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The personal is also the political — A betegségnar-
rativa mint az emancipacio aktusa'

Az elmult évtizedekben egy Uj miifaj kialakulasanak és gyors terjedésének lehettiink tanui. Az 1980-as
évektdl, de kiilonosen az 1j évezred elejétdl szazaval jelennek meg egyéni betegségtorténetek, patogrdfi-
dk, a legkiilonboz6bb fizikai és mentalis betegségekkel, egészségiigyi problémakkal, fiiggdséggel €16,
azokat megtapasztalo, azokkal kiiszk6d6 emberek személyes beszamoléi betegségiikrdl, problémaikrol,
megvaltozott élethelyzetiikrol. Kezdetben a betegségnarrativak a HIV-epidémiara, illetve a pszichiatriai
betegek helyzetére reflektaltak, a kilencvenes évekt6l azonban a legtébb ilyen jellegii szévegben a rak-
betegség valt a tipikus témava, ezekben daganatos és haldokld betegek szamolnak be a betegségiik altal
meghatarozott élettapasztalatukrol. frtak ilyen jellegi beszamolét ,hétkoznapi” emberek, ismert irék,
valamint orvosok és mas egészségiigyi szakemberek, illetve filozéfusok is. A szerz6k hattere, hang-
sulyai, irasaik miifaja, illetve esztétikai, tartalmi mindsége is valtoz6 mintat mutat. Ez azonban nem
valtoztat azon, hogy egységes modon értelmezhetd tarsadalmi folyamatrél beszéljiink. Valamiképpen a
betegség fontos kulturalis témava valt, amely épp eléggé felt(ind ahhoz, hogy ne maradjon magyarazat
nélkiil.

Betegségnarrativan tobbnyire jol strukturalt, hosszan kifejtett, leginkabb kényv formaban megje-
lend irott szoveget értiink, de némi fenntartassal mas jellegii narrativakat is ide sorolhatunk: beszélge-
téseket, blogokat, naplokat, filmeket, vagy az ujabban népszeriivé valt interjukoteteket. Az egyszerliség
kedvéért, illetve késobb kifejtésre keriil6 okokbdl a betegségnarrativakra iranyul6 vizsgalédasaimat a
tovabbiakban konyvekre, mégpedig nem-fiktiv, irasos beszamolokra korlatozom. A miifaj jellemz&it tisz-
tan mutato, ebbdl kifolyolag kedvenc példaim koziil parat emlitve Karinthy Frigyes Utazds a koponydm
kértiil, Fritz Zorn Mars, Lars Gustafsson Eqy méhész haldla, David Wagner Elet, Jean-Dominique Bauby
Szkafander és pillangd, Mittelholcz Doéra Tiindérmese kis szépséghibdval, Paul Kalanithi Elillané Iélek-
zet, Simone de Beauvoir Szelid halal, William Styron Ldthato sotét, Caroline Knapp Pia — Egy lovesztori
vagy Philip Roth Apai 6rokség cimii konyveire utalnék.

Erdemes kiilon kitérni azokra a betegségnarrativakra, amelyeket kifejezetten az egészségiigyi
diszciplinakban érdekelt, vagy a test és betegség filozofiai, tarsadalmi aspektusait vizsgaldé elméleti

szakemberek irtak sajat betegségtapasztalataikrol. Arrol szélnak ezek a konyvek, cikkek, hogy milyen

1* A kutatast az EFOP-3.6.1-16-2016-00001 ,,Kutatasi kapacitasok és szolgaltatasok komplex fejlesztése az Eszterhazy
Karoly Egyetemen” cimii projekt tAmogatta.



az, amikor a filozéfus vagy tarsadalomtudés valik beteggé, hogyan éli meg a betegségét és a kezeléseket
sajat elméleti hattere alapjan. Ezek koziil is emlitenék néhanyat: Havi Carel Illness, Arthur W. Frank
At the Will of the Body, S. Kay Toombs The Meaning of Illness, Ann Oakley Fracture, Peg O’Connor
Life on the Rocks, Christopher Hitchens Mortality, Oliver Sacks Fél ldbbal a f6ldon cimi konyveit. Em-
litést érdemel még Owen Flanagan sajat fiigg6ségét, Francesco Varela majatiiltetését vagy Kevin Aho
infarktusat leir6 beszamoldja cikkformaban?®. Valamennyien elismert akadémiai szakemberek, jorészt
filozéfusok, akik hitelesen szamolnak be sajat egészségiigyi problémaikrol, nagyon nyiltan, 6szintén és
érzékletesen, hozzajarulva ezzel a betegségnarrativa, autopatografia miifajanak térnyeréséhez.

Bar a szakfilozo6fusok ingerkiiszobét talan nem érte még el igazan ez a tendencia, szamos elméle-
talkoto figyelt fel az Gj miifajra az orvosi humaniorak, az orvosi antropologia és szociolégia, a bioetika,
a narrativ medicina vagy az irodalomelmélet teriiletén. Szamukra a f6 kérdések a kovetkez6k: mik az 4j
irdnyzat miifaji sajatossagai, mit jelent a narrativitas, kik és miért irnak, illetve olvasnak efféle miiveket,
mi a céljuk a betegségnarrativaknak, miféle igényeket elégitenek ki, milyen mechanizmusok alapjan
fejtik ki hatasukat, kiknek sz6lnak, mi a tarsadalmi, intézményes hattertik, tizenetiik, és igy tovabb.

frasomban magam is ezeket a szempontokat tekintem &t, mégpedig egy sajatos perspektivabdl, a
betegségnarrativak terjedésének tarsadalmi hatasaira 6sszpontositva. Allitisom szerint a betegségnarra-
tiva fokozott megjelenése részét képezi a tarsadalmi emancipacios folyamatoknak, mégpedig nemcsak a
tartalmabdl, a megjelenitett iigybdl, hanem a személyes torténetek sajatos miikodési mechanizmusabdl
adoddan is.> A betegségnarrativa nem egy djabb tarsadalmi mozgalom kifejez6dése, éppenséggel egy-
fajta anti-mozgalom, amennyiben nem elméletekre és alapelvekre épiil, hanem az ezeket megkérddje-
lez6 személyes benyomasok kozvetlen, elméleti interpretaciot nem igénylo megjelenitésére. A cimben
szerepl6, Anne Whiteheadtdl szarmazé fordulat,* azaz hogy a személyes egyben politikai is, jol fejezi ki
ezt a szempontot. Az altalanos helyett a személyes, megélt, egyedi tapasztalatok megjelenése maga is
emancipalo hatast, ami mas emancipacios térekvéseknek (pl. n6i emancipacio vagy dekolonizacio) is
mintat kinalhat, a betegségek és az orvoslas vilagaban pedig kozponti jelent6séggel bir.

A betegségnarrativa nem elméleti belatasok alapjan éri el hatasat, hanem bizonyos performativ

aktusok miikodésbe 1éptetésével, amelyek mind a szerzd, mind a befogadd részérdl felszabaditanak a

2 Owen Flanagan: What is it like to be an addict? In: Jeffrey Poland, George Graham (szerk.): Addiction and Responsibil-
ity. MIT Press, 2010. 269-292.; Francesco Varela: Intimate distances: Fragments for a phenomenology of organ transplan-
tation, Journal of Consciousness Studies. 2001 (8) 5-7. 259-71.; Kevin Aho: Notes from a heart attack: A phenomenology
of an altered body. In: Espen Dahl, Cassandra Falke, Thor Erik Eriksen (szerk.): Phenomenology of the Broken Body,
Routledge, 2019. 188-201.

3 Jurate A. Sakalys: The political role of illness narratives. Journal of Advanced Nursing. 2000. (31) 6. 1469—1475.; John
Wiltshire: The patient writes back: Bioethics and the illness narrative. In: Jane Adamson, Richard Freadman, David Park-
er (szerk.): Renegotiating ethics in literature, philosophy and theory. Cambridge University Press, 1998. 181-198.; John
Wiltshire: Biography, pathography, and the recovery of meaning. The Cambridge Quarterly, 2000. (29) 409—422.

4 Anne Whitehead: The medical humanities: A literary perspective — Overview. In: Victoria Bates, Alan Bleakley, Sam-
uel Goodman (szerk.): Medicine, Health and the Arts: Approaches to the Medical Humanities, Routledge, 2014. 107-127.
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mozgalmi aktivitas elméletorientalt keretei alol. A betegségnarrativa nem tévesztendd 6ssze bizonyos
betegcsoportok (pl. pszichiatriai betegségekkel vagy fogyatékossaggal él6 emberek) felszabaditasi, em-
ancipacios, polgarjogi mozgalmaival, mivel nem elméleti felismerésekre és azonnali jogi valtoztatasok-
ra torekszik, hanem ,,szelid” modon igyekszik atalakitani a beteg emberekrdl kialakitott gondolkoda-
sunkat.

A betegség tapasztalata biztosan nem 1j dolog az emberiség torténetében. A betegség, fogyatékos-
sag, az élet fenyegetettsége és végessége ennek megfelelen reprezentalddott a kiilénb6z6 kultiarak val-
lasaban, miivészetében és filozofidjaban. A betegség félelmetes, viszont a beteg ember kivételes médon
nyer betekintést az élet és halal nagy kérdéseibe. Az irodalomban is folyamatosan jelen volt a betegségek
abrazolasa — a vilagirodalomban kénnyen talalunk erre példakat. Ehhez képest meglepd, hogy az alapo-
san kidolgozott, kifejezetten sajdt betegségtorténet irodalmi megjelenitése mennyire modern fejlemény.
Karinthy Frigyes 1937-ben megjelent Utazds a koponydm kortil cimii konyve nemzetkdzi viszonylatban
is az elsd, ritka példak kozott van ebben a miifajpban. Nem maga a betegség, hanem a betegség megélé-
sének kulturalis kontextusa az, ami djdonsagot jelent a huszadik és huszonegyedik szazadban.

A modern ember masképp éli meg a betegségét, mint elddei. El6szor is, a modern ember a beteg-
segekkel szemben tavolsagtartobb, mint el6dei. Inkabb gondolja ugy, hogy a betegség, az élet bizonyta-
lanséaga, a halal nem képezi az élet szerves részét, vagy ha igen, az kiszamithatobb médon jelenik meg
az életében. Tisztaban vagyunk persze azzal, hogy egy varatlan baleset barkire lecsaphat barmikor,
hirtelen szivrohamot is kaphatunk, am a halalunkat inkabb tgy képzeljiik, hogy az majd valamikor id6s
korunkban ér minket, mégpedig orvosi feliigyelet alatt, korhazban, jo eséllyel rak vagy hasonlé termi-
nalis betegség kovetkeztében. Sarkosan, a mai ember meghatarozo képzete a betegségrol és halalrol ez:
orvosi kezeléseket kdvetéen korhdzban fogunk meghalni daganatos betegségben. Ez egyszersmind azt is
jelenti, hogy a betegségiink egy folyamat lesz, megélhetjiik a haldoklasunkat, déntéseket hozhatunk,
reménykedés és kétségbeesés kozott vivodunk, szenvedni fogunk, mégpedig idegen kornyezetben, kor-
hazban, idegen emberek, orvosok és apoldk feliigyelete alatt.> A rak igy valik életiink részévé, egyben
kulturalis ikonna — félelmeink, ezzel egyiitt h6siességiink, filozofiai és spiritualis belatasaink forrasava.

A betegség reprezentacidja mas vonatkozasban is részévé valik kulturalis életiinknek: a végzetes
fenyegetés legf6bb forrasat képezi egy olyan korszakban, amikor a nyugati tarsadalmak tagjai leginkabb
biztonsagban és jomddban élhetnek, nem fenyegeti 6ket éhinség, haboru vagy politikai iild6zés. Sidd-

harta Mukherjee Betegségek betegsége: Mindent a rdkrél cimii konyvében® a kovetkezdket irja:

Minden korszak a sajat képére formalja a betegségeit.[...] Igy volt ez a rdkkal is. Renata

5 Thomas Laqueur: Nothing becomes something, London Review of Books. 2016. Vol 38, No. 18. https://www.Irb.co.uk/
the-paper/v38/n18/thomas-laqueur/nothing-becomes-something (Utols6 letdltés ideje: 2020. 02. 13.)

6 Siddhartha Mukerjee: Betegségek betegsége: Mindent a rakrol. Forditotta Kelemen Laszlo6. Libri Kiado, Bp., 2013. A
szovegben talalhato hivatkozas forrasa: Renata Salecl: On Anxiety. Routledge, 2004. 210-211.



Salecl ir6 és filozoéfus szerint az 1970-es években ,radikélisan atalakult, hogy az embe-
rek mit tekintenek a rettegés targyanak”, és a folyamat soran a targyak kiils6bdl belsé
liggyé valtak. Az 1950-es évek hideghaborus rémiiletében az amerikaiakat a kiviilrol
jovo fenyegetés miatti félelem toltotte el a bombaktdl, a rakétaktdl, a megmérgezett vizta-
rozoktdl, a kommunista seregektdl és a foldonkiviiliek tamadasatol — a tarsadalmat fenye-
getd veszélyt tehat az orszagon kiviil 14tték. [...] Am az 1970-es évek elején a fesziiltség
kiindulési goca — Salecl szavaival élve a ,,rettegés targya” — dramai fordulattal kiviilrél
beliilre keriilt at. A rothadas, a borzalom — a biol6giai értelemben vett, valamint a vele
jaro spiritualis bomlas — athelyez6dott a tarsadalomba, és magaba az emberi szervezetbe.
Amerika most is veszélyben volt, de a veszélyforras beliilre kertilt... [...] A belsd szor-
nyliséget a rak testesitette meg. A betegség volt a bels6 ellenség legfébb megjelenési for-
maja — a rablobandakhoz hasonl6an burjanzo sejtek, amelyek beliilr6l, belsd idegenként
hajtjak uralmuk ala a szervezetet.

Mindez ugyan fényt vet a betegségekrdl kialakitott elképzeléseink alakuldsara, de aligha ma-
gyarazza a betegségnarrativak megjelenését. A betegségnarrativa ugyanis csak részben szl magarol a
betegségrol, az attol valé félelemrdl, az ahhoz valé viszonyrol, fontos latnunk, hogy inkabb a betegség
megélését mutatja be, annak személyes, tarsadalmi és intézményes kornyezetében. Ehhez az orvoslas,
az egészségiigy egészét, felfogasat, elméletét és gyakorlatét, intézményi viszonyait kell megérteniink. A
betegségnarrativak megjelenése az orvosi intézményrendszer atalakulasanak id6szakaval esik egybe. A
betegség kornyezete egyrészt egyre inkabb a kdrhdz lesz, masrészt az egészségiigyi ellatas egyre inkabb
tudomanyossa, technikaiva, biirokratizaltta valik, amit sokan gy élnek meg, hogy ebbdl a mindinkabb
gépiessé valt és elszemélytelenedett rendszerbdl kiszorul az egyén, a maga kiilonosségeivel, emberi mi-
ndségével, érzéseivel, értékeivel, gondolataival, szokasaival, vilagnézetével, méltdsagaval.

A modern orvostudomany és klinikai gyakorlat gyors fejlédése, illetve az ezzel jaro koltségrob-
banas latvanyos eredményeket produkalt a betegségek megel6zésében, diagnosztikajaban és kezelésé-
ben, korabban elképzelhetetlen sikereket ért el gyogyszerek és mas terapias eljarasok kidolgozasaban, a
szervatiiltetés, az életmentd és életfenntartd beavatkozasok, még késébb a genetikai és idegtudomanyi
ismereteket felhaszndlo technologiai attorések teriiletén. A paciensekben viszont erdsddott az érzés,
hogy a gyogyitas folyamataban magukra maradnak, személyes (avagy személyi) sajatossagaik a hattérbe
szorulnak, egyre inkabb targykeént, statisztikai adatként, orvosi esetként tekintenek rajuk, meghibaso-
dott gépezetként, ami technikai javitast igényel csupan. Az orvosi kezelés objektiv min6sége novekszik,
a szubjektiv minGsége viszont csokken. Ez egy univerzalis tapasztalat, a modern orvoslas nagy anoma-

lidja.



Fontos kitérniink egy tovabbi fejleményre, jelesiil a modern bioetika kibontakozasara. A bioetika,
azaz az orvoslas és az egészségiigyi intézményrendszer etikai szabalyozasara szervezddott diskurzus,
illetve interdiszciplinaris teriilet maga is a modern medicina tarsadalmi helyzetének, régi és uj etikai di-
lemmainak tjragondolasa céljabdl jott 1étre az 1960/70-es években. A bioetika, legalabbis ami az eredeti
féaramat illeti, izig-vérig kritikai szemlélet(i vallalkozas. Visszatekintve akar furcsanak is tlinhet, de a
bioetika — ahogy azzal amerikai megalapitéi nagyjabol egyetértenek — a ’68-as események és az akkori
kulturalis-tarsadalmi kézhangulat terméke, egyfajta ellen-kulturdlis mozgalmi aktivitas része.” Célki-
tlizése emancipatorikus: az atalakuld, modernizal6dd, ezzel egyiitt egyre elnyomobba valo orvosi intéz-
ményrendszerrel szemben igyekszik az egyéni valasztas és a tarsadalmi igazsagossag elveinek nevében
jogokat biztositani az elnyomottnak tételezett tarsadalmi csoportnak, a pacienseknek vagy betegeknek.

A bioetika, bar a kezdeteinél is nagyon szines tarhazat talaljuk a kiilonb6z6 megkozelitések-
nek, késébb pedig még inkabb, beilleszthetd azoknak a felszabadit6 torekvéseknek a sordba, amelyek
a hatvanas években kaptak erére, mint a nok, a feketék, melegek vagy a pszichiatriai betegek és fogya-
tékossaggal él6k polgarjogi mozgalmai. Es csakugyan, a bioetika szemléletmédja késébb leginkabb a
betegjogok szabalyozasaban realizalodott. A betegek tehat jogokat kapnak, hozhatnak sajat dontéseket,
autonomiajuk elismerésre talal, a tarsadalmi igazsagossag elveivel egyiitt. A minket itt érdekl6 kérdés,
hogy mindez miként viszonyul a betegségnarrativak késébbi terjedéséhez.

Harom lehet6ség meriil fel: (1) a betegségnarrativa a bioetika része; (2) a betegségnarrativa a bioe-
tikatdl fliggetleniil bontakozott ki; (3) a betegségnarrativa a bioetikdval szemben értelmezhet6. Rogton
elére is bocsatom, hogy gondolatmenetem szerint a harmadik lehet6ség vezet a betegségnarrativa em-
ancipacios aktusként valo értelmezéséhez. Egy elterjedt gyakorlat szerint a betegségnarrativak eseteket,
példakat, illusztraciokat kinalnak a bioetikai elvek jobb megértéséhez. A kazuisztika hagyomanya az
orvosi gyakorlaton til az orvosi etika és bioetika szamara is hasznos irdnymutatasul szolgal arra, hogy
az elméleteket jobban meg tudjuk érteni, azaltal, hogy konkrét, lehet6leg megtortént, vagy jobb hijan
elképzelt esetek vonatkozasaban mutatjuk be azokat.

Tapasztalatom szerint sokan igy értelmezik (tévesen) a narrativa etikai megjelenését. Példaként
kivalasztanak egy konyvbdl par bekezdést vagy egy filmbdl egy rovid részletet, majd ennek az esetnek,
illusztracionak a vonatkozasaban vilagitanak meg egy-egy etikai fogalmat, dontést, koncepciét. Ez na-
gyon jo szemléltetd eszkoz az oktatasban vagy bioetikai allaspontok megvitatasahoz, azonban tavol all
attol, amit a narrativ megkozelités teljes valojaban kinal. A betegségnarrativa nem aldrendelt az elmé-
letnek, nem példakat kinal az elmélet jobb megértéséhez, nem az elméleti megkozelités eszkdze, hanem

alternativat kindl magaval az elmélettel szemben. A betegségnarrativak egyrészt a bioetikatol fiiggetle-

7 Griffin Trotter: Genesis of a totalizing ideology: Bioethics’ inner hippie. In: H. Tristram Engelhardt (szerk.): Bioethics
Critically Reconsidered — Having Second Thoughts. Springer, 2012. 49—69.; Daniel Callahan: In Search of the Good: A
Life in Bioethics. MIT Press, 2012.



niil kertiltek el6, masrészt értelmezhet6k a bioetika altal kinalt emancipacios felfogassal szembeni alter-
nativ emancipacioként is, a sajat jogukon. Azok szamara, akik a betegségiiket nem orvosi vagy bioetikai
elméletek, jogi szabalyozasok mentén tapasztaljak meg, a narrativ megkdozelités kinalhat menedéket.

A betegségnarrativak szerepének, céljanak elemzésére tett kisérletek valtozatos eredményekre ju-
tottak. Miért ir konyvet egy rakbeteg, egy alkoholfiiggd, egy transzplantaciora varo, pszichiatriai, neu-
rologiai problémakkal vagy fogyatékossaggal é16 személy, kozol egyéni beszamolot a sorsardl? Roviden
vazolom a mindenkiben felmeriil6, illetve a szakirodalomban el6keriil6 értelmezési lehetdségeket. Az
egyik kézenfekvd magyarazat, hogy az illetd személynek (végre) van egy igazan izgalmas témaja, egy
igazan kritikus hatarhelyzetben talalja magat, talan az életét fenyeget6 betegséggel néz szembe, ami arra
készteti, hogy megirja a torténetét, akar ugy is, hogy egyébként nem szanta volna ra magat egy konyv
megirasara. Az egyéni élettorténetek ma népszeriiek, talan egyfajta ,,narcisztikus” kulttra tiineteként,
ahogy azt William H. Gass irodalmar gyanitja.? Sokan szivesen irnak magukrol, egyéni torténetiikrol,
masok pedig szivesen olvasnak ilyesmiket.

Egy tovabbi elterjedt felfogas szerint a betegségnarrativak onterapias eszkozként szolgalnak, a
pszichoterapiaban ismert modszerek mentén: ha mintegy kiirjuk magunkbdl a problémainkat, az hasz-
nos lehet a lelki felépiilésiinkhoz. De akar azt is segithetik, ahogy egy fizikai betegségbdl meggydgyu-
lunk. Demenciatél érintett személyek esetében az egyéni élettorténet rogzitése hasonlo célokat szolgal-
hat. A betegségekhez, egészségiigyi problémakhoz tarsult tarsadalmi stigmak csokkentése szintén lehet
cél, akar pszichiatriai, neurologiai vagy mas negativan megitélt egészségiigyi allapotok (pl. alkoholiz-
mus) vonatkozasaban. Masok azt hangsilyozzak, hogy a betegségnarrativa a betegség okozta magany
enyhitésére szolgal, azaltal, hogy élettorténetiinkkel megszolitunk mas embereket, parbeszédbe lépiink
veliink, akar virtualisan, akar személyesen.’

Az is lehet, hogy ezek a szovegek foleg motivacios célzattal sziiletnek, olyan személyek részé-
rol, akik tuléltek sulyos betegségeket, felépiiltek komoly egészségiigyi problémakbol, megszabadultak a
fligg6ségeiktdl. Példat, reményt és praktikus tanacsokat igyekeznek masoknak nyujtani, akar konkrétan
olyan embereknek, akik hozzajuk hasonld helyzetben vannak, akar barkinek, akinek jol jon valami
plusz lelki tdmogatas. Ez az értelmezés feltételezi, hogy az autopatografia szerzdje sikeresen meggyo-
gyult, felépiilt, talélt egy kritikus szituaciot, megszabadult a fligg6ségeitdl, tiltette magat a vesztesége-
in. Bizonyosan vannak tudatosan ezzel a szandékkal létrehozott és megosztott betegségnarrativak, talan
a blogok és filmek kozott leginkabb. Az a betegségnarrativa, amelyet irdisomban elemzek, nem azzal a
céllal keletkezett, hogy plusz motivaciot kinaljon mas emberek szamara. A narrativa 6nmagaban nem

lizen semmit, hanem bemutat egy torténetet, fiiggetleniil attdl, hogy a kimenete ,,pozitiv”’ vagy nem.

8 William H. Gass: The art of self: Autobiography in an age of narcissism. Harper’s Magazine. 1994. May. 43-52.
9 Patricia Stanley: The patient’s voice: A cry in solitude or a call for community. Literature and Medicine, 2004. (23). 2.
346-363.



Egy rdkbetegség narrativ leirdsa nem attol lesz jo, hogy a szerzdje felépiilését el6legezi meg, hanem a
hitelességétdl, barmi legyen a betegség vége. A betegségnarrativakat, illetve a betegségek koriili mai
kulturat éppen amiatt éri sok kritika, hogy azok nyilvanos reprezentacidja valamiképpen rozsaszinre
festi a betegség tapasztalatat.!

A magam részérol azt gondolom, hogy a felépiiléstorténet, noha gyakran maga is narrativ elemek-
re épiil, alapvetden mas, mint a betegség tapasztalatat egységbe szervezd, azt kiilon interpretalni vagy
mas célok szolgalataba allitani nem akaré narrativa. A narrativa nem a betegségrél szol, hanem annak
értelmezésérdl, de ez az értelmezés a betegségre, nem pedig a felépiilésre vonatkozik. Nem ut6lagos
értelmezés, hanem a betegség lefolyasanak tanusagtétele. Az igazi betegségnarrativa arrol szol, hogy
beteg vagyok, nem arrol, hogy beteg voltam, hogyan gyogyultam meg, nem arra vonatkozo tanacsokrol,
hogy hogyan gydgyuljanak meg masok is.

A sor biztosan folytathaté lenne; én magam azon az allasponton vagyok, hogy valamennyi itt
felsorolt cél vagy motivacié hozzajarult ahhoz a folyamathoz, amely az egyéni betegségnarrativak el-
terjedéséhez vezetett. Ugyanakkor fenntartasaim vannak barmely olyan interpretaciéval kapcsolatban,
amely a betegségnarrativat valamelyik itt felsorolt szandék megnyilvanulasara redukalna. Felfogasom
szerint a betegségnarrativa, annak tiszta formdajaban, nem szolgal semmiféle konkrét célt, nem terapias
gyakorlat, nem motivacié és nem is direkt tarsadalmi program. Az a betegségnarrativa, amely ilyen cé-
lokat t{iz maga elé, eleve elhibazott, mivel nem 6nmagdaban a betegség folyamatat irja le, hanem valami
mas terv eszkdzeként hasznalja azt. A tuléld beteg mar egy masik vilagban él, masoknak segit, nem a
sajat helyzetét tarja elénk. Ezzel egyiitt azt sugallja, hogy a betegségekbdl és mas problémakbol fel lehet,
netan kell is épiilni, ez viszont nincs mindig igy.

Mit is jelent a narrativa, miért annyira fontos? A narrativa kifejezés és a narrativ jelzd tjjabban
nagy népszeriiségre tett szert, ami egyrészt pozitiv fejlemény, masrészt, ahogy ez gyakran lenni szokott,
szamos fogalomhaszndlati zavar forrasa. Az egyik félreértés, hogy mindenféle széveg, amelyben valaki
elmesél barmir6l barmit, egyfajta narrativanak szamit. Ha példaul egy tudomanyos kutaté el6ad egy
konferencian, mondjuk, a sejtanyagcserérdl vagy a kinetikus gazelméletrdl, az — mivel egy személy el-
mondta — narrativa. Azonban még akkor sem lesz egy tudomanyos beszamol6 narrativ, ha térténetesen
diakronikus hipotézist vazol: pl. a lemeztektonika vagy a pingvinek filogenetikai fejlédése sem jelent
narrativat, mivel oksdgi folyamatokat ir le.

A narrativa nem ugyanaz, mint egy torténeti eseménysor; specialis id6beli viszonyra utal, még-
pedig arra, hogy id6beli eseményekre adunk egy 6sszefiigg6 értelmezési keretet, azonban nem oksagi
(cause) osszefiiggések, hanem indokok (reason) strukturalis egységbe agyazasaval. Talan érthet6bben

fogalmazva: a narrativa nem események oksagi folyamatat irja le, hanem azok értelmezését, értelmét

10 Barbara Ehrenreich: Welcome to Cancerland: A mammogram leads to a cult of pink kitsch. Harper’s Magazine. 2001.
November. 43-53.



(meaning). A betegségnarrativakra leforditva: nem a betegség lefolydsara vonatkoznak, hanem arra,
ahogy a betegség kiilonbozd aspektusait értelmezi koherens egységbe egy, leginkabb maga az azokat
atél6 személy. Ez egy nagyon fontos megkiilonboztetés. A betegség idébeli kialakuldsanak és lefolyasa-
nak leirasa, barmennyire is érzékletes legyen, 6nmagaban nem szamit narrativanak, narrativava akkor
valik, amikor egy kdzponti személy, mint interpretalé agens révén értelmezésre kertil.

A narrativa tehat idobeli események értelmezése. Fontosnak tartom tisztazni, hogy az oksagi té-
nyezOk feltarasa a lelki folyamatok vonatkozasaban sem szamit feltétleniil narrativ értelmezésnek. Ma
gyakran talalkozunk olyan ,narrativ” elemzésekkel, popularis filmekben példaul gyakori, amelyek az
egyéni torténetet gyerekkori hatasokkal, traumakkal, bantalmazasokkal, vagy hasonlokkal magyaraz-
zak. Az effajta magyarazatok ugyan torténetiek, és még helyénvaldk is lehetnek, viszont nem narrativak
abban az értelemben, hogy inkabb oksagi tényezdket sorakoztatnak fel a kés6bbi tulajdonsagok vagy
viselkedés magyarazatara. A pszichoanalizis a lelki oksag héal6zatat feltar6 modszerét nem tartom nar-
rativnak, igy a narrativ identitasalkotashoz a pszichoanalizist és mas hasonlé pszichoterapias modsze-
reket sem tartom megfeleld kiindulépontnak.

A kovetkez6 pont azt targyalja, hogy kinek szolnak a betegségnarrativak. Felvet6dott korabban,
hogy ezeket a szovegeket a betegek sajat maguknak irjak. Ez egy eros allaspont, mivel valoban létezik
egy olyan szempont, hogy a betegséggel szembesiil§ személy a sajat személyes identitasat igyekszik
Ujraépiteni a betegség altal kivaltott megterheld kihivasok kozepette. Talan banalisnak tin6 észrevétel,
azonban nem feltétleniil az, hogy ekdzben az ismert betegségnarrativak szerzéi publikdltdk a miiveiket
— azaz nyilvanossa tették, masokkal is megosztottak a torténeteiket. De vajon kiknek szantak ezeket? A
betegségnarrativakrél sz6l6 szakirodalom meghatarozé motivuma szerint ezek a forrasok elsésorban az
orvosképzeésben, illetve az orvosok tovabbképzésében jatszhatnak meghatarozo szerepet, tehat az okta-
tasban és a gyakorlatban hasznaljuk a patografidkat. Lehet, hogy az orvosok alkotjak a célkozdnséget?

A humanista szempontokat figyelembe vev6 orvosképzés valoban nagy lehet6sége, hogy bevonja
a tudomanyos orvosi szakképzés alap vagy posztgradudlis tovabbképzési folyamataba a betegségnar-
rativak értelmezéséhez sziikséges készségek fejlesztését. Az amerikai orvos és bioetikus Rita Charon
nevéhez és 2006-ban megjelent Narrative Medicine: Honoring the Stories of Illness cimii konyvéhez'!
kapcsolodik a narrativ medicina kifejezés'. Ez a konyv talan a legfontosabb forrasa a betegségnarrati-
vak orvosi gyakorlatba valé bevonasanak. Charon és munkatarsai szerte a vilagon kezdeményeztek és
inspiraltak olyan képzési gyakorlatokat, amelyek a betegségnarrativakat, a narrativ kompetencia fejlesz-
tése révén, az orvosképzés fontos elemeivé teszik. Am ennek a megkozelitésnek is akadnak kritikusai.

Whitehead' arra mutat r4, hogy a narrativ medicina megkozelitése megmarad az orvosi humani-

11 Rita Charon: Narrative Medicine: Honoring the Stories of Illness. Oxford University Press, 2006.
12 Nemes Laszlo: Narrativ medicina és bioetika. Szdzadvég, 2015. 76. 43—67.
13 Anne Whitehead: The medical humanities... 107-108.



orak, ezen beliil a betegségnarrativak azon hagyomanyos értelmezési keretén beliil, amely elsGsorban az
egészségligyi szakemberek szamara tartja azokat fontosnak, amennyiben azok szakszer(i tanulmanyo-
zasa jobb orvosokat eredményez. Barmennyire is fontos hozzdajarulas legyen ez a gyakorlat, tovabbra is
a hattérbe szoritja a paciensek sajat hangjat. Az orvosi humaniorak késébbi vonala viszont mar nagyobb
teret enged a betegeknek, igy a betegségnarrativaknak, amelyeket mar nem csak az orvosképzésben, az
orvosi szemlélet atalakitasaban tartjak fontosnak, hanem tigymond sajat jogukon, a paciensek vagy a
tarsadalom egészének perspektivajabol. A betegségnarrativa a paciensek hangjat engedi megszodlalni.
Tulajdonképpen errdl szol, nem tébbrél, nem kevesebbrdl. Ehhez az sziikséges, hogy ne valami mas
projekt eszkdzeként szolgaljon, hanem magaban megalld, 6nalloan miikod6 onkifejezési forma legyen.

Az 1j tipusu betegségnarrativak szerepe egy djabban egyre inkabb felismert jelenség, illetve az
erre mind gyakrabban hasznalt kifejezés, az episztemikus igazsdgtalansdg (epistemic injustice) kontex-
tusaban értelmezddik. Az episztemikus igazsagtalansag Miranda Fricker 2007-ben megjelent, hasonlo
cimi konyve!* nyoman kertilt a figyelem kozéppontjaba, els6sorban egészségiigyi vonatkozasban, olyan
szerz6k révén, mint Havi Carel és Ian James Kidd."> A fogalom arra utal, hogy a tarsadalmi hatalmi
egyenl6tlenségek keretei kozott az alarendelt felet a méasik nem tekinti episztemikusan egyenrangtinak,
igy a véleményét nem hallgatja meg, nem veszi komolyan, vagy csak a sajat elképzeléseire alakitva
veszi figyelembe. Az orvos és a beteg, illetve altalanosabban az egészségiigyi intézményrendszer és
a paciens viszonyaban a pacienseknek gyakran van olyan tapasztalata, érzése, amely az episztemikus
igazsagtalansag igy felfogott fogalmaval irhat6 le. A paciensek, betegek, egészségiigyi problémakkal
€16 emberek ugy érzik, hogy az érzéseik, gondolataik, preferenciak nem talalnak kell6 meghallgatasra,
akar az intézményes viszonyokbol, akar a kbzvetlen személykozi kapcsolatokbol adédoan.

Fricker és kovet6i, elméletének alkalmazoi az episztemikus igazsagtalansag két f6 formajat kii-
16nboztetik meg: az egyik a tantusdgtételi (testimonial), a masik a hermeneutikai igazsagtalansag. Az
el6z0 arra utal, amikor egy csoport vagy személy eleve nem is jut olyan lehet6ségekhez, hogy érdemben
hallassa a hangjat, leginkabb bizonyos intézményes strukturak korlatai miatt, mig a masodik arra, ami-
kor ugyan latszolag meghallgatjak a csoport tagjait, am a gondolataikat nem megfelel6 mddon interpre-
taljak, félreértik, semmibe veszik azokat. A kiilonb6z6 betegségekkel, egészségiigyi problémakkal él16,

azoktol szenved6 emberek mindkét féle tarsadalmi igazsagtalansaggal talalkoznak.

14 Miranda Fricker: Epistemic Injustice: Power and the Ethics of Knowing. Oxford University Press, 2007.

15 Ian James Kidd, Havi Carel: Epistemic injustice in healthcare: A philosophical analysis. Medicine, Health Care and
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losophy. 2017. (34). 2. 172-190.; Paul Crichton, Havi Carel, Ian James Kidd: Epistemic injustice in psychiatry. BJPsych
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A kommunikdcids viszonyba keriil6 felek kozotti episztemikus egyenl6tlenségnek szamos for-
maja létezik. Ezek koziil vannak egészen nyilvanvaldak, akar kifejezetten durva, elnyomo, lekezeld
attitlidok, példaul amikor az egyik fél nem, vagy csak korlatozottan engedi sz6hoz jutni a masikat, vagy
amikor nem fogadja el a beszamoldit hitelesnek, s igy azokat atforditja, atkeretezi a sajat nyelvére. Fino-
mabb igazsagtalansagokat jelez, amikor a narrativ beszamoldt esetleges anekdotaknak tekinti a vilagot
tudomanyos 4altalanositasok keretei kozott interpretald fél. Ennek egy gyakori esete, amikor a narrativ
megkdzelitéseket latszolag komolyan vevo fél, akar kifejezetten azokra specializal6dé kutato, az egyéni
narrativ beszamoldkat egy nem-narrativ megkdzelitésen beliil, nem-narrativ modszerekkel elemzi. A
kvalitativ narrativak kvantitativ modszerekkel, statisztikai eszkozokkel vald kutatasa talan fontos for-
rasa a narrativ struktura, valamint a narrativakban megjelend tartalmi mintazatok jobb megértésének,
azonban az is nyilvanvald, hogy a narrativak nem-narrativ értelmezése nem szimmetrikus kommunika-
cios helyzetet teremt, s igy episztemikus igazsagtalansagok forrasava valik. Egyszeriien sz6lva: amikor
a narrativitas-kutato nagyszamu elbeszél6 beszamolot vizsgal a tarsadalomtudomanyokban megszokott
modszertani eszkozokkel, akkor nem 1ép be az egyéni torténet vilagaba, nem keriil személykozi kapcso-
latba a személyes narrativan keresztiil, hanem azokat alarendeli a tudomanyos hipotézis tesztelésének.

Az interju, amit gyakran a narrativ elemzés eszkdzeként hasznalnak, hasonlo veszélyeket rejt,
amennyiben aszimmetrikus a viszony a kérdez6 és a valaszold (gyakran mint ,,adatk6z16”) kozott, és
inkabb csak egyikiik vesz részt aktivan az egyedi narrativa alakitasaban, mig a masiknak, a kérde-
z6nek ezen tilmend szempontjai, céljai is vannak. John Wiltshire tobb irdsaban'® is kitér arra, hogy a
,,SZtorizas” és a narrativ beszamol6 mennyire nem ugyanazzal a jelentéssel bir, noha a térténetmesélés
(storytelling) kifejezést gyakran a narrativitas népszeriibb, a nagykozonség szamara talan jobban érthetd
szinonimajaként hasznaljak. Wiltshire azonban 14t drnyalatnyi, &m fontos kiilonbséget a két kifejezés,
valamint az altaluk jel6lt beszédmodok, gyakorlatok kdzott. A sztorizas, torténetmesélés szokasosan
szobeli, rendezetlen, esetleges, téredékes beszamoldkra utal, amelyek episztemikus statusza bizonyta-
lan, mig a narrativa gondosan megformalt, részletes, kovetkezetesen alakitott szovegszerkezetre.

Szintén Wiltshire mutat r4,"”” hogy a narrativ esettanulmanyok miként valhatnak egyoldaliva,
példaul amikor a betegségtorténet bemutatasa a kulturalis antropologia modszereivel torténik. Oliver
Sacks, aki a furcsa neurologiai betegségekkel, allapotokkal é16 emberek esetének, életének szines bemu-
tatasaval hozott létre — mestere, Alekszander Lurija szemléletmddjat kovetve — egy gyakorlatilag 0j mii-
fajt, azaltal valt ismertté, hogy sajat megfigyel6 mddszerét a kulturalis antropolégia megkdzelitésével
azonositotta. Sacks méltan népszerti irasaival sokat tett az e korképeket mutato emberekhez kapcsolodo

tarsadalmi stigmak leépitéséért.

16 John Wiltshire: Telling a story, writing a narrative: terminology in health care. Nursing Inquiry. 1995. (2). 75-82. John
Wiltshire: A patients’ history of medicine. Clinical Medicine. 2007. (7). 4. 370-373.
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Ugyanakkor Sacks sok kritikat is kapott, mégpedig azon az alapon, hogy sokan ugy értelmezték
az izgalmas esettanulmanyokat, mint amelyek egyfajta modern freak show-ként miikddnek, visszautal-
va arra a nem is oly régi hagyomanyra, amikor bizarr betegségeket, sziiletési rendellenességeket mutatd
embereket (,,torzsziilotteket™) cirkuszi latvanyossagként mutogattak. Bizonyara eros és igazsagtalan ez
az analdgia, viszont ramutat néhany fontos szempontra. Az egyik, hogy Sacks esettanulmanyai nem
a szokvanyos betegségeket mutatjak be, hanem els6sorban pszichoneurologiai vonatkozasban érdekes
betegségeket, rendellenességeket, mégpedig az orvos perspektivajabol. Sacks esszéi igy inkabb orvosi
esettanulmanyok, semmint valédi betegségnarrativak. Nem az érintett személyek sajat perspektivaja a
meghatarozd, hanem a sajatosan elfogadé szemlélet{i orvos értelmezésén keresztiil latjuk az élettorté-
netiiket. Wiltshire Sacks antropologiai megkdzelitését a gyarmatosité szemléletet bizonyos formaban
orokl6 antropolégusok kiviilallo leirasaihoz hasonlitja.

Oliver Sacks munkassagat sokan tiszteljiik, irasait szeretjiik, bizonyara sokan gondolunk ezekre
ugy, mint a betegségnarrativak vagy a narrativ medicina tipikus eseteire. Azonban ha 6szinték akarunk
lenni, elismerjiik, hogy a kival6an megirt esszékbdl els6sorban az agy furcsa miikodése marad meg az
emlékezetiinkben, az észlelés, a tudat és az emlékezet zavarai, az identitds megvaltozasa, az autizmus, a
Tourette-szindroma, a hallucinaciok valtozatai — még ha egyéni torténeteken keresztiil kertiltek is bemu-
tatasra. Sacks irasai, esettanulmanyai (netan esettorténetei) az agy furcsasagairol a tudomany és orvos-
las feltaratlan lehet6ségeirdl szolnak, nem els6sorban az ezektdl fiiggetleniil is 1étez6 egyéni életekrol.

Erdemes kitérni a fenomenoldgiai és narrativ betegségleirasok, egyéni beszamolok osszefiiggése-
ire, hasonlésagaira és kiilonbségeire is. A szakirodalomban gyakran egyiitt jelenik meg e két, az utébbi
idében, részben hasonlé indittatasbdl el6térbe keriil6 megkozelités. Filozofiai alapjaikndl is jelent6s
atfedést talalunk, akar meghatarozo szerzéket (pl. Paul Ricceur), akar az elméleti felfogasokat vessziik
figyelembe. Egy biztos, a sajat betegségiiket kifejezetten fenomenol6giai médon elemz6 filozofus szer-
z0k, mint S. Kay Toombs, Havi Carel vagy Kevin Aho, betegségiiket bizonyos torténetbe agyazva adjak
kozre. Torténeteket olvasunk az egyéni (fenomenologiai) tapasztalatrol, a tipikus témakrol: a megvalto-
zott testtudatrol, tér és id6érzékelésrol, emberi viszonyokrol, az élet végességérdl stb.'®

Aligha lehet feladatom itt belemenni a fenomenolégia és a narrativitas filozéfiai viszonyainak
részletes taglalasaba, egy dolgot azonban hangsilyoznék: a sok atfedés és hasonlosag ellenére van egy
fontos kiilonbség a két szemléletmod kozott, mégpedig az, hogy mig a fenomenolégia a tapasztalatra,
addig a narrativa az értelemre, az értelmezés koherens mintazataira 6sszpontosit. Az esetek tébbségében
a narrativa fenomenolo6giai tapasztalatokra alapszik, a fenomenolédgiai tapasztalat pedig torténetekre,
a két megkozelitést mégis ttilzas lenne azonositani. Ezen iranyzatok hivei bizonyara egyetértenek az-

zal, hogy amennyiben minden narrativ strukttraji elbeszélést fenomenoldgiainak tekintenénk, akkor a

18 Nemes Laszlo: A betegség mint fenomenologiai tapasztalat. Nagyerdei Almanach, 2015/1. 21-33.



fenomenoldgia fogalma és modszere sokat veszitene specifikussagabdl, ahogy ugyanez elmondhaté a
narrativitasrol is a fenomenoldgia vonatkozasaban.

Miben all a k6z6s fenomenoldgiai és narrativ tapasztalat? Vegyiink néhany példat:

A szivroham kovetkeztében vilagossa valt, hogy az orvosok és sebészek ritkan kozelitet-
tek gy hozzam, mint egy személyhez. Szambeli adatokra voltam redukalva, szamokra és
szamsorozatokra, amelyeket kiilonféle diagnosztikai eszkézok jelenitettek meg. [...] Az
Osszes ilyen eljaras vagy vérvétel kozben nem Kevin Aho voltam, egy kdzépkoru filozo-
fus, akiért aggddnak a sziilei, akinek két szeretd fiutestvére, baratngje és olyan szakmai
péalyafutdsa van, ami nagyon fontos a szamadra, és aki most egy szétesd vilaggal kiizd,
ami épp maga ala gyflirte. Kevés figyelem jutott a tiinetek mogott 1étez6 személy meghall-
gatasara. Egyszer(ien egy testi dolog voltam, mérések targya

— irja az amerikai egzisztencialista filozéfus, Kevin Aho," aki 48 éves koraban kapott varatlanul
sulyos szivinfarktust. Havi Carel angol filozéfusnd, aki rossz kérjéslatu, ritka progressziv tiidébetegség
aldozata lett, hasonlé tapasztalatokrél szamol be: ,,Az elmult két évben napi kapcsolatban voltam mas
angol és egyéb nyugati orszagokbdl szarmazo paciensekkel. A panasz, ami szinte univerzalisnak tlinik
ebben az Osszefiiggésben, ez: miért nem kezelnek személyként?”* Frank ugy fogalmaz, hogy a kérhazi
kezelések soran a teste gyarmatositdsra keriilt,! David Wagner német ir6 pedig a kovetkezéképpen?:

Egy novér lép a szobaba, ellendrzi a pulzusomat, vérnyomast mér. Olyan érzés, mintha a
testem mar nem is a sajatom lenne, hanem csak az 6vé. Végigfut a fejemben, ki mindenki
matatott mar eddigi életem soran a testemen: anyam, apam, az 0sszes orvos és fogorvos,
akihez csak elvittek, fodraszok, akik a hajamat vagtak, nék, akikkel 4gyba bujtam, bizal-
mas kozelség, érintések, kinyomtak a hatamon a pattanasokat, mellettem aludtak, aztan
a terapeuta holgy, aki a vallamat masszirozza, a gyerek, akivel a sz6nyegen hempergiink.
Ennyi. A legtobb id6t magamban t6lt6ttem. De a testem, ez a test, amelyet itt kezelnek, a
kérhazban, mar nem az enyém. Nekik adtam. Alairtam, hogy az 6vék.

Richard Rorty egy nevezetes helyen azt allitotta, hogy Harriet Beecher Stowe 1852-ben megjelent
Tamas batya kunyhdja cimi rendkiviil népszer(, a 19. szazadban a Biblia utan a legnagyobb példany-
szamban eladott regénye hatékonyabban jarult hozza az amerikai feketék tarsadalmi emancipaciéjahoz,
mint Kant metafizikai alapt etikai rendszere az emberi méltosagrél és szabadsagrol.”® Er6s szavak,

vitathatok is, viszont ramutatnak arra, hogy a narrativa miként valtoztathatja meg elméletek nélkiil is a

19 Kevin Aho: Notes from a heart attack ... 190.

20 Havi Carel: /llness. Acumen, Durham, 2008. 44.

21 Arthur W. Frank: At the Will of the Body: Reflections on Illness. Mariner Books, 2002. 52.

22 David Wagner: Elet. Forditotta Balla Judit. Tarandus Kiadé, Gyér, 2014. 45.

23 Richard Rorty: Human rights, rationality, and sentimentality. In: Truth and Progress: Philosophical Papers, 3. Cam-
bridge University Press, 1888. 167—-185.



mas emberekhez val6 hozzaallasunkat. Regények vagy valos élettorténetek, betegségnarrativak olvasa-
sa olyan kozos performativ aktusban valo részvételt jelent, amelynek szinte észrevétleniil is etikai, illet-
ve emancipatorikus hatasa van. Mikozben olvassuk ezeket a torténeteket, az abban megjelend narrativ
mintazatok felfedése révén magunk is részévé valunk a torténetnek, mi magunk is térténetet alkotunk,
sz0 szerint is eggyé valunk az igy alakul6 torténettel. A narrativitas filozofiai elmélete arra mutat ra,
hogy személyes identitasunk jelentds részben torténeteken, az értelem 6sszefiiggé torténeti struktirain
alapul, ahogy a narrativaink valtoznak, igy valtozunk folyamatosan mi magunk is.

A modern bioetika az autondm ént leginkabb torténetietlen, racionalis agensként értelmezi, eleve
adott preferencidkkal. Az etikus dontéshez, ebben az értelemben, elegend6 figyelembe venni, tisztelet-
ben tartani az autonomnak tekintett masik személy elképzeléseit, dontéseit. A narrativ elmélet ezzel
szemben az én, a személyes identitas forrasat nem statikus, egységes és valtozatlan agensként fogja
fel, hanem id6ben alland6an valtozo, djrair6do, folytonosan alakulo, Gjraszervez6dd, mégpedig tdrsas
kozegben konstrualodoé strukturaként. Egyszeriibben: az én nem adott és valtozatlan, illetve nem ma-
ganjellegli, hanem folytonosan valtozo, masokkal kozdsen létrehozott dinamikus konstrukcio.

Két ember etikai viszonya eszerint nem abban all, hogy elismerik a masik autonémiajat, hanem
részt vesznek az identitast képez6 narrativa alakitasaban. Nem passzivan fogadjak el a masikat, hanem
aktivan részt vesznek alakulasanak folyamataban. Ennek formaja a kdzos torténetalkotas; amikor be-
szélgetiink a masik emberrel, vagy még inkabb, amikor olvassuk a torténetét, amely ekdzben minket is
alakit. A masik ember térténetének, narrativajanak elolvasasa, abba val6 elmélyiilt belebocsatkozas igy
valik egy olyan etikai aktussa, amely tulmutat az autonémia és egyéni szabadsag modern koncepcioin,
ami miatt jogos lehet erre a megkozelitésre orvosi vonatkozasaiban elfogadni Arthur W. Frank posztau-
tonémiai bioetika fogalmat*.

Osszegzésként a kiovetkezé pontokat emelném ki. A betegségnarrativa egy 0j és erds miifaj,
amelynek megjelenésére érdemes az eddigieknél is nagyobb filozofiai, etikai, tarsadalmi figyelmet for-
ditani. A betegségnarrativaknak az egyéni szempontokon tul tarsas hatasai is vannak, nem is csak a
kozvetlen tarsadalmi szempontok (pl. a tarsadalmi elutasitas, stigmak) megjelenitése révén, hanem ma-
gabdl a miifajbél adéddan, amelynek a 1ényege az egyéni torténet konstrudlasa és nyilvanos megosztasa.
A narrativa, ezen beliil a betegségnarrativa ugy valik emancipdcios aktussd, hogy az egyénit, partikuldrist
jeleniti meg a tudomdny, az etikai elméletek és a tdrsadalmi mozgalmak dltaldnosité tendencidival szem-
ben. A személyes igy valik politikaiva; az egyén nem reflektalt ,lazadasava”, ,tandsitasava” az altala-
nositasok vilagaban. A narrativa egy szelid, csendes ellenéllas a személyes élet kifinomult részleteit a
hattérbe szorit6 értelmezési dominanciaval szemben. Az ember mintegy magaval a létével all ki, lazad

fel. A narrativa nem mozgalmi {izenetet hordoz, hanem 6nmagét6l miikodik és fejti ki hatasat, egyéni és

24 Arthur W. Frank: Narrative ethics as dialogical story-telling. Hastings Center Report, 1998. (44) 1. 16-20.; Nemes
Laszlo: Narrativ medicina és bioetika. Szazadvég, 2015. 76.



tarsas szinten egyarant, ugy, hogy egyesek megalkotjak, masok olvassak azokat, elmélyiilnek benniik,
hagyjak, hogy hatassal legyen rajuk, alakitsa személyes identitasukat. A narrativa igy valik két vagy
tobb ember k6zos értelemalkot6 performativ aktusava, ezen keresztiil az etika és a tarsadalmi megértés

egy korabban nem kell6en felismert forrasava.



