I. A tudds akardsa® két idézetét.®

A.

,,...[Elgy olyan hatalom. .. amelynek immdr nem az a legfontosabb funkcidja, hogy oljon,
hanem az, hogy lassan, fokozatosan minden izében birtokba vegye az életet. A haldl feletti
1égi hatalmat, amely szinte jelképe az uralkodoi hatalomnak, gondosan elfedi a kiriilte-
kintd gondoskodds a testekrdl és az életrdl. Nemhidba indulnak olyan gyorsan fejlédésnek
a klasszikus korban a legkiilonbézobb intézmények - iskolak, kollégiumok, laktanydk,
mithelyek; ekkor bukkannak fel a politikai gyakorlatban, illetve a gazdasdigi megfigyeldk
latoterében a sziiletési aranyszam, az életkor, a kozegészségtigy, a lakdsviszonyok és az
elvindorlds problémdi; valosdagos robbandssal van tehdt dolqunk, a test behodoltatdsdt,
illetve a népesség ellendrzését szolgdlo technikdk szinte robbandsszerti megjelenésével.
Igy kezdédik a biohatalom” korszaka.”*

! E sorok szerzdje szem- és fiiltantja volt a jelenetnek.

2Taldn nem felesleges a reflexio: e cikk szerzdje eredetileg nagyobb teret szant volna Foucault
nézeteinek. A cikk kozponti részének kell6 kibontasa érdekében azonban kénytelen volt réviditeni
ezt a kritikdt, ami nyilvdan nem mindig vélt az érvelés elényére.

* Kiemelések mindkét esetben télem - D. Cs.

4 FoucauLr, 1996. 144.
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B.

,,...[A]z élettel kapcsolatos daltalanos ismeretek fejlédése. .. szintén hozzdjarult ahhoz...
hogy az ember, bir viszonylagos és korlatozott mértékben, mégis fennhatosiga ald vonta
az életet... Ebben az iqy megszerzett jatéktérben... a hatalom és a tudds eljardsai immar
szamitdsba veszik és megprobiljik ellendrizni, modositani az élet folyamatait. A nyu-
gat-europai ember lassanként megtanulja, mit jelent, hogy eleven faj az eleven vildg-
ban, hogy van teste, hogy vannak életkdriilményei, van varhato élettartama,’ eqyéni és
kollektiv egészsége, vannak modosithato erdi, és hogy van egy olyan tere, ahol a lehetd
legkedvez6bb modon el lehet osztani ezeket az ercdket. [...] 'Biopolikanak’ kell nevez-
niink mindazt, ami az egyértelmii szamitdasok birodalmdba vonja az életet és annak
mechanizmusait, a hatalom-tudds pdrost pedig az emberélet dtalakitdsinak hatderejévé
vdltoztatja.”®

Elsé pillantasra tigy is tlinhetne, mintha Foucault szovegében lenne egy , hatalom-
ra koncentral6”, illetve parhuzamosan egy ,megismerésre koncentralé” narrati-
va is — de csak e tanulmany szerz&jének , manipuldciéja” miatt. A két idézetben
ugyanis egymastol elvédlasztva jelenik meg tudas és hatalom,” mikdzben szamomra
szisztematikusnak ttinik az a Foucault-i stratégia, amely folyamatosan egybemos-
sa,® vagy legalabbis szoros, bar nem teljesen tisztizott jellegii kapcsolatba vonja a két
fogalmat, a tudast és a hatalmat, a megismerést és a hatalom (tipikusan intézmé-
nyesitett) gyakorlasat.
Foucault egyik megfogalmazasa szerint:

, A hatalom és a tudds kolcsondsen feltételezik eqymdst; nem létezik olyan hatalmi vi-
szony, amely ne hoznd létre a tudds eqy megfeleld teriiletét, sem olyan tudds, amely
ne feltételezne és nem hozna létre eqyuttal kiilonbozé hatalmi viszonyokat is. A »hata-
lom-tudds« ezen viszonyait tehdt nem a — hatalmi rendszerhez képest szabad vagy nem

® A magyar kiadas forditdsaban: , életkora” - D. Cs.

¢ FoucauLt, 1996. 146-147.

7 Bar a B. idézetbe igy is ,becstszott” példaul a , hatalom” két emlitése. A teljes szoveg azonban
explicite 8sszekapcsolja a két kifejezést: , az élet ténye... bekeriil a tudds meg az élet folyamataiba be-
avatkozni kivino hatalom hatokérébe.” A kdvetkez6 két mondat alanya egyarant ,,a hatalom”, végiil
a harmadik mondat mar a B. idézet utolsé mondatédhoz tartozik. (FoucauLt, 1996. 147.)

8 Mint a kézirat els6 valtozatat olvas6 szerkesztSk is figyelmeztettek: a legtébb kommentator
szerint ez ,sommas”, vagy akar téves értelmezés - viszont talan éppen ezért nyerhetnek tobbet
az olvasok egy ,eretnek” megkozelitéssel. Jelen irds szerz6je szdmara Foucault érvelésének ko-
herencidjanal érdekesebb kérdés, hogy a francia szerzé nézeteit befogadni és feldolgozni igyek-
v6 diskurzus szerepl6i miért sietnek a segitségére. J6 példa Miroslav Marcelli szovege: , A tudds
és a hatalom szovetségét Foucault olykor a "hatalom/tudds” kifejezéssel jeloli. [...] [Itt azonban] jabb
kérdések egész sordba iitkéziink. A hatalom és a tudds azonossdgit tételezi-e Foucault? Ebben a kapcso-
latban a hatalom jelentené azt az alapot, mely meghatirozza (a sz6 valamennyi jelentésében) a rd épiilé
tudds teljes szerkezetét? Vagy oksdgi viszonyrdl van szo, melyben a hatalom az ok, a tudds pedig az
okozat? A lehetséges kérdések sordt Foucault tovdbb szaporitja néhany homalyos, a hatalom fogalmaval,
illetve a hatalom és a tudds viszonydval kapcsolatos kijelentéssel.” MArceLLI, 2006. 138. A maga éltal
feltett kérdésekre Marcelli végiil nemmel vélaszol, bar kénytelen elismerni, hogy Foucault-t6l
,tavol dll... barmiféle hatalomelmeélet kidolgozdsa”. Uo., 139. A - kés6bb a f6szovegben idézendd —
folytatasban pedig egy meglehetSsen elvont értelmezéssel all el hatalom és tudas Foucault-i
kapcsolatarol.

1o [SiC]| i 72. (2020)



,IMEGHALOSAT A ZOEVAL SZOKTUNK JATSZANI!”

szabad - megismerd szubjektumbdl kiindulva kell elemezni; ellenkezdleg: azt kell tekin-
tetbe venni, hogy mind a megismerd szubjektum, mind a megismerés modozatai a ha-
talom-tudas alapvetd egybefonodottsigdabol és torténetileg alakulo viszonyrendszerébdl
vezethetdk le. Roviden: nem a megismerd szubjektum tevékenysége hoz létre valamilyen
tudast, ami a hatalom szamdra vagy hasznosithato vagy sem, hanem a hatalom-tudds
hatdrozza meg - az azt athato és alkoto folyamatokkal és kiizdelmekkel egyetemben —
a megismerés lehetséges formdit és teriileteit.”

Miroslav Marcelli példaul, a 8. labjegyzetben idézett , kérdései” utan végul igy pro-
balja megragadni ezt a kapcsolatot: , a hatalmi viszonyok témor definicidj[anak lénye-
ge]” lényege szerinte , hatdst gyakorolni masok cselekvésére”, marpedig a , tudds...
azert 1ép be a hatalmi viszonyok rezsimjébe, hogy részt vegyen a lehetséges hatds mezdjének
kialakitasdban és meghatdrozdasaban. E funkcidja révén a tudds... részint aldarendeli magat
a hatalmi szerkezetnek, részint maga is hatalomként nyilvinul meg, mivel kiterjeszti és
dtformalja a viszonyok hdléjat.”*°

A Foucault altal kreélt diskurzus rendkiviili sikerének talan éppen ez a lényegi
eleme: az éltala , elidegenitett”, , bizalmatlannd tett”, vagy legalabbis tavolsagtartas-
sal kezelt mainstream filozéfusok, torténészek, szociolégusok vagy antropolégu-
sok! kényszertiltek ra kulcsfogalmainak (at)értelmezésére és sajat, korabban bir-
tokolt tudasegyiittesiik egy részébe integralasara. Eppen ezért kritika helyett akar
egy ,hagyomanyos”, normakoveté Foucault-értelmezésként is értelmezhetd, ha
megéllapitom: a tudéds/hatalom fogalomparjat érdemes egy kidolgozottabb tudas-
tipoldgia' keretein beliil hasznositani.

Javaslom, hogy kiilonboztessiik meg

1) a természeti vildgra vonatkozé pozitivista tuddst,
illetve, a tarsadalmi vilagra vonatkoz6 tudas két formajat, azaz

2a.) a konstitutiv tuddst, és
2b.) a szocioldgiai tuddst.

A nagyjabol az 1960-as évekig domindns , pozitivista”*® felfogas szerint a megala-
pozott tudés egyszertien a vildg allapotainak leképezése, tiikrozése; egy adott je-

* A feliigyelet és biintetés paradigmatikus részlete Kraniczay Gébor ,alternativ forditdsaban”.
(Kraniczay, 1991. 35.)

10 MARCELLI, 2006. 140-141.

T A gondolatot, az idézett jelz6ket is beleértve lasd egyebek kozt: DowNINg, 2008. 15; DREYFUS-
RasiNnow, 1983; GEERTZ, 1978; SMART, 2002. viii; TakAcs, 2009. 15.

12 Jelen keretek kozott ttl messzire vinne, de hasonlé jatszmat lehetne tizni Foucault hatalom-
felfogasaval is, vo. Max WEBER klasszikusanak 16. §-aval (WEBER, 1987. 77), vagy Steven Lukes
3 Rigorozus filozofiatorténeti megkozelitéssel csak néhany irdnyzatot és szerzét (mint Comte,
a Bécsi Kor vagy Popper és kovet6i) nevezhetnénk pozitivistanak. A kifejezés hasznélata azonban
az 1960-as évek 6ta egyre kiterjedtebbé valt: hasznaléi a lent jellemzett titkrozéselmélet szinonima-
jaként, vagy legaldbbis paradigmatikus irdnyzataként tekintenek a pozitivizmusra. S6t, idénként
szinte megbélyegzésként hasznéljdk a cimkét (lasd a tobbek kozott: HALFPENNY, 1982; Putnawm, 1979;
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lenségnek vagy Osszeftiggésnek csak egyetlen helyes ismeret felel meg, minden
mas tudas helytelen, vagy legaldbbis nem teljes, vagy akar nem is tudas a sz6 szi-
kebb értelmében. E felfogdas szerint a pozitivista tudas fliggetlen megszerzésének,
ataddsanak vagy felhasznéldsanak tarsadalmi kontextuséatol, igy természetesen
a hatalmi viszonyoktdl is.

A 20. szazad els6 felében azonban kiilonb6z6 megkozelitések és szerzok - ta-
lan nem szakmai elfogultsag, ha itt csak a tudasszocioldgiat, s taldn nem nemzeti
elfogultsag, ha csak Mannheim Karolyt"* emlitem - allitottak, hogy a tudés tar-
sadalmilag er6sen befolyasolt, s6t, tarsadalmilag , meghatarozott”. Pontosabban:
a tarsadalomra vonatkoz6, tehat politikai, mtivészeti, akar a vallési (vagy szocio-
l6giai) tudés tarsadalmilag konstrudlt, mikdzben a természettudoményok tudasa
figgetlen e tarsadalmi hatasokt6l. Az 1960-as években robbanasszertien elterjedd
szocidlkonstruktivista irdnyzatok viszont azt allitottak, hogy tudasunk egésze tar-
sadalmilag konstrualt, hangstlyosan beleértve a természettudomanyos tudast is.
Mig Mannheim még azt éllitotta, hogy ,a 2+2=4 gondolati eredményen nem ldtszik,
hogy ki gondolta és mikor”,"® addig az Gj tudasszociolégia egyik fontos alakja, David
Bloor, mintegy példazatképpen, kidolgozta egy ,alternativ matematika” vazlatat
is.'* Barmennyire mas nyelven fogalmazza meg, Foucault tuddselmélete egyértelmu-
en a szocidalkonstruktivista megkdzelitések kozé sorolhato.

Jelen keretek kozott nem tudom bévebben kifejteni,’” de gy vélem:

e A szocialkonstruktivista megkozelités tudasfelfogasa a tarsadalmi tudas te-
rén helyes, de kevés, mivel tal altalanos. Mint kivalé kollégdm megfogalmaz-
za: ,a szociologus azzal® nem magyardz, hogy valamit "tarsadalmi konstrukcionak’
bélyegez; a “tarsadalmi konstrukcio” mibenlétét ezzel szemben valoban fontos lenne
megmagyardznia” .

e Ugyanakkor a szocidlkonstruktivista megkozelitések kisérletét a természet-
tudomanyok 4j tipust lefrdsara alapvetSen kudarcosnak érzem. Ironikus
modon, elsdsorban szociologiai érvek, pontosabban, itt és most kételyek alapjan:

Rorty, 1981.). Egy kortérs médszertani kézikonyv még az , olvasébarit konyv... erételjesen struktu-
ralo, dttekinthetd formatum[dt]” is ,pozitivistanak” mindsiti. (HorvATH-MITEY, 2015. 22) AZ 1] poziti-
vizmus-vita - e tanulmény megkozelitésénél kiegyenstlyozottabb - 6sszefoglaldsat 1dsd: Kopay,
2007.) E sorok szerz6je - a posztpozitivista megkozelitéseknek szant provokécioként - ha a termé-
szeti vilagra vonatkozé tudédsrél van sz, akkor a tovabbiakban iddjel nélkiili pozitivista tuddsrol fog
beszélni. A provokacié szandékaval, korantsem mellesleg, éppen, hogy Foucault szellemét kiva-
nom megidézni, hisz’ A tudds archeoldgidja egy pontjan 6 is igy fogalmaz: , Ha azért, mert a ritkasig
elemzését helyezziik a totalitasok keresése helyébe, a kiilsodlegességi viszonyok leirdsdt a transzcendentdlis
alap tétele helyébe, a halmozoddasok elemzését az eredeti keresése helyébe, mdr pozitivistik vagyunk, nos,
akkor boldogan vagyok pozitivista, ezen nem fogunk dsszeveszni.” FoucauLt, 2001. 163.

4 Legkidolgozottabb forméaban: MANNHEM, 1996.

> Majd igy folytatja: , Ezzel szemben a léttel dsszefonodo gondolkoddsnak [ezt neveztem fenn ,tarsa-
dalomra vonatkoz6 tudasnak - D. Cs.] nemcsak a tartalman, hanem a megformaldsdn, a kategoridlis
appardtusin is meglatszik”, hogy milyen alldspontrél fogalmaztdk meg. (MaNNHEM, 2000. 258.)

16 BLOOR, 1976.

7 Egy némileg részletesebb kisérlet: Durcsik, 2001. vagy Szabari, 2008.

'8 Kiemelés az eredetiben.

19 HavraNcsik, 2019. 19.
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valéban kimutathat6 lenne olyan tarsadalmi mechanizmus, pozicié, érdek,
csoport stb., amely a természettudoményok legaldbb harom és fél évszazada
egységes tudaskészletét, episztemoldgiai alapjait, paradigmajat folyamatosan
,konstrualja”? Eletszerti”, hogy ugyanezen mechanizmusok stb. nem voltak
képesek hasonl6 egységes szemléletmod kialakitdsara a politikai, ideoldgiai,
vallasi, tirsadalomtudomanyos és egyéb teriileteken? Figyelem: egy adott ter-
mészettudomanyos megkozelités, md, fogalom stb. tarsadalmi befolyasoltsa-
ganak vélt vagy megalapozott , kimutatdsa” 6nmagaban még nem bizonyitja
»a tudomany tarsadalmi konstrualtsaganak” tézisét.

A természettudomanyok évszazadok 6ta eldfeltételezik, hogy az objektiv természeti
valoésag létezik - és azdta elképeszté mennyiségti elméleti, de még tobb, targyakban
és technolégiakban megtestesiilé tudast halmoztak fel, amely 6sszhangban van ez-
zel az el6feltevéssel ® A tarsadalomtudomanyokban viszont az utolsé 6t-hat évti-
zedben kezd szinte axiémava valni az a felismerés, hogy a tarsadalmi valésag par
excellence konstrudlt, hiszen ontolégiai értelemben is ,,csak” résztvevéi tudasaban
létezik?' (még akkor is, ha a tarsadalomtudds megfigyelSk tjra meg tjra az egyé-
nek altal fel nem ismert, nem adekvat médon megragadott, nem szandékolt, de
rendszerszer(i kovetkezményekkel biré6 mechanizmusokat vélnek felismerni).

Egy tjabb reflexi6 erejéig: e tanulmany szerzgje tigy érzi, kiteljesitette azt a , fejlo-
désregényt”, amelyre PhD disszertacidjahoz irt opponensi véleményében Wessely
Anna tett emlitést.”? Sarkitva: gy vélem, hogy mig a természettudomanyokban
a pozitivista, addig a tarsadalomtudomanyokban a konstruktivista tudasfelfogast
tekint6 adekvatnak. S6t: ,a” tudds csupan magas elvonatkoztatasi szinten foghato
fel olyannak, ami médosithatja a diskurzusok kereteit, s ezaltal , hatalommal” bir
az e keretek kozott megnyilvanulé cselekvék felett - az egyes egyének szamara
konkrétan rendelkezésre all6 tudésegytittesek csak rendkivil ritkan, rendkiviil
korlatozott mértékben birnak ilyen ,konstrukciés potenciallal” vagy , Foucault-i
hatalommal”. (Lehet, hogy ez a felismerés tiikr6z6dik vissza Foucault kozhely-
szerien ismert” tézisében a szubjektum leértékelésérél.) A tarsadalmi tudasok
talnyomorészt a fenti tipologiaban 2b-vel jelolt, talan megbocsathaté szakmai so-
vinizmussal szociolégiainak nevezett tudas kategoériajaba sorolhatok, azaz, olyan
ismeretekrél van sz6, amelyek egy-egy diskurzus, nyelv, kultdra, tarsadalom, és
igy tovabb jelentésuniverzumat adottnak, , objektiv” tarsadalmi valdsignak tekin-
tik. Egy analégiaval élve: a pénziigyi rendszer ossztarsadalmi konstrukcidja ha-
tarozza meg, hogy egy-egy érme, papirdarab vagy informaciécsomag pénznek

2 A fizikai vilagképet cafolni igyekv$ megkozelitéseket pedig paratlan hatékonysaggal szoritottdk
az dltudomanyok statusaba. (Kutrovacz-LANG-ZEMPLEN, 2008.)

2 A téma tengernyi szakirodalmabol csak f6hajtdsképpen: BERGER-LUCKMANN, 1998; Schutz-
LuckMANN, 1974. Magyar nyelvi részlet: Scnutz-Luckmann, 1984; Hasermas, 2011. (Utobbi a lab-
jegyzet-hivatkozds mondatanak zardjeles része szempontjabol is relevéns.)

22 Dupcsik, 2001. 10.

B E recepci6, szokatlan médon, megfelel a szerz6 szandékainak is, lasd példaul e cikk harma-
dik Foucault-idézetét: kétszer is szerepel benne a , megismerd szubjektum” kifejezése, mindkétszer
tagadassal osszekapcsolva. A szavak és dolgok hires és hatdsos utolsé oldalain pedig ,az ember”
varhato ,eltiinését”, , a deriis nemlétbe” vald ,visszatérését” is el6revetiti. (Foucaurt, 2000. 431-432.)
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tekinthetd, illetve, hogy milyen értékkel bir; de az egyének tobbsége jobban teszi,
ha nem prébal pénzt , konstrudlni”, mert biintet6 szankciékkal szamolhat; s még
a legbefolyasosabb politikusok, nemzetibank-elnokok vagy multimilliardos speku-
lansok is csak ritka hataresetekben képesek érdemi befolyast gyakorolni egy-egy
pénziigyi rendszer mtikodésére.

Dolgozatom targya szempontjabdl sokkal relevansabb példaval: egy orvos

e tipikusan nagysagrendekkel nagyobb, a betegségekre és az egészségre vonat-
koz6 pozitivista tudassal (1. tipus) rendelkezik, mint az egészségtigyi rendszer
masik paradigmatikus szereplGje, a paciens.*

Ezt a tudast érdemes megkiilonboztetni

e egyrészt attdl a konstitutiv tuddstél (2a. tipus), amely adott tarsadalomban
meghatdrozza, mit is jelent orvosnak lenni, milyen el&feltételei vannak e sze-
rep betdltésének, milyen jogositvanyokkal és kotelezettséggel jar stb.);

e madsrészt attol a szociologiai tuddstol (2b. tipus), hogy milyen az adott egész-
ségligyi rendszer hatékonysaga, adott korhaz felszereltsége, adott orvos és
részlege specidlis szakmai tapasztalata stb.

A 18. szdzadban az tun. fegyelmez6 tarsadalom kialakuldsaval az olyan intézmé-
nyek, mint a bortonok, a manufaktirak, az iskoldk, a kérhdzak vagy a hadseregek
1épésrdl 1épésre mind athatobb ellenérzést (hatalmat) kezdtek gyakorolni az egyé-
nek lelke, teste, mikodése, mindennapi megnyilvanulasai, viselkedései felett (ami
Foucault szerint egyenl6 azzal, hogy mind tobb és mind hatékonyabb tudist sze-
reztek targyukrol). A folyamatban nem ,,csak” a bortonérok, munkafeliigyel6k, ta-
narok, orvosok vagy katonak jatszottak szerepet, hanem id6vel , mindenki”, mivel
a beépiilt (6n)fegyelmezés hatdsara az atlagember nemcsak az objektuma, hanem
a szubjektuma is lett a folyamatnak a maga mikro-milijében.

A fegyelmezésnek a modernités el6tt is voltak egyrészt , gyakorléterepei”, mint
példaul a kolostorok,” masrészt rendkiviili alkalmazésai is, bizonyos extrém szi-
tuaciokban, mint a jarvinyok. Mivel e sorokat 2020 aprilisaban, a COVID-19 pan-
démia kibontakozdsa kozben ifrom, talan érdemes felidézni, hogyan részletez
Foucault egy jellegzetes 17. szazad végi pestiszarlatot: haldlbiintetés terhe mellett
mindenkit bezarnak a hazaba; csak a hatésagi emberek és a katondk jarhatnak az
utcakon; az élelemrdl altalaban mindenkinek maganak kellett (a zarlat elrendelése
el6tt) gondoskodnia, a bort és a kenyeret azonban szigortan szabalyozott médon
juttatjak be az épiiletekbe. , A pestises viros a vilagtol elvigott, mozdulatlan, merev tér.
Mindenkit a helyéhez szégeznek. [...] Sziintelen a feliigyelet. Mindeniitt éber tekintet. [...]

#Valamint annak hozzétartozoi, akik szerepe kiilonosen fontos, ha gyerekbetegrél van szo.
A tovébbiakban a paciens kifejezésbe vagy szinonimaiba kiilon emlités nélkiil is mindig beleértem
a kiskoru érintettek szileit is.

» Féleg: FoucauLt, 1990.

% Foucault azonban gyorsan dtugorja ezt a témat. Minimalis szarkazmussal megkockaztathato:
talan az motivalta, hogy akkor ,til ismert” nagy szerzékre is kellett volna hivatkoznia, mint
példaul Max Weber. (WEBER, 1982.)
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...minden, a varosban tartozkodo embert eqyenként lajstromba vesznek”, majd ezt kdve-
téen sziintelentil ellenérzik a mozgasat (illetve a tobbségnél helyben maradasat),
egészségligyi allapotat (a social distancing betartasaval, azaz a feltigyel6 felszolita-
sara minden csaladtagnak meg kell mutatnia magat az ablakban), az élet és halal
minden mozzanatét. , A pestisre adott vdlasz a rend; funkcioja, hogy eloszlasson minden
zilrzavart... Mindenkinek el6irja, hol a helye, melyik a teste, milyen a betegsége és a haldla,
mi a java, a mindentitt jelen 1évd és mindentudo hatalom hatdalydval... A pestis - a kevere-
dés - ellen a feqyelem a hatalmidt érvényesiti, ami nem mds, mint az elemzés.”*

Figyeljitk meg, hogy a megismerd$/hatalmat gyakorlo tekintet, a megismerés, ,,az
elemzés” tarsadalmi jelenségekre, mindenekel6tt az emberi viselkedésre iranyul,
mikozben a baktériumok és a fert6zések kozotti kapcesolatot csak mintegy két év-
szazaddal kés6bb ismerték fel (s csak a 19. szdzad utols6 évtizedében fedezték fel
a virusok létezését).

Foucault e rendkiviili hatdst® kivalté megkozelitésében a tarsadalomtudoma-
nyok kialakulasat” is a fegyelmez6 tarsadalom, a biopolitika felemelkedésével
magyarazza, amelyet magatol értetédéen osszekapcsol a modern orvostudomény
felemelkedésével: elvégre mindkett§ az embert tanulmanyozza (tehéat az ember fe-
gyelmezésének tarstettese).

Véleményem szerint azonban ez a megkozelités figyelmen kiviil hagyja, ponto-
sabban, nem kell6képpen hangstlyozza, hogy az egyes tudoményagak beagyazo-
désa a tarsadalmi - és természeti - valésdgba nagyon is kiilonboz6.

Ha az egyes tudomanyokat sajatos rendszereknek tekintjiik, amelyek informa-
cioét szivnak fel a kornyezetiikbdl, majd azokat, a megfelel eljarasok betartasaval,
atalakitjak és visszajuttatjak a kornyezetiikbe, akkor azt taldljuk, hogy a kornye-
zet, az in és az out csatornak, az informaciot kezel6 személyzet Osszetétele stb., az
egyes tudomdanyagakra jellemzé specifikus mintdkat alkot. Példaul a természettu-
domanyok a természeti vilagbdl nyerik az informacidkat, mig azok feldolgozott
formait a tarsadalmi vilagba juttatjak vissza, tilnyomorészt erre specializdlédott
cselekvok (tanarok, mérnokok, ismeretterjeszté miisorok/kiadvanyok készi-
t6i stb.) kozremtikodésével. Ugyanakkor a tarsadalomtudomanyok informacids

2 FoucauLt, 1990. 267-270.

# Egy citaci6-elemzés szerint 2007-ben Foucault volt a legidézettebb konyvszerzé a human
tudomanyokban (Thomson Reuters” ISI Web of Science, 2007. Lasd példaul: http:/ / piresphilosophy.
blogspot.com/2012/08/ most-cited-authors-of-books-in.html (Utols6 letoltés: 2020. junius 7.)

¥, Meghatirozo jelentdségiiek... azok az apro eljdrdisok, feljegyzések, nyilvintartdsok, dosszié-Gsszedl-
litasok, oszlopok és grafikonok, amelyek oly megszokottak szamunkra, de nekik kdszonhetd az ember-
16l 52616 tudomdnyok episztemoldgiai fejlodésének meginduldsa. [...] a 18. szdzad vége felé megjelenik
valami, amit a »klinikai« tudomdanyok cimszo ald sorolhatndnk... az egyén (és immdr nem a faj) belép
a megismerés szférdjaba. .. az egyedi leirds, a kikérdezés, az anamnézis, a »dosszié« bekeriil a tudomdnyos
kommunikdcio dltaldnos miikodésébe. ...a nyilvantartisi eljardsok iranydban kell vizsgdalodni, a vizsga
mechanizmusai koriil, a fegyelmi berendezkedések kialakuldsa és a testek folott Iétrejott 1ij tipusu hatalom
kornyékén. Az emberrdl szolo tudomanyok sziiletése? Valosziniileg azokban a dicsfény nélkiili archivu-
mokban keresendd, ahol kidolgoztdk a testekre, mozdulatokra, magatartisokra gyakorolt kényszerité erék
modern dsszjatékat.” FoucauLrt, 1990. 259-260. Példaul szociologiatorténeti szempontbél is érde-
kes gondolatmenetrsl van sz6, elméletileg izgalmas moédon lehetne 6sszekapcsolni a weberi
racionalizal6dés, biirokratizalédds gondolataval - de a Foucault-i sziporka kialszik, miel6tt
fellobbanhatott volna.
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inputjanak és outputjanak a forrdsa egyarant a tarsadalom, a csatornak kevésbé
formalizaltak, a rendszer hatérai - a természettudomanyokkal 6sszehasonlitva -
rendszeresen szinte elmosddnak, tipikusan nincs ismeretatadasra specializdlodott
személyzet stb.

Az orvostudomény azonban mindkét fent emlitett rendszertipustél markansan
kiilonbozik: ,adheziv” rendszer, amely szokatlanul kiterjedt feliileten érintkezik
mind a természeti, mind a tarsadalmi vilaggal, ennek ellenére hatarai kifejezetten
stabilak. Az informacids csatornak zome kétiranyd, kezeléstikre nem alkalmaznak
speciélis személyzetet. Az orvostudomanyi tudas alkalmazésa nincs kiilén alrend-
szerekbe kiszervezve, mint a példdul természettudoméanyok/mérnoki tudoméanyok
esetében, illetve nem olyan bizonytalan statustiak, mint példdul a szociolégidban:
a megszerzett és feldolgozott tudas alkalmazasa az orvostudomany rendszerének
lényegéhez tartozik, legfontosabb tevékenységének tekinthets. A rendszer cselek-
vo6i altal szerzett és feldolgozott ismeretek nagyobb része ott marad a , helyszinen”,
egyrészt beépiil az egészségligyi személyzet know that és know how, tehat targyi
és készségjellegti tudaskészletébe,®® masrészt (elvileg) azonnal alkalmazésra is ke-
riil a paciensek kezelése soran. A folyamat sordan nyert ismereteknek csak a szak-
mailag alatdmaszthaté édltalanositasai kertilnek - a praktizélé orvosok publikéci-
6s kapacitasanak fiiggvényében® - a tudomanyag védett kozponti teriileteire.*
E magtertiletekre vannak becsatornazva az ismeretfeldolgozasra specializalédott
kutatdlaboratériumok is, de ezek nem birnak olyan kizarélagos jelentéséggel, mint
példaul a természettudomanyokban.

Egyel6re csak a science fictionben létezik olyan szkenner, amely teljes képet nytjt
a vizsgalt egyén valamennyi egészségével kapcsolatos allapotardl; de még a jelen-
leg ismert mtiszaki és laboratériumi vizsgalati eszkozoket is gazdasagi nonszensz
lenne valamennyi potenciélis paciens esetében alkalmazni. Igy egy paradox hely-
zet jon létre:

1.) bér az orvostudomany megismer6 tevékenysége szervekre, szovetekre, sej-
tekre, mikroorganizmusokra, virusokra iranyul,

2.) ezekre els6 korben az un. tiinetek alapjan kovetkeztet, amelyrél jelent6s
részben magaval a pacienssel és kozvetlen kornyezetével folytatott kom-
munikécié alapjan nyer ismereteket. E kommunikacié menetére, keretei-
re, id6tartamara, tematikéjara stb. az orvos tipikusan er6s hatast igyekszik
gyakorolni, altalaban ,sikerrel”. Mind az orvos hatalmi poziciéja, mind az
intézményes keretek szoritdsa a kommunikdciéra szant id6 és eréfeszités
minimalizéldsa iranyéba hat.

30 RYLE, 1999.

31 A rendszer szintjén sziiletett informdaciok mennyisége - val6szintileg barmely mas tudomanyhoz
hasonléan (Price, 1979.) - napjainkra az egyéni szinten kezelhetetlen szintre duzzadt. Egy
negyedszazada sziiletett becslés szerint a vildgszerte akkor mtikodtetett mintegy 20 ezer orvosi
foly6iratban évente mintegy 2 millié cikket publikdltak. Ha egy orvos csupan a sajét sztikebb
szakteriiletén igyekezett 1épést tartani, naponta atlag 19 cikket kellett volna elolvasnia. (HAINEs,
1996.)

2 A tudomanyos tudas magteriiletének és peremvidékének megkiilonboztetését lasd: QUINE, 1973.
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Pilling Janos, az els6 magyar Orvosi kommunikicio kotet szerkesztGje ismertet egy
vizsgalatot: miutan a beteg elkezdte el6adni a panaszait, az orvosok atlagosan a 18.
masodpercnél félbeszakitottak, majd kérdéseikkel atvették a beszélgetés iranyita-
sat; a betegek 54%-a egyaltalan nem tudta a panaszait el6adni sem.*

3.) Az orvos sajat addig megszerzett dltaldnos szakmai tuddsa, a paciens tiine-
teir6l nyert kozvetett™ és kozvetlen ismeretei,® valamint - nem sziikségkép-
pen, de azért feltehetGen nem ritkdn - més szempontok® eredjeként dont
az esetleges tjabb vizsgalatokrol vagy a diagnézisrdl. Ha pedig a diagnézis
megsziiletett, akkor a diagnosztizalt betegségre vonatkozé hivatalos pro-
tokollok is belépnek a szempontok kozé (bar ritkdn mindent meghatarozé
erével).

,,Gyakorlo klinikusok szerint 'a j6 anamnézis fél diagnozis’. Ezt a tapasztalatot t6bb vizs-
galat egybecsengd eredmeényei is igazoljik: ezek szerint a diagnozis feldllitdsihoz sziikséges
informdcio 60-80%-dt az anamnézis is tartalmazza.””

4.) A diagnoézisok csak attételesen, a morbiditasi statisztikdkon és a kutatasok-
ban, illetve publikdciékban feldolgozott eseteken keresztiil jutnak el az or-
vostudomény tudasrendszerének kozponti tertiletéig. A diagndzis ugyanis
els6sorban gyakorlatorientalt, elvileg a paciens kezelését (vagy a kezelés

3 PrLLING, 2008a. 49.

3 Egy orvos élete sordn tobb szizezer orvos-beteg taldlkozds részese — ezdltal a leggyakoribb orvosi tevé-
kenység a betegekkel valo kommunikdcio” - fogalmaz. (PILLING, 2008a. 47.) Tanulsadgos a szerzé altal
néhany oldallal késébb felidézett amerikai vizsgalat is. Eszerint egy kutatdsban a résztvevé bel-
gyogyaszok konzultaciokként atlagosan 1 percet szdntak a beteg tajékoztatésara, de , ugyanebben
a vizsgdlatban az orvosok 9 percre becsiilték azt az id6t, amit egy-egy konzultdcio sordn a betegek tdjékoz-
tatdsdra szannak.” PILLING, 2008a. 56.

% Péld4ul a paciens korabbi vizsgélatainak és kezeléseinek a torténetét dsszefoglaléo anamnézis
alapjan, lasd lent.

% Példaul a COVID-19 jarvany elsé eurépai gécpontjaban, Eszak-Olaszorszédgban egyes orvosok
arrdl szamoltak be, hogy amikor a kezelésekrdl kellett dontenitik, azokat preferaltdk, akik még
menthetének ttintek, s gyakorlatilag lemondtak a menthetetlenekrél. Mas szitudciokban szempont
lehet az egészségbiztositas megléte vagy hidnya, illetve - illegitim modon, de talan nem tal ritkan
- az adott tarsadalomban elterjedt attitidok és el6itéletek is (tehat, annak hatdsa, hogy a paciens
példéaul egy sokak éltal diszkriminalt kisebbség vagy rasszcsoport tagja, vagy egy szennyezett
ruhaban behozott, szemlatomast idiilt alkoholista hajléktalan, vagy éppen kozéposztalybeli
sziil6k kifejezetten bajos kisgyereke). Végiil lehetnek tisztan szubjektiv, egy konkrét személynél
vagy interakciéban megnyilvanulé szempontok is, ldsd példaul a lent részletesebben is targyalt
interju egy részletét: ,...régota az orvosom volt, és én nagyon biztam benne [de]... honapokig nem
vette észre, hogy mi is a bajom. ...0 akkor azért volt nagyon fesziilt és ideges, mert a feleségével is valami
hasonlo probléma volt abban az idében. Korabban mindig meghallgatott, odafigyelt, de akkor nagyon ideges
volt. [...] O a fesziiltségét ram vetitette. Engem okolt, hogy rosszul viselem a bandlis panaszokat. Meg is
fogalmazta, hogy egy hisztérika vagyok, meg hogy jdrjak kevesebbet orvoshoz, és még mit tudom én, mi
mindent mondott. En csak erdskddtem, hogy a petefészkemneél érzem, hogy fij, erre 6 meguizsgdlt, és kozolte,
hogy semmi bajom nincs. ...dllitom, 6 volt idegességében figyelmetlen, s kozben azt hitte, hogy én tiilzok,
én vagyok ideges, és nem figyelt oda rdm.” SAFAR, 1997. 8. A riportalany a jelenet utdn nem sokkal
petefészekrakban meghalt.

¥ PILLING, 2008a. 52.
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el/abbahagyasat) szolgélja. A kezelés soran az orvos tipikusan kontrollal-
ni probélja® a paciens cselekvéseinek és attittidjeinek egy bizonyos részét,
s e torekvés érdekében természetesen hivatkozik (még ha tipikusan impli-
cite is) a sajat professzionalis (pozitivista) tudasara, illetve a mogotte allo
intézményrendszerre.

5) Ugy vélem azonban, hogy a kontrolltorekvés intenzitdsa, mdédszerei, stilusa
stb. tarsadalmi-kulturalis kozegekként és korszakonként nagyon valtozoé le-
het, nem latok tehat egy linedris vagy evolutiv valtozast.

6.) Hangstlyoznam, hogy a legszigoribban fegyelmezésre torekvé kozegben
is talegyszertsités lenne egy aldvetettség versus lizadds tipust kétosztatu
mez6t felvazolni. Mikroszinten ugyanis barmilyen rendszerben az egyéni
stratégiak, az orvos-péciens interakciok valtozatossagat lathatjuk; s6t, talan
megkockéztathat6 a hipotézis: napjaink legtobb fejlett és kozepesen fejlett
orszagaban a mozgastér kitagulasa, vagy legalabbis valtozatosabba valasa
az altalanos tendencia.

Pilling Janos fent idézett ,a j6 anamnézis - fél diagné6zis” gondolata igy folytato-
dik: ,Az orvosok azonban ezeknek az [anamnézisbe foglalt] informdciéknak dtlagosan
csak az 50%-dt ismerik meg. (Az orvos kommunikdcids készségeitdl fiiggden a megismert
informdciok ardnya ebben a felmérésben 9 és 85% kozott” wviltozott...)”.** Mivel ezen
sorok szerz&je nem az orvosi kommunikacié szakért&je, hanem szociolégus, inkabb
arra helyezi a hangsulyt, hogy az egyéni , kommunikdcios készségek” akar markansan
kiilonbozhetnek a kiilonboz6 tarsadalmakban vagy egyazon tarsadalom kiilonbo-
z6 korszakaiban; e kiilonbségek szisztematikusan, jellegzetes médon kiilonbozhet-
nek a tarsadalmak/rendszerek/korszakok mentén; s adott tdrsadalom ezen min-
tai, kommunikécioés kulttraja tipikusan lassan valtozik.*

Kozelitve jelen tanulmany konkrét témdjahoz: hipotéziseim szerint, egyrészt
a magyar egészségiigyben a szocializmus alatt - tehat a masodik vilaghaborutol
1990-ig tarto korszakban® - szoros kolcsonhatasban a tarsadalmi rendszer egészé-
nek korabeli jellegzetességeivel, a professziondlis dominancia® diskurzusa, kultirdja,

% Ahogy a szerzének nevezett szubjektumok is kontrollalni kivanjak olvasodik cselekvéseit és
attittidjeit; az igazan jelent6s tudas-hatalommal biré influenszerek, mint példaul Foucault, ezt
sokmillié esetben képesek kivitelezni (noha a befolyasolt személyek egy része feltehet6en csak
névlegesen vagy sehogy sem olvasta Foucault mtveit). Ironikus, hogy az emlitett szerz6hoz kap-
csolt egyik leghiresebb szlogen éppen ,a szubjektum halalarol” szol.

¥ Kiemelés t6lem - D. Cs.

40 PILLING, 2008a. 52.

' A B esetében (lasd lent) szerepl6 egyik adatkozlé a 2000-es évtized kozepén elismerének szént
megjegyzést tett arra, hogy egy hematolégiai osztaly dpolondje a nevén emlitette az egyik csecse-
mdbeteget, s nem dehumanizdlé médon, példaul a szobaja szaman (az 6, a szocializmus korara
es6 gyerek- és ifjukoraban a kabarétréfak és karikatirak szintjén megjelené sztereotipia volt, hogy
anévérek , Ketteske” és hasonlé moédon szolitjdk a pacienseket). , Sajnos, mostandban meg kell jegyez-
ni”, mondta a tizes évei végén vagy hiszas évei legelején tarté apolond, a beteg gyerek sziilgjének;
majd még a kovetkez6 mondatban még egyszer hasznalta a , sajnos” kifejezést.

2 A messzebbre nyul6 térténelmi elemzés kiilon kutatas(oka)t igényelne.

# Reflexi6: a kézirat els6 valtozataban még a , hatosdgi diskurzus” kifejezését hasznaltam, annak
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kommunikdcios stilusa uralkodott. Ezen diskurzus ideéltipikus formdjaban az orvos
dont arrél, hogy milyen informacidkat oszt meg a beteggel a diagnézisrol, a kila-
tasokrol, a kezelésekrdl és mellékhatasokrol, s egyik résztvevd sem tekinti a péci-
ens jogdanak, hogy megfelel6 informaciokkal rendelkezzen a sajat allapotardl. Az
,0rvos dontése” mogott azonban természetesen tarsadalmi mintak mutathatok ki:
bizonyos informacidkat — példaul a stilyos beteg varhat6 életkilatasait, lasd lenn -
szisztematikusan nem, vagy csak nagyon ritkan osztanak meg. Ilyen kultardban az
orvos nem kap kiképzést arra, hogyan kommunikéljon a laikusokkal,* a kommu-
nikaci6 tipikusan redukalt, egyirdnyt, az orvos inkabb ,utasitdsokat” kozol, mint
tajékoztatast nyujt.

Masik hipotézisem szerint ez a hatéségi diskurzus mar az 1980-as években val-
sagba kertilt, az egészségligyi (és természetesen az Ossztarsadalmi) rendszer val-
tozasai nyoman 4j elemek mertiltek fel, vagy kaptak erésebb hangsulyokat (mint
példaul a betegjogi felfogas). A ,kommunikdciés eréviszonyok” eltolédtak a pa-
ciensek és a hozzatartozok javara, részben az egészségiigyi rendszer mogott allo,
1990 elétti diktatorikus tarsadalmi rendszer erodalédasa, részben az iskolazottsagi
szint folyamatos novekedése,” részben az infokommunikéciés eszkozok fejlédése
és terjedése nyoman (lasd késébb).

A fenti két, osszefiiggé hipotézis aldtamasztasa tovabbi kutatasokat igényel.
Jelen publikaciéban egyel6re arra vallalkozom, hogy négy kiilonbozé forrast, ese-
tet, altémat vazoljak roviden, amelyek erdsithetik a fent sszefoglalt elméleti 6ssze-
fliggések és feltevések plauzibilitasat.

v

1. ,Sdfdar Gyongyi: védond, dpolénd, szociolégus. Sziiletett 1956-ban. Elt 40
évet.”*

Taldn nem az elfogultsag’ mondatja velem, hogy érdemes lenne a magyar orvosi
egyetemeken kotelez6 irodalomként olvastatni a Replika 1997-ben megjelent inter-
jajat. A posztumusz iras egyik hangstulyos témdja az orvos-beteg kommunikéacio.
Ugy tiinik, ezen a teriileten Safarnak kiemelked6en j6 poziciéi voltak: megfelels
képzettséggel rendelkezett,® vildgos és kell6 nyomatékkal kommunikalt, igénye

szerepl6k is hajlamosak voltak hatésagként megnyilvanulni az egyénekkel szemben. (HaNkiss,
2012) Mivel azonban az altalam hasznalt elemzések a szocializmus koranak egészségiigyi rend-
szerér6l, mindenekel6tt Losonczi Agnes (1986, 1989) és Szalai Julia (1986, 1989) nem hasznaljdk
a kifejezést, végiil Freidson (1970) semlegesebb terminusat vettem &t.

# Magyarorszagon el6szor a SOTE-n, 1993-ban hirdettek meg ©néllé6 Orvosi kommunikécié
kurzust. (PrLLiNG, 2008b. 11.)

#1970-ben a 7 évnél id6sebb népesség 83%-a legfeljebb az altalanos iskolat fejezte be; 2016-ban
kozel felének legaldbb kozépfoki, 20%-anak pedig fels6foka végzettsége volt. (KSH, 2017. 9.)

6 A szerkeszt6ség cimhez illesztett labjegyzete. (SAFAR, 1997.7.)

7 Az 1990-es években, sajnalatosan rovid ideig, kollégak voltunk az MTA Szociologiai
Kutatéintézetben.

4 Nekem egészségiigyi fGiskolai végzettségem van, nem is akdrmilyen, védéndi, tehdat nalunk a sziilészet
és a gyerekgyogydszat — ha szabad ezt ilyen nagyképiien mondani - erdsebb volt, mint az orvosi egyetemen.
Az orvosi eQyetemen ez csupdn egy tantdrgy a sok koziil, ndlunk viszont erre készitettek fel. En még el6tte
egy csecsemo- és gyermekapolond-képzot is végeztem, ahol szintén a sziilészeten és a gyerekgyogydszaton
volt a hangsiily, ezért én ezt elég jol megtanultam. Raaddsul dolgoztam is véddéndként, s mindig figyeltem
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volt arra, hogy kell6képpen tajékoztassak a sajat egészségiigyi allapotarol,* vala-
mint orvoskapcsolatai, s6t, orvos csaladtagjai is voltak.® Safar reflektalt egyrészt
arra, hogy , az egészségiigyis miiltam, a rokonsigomban talalhato orvosok és az én erdsza-
kossiagom kellett ahhoz, hogy kiviviam: felndttként kezeljenek” >

Masrészt, reflektalt arra is, hogy betegtdrsaindl ezen kombindciénak tipikusan
egyik eleme sem allt fenn, s6t, a tobbségiik egyszertien képtelen lett volna kovetni
az orvos esetleges tdjékoztatéjat is. Pontosabban, e toredékes kommunikacié hid-
nyossdgait elsésorban a szakemberek oldalarél lehet megragadni: , Sajnos, az orvosok
nem rendelkeznek egy olyan hétkoznapi nyelvezettel, hogy egy akarmilyen iskoldzottsagu
betegnek elmagyardzzdk a maga szintjén a bajdt. A betegnek kellene igazodni az orvosi zsar-
gonhoz. Ez viszont képtelenség. Szerintem mindez az orvosképzés és az orvostovabbképzés
hibdja. Az eqyetemen mindent latinul meg gorogiil tanulnak, s mire betegkdzelbe keriilnek,
sokan elfelejtik e szavak magyar jelentését.”>

Egy kozbevetett megjegyzés: e sorok szerz&je a 2010-es években elkisérte egy
tuddrakos, azéta mar elhunyt csaladtagjat a szakorvoshoz a diagnoézis felallitasat
kovetd els6 konzultaciora. Els6 kérdése ez volt: , ez palliativ kezelés lesz?” Miutan az
orvos azt valaszolta, hogy , gyakorlatilag igen”, visszakérdezett: ,On orvos?” A me-
takommunikaciobol sem volt eldonthets, hogy ez vajon ,elismerés” volt,” vagy
,figyelmeztetés”, hogy egy-két szakkifejezés ismerete ellenére is laikus maradok,
mig 6 a szakember.

Visszatérve a posztumusz interjira:

, Eqyébként maginak a diagnozisnak a kézlése nagyon kulturalt modon tortént.>
Behivattik a férjemet, s amikor & bejétt a kérterembe, egyiitt az orvosokkal, régtin tud-
tam, mi a helyzet, mert rajta ezek a dolgok rettentden latszanak. Mondtam is nekik: ‘mi
van, fiik, rossz a szoévettan?’ Aztin utina bementiink a szobdba, és 1igy, ahogy kell,

a szaklapokat, folyamatosan képeztem magam. Aztin szociologus lettem, s ebbeéli mindségemben is
a csecsemdhalandosiggal foglalkoztam. Rendszeresen olvastam a négyogydsz szakfolydiratokat is, szoval
szakmailag is felkésziilt voltam arra, hogy kdvethessem a betegségemmel kapcsolatos dolgokat. Emellett
viszonylag logikus gondolkoddsti ndének is tartom magam. Tehdt tudtam is, amit tuddssal meg lehet
szerezni, elég logikusan kovetkeztettem is, meg aztan mindig nagyon érzékeny voltam a kommunikdcios és
metakommunikdcios formak irdnt, igy Osszedllt ez a kép.” SAFAR, 1997. 7-8.

9 Es akkor megkértem az orvosokat, és attdl fogua ragaszkodtam ahhoz, hogy minden leletet ldssak, és
mindent megmagyardzzanak nekem. Azt hiszem egyébként, hogy ehhez dllampolgdri jogom is van, de mégis
ki kellett harcolnom magamnak. Es ezt 6k attdl fogua tudomdsul vették és tiszteletben tartottk.” SAFAR,
1997.8.

% SAFAR, 1997. 11. Vagy: , kizoltem: az anydsom régi osztalya volt az, ahol most fekszem, meg hogy egy
régi bardatunk volt az, aki kordbban kezelt.” SAFAR, 1997. 9.

U SAFAR, 1997. 9.

52 SAFAR, 1997. 9.

% Nem val6szint, hogy valodi kérdés lett volna: ha ugyanis valoban egy orvos kisérte volna el
a sulyosan beteg csaladtagjat, akkor életszertitlen, hogy ezt a tényt ne ko6zolje rogton a konzultacié
kezdetén.

* Bar a kommunikéci6s folyamat mas elemei kevésbé tiinnek , kulturaltnak”. , S a szobatdrsaimhoz
jottek gratuldlni, hogy nagyszeriien sikeriilt a miitét, s a szovettant ugyan megcsindltdk a bizonyossdg ked-
véért, de mindenki biztos volt benne, hogy tigysincs semmi. Engem viszont mindenki borzasztoan keriilt,
még a sajit orvosom is, aki pedig egy bardtom volt. |[...] Es hdt ebbdl az ember egyértelmiien észreveszi, hogy
mi a helyzet.” SAFAR, 1997. 7. Lasd még a ,mal6rt” késSbb.
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elmondtik nekem, hogy mi van. Persze csak részigazsigokat™ kozéltek. Magit azt, hogy
rikos vagyok, és hogy kezelésre szorulok. Azt, hogy a petefészekrak nagyon veszélyes, azt
én a tanulmanyaimbol tudtam, de akkor még, amikor én ezt tanultam, szinte kezelhetet-
lennek tartottik, annyira rosszindulatii volt. Ma mdr sokkal jobbak a tilélési ardnyok.>
De nem mondtik meg azt, amit késébb a papiromra rdirtak, hogy madjattét, meg nem
mondtdk meg azt, hogy majdnem meg kellett csindlni akkor azt a miitétet, amit végiil
most csindltak meg ndalam. Nem mondtik meg, hogy mennyire rossz képet talaltak a mii-
tétnél, és nem mondtdk meg azt, amit aztan késébb elmondtak, hogy maguk se hitték el,
hogy én akdr egy fél évig is még életben maradhatok.””

Ezt kovetSen az idézet egy, az egészségligyi rendszer és a beteg kozotti informa-
cidaramlas szempontjabol nagyon tanulsagos torténettel folytatodik:

., Persze, azt gondolom, ezt talan nem is kellett volna nekik megmondani. Csak aztin tér-
tént eqy maldr, ami teljesen természetes a mai hazai egészségigyi rendszerben. Egyszer
bekiildtek valami vizsgdlatra, és a kezembe nyomtik az egész paksamétit, a miitéti le-
irasommal egyiitt, amib6l én, hidba volt latinul, természetesen mindent megértettem,
a mdjattétemtol kezdve végig az egészet, aztan ezeket 1igy szépen megkérdeztem az orvos-
tol. O elhdrito vdlaszokat adott, aztin rettenetesen lesziirta azt a névért, aki akkor éppen
tigyeletes volt, és rd volt bizva, egyes egyediil rd, harminc vagy negyven ember, akik,
mondjuk, kaptak az infiiziot. Még szép, hogy nem tudott engem felkisérni. Tehdt errol
senki sem tehetett, csak éppen igqy mitkddétt a korhazi hierarchia, hogy aki a legalso fokon
volt, azt jol leszurtak. Tehdt én igazdbol igy tudtam meg, mar a leletekbdl, hogy milyen
komoly a baj. Es akkor megkértem az orvosokat, és attdl fogva ragaszkodtam ahhoz, hogy
minden leletet ldssak, és mindent megmagyardzzanak nekem.”

A ,malér” azonban az orvosok éaltal birtokolt vagy megszerezni kivant pozitivista
ismeretek szempontjabdl is relevans. A ,majattét” ugyanis a torténet valamennyi
szerepl6je szamara a , haldlos, gyogyithatatlan stadium” szinoniméja volt. ,...teljesen
sokkos dllapotba keriiltem, hogy rdirtdk: ma]attet Feél evlg gy éltem, hogy mdjdttétes va-
gyok. Es a mdjdttét a raknadl, az a vége. Es az egy iszonyii haldl, mert az ember biizossé vlik,
qusztustalannd vdlik, és rengeteget szenved.”” Végiil, fél év elteltével, ez a diagnoézis
tévesnek bizonyult.

A motivum azonban ismét felbukkan a rovid interjiban, annak kapcsan, hogy
az informacidk egyetlen tipusara nézve még Safar sem tudott egyértelmi tdjékoz-
tatast kiharcolni orvosait6l: hogy milyen stadiumban van (ami altalaban azt is imp-
likalja, hogy milyenek a beteg életkilatasai). Pedig

,ennyit dltaldban a betegek is tudnak, hogy milyen stadiumok vannak, ezt nem csak én
tudom. Ezeket a stadiumfokozatokat a nialam kevésbé miivelt betegek is ismerik. Es hat

*» Kiemelés t6lem - D. Cs.

% Magyarorszag a daganatos betegségek haldlozasi mutat6iban 2017-ben is utolsé volt az OECD-
orszagok kozott. (OECD, 2019. 77.)

7 SAFAR, 1997. 8.

% SAFAR, 1997. 8.

% SAFAR, 1997. 9.
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ez teljesen abszurdumnak tiinik, hogy mikézben titkoloznak, nem avatjik be a pdcienst,
ugyanakkor egy ilyen bandlis hiba folytdn a kezébe keriilhet az anyaga, és akkor igy tud-
hat meg esetleg eqy hamis diagnozist. Ez egy egészen kafkai helyzet...”®

A széban forgé anyag pedig, amely Safar kezébe kertilt, azt llitotta, hogy , én 3/C-s
dllapotii beteg vagyok. Es akkor a férjem rakérdezett az orvosnl, aki mondta neki, hogy sz6
sincs réla. Es akkor kideritették, hogy biztos a régi mdjdttétem szerint valaki automatiku-
san rdirta.”®" Az eset jol illusztrédlja a lent, B. eseténél is el6bukkand osszeftiggést:
mikozben a paciensek korabbi dokumentécidja nagy szerepet jatszik az orvos be-
teggel kapcsolatos dontéseinél, salyos, tartés betegség esetén a leletek és jelenté-
sek mennyisége esetleg mar attekinthetetlenné valik (legalabbis a tipikus orvosi
interakciok el6készitésének tipikus idGkeretei kozott).

2. ,A multiplex csontfolyamat hitterében met. gyaniija meriil fel.”

A masodik eset mindossze egy rovid dokumentumelemzést tartalmaz. Z paciens
egy rejtélyes eredetli végtag-fijdalommal kapcsolatban kapott leletet egy CT-
vizsgalatrol. (1. sz. dbra)

,Lelet:

CD-dokumentdcio a lelettel kiadva.

Osszehasonlité vizsgdlat késziilt a valliziiletek teriiletérdl, valamint a sternum alsé har-
mada magassagaig.

Mko. az acromion teriiletén inhomogen lyticus folyamat dbrdzolodik, mely helyenként
a corticalist is elvékonyitja. Bal oldalon a humerus collum anatomicuman és chirurgi-
cumanak teriiletén, valamint a tuberculum maius dllomanydban inhomogen, részben
scleroticus, részben lyticus folyamat észlelhetd, itt a corticalis destructio kifejezettebb.
A jobb humerus tertiletén hasonlo destructio figyelhetd meg, kisebb kiterjedésben és ki-
sebb mértékii corticalis érintettséq kiséretében.

A sternum felsé harmada teriiletén a csont egyenetleniil kiszélesedett, benne részben
scleroticus, részben meszesedéssel nem demarkalodo és a corticalist is dattord felritkulds
dbrizolodik.

A TH VIII csigolya testének bal oldaldn egy-egy kisebb felritkulds abrazolodik.

A bal scapula margo medialisa mentén a csont kiszélesedett, felsé harmada teriiletén egy
kb. 13 mm-es lyticus goc abrazolodik.

Vélemény:

A multiplex csontfolyamat hitterében met. gyaniija meriil fel.”

Az idézett érdemi rész a névelSkkel egytitt 135 sz6bol all, ebbdl 27 (tehat minden
otodik) ,orvosi nyelven” van megfogalmazva, 3 rovidités, a formalisan magyar

%0 SAFAR, 1997. 11-12.
1 SAFAR, 1997. 11-12.
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kifejezések kozott talalhato példaul a ,, meszesedés”, a , csontfolyamat”, a , felritkulds”
vagy az , dbrdzolodads”.

Z negyvenes évei kozepén jaré betanitott munkas volt egy vidéki varosban, az
érettségit, tobb kisérlet utan végiil nem szerezte meg, ritkdn olvasott, , interne-
tezni” pedig akkortajt gyakorlatilag nem szokott. Viszont a lelet kulcsmondatat
(,, Vélemény: A multiplex csontfolyamat hdtterében met. gyaniija meriil fel”) Z jol értel-
mezte és az implikacidkat is levonta: attétrél van szo, tehdt panaszait daganat okoz-
ta, s6t, raadasul nem is a felderitett az egyetlen tumor a szervezetében (mikozben
az addigi konzultaciok soran fel sem mertilt a rak lehet6sége).

Utobb kidertilt (a paciens aktiv utdnajardsa és egy masodik specialista megla-
togatdsa® utan), hogy enchondromardl van sz6. Ez egy altalaban joindulata elval-
tozas, ami noveli az érintett csontok torésének valészintiségét; sziiletési rendelle-
nesség, s valészintileg ez allt annak a hatterében, hogy Z-t annak idején , sorkatonai
szolgadlatra alkalmatlannak” nyilvanitottdk. De a fent emlitett esetig, tehat 45 éves
kordig semmit nem tudott errél a rendellenességérdl.

3. B esete

A bilateralis retinoblastoma egy velesziiletett betegség, amely szinte kizarélag 3 év
alatti gyerekeknél okoz tiineteket: tumorok jelennek meg a retindn. A betegség ma-
napsag jo eséllyel gyogyithato,® de szinte minden esetben maradando lataskaro-
sodas (a daganatokat csak elmeszesiteni lehet, eltavolitani nem), esetenként vak-
sag aran. A kezelések maradand6 mellékhatdsokat és kockazatokat teremtenek:
a kemoterdpia és/vagy sugarkezelés kovetkeztében a gyodgyult paciensnek évente
1% (tehat 50 éves koraig kb. 50%) esélye van arra, hogy masodlagos rak alakul
ki valahol a szervezetében,* leginkabb a bérén, a csontjaiban vagy az idegrend-
szerén. Az alapbetegség és a kezelések hosszutavi pszichés mellékhatasai pedig
belathatatlanok - de elég felidézni, hogy B-nek 8 éves koraig 6sszesen 78 mester-
séges altatasa volt. Tulnyomorészt tgy, hogy a miit6 ajtaja el6tt vették a sziileitsl
a csecsemoGt, majd kisgyereket.

A sziil6k gyakorlatilag sziiletésétSl kezdve arra gyanakodtak, hogy valami nincs
rendben gyerekiik latasaval, noha kornyezetiikben gyakorlatilag mindenki nyug-
tatni probalta 6ket. Az els6 orvos, aki megsejtette a helyes diagnoézist, eqy gyermek-
kérhdz szemész féorvosa volt, aki addig még sosem latott retinoblastomds beteget - ez is
mutatja, hogy ritka betegségrél® van szé (lasd még jelen iras utolsé szakaszat).
Szerencsére sikeriilt még aznap eljuttatni a pacienst a legmegfelel6bb helyre, nevez-
ziik B.1. klinikanak, ahol B életének 47. napjan diagnosztizaltdk a retinoblastomat.

B daganatainak méretei (ismétlem: egy masfél honapos csecsemorél volt sz6)
az ultrahang szerint: , jobb oldalon magassig 5,8 mm, fiiggdleges kiterjedés 11,7 mm,
bal oldalon magassag 6,7 mm, fiiggdleges kiterjedés 11,0 mm”. A CT szerint: jobb olda-
lon 6x9 mm-es, bal oldalon egy 4x4 mm-es és egy 6x11 mm-es. A daganatok akkor

®* Akinek asszisztense markéns kritikai megjegyzést engedett meg maganak az elsé szakorvosrol.
% Az 1930-as években az Egyestilt Allamokban alig 30% volt a talélsk ardnya. (FRIEDMAN ET AL.,
2000. 12.)

% FRIEDMAN ET AL., 2000. 12.

% A megjelenés esélye hozzéavetéleg 1:20.000.
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mindkét szemben eltakartdk az éles latas kozpontjat, igy a csecsemé gyakorlatilag
csak fényt lathatott a latomezeje perifériajan.

A B.1-en akkortajt (a 21. szédzad els6 évtizedének kozepe) csak diagnosztizalni
tudtak a betegséget, kezelni nem, igy a sziil6k el6tt a kovetkezé dilemma rajzolo-
dott ki:

e vagy elutaznak egy masik véarosba, ahol B.3. klinikdn X professzor képes volt
haromféle helyi kezelést is alkalmazni (krioterapia, termolézeres kezelés,
vagy radioaktiv plakk ideiglenes betiltetése a szemgolydba),*

e vagy maradnak lakéhelyiikon, ahol a B.2. klinikan kizarélag kemoterapiaval
kezelik a pacienst.

A masodik opciét valasztottak, s paratlanul gyorsan, B életének 48. napjan meg is
kapta az els6 kemoterdpiat. Ezt még 8 tovabb kor kovette, majd mivel agy tint,
hogy a tumor deaktivalédott, eltavolitottak a kisgyerek mellébe tiiltetett Hickman-
kantilt.*”

B egyéves sziiletésnapja kortil azonban kidertilt, hogy kitjult a daganat, igy a ko-
vetkez6 mintegy kétéves periddusban a B.3. klinika valt a kezelés f6 helyszinévé.
Ez id6 alatt X professzor 9sszesen 10-szer alkalmazta a fent emlitett helyi kezelések
valamelyikét, mikozben parhuzamosan, X javaslatara, a B.2. klinikdn tjrakezdé-
dott a kemoterdpia is. A kombinalt kezelések ellenére (csak kemoterdpiabol 21 kort
kapott) B haroméves koraig 6sszesen 6 alkalommal reaktivalodott a tumor. A ki-
djulasra vonatkozo hireket a sziil6k vagy a B.2. folyoséjan, a mtit6 el6tt acsorog-
va tudtak meg az onnan kilép6 X professzortdl, vagy az altaluk kezdeményezett
kontrollokon, az eredeti diagnézist kiallité B.1-ben, amellyel valtozatlanul fenntar-
tottdk a kapcsolatot. B.3. ugyanis az egyre gyorsul6 titemben ismétl6dé kitjulasok
ellenére sem tartott sziikségesnek hathetes periédusoknal gyakoribb kontrollokat,
marpedig harom kidjulas is ilyen soron kiviili, a sziil6k altal kezdeményezett kont-
rollokon deriilt ki.

Amikor X professzor végiil belatta, hogy a kezelések hatastalanok, B egyik sze-
mének eltavolitasat javasolta (a masikrol nem allitotta, hogy kitjult volna - de alig
egy héttel kés6bb, B.4-ben mar ezen a szemen is a daganat reaktivalédasat ész-
lelték). X az utolso lehetséges kezelési modrol, a kiils6 besugéarzéasrol (amelyre a
B.3-ban nem volt lehet6ség) azt allitotta, hogy hatdstalan. S6t, a B.3. egyik orvosa
szerint ,a gyerek akdr meg is vakulhat a sugdrtol” (a szul6k felé szoéban kozolt infor-
maciénak az irdsos zarodjelentésben nyoma sem volt - ahogy a szakirodalomban és
mas szakért6k véleményében sem taldlkoztak vele).

A legkozelebbi, retinoblastoméra szakosodott klinika, ahol rutinszertien alkal-
maztdk a kiils6 besugérzast, talan nem mellékes szempont, Németorszagban volt.

6 Utdlag kidertilt, hogy ez aldilemma volt: B.3. preferélt eszkoze a radioaktiv plakk betiltetése,
amely ekkora méretli daganatnal nem hasznélhatd, tehét el6szor 6k is a kemoterapiat javasoltak
volna a tumor zsugoritasanak érdekében.

 Pontosabban: az alland6é bemenet addigra annyira elgennyesedett, hogy a kantil sz6 szerint
az azt vizsgal6 orvos kezében maradt. A kovetkezd portot mér a bér ala iiltették be, igy minden
egyes alkalommal tjra kellett sztirni a pacienst. B sziilei szerint azonban még igy is egyértelmtien
,megérte”.
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Magyarorszagon erre elvileg a Kékgoly6 utcaban, tehat az Onkoldgiai Intézetben
lett volna lehet6ség, ennek szakemberei azonban Gszintén és empatikusan elma-
gyaraztdk a sziil6knek: 6k nem specialistdi ennek a daganattipusnak, és a készii-
lékeik sem a legalkalmasabbak erre a kezelésre. Ennek ellenére, ha a sziil6k kérik,
természetesen vallaljak a kezelést, de nincs gyerek-altatéorvosuk; egy-egy miitét ere-
jéig még kolcson tudnak kérni mas kérhazakbol, de a besugarzas miatt 5 héten at,
minden munkanap kellene, ami szinte megoldhatatlannak téint szamukra. A szii-
16k végiil, X tanacsa ellenére, de a B.1. orvosainak tdmogatdsaval a németorszagi
klinikara (nevezziik B.4-nek) latogattak el az akkor haroméves B-vel.

A németorszagi klinikan B teljes kiils6 besugarzast kapott mindkét szemére,
amely végiil megéllitotta a tumorokat. Az el6re varhaté kockazatok egyike ko-
vetkezett be, amikor bevérzés, retinalevalds, szemnyomas-novekedés jelentkezett
a bal szemben - az egyetlen kezelési méd az enukleacio, tehat az (akkor mar va-
l6szintileg teljesen vak) szemgoly¢ eltavolitasa volt B 4,5 éves kordban. Egy masik
kiszamithato kockazat kovetkeztében a megmaradt szemén sziirkehalyog jelentke-
zett, amely fokozatosan romlott, ezért B-t, nem sokkal hetedik sziiletésnapja utdn
egy otodik helyszinen, egy belgiumi klinikén (B.5.) megoperaltak.

Ismét hangsulyozni kell: B. sziilei nem ragaszkodtak volna a kiilfoldi kezelés-
hez, kiilonosen azért nem, mivel a németorszagi B.4-gyel egy varatlan f6orvos-cse-
re utan pont a mtitét esedékessé valasakor valt nehezebbé az egytittmtikodés.
Azonban éppen a sziirkehalyog-mtitét egyik, a B.1-en dolgozd, az esetet j6l ismerd
hazai szakértGje (tehat aki itthon végezte volna a mtitétet) javasolta azt, hogy a fel-
meriil6 kiilonleges komplikaciok lehet6sége miatt keressék fel a tertilet els6 szamu
eurdpai specialistajat Belgiumban. A sziirkehédlyog-mititét az adott keretek kozott
nagyon sikeresnek bizonyult: mig el6tte B tavoli virusat (latdsképességét) 3-4%-ra,
a kozelit pedig 1%-ra mérték, az operaciot kovetSen egy csapasra 10-12%-ra javult.
A jelenleg 16 éves B azota is ehhez hasonl6 latasképességgel rendelkezik, s azdta
sem Gjult ki a sziirkehélyog (ami az ilyen tipusud ,, hagyomanyos” mtitéteknél elég
jelent6s kockazatot jelent).

B sziilei a kezelési folyamat sordn tudatosan igyekeztek a lehet6 legvaltozato-
sabb forrasokbdl a betegséggel kapcsolatos ismeretekhez jutni. E forrasok egyike
volt az internet: 2004 tavaszan az internetes keres6program a retinoblastoma kife-
jezésre rékeresve 170 ezer oldalt dobott ki. Ezek kozott a magyar nyelviiek szama
haromszamjegyt volt, s gyakorlatilag valamennyi hasznélhatatlan a tajékozédni
kivano laikusok szamara. Angol és német nyelvtudéssal azonban szamos tajékoz-
tato jellegli anyagot talaltak - néhdny évvel kordbban valdszintileg erre sem lett
volna lehet6ségiik. 2020 tavaszan a kifejezésre keresve 2,86 milli6 talalatot jelez
a szamitogép, koztiik els6 helyen olyan oldalak, amelyek magyarul, laikusok sza-
mara is érthet§ nyelven nytjtanak informaciét a betegségrél (ezen oldalaknak csak
egyike azon egyesiilet honlapja, amelynek B sziilei alapit6 tagjai voltak).

Amia ,hivatalos” forrasbol érkezé irasos anyagokat illeti: mér a korabbi két eset
is illusztralhatta, hogy mig az 1990-es években ,mal6rnek” szamitott, ha a beteg
véletlentil kézbe kapta a sajat magara vonatkozo6 anyagokat, addig a 2000-es évekre
mar el6irds szabalyozta, hogy minden dokumentumbdl mdsolatot kell adni a paciensnek
is. Ha eltekintiink a betegjogi (emberi jogi) aspektusoktdl: vajon ki lehet a ,,cim-
zettje” az ilyen anyagoknak? Az egyik lehetséges vélasz, természetesen, hogy
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a beteget magat tajékoztatjak sajat egészségtigyi allapotaro], illetve a betegségének
sajatossagairol.

Konnyti azonban belétni, hogy ez nem az ilyen anyagok, hanem specialis sz6-
rélapok, nyomtatvanyok, brostrak feladata lenne. B sziilei el6szor az interneten,
majd Németorszdgban, illetve Belgiumban talalkoztak ilyen ismeretterjeszt anya-
gokkal. S6t, idegen nyelven talalkoztak gyerekkonyvekkel is, amelyekkel képekkel
és egymondatos magyarazatokkal mutatjak meg, mit csindl a gyerekpaciensek tes-
tében a betegséggel a megtestesitett Sugarzas, vagy hogy milyen mtiszemmel élni.

A masik lehetséges valasz, hogy az ilyen anyagok els6dleges vagy kizarélagos
funkcidja a késébbi esetleges orvoskollégak tajékoztatasa lenne. S6t, Z esete mintha
azt sugallna, hogy egyes orvosok kifejezetten , sifrirozni” szeretnék ezeket a szo-
vegeket, hogy a laikus beteg lehet6leg nem is értse azokat.®® A torténet ugyanakkor
azt is sugallja, hogy ez a stratégia napjainkban egyre kevésbé mtikodik.

Raadasul, ha a kiilonb6z6 orvosok, specialistak, laboratériumok a paciens koz-
vetitésével (is) probdlnak kommunikalni egymassal, az szamos problémat is felvet.
B sziilei oldalanként beszkenneltek valamennyi, gyerekiikre vonatkozoé zardjelen-
tést, ambulans lapot, leletet, s ennek kovetkeztében csak az els6 négy évben 268
f4jlt kaptak.® Mivel végiil 3 orszdg 5 intézményében, 7 éven at tartott a kezelés-
sorozat, a paciens sziilei hamar réjottek, hogy sziikségiik van egy a kortorténetet
Osszefoglalé anyagra, hisz az egész paksaméta, vagy akar egy részének atnézését
reménytelen lett volna elvarni (arrél nem is beszélve, hogy orvosaik egy jelent8s
része nem tudott magyarul.) Igy a harom human diplomaval és egy doktori foko-
zattal rendelkez6 sziil6k maguk kezdtek ilyen 6sszefoglalét irni, magyarul, illetve
angolul parhuzamosan.

Id6vel azt vették észre, hogy orvosaik, egyes zardjelentésekben egész mondatokat
vesznek dt, szinte szo szerint a gyerekpdciens laikus sziileinek ,anammnézisébdl”. Ez ter-
mészetesen éppoly szélsGséges eset, mint Z torténete, rdadasul szakmailag kocka-
zatos sziikségmegoldédsnak tekinthetd, hiszen a sziil6k nem valtak ,szakért6kké”.
Meég akkor sem, ha id6vel jelent&s tajékozottsagot szedtek dssze az érdeklédéstik
kozéppontjaban all6 betegségrdl, s6t, ha idénként (bar nem tul gyakran) tévedésen
vagy valétlansagon kaptak egyik, vagy masik orvosukat. Nem azért, mert tehet-
séges ,autodidakta orvosokka” fejlédtek volna - hanem azért, mert egy ritka és
salyos beteg gyerek sziilei voltak (lasd lenn a 4. pontot).

Tulajdonképpen egyetlen orvos sem érezte magat teljesen illetékesnek felbecstil-
ni, milyen pszichés és szomatikus problémékat okoz, ha egy gyereket kéthénapos
koratdl az iskola kezdéséig intenziv kezeléssorozatnak vetnek ald, amelyeken ma-
radando latassériiléssel és a masodlagos rak jelentSs esélyével jut tul. Csak egyet-
len példa: B-nél mir évoddskorban el6fordultak hanyasig és ,teljes kid6lésig” fajuld
migrénes rohamok, ami fajdalomklinikai szakért6k szerint ilyen koran nagyon ati-
pikus; de az emlitett szakért6khoz is jo tiz évvel a kronikus fejfajas elsé tiineteinek
jelentkezése utan jutottak el.

88 Z emlitett csalddtagjanak esetében egyediil a lelet , TTP cyt: malignus tu. Adenocc.” kitétele utalt
arra, hogy a betegnek tiidérakja volt.

% A szamitogép megfelelé konyvtaraban 325 fajl taldlhato, de B. sziilei elismerik: egy id6 utan
mar kordntsem minden anyagot szkenneltek be.
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, Meghalosat a Zoéval szoktunk jatszani!” - mesélte az akkor 6téves B a sziileinek.
Az itt Zoénak nevezett legjobb ovis barat, talan nem véletlen egybeesés, maga is
salyos betegségben, diabéteszben szenvedett (ennek esélyeirdl lasd a kovetkezé
pontot.)

4. A ritka betegek és kornyezetiik nézépontja

A hatalom/tudés szempontjabdl paradigmatikus csoportot jelentenek az an. ritka
betegek és csaladjaik. Ritkanak azokat a betegségeket nevezik, amelyek prevalen-
cidja 1:2000-nél kisebb. Mivel azonban az ilyen betegségek szama tobb mint 6000,
az dsszes érintett szdma lényegesen magasabb, mint ahogy azt a ritka sz6 sugallna.
Az ilyen péaciensek 50-75%-a gyerek,” de tegyiik hozza, hogy az idésebb korosz-
talyokban gyakoribb stlyos betegségek a gyerekek korében ritkanak szdmitanak.
Példanak okaért, a rosszindulatti daganatos betegek ardanya a 45-55 éves korosz-
talyban 29,7-szer, a 65-74 éves korosztalyban 81,5-sz6r magasabb, mint a gyerme-
keknél; a diabétesz esetében ugyanezen szorzok 44, illetve 251,9.72 Ez tobbek ko-
z6tt azt implikdlja, hogy a ritka betegek (illetve mas, stlyos betegségben szenvedd
gyerekek) tobbsége érdekében a tilnyomorészt a 30-50 éves korosztalyba tartozo,
az 0ssznépesség atlaganal magasabb iskolai végzettséggel rendelkez6, vagy a sajat
személytikben betegségtél nem korlatozott, vagy a széban forgéd betegséggel mar
évtizedek ota egyiitt €167 sziil6k 1épnek fel.”

Az ilyen specidlis paciensek/sziil6k informacids stratégidi a , kényszeres informa-
cidkeresé” végpontjarol az ,elfojté” végpontjaig htuzodo széles skalan helyezhetSk
el, de tendenciaszertien nagyobb aranyban valnak sajat betegségiik ,szakért6ivé”,
minta , tobbségiek”. Szamos esetben a sajat betegségiikhoz jobban értenek, mint az
»atlag” orvosok, leszamitva természetesen az adott betegség szakért6it.” A hazi- és
szakorvosok elsopré tobbsége ugyanis szakmai palyaja soran a legtdbb ritka be-
tegségbdl egyetlen esetet sem latott (lasd példaul B esetében a diagndzist megsejtd
szemész f6orvos esetét).

Ezen , laikus szakért6ség” allapota a rendkiviil erés érdekeltség és kényszer ere-
dojeként alakulhat ki. E nyomas jellemzésére taldn elég egyetlen adat: a ritka beteg-
ségek nemzetkozi szervezete, az Eurordis egy 2017-ben publikalt kutatasa szerint
a betegséggel kapcsolatos napi teend6k (illness-related daily tasks) a megkérdezettek

70 RARE list, é. n.

7' Medical Online, 2017.

72KSH, 2010. 12.1. és 12.2. tablak.

7 A ritka betegségek tobbsége ugyanis drokletes. Ennek ellenére a szerz6 tobb - bar szakmailag
hiteles médon nem rogzitett - esettel talalkozott, amikor a sziil6 megdobbent, hogy egy gyere-
kénél ugyanaz a betegség alakult ki, mint nala, mondvan, hogy neki ,senki sem mondta, hogy ez
genetikai betegség!”

7 Nem magyar specifikum, hogy a gyermekgyogyaszatokon megjelent sziil6k kiilongsen nagy
aranyban elégedetlenek a kapott informaciok mennyiségével és minéségével; az orvos-beteg
kommunikacié egyik nagyhatdst korai kutatasa az 1970-es években allapitotta meg ugyanezt -
egy kaliforniai kutatas alapjan. (KorscH-NEGRETE, 1972.)

7 Akik szama egy-egy betegség esetén, egy Magyarorszag meéretli orszagban tipikusan egy
szamjegy (. Néha pedig egyetlen emberbdl 4ll.
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(n=1147) 62%-anal tobb mint napi atlag 2 6ra, 30%-anal pedig tobb mint napi atlag
6 6ra.”

Az Eurordis egy korabbi (2004-es) vizsgalata szerint a kiilonboz6 ritka beteg-
ségeknél az elsé tiinetektdl a helyes diagnodzis megsziiletéséig az esetek 75%-aban
legkevesebb atlag 15 hénap, altaldban tobb év, egy esetben pedig 28 év telt el.”” Az
esetek 18%-aban maguk a betegek vetették fel el6szor a ritka betegség lehet6ségét,
ami dltalaban felgyorsitotta a helyes diagné6zis megtalalasat.”® Az esetek 23%-aban
maguk a paciensek taldltdk meg azt a diagnosztikai laboratériumot vagy kdzpon-
tot is, amely lehet6vé tette a diagnozis megerdsitését.”” A megkérdezettek 23%-a
szerint ,gyengék”, 12%-a szerint , elfogadhatatlanok” voltak azok a kortilmények,
amelyek kozott a diagnoézist a tudomasukra hoztak.®

Bar hazank is részt vett a kutatasban, az utolsé kérdésre adott valaszokat abra-
2016 térképen Magyarorszig egy fehér folt volt.

Konkliizio

Jelen cikk talan tal sokat akart markolni, s szerzdje ezért hangstlyoznd, hogy pil-
lanatnyilag egy tervezett kutatasi irdny {6 irdnyanak és megkozelitésének kijelolé-
sérél van csak sz0.

Az elméleti felvezetés legfontosabb tételének az tekinthetd, hogy tudas és hata-
lom kapcsolata komplikédltabb annél, ahogy a klasszikus, de napjainkban is népsze-
rd ,a tudas - hatalom” mémek sugalljak.?! Az egészségiigyi rendszerben lényeges
a természeti, tehat nem-human, nem-intencionalis vildgra vonatkozé ,objektiv”,
e dolgozatban pozitivistinak nevezett tudas is, amelybdl az orvosok tipikusan tobb
nagysagrenddel tobbel rendelkeznek, mint a paciensek. Ez nyilvanvaléan erés
hatalmi egyenl6tlenséget is implikal, amely azonban csak konkrét orvos-beteg
interakciok sorozatdban realizdlodik, nagyon valtozatos médon, amelyben mind-
azonaltal szocioldgiai eszkozokkel is megragadhaté mintak fedezheték fel.

A konkrét tudas-hatalom viszonyokat

76 Rare Barometer, 2017. 11.

77 EurordisCare, 2009. 43. A publikaci6 8 ritka betegség adatait sorolta fel, s mar a , mdsodik helyezett”
esetében is 3 évrél volt sz6. Lasd még: WiLHELM, 2012.

78 EurordisCare, 2009. 48-49.

7 EurordisCare, 2009. 48-49.

80 EurordisCare, 2009. 55.

81 A nyugati hagyomdnyban Sir Francis Baconig visszavezetett klasszikus szlogen valéban ezt
implikélta: a megalapozott, helyes tudas, barmely valdsagteriiletre vonatkozik is, néveli az
esélyét annak, hogy e valosagot ellenérzésiink ala vonjuk. Napjaink internetes mémei gyakran
egyszertien azt implikaljak: a sok tudast birtokl6 emberek = értelmiségiek, akik ,hatalommal
birnak”, vagy legalabbis normative ez lenne a helyes. Foucault, bar tudasfelfogasa ennél lénye-
gesen komplikaltabb, bizonyithatatlan sejtésem szerint rajatszott ezen félreértések lehetSségére:
reflexivnek és kritikusnak ttin6 fogalma implicite hizelgett potencilis olvaséi hitisiganak. Talal6-
nak érzem Mark Stivers rajzol6 kissé cinikus, de éleselméjii dtfogalmazasat: , A tudds - hatalom...
hatalom, hogy midsokban felkeltsd annak érzését, mennyire ostobdk.” (http:/ /www.markstivers.com/
wordpress/wp-content/uploads/2009/05/Stivers-12-12-02-Knowledge-is-power.gif - Utolso le-
toltés: 2020. junius 7.)
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e egyrészt mikroszociolégiai tényez6k befolyésoljak, mint példaul a beteg (gye-
rek esetében a sziil6) életkora, tarsadalmi eréforrdsokkal vald ellatottséga,
a diagnozis és a kezelés (esetleg kordbbi kezelések) addigi torténete sordn
nyert szocioldgiai és pozitivista ismeretei, és igy tovabb. Az orvos esetében
hasonléan relevans az életkor mint a szakmai tapasztalat és rutin f6 meg-
hatérozodja, az esetleges specialis képzettség, az intézményi bedgyazottsag
mezo- és mikroszinten (azaz: nem mindegy, hogy egy a felszdmolas rémé-
tél fenyegetett kis kérhdzban vagy az orszag els6 szamu klinikajan dolgozik,
nem mindegy, hogy bizonytalan statusd rezidens vagy osztalyvezetd f6or-
vo0s), és igy tovabb.

e Masrészt nyilvanval6 a makroszocioldgiai tényez6k erés hatdsa, amelyek ko-
zott f6leg az adott tarsadalom dominans biologiai dllampolgdrsig-fogalmat,®
illetve az adott tarsadalom egészséggel/betegséggel kapcsolatos kulttrajat
kell emliteni. A kdzvélemény altal leggyakrabban emlegetett ,pénz”, azaz az
egészségiigyre forditott ossztarsadalmi anyagi forrasok szerepét relativizal-
nam, bar ennek tdimogatasara, kidolgozott érvelés helyett csak egy megvi-
lagito erejt adatsort idéznék fel: mig 38 OECD-orszag kozott az utolsé har-
mad elején vagyunk az egészségiigyi raforditasok terén,® addig a megeldzhetd
betegségek haldlozédsi mutatéjaban utolsé eléttiek,® a gyogyithato betegségek
terén pedig hatulrdl a negyedikek.®

Taldn nem hangstlyoztam megfelel6en a cikk egy masik fontos tézisét, nevezete-
sen, hogy a hdrom évtizede véget ért torténelmi korszakban, tehat a szocializmus
kordban a mainal lényegesebb er&sebb volt az orvos-beteg hatalmi aszimmetria,
amely egyrészt a pozitivista ismeretek a mainal markansabb egyenl6tlenségében,
masrészt az orvos-beteg gyakrabban diszfunkcionalis kommunikaciéjaban nyil-
vanult meg. Ismerve azonban az altalanos értelemben vett allampolgér és emberi
jogok helyzetét a szoban forgé rendszerben, valamint az egészségtigyre vonatkozo
korabeli kutatasok,® vagy példaul a fent ismertetett Safar-torténet ezzel egybecsen-
g6 implikacidit, megkockaztathaté: nem életszert, hogy a biolégiai dllampolgarsag
és a betegjogok terén lényegesen més helyzet lett volna.

82 Biological citizenship, azaz a legtagabb értelemben vett egészségiigyi ellatasokhoz ftiz6d6 jogo-
sultsagok és igények egytittese egy adott tarsadalomban. (Rosk, 2018; Rose-Novas, 2001.) Bar nem
ez az els6 lehetséges alkalom, e ponton szeretném megkoszonni a Sic Itur ad Astra szerkeszt6inek
segit6 megjegyzéseit a szoveg végs6 véltozatanak kialakitdsaban.

% OECD, 2019. 151; 153.

8 A mutatonk csaknem kétszer rosszabb, mint Chile hasonl6 értéke. (OECD, 2019. 73.) A latin-
amerikai orszag dsszegszertlien szinte ugyanannyit (pontosabban, 6,5%-kal tobbet) kolt egy fére
vetitve az egészségiigyre, mint Magyarorszag. (OECD, 2019. 151.)

% Csak Mexiko és két posztszovijet orszag mutatéi rosszabbak. (OECD, 2019. 73.)

8 A tandraim nemzedékéhez tartozé kivélé kollégam, Losonczi Agnes nem véletleniil emelte
egyik konyvének mar a cimébe is a , kiszolgdltatottsig” kifejezést. (Losonczi, 1988) S bar ez ter-
mészetesen nem ,szakmai érv”, a magyar szocioldgia hagyomanyaihoz jol illik egy hivatkozas
Milo$ Forman Oscar-dijra jelolt, majd két évtizedre betiltott Tiiz van, babim! (1967) cimt filmjére.
A szocialista kisvaros tipikus hétkdznapi szerepl6i szaméra magitdl értetédd, hogy ha nyugalma-
zott parancsnokuknak rakja van, akkor azt orvosai , nem mondjik meg neki”.
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Arrél nem is beszélve, hogy az 1970-es években a nemzetkozi szakirodalomban
is az egyoldalt, redukalt, a professzionalis szerepl6k altal dominalt orvos-beteg
kommunikaciérél irtak.¥” Igaz, a nyugati szakirodalomban éppen ezt kovetSen
valt hangstlyosabbé a kétoldald, a pacienst és a hozzétartozoéit partnernek tar-
t6 kommunikacios stilus normativ igénye - majd az ilyen iranyba tart6 elmozdu-
lis elemzései is. J6 példa Donald Light konyvfejezete, amely mar a cimében ki-
emelte a valtozést a professzionalis dominanciatol az (egymdst) ellensiilyozo hatalmak
metafordjaig.®

A tanulmany, szerzgje altal legfontosabbnak tartott hipotézise szerint a fent leirt
valtozds a mai Magyarorszagon ellentmondasos, inkonzisztens, gyakran anémi-
kus médon bontakozik ki. Mintha az orvos-beteg, és az orvosok kozotti kommuni-
kaci6 résztvevéi novekvs bizonytalansaggal kiizdenének, hogy minek a kommu-
nikéldsa ,célszerti”, lehetséges vagy elvarhato, milyen stilusban, milyen nyelven,
milyen kozegekben. A paciensek (kiilonb6zé csoportjai vagy tipusai) kozott mint-
ha novekednének a tarsadalmi egyenlétlenségek a tekintetben, hogy mekkora esé-
lytik van kézelebb jutni a kétirdny1, egalitarius, kimerit6 kommunikaciohoz, s ez az
egyenl6tlenség, bar nem annyira felting, feltehet6en nagyobb mértékdi, mint az
egészségiigyi ellatashoz vald hozzéférés materidlis egyenl6tlensége.®

Az utols6 bekezdés dsszefiiggéseit jelen cikk természetesen nem tudta bebizo-
nyitani. Szerzéje azonban reménykedhet abban, hogy egyrészt a felmutatott eset-
tanulmanyok mutatjak hipotézisei plauzibilis voltat (arr6l nem is beszélve, hogy
feltehet6en a magyar népesség jelentds részének személyes élettapasztalataira is
hagyatkozhat); masrészt, ismét elkotelezi magat, hogy a cikk témadit szisztematiku-
sabban is kutatni fogja majd.

87 FREIDSON, 1970.

8 ...Change from professional dominance to countervailing power”. Licut, 2000. Erdemes kovetni
a szerz6 hangstlyeltolodasait a fejezetnek helyet adé kézikonyv tiz évvel késébbi, kovetkezo
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% B sziilei példaul reflektaltak azokra a tarsadalmi eréforrasokra, amelyeket sikertilt mobilizalniuk
a harom orszagon atnyulé kezeléssorozat érdekében - a kiilfoldi kezelés azonban mas, talan
kevésbé ,szerencsés” sorstarsaik szamara is elérhetének bizonyult (B.4-ben a kezeltek mintegy
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