Czikora Gyorgyi

Az epilepszia szociologiaja

Az epilepszia tarsadalmi elfogadasa

Béar az epilepszia évezredek 6ta ismert és mindig is nagy tarsadalmi vissz-
hangot kivalté betegség volt, tarsadalmi megitélése a modern korban a be-
tegség okozta szociélis problémaék és elditéletek miatt is sokkal bonyolultabb.
Altalaban a lakossag 0,5-1 szézaléka szenved epilepszidban, minden szaza-
dik gyermek és minden kétszdzadik feln6tt. A betegség szocialis és orvosi
prognozisa ma sok esetben jobb, mint régebben, bar a betegség megléte most
is stlyos kévetkezményekkel jar a beteg és csaladja egzisztencidjara nézve.
A betegség tarsadalmi vonatkozasaival foglalkoz6 kutaték leszégezik: az epi-
lepsziat kortilvevé elbitéletek sokkal jobban megnehezitik a betegek életét,
mint maguk a rosszullétek (McLin és de Boer 1995). Egy masik fontos kér-
dés, amely a betegség szociolégiajanak vizsgalata kapcsan felvetddik, az,
hogy kit tarthatunk betegnek. Egyes szerz6k kilonb6z6 definiciokat alkal-
maznak. Van, aki az egész életében egy-két alkalommal rosszullétt6l szen-
vedOt is epilepszidsnak tartja, més csupan a 2-5 éve rohammentes embert
nem definiélja betegnek.

Az epilepszias emberek tarsadalmi statusza és prognozisa bizonyos ké-
pességektdl, készségektdl és sziikségletektdl figg: a tanulas és munkavégzés,
az 6nallo életvitelképessége és a hosszU tava gondozas szilkségessége hatéa-
rozza meg a betegek tarsadalmi progndzisat.

A kérdés vizsgalata szempontjabdl egy masik fontos mutaté a kronikus
betegséggel él6k tarsadalmi mobilitdsanak alakuldsa mas tarsadalmi csopor-
tokéhoz képest. Zielinski hivatkozik Alstrom 1950-es vizsgalatara (Zielinski
1972), amelyben a svéd szerz§ azt talalta, hogy a nem értelmi fogyatékos
epilepsziasok tarsadalmi statusza nem valtozott szamottevéen sziileikéhez ké-
pest. Mas vizsgalatok azonban azt mutattak, hogy az epilepszidsok nagyobb
hanyada tartozik az alacsonyabb tarsadalmi helyzet(iek kérébe, mint azt ere-
deti statuszuk, illetve szileik tarsadalmi allasat tekintve elvarhatnank. Az
epilepszia jelenségkorét vizsgald tarsadalomkutatok (példaul Hauck 1972)
szerint a diszkriminacié a munkavallalasnal erésodik fel leginkabb, és ez
mindenképpen a tarsadalmi mobilitas csokkenéséhez vezet a betegség su-
lyossagi fokatol és természetes hatranyaitol fiiggetlendl is.

A betegség tarsadalmi megitélésének szempontjabél igen fontos, hogy a
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tarsadalom egésze miként gondolkozik az epilepsziarol. A kdzvélemény -
és a kuldnféle szakteriletek, kivaltképp a jogi szabalyozés teriilete, példaul
a munkavallalasi lehet6ségeket szabalyozok - a sulyosabb eseteket értelmezi
»epilepszianak”, ,tipikus eseteknek”, s ezaltal Kkizarja annak lehet6ségét,
hogy a killonb6z6 esetek az egyes tarsadalmi cselekvések és intézmények
szempontjabdl differencialtabban itéltessenek meg. Mig az epileptolégia is-
meri és alkalmazza a kilonb6z6 sllyossagu és tlinetegydttes(i epilepszidk
elkulonitését a diagnozis és a kezelés-gondozas szempontjabdl, addig a tar-
sadalom ezeket a jelent6s kilénbségeket az élet minden tertletén 6sszemos-
sa, arra kényszeritve ezzel a beteget is, hogy ennek az elvarasnak megfele-
I6en szervezze életét.

A teljes jogu tarsadalmi tagsadg - adott esetben a betegszerepben vald 1ét
- fontos eleme az informéacioval valé ellatottsag és a kezelésben vald rész-
vétel lehet6sége, az tehat hogy a beteg ne csak ,elszenvedje” a kezelést,
hanem partnerként, betegségérdl valo ismereteinek birtokaban vegyen részt
a gyogyitasaval kapcsolatos dontésekben. A fejlett orszagokban mar az 1970-
es években azt gondoltak, hogy az epilepsziaval kapcsolatos modem infor-
macidk puszta tovabbitasa elegendd lesz ahhoz, hogy Uj tipusu és jobb szin-
vonalu gondozassal és fokozottabb megértéssel javitsanak a beteg allapotan.
Evszazadok folyaman ugyanis sok betegség vesztette el automatikusan stig-
matizalé jellegét (tuberkulézis, szifilisz), f6ként azok, amelyeket maradékta-
lanul meg tudnak gydgyitani. Az epilepszia esetében azonban a gondozés
nem ér véget a gyoégyitasnal, sokszor csak akkor kezdddik el, s nemcsak a
beteg részvétele, hanem a csalad, a kils6 kapcsolatok, tehéat a tdgabb kdzeg
egyuttmdkodése is elengedhetetlen (Boshes és Kienast 1972). Ezért a stig-
matizacio ,,automatikus” megsziinése az epilepszia esetében nem tilnik realis
elvarasnak.

Mint mar emlitettik, az epilepszia évezredek 6ta jelen Iév6 betegség. A
tarsadalom mindig ismerte, koronként és kultiranként véleményt alkotott ré-
la. A zsido folklor és néphit egyik legfontosabb alakja a dibbuk, a ,,rossz
szellem”, amelynek kétféle magyarazata, illetve megjelenési formja van:
mindkettGben rossz szellem, az 6rdog szallja meg a személyt; egy késGbb
keletkezett magyarazat szerint egy halott kedves nyughatatlan lelke. Am
mindkét magyarazat szerint a bindk nyitjak meg a kaput a dibbuknak. Anski
(1863-1920) 1916-ban irott darabjaban, A dibbukban egy lanyt szall meg
halott kedvese szelleme, és erre hallucinaciokkal, remegéssel és eszmélet-
vesztéssel reagal. A miiben és a bel6le készilt filmben sem mutathat6 ki a
szerepld iranti részvét. Ez azt jelzi, hogy az eurdpai zsidé kultrdban a be-
tegséget Isten bilntetésének tartottdk, kilondsen az olyan betegséget, mely
kils6dlegesen is ,,démonikus” jegyeket mutat. Habar az ,,epilepszia” sz6 nem
hangzik el a m(iben, a bemutatott tiinetek kétséget kizardéan erre a betegségre
utalnak.

Az eurdpai kultdrdban meggyokeresedett megitélést Shakespeare Lear Kki-
ralyanak szovegrészébdl is ismerhetjik. Kent gréfjanak arcan az epilepszia
jegyei lathatok: a drdmai szdvegrészek altalaban a tarsadalom vélekedését
tartalmazzak. A korabeli (szigorGan vett orvosi) szévegekbdl a szakma akkori
ismeretei tikroz6dnek, nem pedig a kdzvélekedésé. Késébb, a viktorianus
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Anglia tradicionalis, vallasi alapon all6 felfogasat a betegségekkel (és nem
csak az epilepsziaval) kapcsolatosan - melynek értelmében bizonyos beteg-
ségek az azokkal él6kre vétkeik blintetéseként sujtanak le - illusztralja Di-
ckens Twist Olivér cim({ mivében a f6h6s féltestvérének, Monknak a haléla.
A modern angol és amerikai detektivregényekben féként azt hangsilyozzak,
hogy az epilepszia - allitélag - hajlamosit a kriminalitasra: indirekt médon
tobb regényben is azt sejtetik a gyanusitottrél, hogy beteg. Bar Chandler a
Hossz( alom cimd kényvében tudatja az olvasoval, hogy az epilepszia gyo-
gyithatd betegség, mast sugall a mibeli konfliktus megoldasaval, mint ver-
balisan (Wolf 1995).

A betegséget végigkiséré miszticizmusra utal Elsa Morante La Storia
(Torténelem) cimld m(ive, amely 1974-ben jelent meg. A regény a masodik
vildghaboru alatt jatszodik, és egy félzsidd olasz lany torténetét eleveniti
meg, akinek Otéves koratdl voltak epilepszias rohamai. 37 éves kordban, a
habor( alatt egy német katona megerészakolja, és ebb8l az aktusbdl szili
meg gyermekét, akinek osztoznia kell anyja ,,vétkében: a zsidé vér és az
epilepszia kdzbsségében, illetve a hazassagon kivil sziletett gyermekek sor-
saban. A gyermek 6téves koraban meghal, am addig is furcsa, felemas életet
él: habar vannak természetfeletti képességei (beszél az allatok nyelvén — mint
Szent Ferenc), de a mindennapi élet fogalmai szerint elmaradott Kisfid. A
regényt a betegség szempontjabdl elemz6 Paladin szerint a gyermek a re-
gényben Krisztus reinkarnaciéja, aki a vilagot bdneitdl valtja meg (Paladin
1995).

Az epilepsziasok életminéségét — mint mas csoportokét is - nagymérték-
ben meghatarozza a tarsadalom hivatalos vélekedése a betegségrdl, illetve
az ehhez két6d6 hatranyokrél. A torvénykezés, a nyilvanos testiiletek és a
végrehajté hatalom szerepe a leger6sebb a betegség megitélését illetéen. A
maganjellegl testiileteknek - civil szervezeteknek, érdekvédelmi témorilé-
seknek - féleg a térvénykezési gyakorlatot befolyasold, olykor megvaltoztaté
miikddése a legfontosabb. Goffman szavaival élve a ,,sorstarsak” és ,,bol-
csek”, tehat az azonosak és kivilallé szimpatizansok munkéalkodnak legin-
kéabb a betegség, massag, deviancia tarsadalmi elfogadtatasan, és gyakorolnak
nyomast a tarsadalom bizonyos csoportjaira, igy a politikusokra és a tor-
vénykezésre is. Ezek a szervezetek hasznos funkciét télthetnek be akkor, ha
a nyilvanos testiletek birokratikussa és tehetetlenné véalnak. llyenkor a civil
szférara harul a kritika és az 0szténzés szerepe. Az epilepsziaval kapcsolatos
elGitéletek torvénykezési Gton torténd csokkentésétél természetesen nem var-
hat6 azonnali eredmény. .

A kodzelmdltig Eurdpéban altalanossagban nem, de az Egyesult Allamok
egyes tagallamaiban 1980-ig és az Egyesilt Kirdlysagban 1970-ig maradt
fenn az epilepsziasok hazasodéasat tiltd torvény, és egyes allamokban ma is
él az a gyakorlat, hogy az epilepszias hazasparok nem fogadhatnak 6rdkbe
gyermeket (illetve visszavonhato az orokbefogadas, ha a gyermek oOtéves
koréig epilepszia fejlédik ki). Az Egyesilt Allamokban préobapereket kezde-
ményeztek ilyen esetekben, melyekben az Amerikai Epilepszia Alapitvany
segitette az 6rokbe fogadd sziiléket.
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A modern kor emberének és intézményeinek
viszonya az epilepsziahoz

Iskolazottsag és munkavallalas

A téarsadalom és az egyén szamdra sem kdzémbds, hogy bizonyos szocialis
problémék a tarsadalmon beliil egyenl6en oszlanak-e el, vagy csupan bizo-
nyos csoportokat érintenek. Ha a szocialis probléméak egy stigmatizalt cso-
porton belil uralkodéva valnak, a tarsadalom azt a képet kapja, hogy példaul
az epilepszidban szenved6k képzetlen, munkanélkuli, iskoldzatlan és szocia-
lisan hatranyos helyzet(i emberek. Mint mar az el6z6ekben utaltunk ra, a
tarsadalom a legsilyosabban betegeket tartja epilepsziasnak, és altalaban 6k
a szocialisan is legsérulékenyebbek az adott betegségcsoporton belil.

A fogyatékossag és a krénikus betegség megitélésében az utdbbi években
paradigmavaltas tortént, féleg a posztindusztrialis tarsadalmakban. A nyugati
tarsadalmakban ugyanis a f6 értéket a munkavégzés képviseli, és a munka
vilagdban betoltott szerep az, amely az egyén helyét a tarsadalomban kijel6li.
Kérdés, hogy vajon valéban csak a munka lehet-e a tarsadalmi érték legfébb
mércéje. Anndl is inkabb, mert vilagszerte azt tapasztaljuk, hogy egyre ke-
vesebb a munka, s hogy a fogyatékosok és krénikus betegek ugyan sok
esetben végeznek munkét, de az vagy sajat maguk, vagy a tarsadalom sza-
mara nem ,,hasznos”,

Az egyén szamara elfogadhat6 hasznot, bizonyos megélhetési szintet biz-
tositd munkavégzés feltétele az iskoldzottsdg/képzettség megszerzése. Az
epilepsziaban szenveddk kozul egyre tébben szorulnak ki a munkaerdpiacrol,
hiszen a megfeleld képzettség megszerzéséhez esetilkben nagyobb csaladi
koltség- és energiabefektetés szilkséges, mint az egészségesek esetében. Szin-
te minden vizsgélat eredményei azt mutatjak, hogy béar az epilepszias gye-
rekek mintegy fele rohammentes, egyharmadukat mégis specialis oktatasban-
képzésben kell részesiteni, egynegyedilk gatolva van a ,,normal életvitel”
folytatasaban; a fiatalok fele kiesik a tarsadalmi funkciok ellatasahoz sziik-
séges iskolaztatasbol (Thompson és Oxley 1988), és a gyerekek 50 szazalé-
kanak vannak tanulasi nehézségei (Besag 1995). Bar a vizsgalatok szerint
az epilepszias gyerekeknek csupan elenyészd szédzaléka értelmi fogyatékos,
mégis, a fenti adatok szerint is, a vizsgalt populéaciék egyharmada-fele nem
képes egyitt haladni egészséges tarsaival, ezért speciélis képzési formakat
kell szamukra fenntartani. Ez egyes orszagokban csupan egyéni tantervek és
maddszerek hasznélatat jelenti, mashol kilén, specialis iskolak fenntartasat,
altalaban a fogyatékos gyerekek kiilon képzését. Norvégidban az epilepszias
és specialis iskolai programban részt vevé gyerekek (minden tanuld 10 hetes,
ugynevezett tanulést segité programban vesz részt) a tovabbiakban 42 sz&-
zalékban voltak képesek segitség nélkil elvégezni iskoléikat, mig 54 szaza-
lékuknak kellett specidlis segitséget, 9 szazalékuknak adaptalt tanitasi prog-
ramot nyujtani (Skaare 1992). Anglidban a specialis iskolakban végzett fia-
talok (az iskola magyar megfelel§je a kisegit6 iskola) felének szakképesitése
van, ennélfogva legaldbb 17-18 éves korukig vesznek részt iskolarendszerd
képzésben.
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A jéléti tarsadalmak minden esélykiegyenlitést célz6 igyekezete ellenére
jcren lehangoléak a munkabadllitasi adatok. Skaare fent emlitett kdvetéses
vizsgalatabdl az deril ki, hogy a kilenc iskolai éven at semmilyen kiilonds
segitséget nem igényl6 fiatalok 24 szdzaléka nem volt képes elhelyezkedni,
hanem rokkantnyugdijba kényszerilt, és munkaperspektiva tekintetében nem
volt Iényeges killonbség koztik és a kdzott a csoport kozott, amelyet végig
segitettek az iskolaidd alatt. Az angliai vizsgalat eredményei ugyanilyen el-
gondolkodtatoak: a sulyos esetek 11 szazaléka allt csak alkalmazasban, 6k
is alacsony statuszd munkakorokben; 67 szézalékuknak nem volt strukturalt
napi elfoglaltsaga.

Felmerill tehat a kérdés: a joléti rendszer huszadik szdzadi struktiraja
valdban képes-e a szocialis problémak kezelésére, vagy csupan atmeneti
megoldasokat kinal a legelesettebbek és legszegényebbek sulyos gondjainak
enyhitésére? A vizsgalodasok eredményeinek ismeretében azt kell monda-
nunk, hogy a szocialpolitikat mindeddig a gazdasagi névekedés ad hoc fiigg-
vényének tekintették, amelynek feladata a juttatasok elosztasa, nem pedig a
jogok rogzitése. Példankon modellalhatd, hogy amennyiben az epilepsziaban
szenveddk szocidlis problémainak csupan fellleti részét kezelik, legyen az
egészséglgyi ellatds maga barmilyen korszer(i, az a betegeken nem segit. A
diszkriminéci6 enyhitése csupén addig tart, ameddig a tarsadalom rendezi a
legkevésbé elfogadhato helyzeteket, példaul azzal, hogy a kisgyerekek és az
id6sek 1étének veszélybe kerililését megakadalyozza. Létsziikséglet lenne ese-
tiinkben az alapfokl oktatas és bizonyos pénzbeli ellatasi formak kiterjesztése
a legraszorultabb rétegek felé¢, de mivel a munkavallalas mindenhol piaci
korilmények kozoétt torténik, az eredmény eléréséhez a jelenlegi szocialpo-
litikai modszerek nem elégségesek.

Magyarorszagon az epilepszias gyerekek iskolai képzésére az oktatasi
rendszer altalanos anomaliai jellemz6k. A kronikus betegek az alapfokd is-
kola (sok esetben a kisegit6 iskola) elvégzése utdn csupan erdsen korlatozott
keretek kozott tanulhatnak tovabb. A gyerekkori epilepszidban szenvedék a
gyakori rosszullétek miatt olyan hétranyokat szenvednek el, amelyek meg-
akadalyozzak a magasabb presztizsi iskolakba valé bejutast. Csupan néhany
szakma tanulasara van lehet6ségik, de tovabbi életpalyajuk, a munkaba allas
igy sem biztositott. Az 1976-77-es tanévben Magyarorszagon a rehabilita-
ciéra/habilitaciora szorulé 18 éves epilepszias fiatalok szdma 8-12 ezerre
volt tehetd, s mivel a megbetegedések szama minden évben nagyjabél azo-
nos, évente hasonlé nagysagrendd problémaval kell szamolni (Koénczei
1985). Azoknak a fiataloknak, akik kiesnek a képzési rendszerbél, valamint
palydjuk elején munkanélkilivé valnak, elvileg a munkanélkiliség ellato-
rendszerében kellene megoldast talalniuk problémaikra. A munkanélkiliség
kezelésére biztositott atképzési, valamint pénziigyi tAmogatasi rendszer azon-
ban példaul az epilepszias fiatalt nem ismeri el alanynak, hiszen nincsen
»~ervényes” szakképzettsége, és/vagy nem lehet atképezni, hiszen betegsége
miatt bizonyos munkateriileteken nem dolgozhat. Ezenkivil, mivel Magyar-
orszagon csak az elsd§ szakma megszerzése biztositott allami garanciak ko-
z06tt, a tovabbi szakképesités megszerzése anyagilag az allampolgart terheli.

‘



58 Czikora Gyorgyi

A rokkantak és krénikus betegek igényeinek kielégitésére nem alakult ki
nonprofit atképzési és foglalkoztatasi rendszer.

Magyarorszagon is a munka a legfontosabb tarsadalmi értékmér6 tényezé,
ezért azok, akik a munkapiacrol kikerilnek, egyre inkabb a tarsadalom pe-
remére szorulnak, mind egzisztencialisan, mind pedig moralisan. A tarsadal-
mi kapcsolatok, amelyek az epilepszia esetében eleve korlatozottak, egyre
inkabb besz(ikilnek, s mivel a munkaba allasnak igen fontos eleme a tarsa-
dalmi kapcsolatok m(ikddtetése, a tartosan munkanélkiiliek sokszor mar azért
sem tudnak visszakeriilni a munkapiacra, mert ezeket elvesztették. A mun-
kahelyi kapcsolatok a legtobb esetben az egyén maganszférajat is at- meg
atszovik, tehat nemcsak a munka, illetve munkahely hidnya, hanem a sze-
mélyes kapcsolatok elvesztése is fennakadast okoz az egyén életvitelében.

Az egészség tarsadalmi megitélése

A huszadik szdzad masodik felében az egészség szintén fontos értékké valt.
Bar altalaban a forditott ellatas gyakorlata érvényesil (a terlleti és tarsadalmi
egyenlétlenségek miatt a legraszorultabb rétegek szamara a legelérhetetle-
nebbek bizonyos szolgaltatasok, j6 példa erre az id6sgondozas és a pszichi-
atria peremhelyzete is), az egészségugyi ellatds elérhetGsége kovetkeztében
is sUjthatjak artalmak a beteget. A kezelés kovetkeztében keletkezett klinikai
iatrogenesis problematikaja mar régéta ismert, amennyiben a gyogyszerek
és kezelések mellékhatésairdl esik sz6. Az egészségligy szélesebb értelmében
vett iatrogén hatdsa abban all, hogy mig régen az emberek sajat maguk voltak
kénytelenek megbirkézni bizonyos problémaikkal, ma az egészségiigyi ella-
tas altalanosabb hozzaférhet8sége kdvetkeztében orvoshoz fordulhatnak, sok-
szor olyan problémakat is az egészségugyi megoldas felé terelve, melyek
mas intézményrendszerben, illetve sajat er6ket mozgositva is megoldhatdk
lennének. A fokozottabb igénybevétel miatt - mivel a sziikséglet igényt szill
- az igények kielégitése céljabdl a tarsadalmi eréforrasoknak egyre nagyobb
hanyadat kell az egészségiigy felé aramoltatni.

Az epilepszia mint organikus megbetegedés a szocioldgia szamara elvileg
nem sok feladatot kinal, mivel ennek célja a szocialis koroki tényezdk fel-
deritése. Amennyiben vizsgalédasunk targyat a betegség kdvetkeztében lét-
rejott pszichoszocialis problémék és artalmak képezik, tehat az egyénnek az
egészséglgyi rendszerrel létrejétt kapcsolata is, akkor a szocioldgiai kutatas
modszereivel mindkét fentebb felvetett kérdésre valaszt kaphatunk.

Az epilepszias embereknek, betegséguk stlyossagatél fliggéen kellene be-
keriilnitk a kilénb6z6 szinvonal( ellatasi rendszerekbe. Elvileg a legsulyo-
sabb esetek kezelése és gondozasa torténik a legjobban felszerelt magas
presztizsl intézményekben, de ha a terileti egyenl6tlenségek hatasait figye-
lembe vessziik, kiderll, hogy a kisebb, elmaradottabb régidkban lako, sulyos
epilepsziaban szenved6k az esetek nagy tobbségében nem jutnak el sziikség-
leteiknek megfeleld intézménybe. A nem megfelel6 gondozas az epilepszia
esetében Ujabb pszichoszociélis hatranyokat general, amelyek kdvetkeztében
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a betegek egyre nehezebben és nehezebben érik el a megfeleld gondozasi
lehet8ségeket.

lllich elméletének értelmében (lllich 1974, 1978) - tdl a mar emlitett
klinikai iatrogenesisen - az egészségligy artalmai az epilepszia esetében is
kitapinthatok. Mivel Magyarorszagon a krénikus betegek szdméra a pszicho-
szocialis gondozasi formak szinte kizarolag az egészségligyon keresztil ér-
het6k el (példaul nem kaphat senki bizonyos juttatasokat Ggy, hogy az igény-
jogosultsag igazolasa ne az orvos altal tdrténne, nem kertlhet allapotanak
megfelel6 Kklinikai pszicholégiai ellatas kozeleébe stb.), a betegek - akiknek
jelent6s hanyada végleges gyégyulasra nem, esetleg tiineteinek enyhitésére
szamithat csupan - egész életiikben az egészségiigyi rendszer ,,k6ldokzsinor-
jan” kénytelenek fliggeni. Az orvos is és a beteg is ragaszkodik ehhez a
kapcsolathoz, még annak biztos tudatdban is, hogy a problémaék jelent8s ré-
szére az egészségligy még akkor sem tudna megoldast kinalni, ha a jelenle-
ginél sokkal fejlettebb, szociélis kérdésekben jaratos szakemberekkel jobban
ellatott lenne, és a tarsadalompolitikai rendszer részeként meg tudna felelni
annak, a WHO altal tAmasztott elvardsnak, mely szerint az egészség a ,,teljes
fizikai, mentalis és tarsadalmi jollét™. E definicid szerint nagyon kevés ember
tekinthet6 egészségesnek, de mivel a jollét érzésének fontos Osszetevlje az
emberek egészségérzete és egészségigénye kozotti tavolsag nagysaga, ennek
a tavolsagnak a ndvelése azt eredményezi, hogy az emberek betegebbnek
érzik magukat, mint korabban. A krénikus betegek esetében ez az elvaras
meg sem valosithato, tehat példaul azok, akiknek epilepsziajuk van, eleve Ki
vannak zarva azoknak a korébdl, akik az egészség-definicié okéan teljes ér-
tékd allampolgarnak szamitanak.

Illich érvelése, mely szerint az egészségligyi szolgaltatasok tul egyszerd
hozzaférhet8sége tulzott fuggbséget jelent és ennek kovetkeztében az auto-
nomia feladasat, sok esetben nem allja meg a helyét. Az ingyenes sz(ir6vizs-
galatok haszna még akkor sem elhanyagolhaté, ha leginkdbb azon tarsadalmi
rétegek veszik igénybe, amelyek még akkor is a jobb ellatas kdzelébe jutnak,
ha azok nehezebben hozzaférhet6k. Illich gondolatai azokra az elmult évti-
zedekben keletkezett politikai mozgalmakra rezonalnak, amelyek a legfébb
értéknek az emberi autonémiat és egyéni felelésséget tartjak. Az epilepszia
jelenlegi egészségugyi ellatdsaban jol lathaté ezeknek az értékeknek a de-
valvalodasa, illetve jelent6séguk figyelmen kivil hagyasa. Ennek a problé-
méanak a feloldasa érdekében az utdbbi években az IBE (Intemational Bureau
of Epilepsy), az epilepszia nem orvosi, nonprofit szervezete, a modem igé-
nyek és lehet6ségek figyelembevételével prébalja tudatositani a betegekben,
hogy betegségiikkel kapcsolatosan felelésen viselkedjenek. A paradigmaval-
tast megel6zéen a péaciensek az 6ket ért diszkriminacié miatt a teljes fele-
I6sseget a tarsadalomra héritottak, hiszen évszazadok soran 6k is tarsadalmi
elutasitdsban részesiltek. Az Gjabb kutatasok azonban azt bizonyitjak, hogy
az epilepszids ember nagyon sokat tehet annak érdekében, hogy a tarsadalom
szamara a betegség ismertebb, elfogadhatdbb és kevésbé félelmetes legyen.
Természetesen ez csak akkor valésulhat meg, ha a tarsadalmat ,,fogadokész-
sége” és tolerancidja bizonyos koériilmények folytan (hagyomanyok, aktualis
politikai és gazdasagi helyzet) nyitotta teszi a problémakra. Az epilepszia,
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mint hangsulyoztuk, bizonyitottan organikus megbetegedés, &m olyan hie-
delmek és egészségligyi artalmak tapadnak hozza, melyek a tarsadalomban
igen mélyen gyokereznek, illetve kénnyen kialakulnak. Az epilepsziaban
megbetegedettekkel kapcsolatos el8itéletek az irodalom szerint leginkabb a
faji elGitéletekhez hasonlatosak, s bar az 6sszehasonlitd kdzvélemény-kuta-
tasok az attit(idok pozitiv valtozasairdl szamolnak be, a gyakorlatban a disz-
kriminacié tekintetében nincsen szamottevd javulas: példaul az epilepsziaso-
kat valtozatlanul nem szivesen alkalmazzak, és a szocialis tavolsagot mérg
Bogardus-skalan az epilepszidval kapcsolatos el8itéletek igen erdsnek bizo-
nyulnak. Ez az el@itélet stlyosabb, mint az elmebetegekkel szemben, és sok-
kal sulyosabb, mint a mozgasukban korlatozottakkal szemben megfogalma-
zottak (Bagley 1972).

A habora utdn Parsons a betegszerep elemzése kapcsan megéllapitotta,
hogy ennek legitimalasa a tarsadalmi kontroll er@sitését vonja maga utan
(Parsons 1951). Az epilepszia esetében a kilénféle elénydket - a sllyos
betegségre nyujtott anyagi tamogatas és a pszichés karosodasok kezelése,
valamint a beteg megszabott szocialis szerepeinek teljesitése alél kapott ide-
iglenes vagy végleges felmentés sth. - a betegszerep elismerése fejében kapja
meg a péaciens, csakis akkor, ha akarja a gyogyulast, és egyuttmdkédik az
orvossal. Ez a szemlélet nagymértékben kilonbozik a kdzépkorban és az
Ujkor hajnalan elterjedt felfogastdl. A misztikus felfogast elutasito modern
korban a beteg nem tehet6 felel&ssé betegsége kialakulasaért, és az orvoshoz
fordulast sem kiséri blintudat és kudarc, mint ahogyan az el6z6 korokban az
epilepszia megitélése inkdbb egyéni felelsségi problémaként merult fel, és
nem ,,medikalizalodott”, azaz nem orvosi-egészségiigyi kérdés volt.

Az epilepszias ember viszonya a tarsadalomhoz
Megkiizdés a betegséggel

Az emberek kulonféleképpen kiizdenek meg a betegséggel, és ennek soran
szamos er@forrast vesznek igénybe. Az akut megbetegedések, minthogy ide-
iglenes allapotrol van sz, kisebb alkalmazkodasi képességet igényelnek a
betegtdl. A krénikus betegségek azonban mind a betegtél, mind pedig a csa-
l1adtél és a gondozd személyzettdl is Ujabb és Ujabb alkalmazkodast igenyel-
nek, az allapot ugyanis tartos, és azon belil a betegség természetétdl fiiggéen
mas és mas alloméasok lehetségesek.

A mingsitési elmélet szerint az orvos az, aki a betegeknek a diagnoézis
felallitdésaval valamiféle mindsitést ad. A betegek dnmindsitése ennél komp-
lexebb folyamat, és a vizsgalatok szerint ez talan még nagyobb jelent&séggel
bir. Mozgassériltekkel készilt interjuk azt mutattdk, hogy a rokkantsagnak
kalonféle jelentései és kovetkezményei vannak, és ezek eltérnek a hagyoma-
nyosabb értelemben vett ,,betegség” jelentésétdl (Safilios-Rotschild 1976).
Az epilepsziaval kapcsolatosan nem késziiltek ehhez hasonlé vizsgalatok,
ezért megprébaljuk egy gyakori probléma kapcsan vézolni az dnmindsités
valtozasanak modelljét.
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Az epilepszianal a rokkanttd nyilvanitds folyamatadban érhetdk tetten a
betegek dnmindsitésének és az egészségugyi személyzet mindsitési kisérle-
teinek ellentmondasai. Amig a munkaviszonyban &llé betegeknek az egyik
legfontosabb problémat az jelenti, hogy megmondjak-e munkaaddjuknak, mi-
lyen betegségben szenvednek, és hogy a munkahelyen tortént rosszulléteikre
hogyan reagal a ko6zosség, addig a munkdjukat elveszit6k allapotuk sulyos-
sagaval érvelnek annak érdekében, hogy rokkantta nyilvanitsak 6ket. Ugyan-
akkor a gyogyitd személyzet az els6 esetben, kiléndsen a gondozas elején,
megpréobalja a betegség veszélyeit kiemelni, és a figyelmet a gyogyszersze-
dés pontossagara, az évintézkedések megtartasara felhivni, tébbek kdzott an-
nak érdekében, hogy a paciens meg@rizhesse munkahelyét, minimalisra kor-
latozhassa a rosszullétek megjelenését. A masodik esetben, a rokkantta nyil-
vanitas érdekében az dnmindsités és a mindsités folyamata furcsa ellentmon-
dasban all egymassal, attol fiiggéen, hogy milyen a betegség aktualis tarsa-
dalmi kornyezete és a rokkantta nyilvanitas tarsadalmi megitélése. A folya-
mat a kovetkez6képpen zajlik: mivel a rokkantta mindsités a beteg szdmaéra
anyagi elényokkel, a tarsadalom szamara viszont anyagi raforditassal jar, a
tarsadalmi intézmények fokozott kontrollt gyakorolnak. A mingsit6k meg-
probaljdk a betegség véglegességét és nehézségeit hangsulyossa tenni. Az
epilepszia esetében erre mindig van lehet6ség, mert bar a betegség perspek-
tivaja az életkor, a tarsadalmi pozici6 valtozasaval, a rendelkezésre allé esz-
kozok (gyogyszerek, képalkotdé eljarasok, mitéti maédszerek) fejlédésével
egyarant modosulhat, az adott id6pontban a lehet6ségek leghatékonyabb ki-
hasznalasaval sem mindig lehetséges a legjobb eredmény elérése. igy a rok-
kantta nyilvanitas anyagi el6nyei mindegyik silyos beteg szamara megsze-
rezhet6k. (Anyagi el6nydkr6l beszélink, holott a beteg és csaladja oldalardl
nézve ez minimalis anyagi biztonsagot jelent csupan.) A beteg énmindgsitése
ebben az esetben egy ponton, az érdekekt6l vezérelve, egybeeshet az orvos
mindsitésével, mas pontokon azonban, csaladi és egyéb kapcsolataiban a kul-
vilag felé a ,,teljes érték(i ember” képét szeretné sugarozni. Ez azonban szinte
lehetetlen, mivel a munkavégzés az egyén tarsadalmi helyzetének kulcsfon-
tossagu eleme és a mobilitas egyik feltétele. Az orvos kompetencidja az alap-
mindsitésen tll megszlinik, bar a rokkantta nyilvanitas kdvetkezményeit nem-
csak a beteg, hanem az egészségigy is viselni kénytelen. Ennek ismeretében
a gyogyitdé személyzet idénként ,kilép” adott szerepébdl. Ha ugy latja, hogy
a beteg a meglév6 képességeit kamatoztatva valamilyen munkéat el tudna
latni, a betegséget nem itéli meg munkaképességet kizarénak. Mivel mas
megoldasi mddok, példaul védett munkahelyek és munkakdrok, rehabilitacios
lehet6ségek nincsenek, kockaztatjdk a péaciens egyetlen , kimenekulési esé-
lyét” szorult helyzetébdl.

A tarsadalom kiilénb6z6 korszakokban masként itéli meg a rokkantta nyil-
vanitas tényét, és természetesen nem lehet cél a nagyszamu leszazalékolasi
eljarasok hallgatélagos tudomasulvétele. Jelenleg azonban az a helyzet, hogy
a kormanyzat, mint mar régebben is oly sokszor, az oktatastol, az atképzéstdl
és a rehabilitaciotdl teljesen fuggetlenil ,kezeli” a leszazalékolasok ugyét.
Az egyéb ellatorendszerek fejlesztése nélkul csupan az érhetd el, hogy a
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szabad munkaer6piacon munkat nem talalé kronikus betegek ellatas nélkil
maradnak.

A fenti modell annak demonstralasara is megfelel6, hogyan valtozik a
beteg és betegségének megitélése az egyes intézmények gyakorlataban. Mig
a pszichoszocidlis szemlélet értelmében egyre er6sebb térekvések jelentkez-
nek abban a kérdésben, hogy a beteg ,.egységes egészként” jelenjen meg az
orvoslasban, addig a kiildnb6z8 tarsadalmi intézmények gyakorlatdban gyak-
ran homlokegyenest mas elvarasokat kell teljesiteni betegnek és egészségiigyi
személyzetnek egyardnt. VVonatkozik ez a munkaképesség megitélésére
ugyanuigy, mint az iskolaztatasra, valamint a szociélis problémékban adott
segitségnyujtasra.

Az oktatasban is tetten érhet6k bizonyos anomalidk. Ha az epilepszidban
szenvedd gyermek betegségének keletkezése el6tt mar jart iskoladba, masként
viselkednek vele a tanarok és az iskolatarsak, mint abban az esetben, ha
betegként kerill be egy osztalyba. A tapasztalatok azt mutatjdk, hogy a kro-
nikus beteg gyermeket nem elsésorban jé tanuldnak, jo sziviinek, kedvesnek
vagy éppen nehezen kezelhetének, hanem ,epilepszidsnak” tartjdk. Ha az
epilepszia egy konkrét, kérilirhaté betegség (példaul virusos megbetegedés)
kévetkezményeképpen, ,,maradvanytiinetként” jelentkezik, az iskola toleran-
ciaja sokkal nagyobb. Ismerték a gyermeket egészségesen is, igy nagyobb
perspektivat latnak oktatasaban. A kisiskolasok legnagyobb problémaja a ta-
nuldsi gondok megoldasan kiviil az, hogy az iskola - felel@sségharitasbol és
tudatlansaghol - kirekeszti 6ket a kdzésségi programokbdl, a sportolasbdl,
kirandulasbdl, tovabba nem kezeli a massagbhol adédo kozosségi fesziiltsé-
geket, magara hagyja a beteg gyermeket éppugy, mint a tarsakat.

A pélyaorientacio idészaka a legtdbb iskolasnak problémat okoz, a kré-
nikus betegeknek azonban ez az iskolai palyafutds legkritikusabb korszaka.
Az epilepszidban szenveddk kozil viszonylag kevesen jutnak el kdzépisko-
laba (ennek oka legtdbbszér, a betegségb6l adodd természetes hatranyokon
kivill, a felzarkoztatds hidnya), a szakmavalasztasnal viszont az okoz gondot,
hogy Magyarorszagon, a nemzetkozi gyakorlattol eltéréen, még a mai napig
sem a kifejezetten tiltott, hanem a javasolhaté szakmak jelennek meg, mint
az epilepsziasok szamara gyakorolhat6 teriiletek. Ez a tény olyan latszatot
kolcséndz, mintha ezek az emberek egyformak lennének, és fiiggetlenil be-
tegségik sulyossagatol, csupan néhany szakmat sajatithatnanak el. Kevesen
kerlilnek palyavalasztasi tanacsadoba, és a szakképzés megkezdése el6tti ko-
telezd orvosi vizsgalaton az orvos legtdbbszor feliilbirélja az epileptolégus
szakorvos véleményét, aki betegét s annak allapotat jél ismerve megalapo-
zottan dont a fiatal tovabbtanulasarol.

Az orvos-beteg kapcsolat

Az orvos-beteg kontaktus valtozasanak igénye a gyoOgyitas tarsadalmi be-
agyazottsagat vizsgaloé kutatdsok kapcsan is tetten érhet6. A gyodgyitas tar-
sadalmi beadgyazottsdganak vizsgéalatakor a gazdasagi tevékenységek fogalmi
rendszerének és eredményeinek szociol6giai elemzésére lehet tAmaszkodni,
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mivel a két jelenség kozoétt sok hasonlésag van. A gyogyitas, mint ahogyan
a gazdasag is, kett6s racionalitisok mentén érvényesil, szubsztantiv, azaz
emberi sziikségleteket kdzvetlenil kielégit6 és formalis, azaz a személyek,
intézmények érdekei mentén, nyereségérdekeltség ,,kalkulalasaval” (Antal Z.
1993)- Az 6ngydgyitasban, miként az archaikus tarsadalmakban a gazdasag-
ban, a reciprocitas és a redisztribucio elve érvényesil. Annak idején a tra-
diciondlis orvoslast nem zavartdk a gyogyitastdl idegen szempontok, a gyo-
gyitd nemcsak betegként, hanem mas kontextusban is latta és ismerte paci-
ensét, és mindent megtett gyogyitasaért, hiszen nem kildhette tovabb. Mos-
tandban az epilepszia gondozasaban is jelen van ez az igény. A paciensek
igyekezete, hogy kezelésiik folyaman mindig egy orvoshoz tartozzanak, hogy
betegségukon kivil pszichoszocidlis problémaikra is segitséget kapjanak,
hogy figyelembe vegyék altalanos allapotukat is - mind ennek a térekvésnek
a szeletei.

A betegszerep ellentmondasai

Az ember sokféleképpen viszonyulhat sajat betegségéhez. Vannak, akik év-
tizedeken at tarté eréfeszitéssel prébaljak meg készségeiket fejleszteni, sok-
szor olyan ismeretet sajatitva el, amelyeket egészségesen nem tanultak volna
meg: ezzel elindul egy kompenzaciés mechanizmus, amelynek sorén olyan
elényokre tehetnek szert, amelyek kdzvetett médon megndvelhetik tarsadal-
mi presztizsiket.

A beteg vagy fogyatékos személy gyakran huz ,,masodlagos hasznot” stig-
majabol. Fogyatékossaganak kilsé jegyei olyanok, mint egy ,,»horog,
amelyre a paciens minden hianyossagat, kieléguletlenségét, késedelmességét,
szocidlis életének minden kellemetlen kotelességét »raakasztja«, ezaltal fig-
g6vé valik t6le, nem csupan a versengésb6l valé menekilés egy ésszeri
Utjaként, hanem a tarsadalmi felel6sségtél felment6 tényezéként is” (Goff-
man 1981). A masodlagos betegségelény igen ellentmondasos kérdése kap-
csan Goffman Aaltalanossagban fogalmaz, &m az epilepszias betegeket gon-
dozék tudjak csak igazan, hogy pacienseik végleges gyogyulasuk esetén mily
sokszor ragaszkodnak - szdmtalan esetben életiik végéig - a gyégyszersze-
déshez, a védettséget nyljté munkahelyekhez és csaladi szerepekhez.

A gyerekek esetében természetesen a csalad szerepe is igen jelentds. Egy-
fajta véd6burokként funkciondl, s ha még a tulvédeés buktatoit is sikertl el-
kertilni, a gyerek meg6rizheti dnbecsilését és megfelel§ identitasa alakulhat
ki. A védéburokbdl valoé kiszakadds azonban mindenképpen bekévetkezik,
nemegyszer az iskolaba keriiléskor, a masik nemmel kialakitand6 kapcsolat
vagy éppen a munkakeresés idészakaban. Ha az epilepszias gyermek egyéb
fogyatékossagban is szenved, akkor feltehet6en kitolodik ez az id6pont, mi-
vel kisiskolas éveit specialis iskoldban, sokszor nala sulyosabb betegek kozott
fogja eltolteni. A munkavallalasnal azonban igy is szembe fog talalkozni
maéassaganak kilonféle, de mindenképpen stigmatizalé megitélésével.

Az individualis ,,kitorési pontok” mellett a struktdraban létezik egy meg-
lehet6sen sajatos kitorési lehet6ség is: a betegszervezetekben vallalt tagsagi,
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illetve vezetd szerep kovetkeztében kialakulé hatranykiegyenlitd, illetve be-
tegségel6nyhoz juttatd mechanizmus folytan. A tarsadalmi szerepvallalashoz
azonban, mely a beteg szamara 0j csatornakat nyit meg, el6szor egy zart
kbdzosség elbtt, majd a szélesebb nyilvanossag elétt vallalnia kell a betegseé-
get. Mindannyiunk el6tt ismeretesek azok az események, rendezvények, me-
lyek megkoénnyitik a paciens szaméra azt, hogy a nyilvanossag elé lépjen.
Az érdekvédelmi szervezetek vezet6i és valasztott tisztségviseldi, ha a tag-
sagtdl megkapjak a megfelel6 tdmogatast, olykor még a réteghelyzetiiknek
megfelel6 betegség nélkili pozici6hoz mértnél is magasabb presztizsi pozi-
ciot képesek kivivni. Az ilyen jelleg(l ,,hivatadsossa” valasnal elkerilhetetlen,
hogy az egyén kitdrjon sorstarsai kérébdl, s bar latszélag odatartozénak vallja
magat (targyal a politikusokkal, szocialpolitikusokkal és hivatasos tisztség-
visel6kkel sorstarsai érdekében), valdjaban sajat karrierje megalapozasan
munkalkodik.

Az ismeretek és az egészseg

A krénikus betegnek a betegséghdl kozvetleniil ered6 problémak mellett -
az epilepszia esetében ez a rohamoktdl valé szorongas, félelem és megszok-
hatatlansag érzése, a gyogyszerek okozta mellékhatasok stb. - olyan nehéz-
ségekkel is szembe kell néznie, melyek a mindennapi élettevékenységgel
fuggnek 6ssze.

A hagyomanyos orvosi modell szerint a betegnek a betegségrél valo tu-
dasa kozvetlen tapasztalashol ered, és ez csupan az anamnézis részeként je-
lent értéket. A diagnozis felallitdsa és a kezelés altalaban megtdrténhet attdl
fuggetlendl, hogy a betegnek milyen sajat értelmezései vannak betegsége
természetér6l. Ez a modell azonban alkalmazhatatlan a krénikus betegségek
esetében, hiszen a teljes gyogyulas nem lehet cél. A ,laikus tedridk” és ,,ma-
gyarazé modellek” fogalmai arra a tudasra utalnak, amellyel a beteg rendel-
kezik, és ez a tudas a maga maédjan az orvosi teéridkhoz hasonl6an koherens
és bonyolult. Az a felismerés, hogy a betegek ismeretei is lényegesek, vi-
szonylag Uj. Az epilepszia esetében ezek bhizonyitd értékliek lehetnek: gon-
doljunk csak arra, hogy a rosszulléteknek a beteg és a hozzatartozok altal
torténd leirdsa mennyi segitséget ad a gondozd személyzetnek az epilepszia
fajtdjanak megitélésében, valamint hogy a beteg tapasztalasai és érzései a
kezelés eredményességének szempontjabol milyen fontos tényez6knek bizo-
nyulhatnak.

Az informacidval valo ellatottsadg és a betegnek sajat allapotardl szerzett
tudésa az orvos-beteg kapcsolatnak igen fontos eleme. Informéci6t azonban
csak az tud beteg szdmara kozvetiteni, aki maga is birtokaban van a korszer(
ismereteknek, és meggy6&z6déssel vallja, hogy a betegnek joga van a beteg-
ségére vonatkozo ismeretek megszerzéséhez. Az epilepszidban szenvedd em-
berek tdbbségét ma még nem szakosodott epilepszia-centrumokban, hanem
ideggondozokban és kérhazi idegosztalyokon kezelik, amelyek nem tesznek
eleget a fenti elvarasoknak.

A szakosodott epilepszia-centrumokban mar tetten érhet6k azok a torek-
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vesek, melyek a betegek és a csaladdtagok informéacioéhségét igyekeznek ki-
elégiteni. Az altalanosan hasznalatos ,,eszk6z6k” mellett, mint a felvilagosito
anyagok kozreadasa, a betegek részvételével tartott el6adasok és konferen-
ciak, ma még uttéré kisérletezések is folynak. Kutatok probalkoztak a bete-
gek sajat rohamtevékenységét rogzité videoszalagok bemutatasaval (Sanders
és Bare 1995). Az eredmények azt mutattdk, hogy kontrollalt koérilmények
kozott hasznos és a szorongast csokkentd lehet a rosszullétek megtekintése,
mivel bebizonyosodott, hogy a felvételeken a rosszullétek nem annyira ijesz-
téek, és masok, mint az a kép, amely a betegben él sajat rohamairél. Sokan
azt mondtak, hogy sajat rosszulléteiket figyelve felkészilhettek arra, hogy
kontrollaljak azokat, és ne ijesszenek meg masokat.

Ezek a kisérletek, persze, még mindig nem adnak elégséges impulzusokat
sem a gyogyité személyzet, sem a betegek szaméara ahhoz, hogy a legtdbb-
szor felmerdl6 ,,Miért éppen én? Miért most lettem beteg? Mi a kdvetkez-
ménye? Mit lehet tenni?” tipusi kérdésekre valaszok szilessenek.

Bar a gyogyitd személyzet és a paciensek igényeit csak kézeliteni lehet
egymashoz az informéacids aszimmetria megsziintetése céljabol, erre mégis
igen er@s torekvések vannak. Az 6nsegit§ mozgalom szociologiai értelemben
a tarsadalom tekintélyvalsagara adott valasz: a nyugati kultdra tdmegtarsa-
dalménak dezintegracios folyamatai és a keleti tarsadalmak paternalisztikus
viszonyai egyarant el6hivtdk ezeket a mozgalmakat. Ezek mind az informé-
cidatadas, mind a tarsadalmi kontroll ndvelése céljabdl igen fontosak, és
sajatos igényt elégitenek ki. Az epilepszia szocioldgiai problémajanak meg-
oldasat azonban csupan egy differencialt szemléletben valé gondolkodas és
a paradigmavaltas elfogadésa segithet. A kronikus betegek szamara az is
feladat, hogyan lehet egyszerre megfelelni a betegszerepnek is és a tarsada-
Imilag elvart teljesitményszerepnek is, és feloldani az ezzel kapcsolatos el-
lentmondast.
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