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GENETIKAI OROKSEG — CSALADI TEST.
EGY OROKLODO BETEGSEG EMBODIMENT-
TAPASZTALATA
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OSSZEFOGLALO

Hatter és célkitiizések: A tanulmany az inter-embodiment-paradigméban rejlé lehetdsége-
ket az 6rokletes thrombophilia értelmezésén keresztiil mutatja be, amely betegség fokozott
vérrogképzddési hajlamot jelent. Az embodiment-paradigma tulmutat a test puszta fizika-
litasan, és magéaban foglalja a megélt szubjektiv €s interperszonalis tapasztalatokat is. Egy
betegség orokletes jellege nemcsak az egyént, hanem csaladtagjait is bevonja a genetikai
sériilékenység narrativajaba és a megélt kdzos testi tapasztalatba. Tanulmanyunk célja
a genetikai orokség embodiment-tapasztalatainak csaladi szinten torténd feltarasa. Azt
vizsgaljuk, hogyan ¢€lik meg az érintettek a genetikai betegségiiket, miként alkotjak wjra
a csaladi narrativakat és a genetikai 6rokség tapasztalatat.

Modszer: Kérdéseink megvalaszolasara az interpretativ fenomenologiai analizis kvalitativ
moédszerét alkalmaztuk. Tiz félig strukturalt interjut vettiink fel, thrombophilidval diag-
nosztizalt személyekkel.

Eredmények: Négy kozos élménytémat azonositottunk: 1. A csaladi betegség rekonstru-
adlasa mint identitasképzd folyamat; 2. Thrombophilia mint kdzés testi tapasztalat; 3. Az
orokolt felelosség és a genetikai sors dilemmai; 4. A genetikai 6rokség érzelmi terhei.
Kovetkeztetések: Az O0roklés tapasztalata nem pusztan bioldgiai tényként jelenik meg
a résztvevok élményeiben, hanem egy komplex transzgeneracios narrativaként, amely iden-
titasformalo erdvel bir.

Kulcsszavak: thrombophilia, embodiment, genetika, fenomenoldgia, kvalitativ kutatas
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BEVEZETES
Orokletes thrombophilia

Az orokletes thrombophilia egy olyan alla-
pot, amelyet genetikai tényezOk kovetkezté-
ben megndvekedett vérrogképzdodési hajlam
jellemez. Szévédményei kozott megtalal-
hato a stroke, a myocardialis infarktus vagy
a pulmonalis embolia, amely betegségek
amortalitasi és morbiditasi statisztikak élén
allnak (WHO, 2021). A betegség iddi lefo-
lyasa stabil és allando, potencialis sz6vod-
ményei sulyosak, az allapotot kezelni lehet,
de gydgyitani nem. Mindezen informaciok
¢és a veliik kapcsolatban megélt tapasztala-
tok érzelmileg rendkiviil stlyos teherként
nehezednek az érintettekre (Abughanimeh
et al, 2022; Graffigna et al., 2014; Saukko
et al., 2006; Saukko et al., 2007, Toman et
al., 2024; Vegni et al., 2013). A genetikai-
lag oroklott betegség szubjektiv megélése
¢és a diagnodzis értelmezése jelentsen befo-
lyasolhatja a betegséghez valo alkalmazko-
dast, mind egyéni, mind interperszonalis
szinten. Transzgeneracids perspektivabol
tekintve a genetikai informacio befolya-
solja a csaladi kapcsolatok alakulasat (De
Stefano & Rossi, 2013), az informacié meg-
osztasi vagyat vagy éppen a titkok kelet-
kezését (Smith et al., 2011). A trombdzisra
vald genetikai hajlam felismerése katalizal-
hatja a csaladon beliili k6zos dontéshoza-
talt, valamint a reprodukcidval kapcsolatos
megfontolasokat (Smith et al., 2011; Unter-
scheider et al., 2017; Vegni et al., 2013).

Genetikai identitas
A genetika fontos Osszetevdje az identitas

megkonstrualasanak (Walter & Emery,
2005; Nordgren, 2008; Klitzman, 2009).

A genetikai betegségekkel €16 személyek
szamara nehézséget és kihivast jelent az
oroklodo betegségeknek, illetve azok poten-
cialis lehetéségének az identitasba valod
integralasa. Szubjektiv tényez6, hogy a bir-
tokukban 1év6 genetikai informaciok mely
aspektusaira — és miként — Osszepontosi-
tanak identitdsuk alakitasakor. Az elmult
években egyre tobb tanulmany (Klitzman,
2009; Oliveri & Pravettoni, 2017; Rosen-
daal, 2005; Underhill et al., 2012; Vegni et
al., 2013) bévitette a genetikai betegségek
és az identitds megkonstrualasanak ren-
delkezésre allo szakirodalmat, a genetikai
orvoslas permanens fejlddése ugyanakkor
ujabb és ujabb kérdéseket vet fel (Walter &
Emery, 2005) — a pszichologia kontextusa-
ban is. Természetesen mas jellegli betegsé-
gek is identitasformdlé hatasuak, a geneti-
kai betegségek azonban kiilonleges kihivast
jelentenek, mind az 4atélék, mind a témat
vizsgalo kutatok szamara. Barmilyen
genetikailag 6roklodd betegségrol legyen
is sz0, személyes, kulturalis és tarsadalmi
jelentésrétegek épitik fel azt a komplex
jelentést, amelyet egy beteg ad a betegségé-
nek (Klitzman, 2009). Ezek kozé tartozik
példaul a csaladi torténet, a tiinetek sulyos-
saga ¢és jellege, a diagndzis bizonytalan-
sadga, az esetleges tiinetmentes mutaciok,
a genetikai betegségek stigmatizacioja vagy
a betegségek Ujszertisége és ezaltal kihivast
jelentd értelmezhetdsége (Toman, 2024).

Embodiment és genetika

Az 1990-es években az egészség és beteg-
ség tarsadalomtudomanyi
figyelme a genetika felé fordult (Conrad &
Gabe, 1999; Cox & McKellin, 1999; Par-
sons & Atkinson, 1992). Ezek a tanulma-
nyok kiilondsen a genetikai tudas életutakra

kutatasainak
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(Lawton, 2003), identitasra ¢és csaladi
kapcsolatokra gyakorolt hatdsat vizsgal-
jak (Kerr, 2004; Novas & Rose, 2000).
Ugyanakkor a genetikai betegségekkel
szembesiild egyének megélt tapasztalatai
magukban foglalhatjak a genetika és a test
metszéspontjait is (Hagen, 2018). Az embo-
dimentet (Csordas, 1990), vagyis a meg-
testestiltséggel kapcsolatos perspektivakat
vizsgald pszichologiai kutatasok az ember
testies 1étezésének, az emberi testnek mint
anyagi létezonek alapvetd szerepet tulajdo-
nitanak a pszichét érintd tartalmak létrejot-
tében, illetve alakulasaban (Csekd & Bodor,
2021). A fogalom magyar nyelvii megfe-
leléinek sokrétli hasznalataval kapcsolat-
ban Kiss (2021) gondolatmenetét kovetem,
aki tanulmanyaban szandékosan az angol
nyelvii embodiment Kkifejezést hasznalja.
Ezt azzal magyarazza, hogy a fogalomra
alkalmazhatd magyar nyelvii Kkifejezé-
sek — mint a megtestesiiltség vagy a testet
oltottség — implicit modon teremtik Ujra azt
a klasszikus test-lélek dichotémiat, ame-
lyet az embodiment paradigma lényegében
meg kivan haladni (Kiss, 2021). Az embo-
diment talmutat a test puszta fizikalitasan,
és magaban foglalja a megélt szubjektiv
és interperszonalis tapasztalatokat, ¢&s
a testi jelenségekkel 6sszefonddo kulturalis
értelmezéseket (Csordas, 1990).

Inter-embodiment
Az inter-embodiment fogalom (Weiss,
1999; Springgay, 2008) kifejezi, hogy
a megtestesiilt tapasztalatok nem ,,magan-
igyek” (Weiss, 1999, p. 5), hanem a masok
testével vald interakciok termékei (Jenkins
et al., 2013). A testi tapasztalat nem a tes-
teken beliil, hanem a huson, vagyis a szub-
jektiv és objektiv vilag kozti kapcsolaton

keresztiil adodik, ily mddon kapcsolatot fon
a testek, vagyis az En és a masik kozé (Mer-
leau-Ponty, 1968). Onmagunkat, szubjekti-
vitasunkat és a korilottink 1évé vilagot
a masokkal vald (testi) kapcsolataink alap-
jén alakitjuk, kozvetitjik és konstrualjuk
meg (Springgay, 2008). Mivel az inter-em-
bodiment — és ezaltal maga az embodiment
kifejezés is — hordozhatja egy kognitiv
szubjektum utélagos megtestesiilésére
utald jelentésréteget, tanulmanyomban
a tovabbiakban az interkorporeitas (test-
koziség) terminusat hasznalom helyette. E
kifejezés Merleau-Ponty (1968) fenomen-
ologiai szelfértelmezéséhez kapcsolodik,
amely nem egy megtestesiilt, hanem egy
eredendden testibdl kiinduld szubjektum-
felfogast tételez. Az interkorporeitas kife-
jezetten a testek kozotti 0sszeszovodottsé-
get ragadja meg, és pontosabban tiikrozi
azt a szemléletet, amelyben a szubjektivitas
eleve masokkal valo testi viszonyainkban
formalodik.

Azaltal, hogy a test és a kapcsolatisag
szerepét helyezi elotérbe a megtestesiilt
tapasztalat megszerzésében, az interkorpo-
reitast perspektivdja fontos jelentéséggel
bir a betegség-torténet és a genetikai iden-
titas alakulasanak, illetve tapasztalatanak
feltarasaban. A genetikai orvoslas koztu-
datba keriilése elosegitette a genetikai
betegségekkel ¢lok korében a szomati-
kus(abb) és interdependens (Kenen, 1994)
énkonstrukciok megjelenését (Novas &
Rose, 2000). E tanulmanyok szerint a gene-
tikai informacio alapjan 1étrejovo genetikai
identitas jelentds részben az interkorpore-
alis tapasztalatbol adodik: a genetikai fele-
16sség elményébdl, amely magaban foglalja
a kovetkez6 generacio tervezését, gondoza-
sat, illetve a fontos masokért — felmendkért
és utddokért — vallalt felelosség kérdését
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egyarant. Az interkorporedlis tapasztalat-
ban az érintettek a sajat dnazonossagukat
a fontos masok Onazonossagaval szoros
kapcsolatban hatarozzak meg (Hallowell,
1999; Toman, 2024). Genetikai identitas
kizarolag a genetikai kapcsolatok kozegé-
ben alakulhat, amely a csaladi kotelékek és
a csaladi emlékek szovevényes haldjaban
manifesztalddik, azok minden terheltségé-
vel egylitt. Ezen genetikai halozat részévé
valva a genetikai betegséggel diagnosztizalt
egyén ujragondolhatja, ujradefinialhatja
csalddjahoz vald viszonyat, immaron egy
uj perspektivabol: a betegség és a riziko-
faktorok perspektivajabol (Novas & Rose,
2000; Toman, 2024; Toman et al., 2024). Az
interkorporedlis perspektiva tehat termé-
keny ismeretekhez vezethet a genetikailag
oroklott betegségek kontextusaban (Jenkins
et al., 2013; Oliveira et al., 2020).

Csaladi korpusz

A betegség oOrokletes jellege nemcsak az
egyént, hanem csalddtagjait is bevonja
a genetikai sériilékenység narrativajaba
(Lynch et al., 2018). Ezen a ponton fontos
megemliteni a csalddi korpusz fogalmat:
a pszichoanalitikus kifejezést a Novas ¢és
Rose (2000, p. 490) altal leirt genetikai
kapcsolatok testkozi halézatanak egymasba
agyazasanak megnevezésére hasznaljuk.
A csaladi korpusz 1ényegében a csaladtagok
testén szétosztott, kozos és egymastol fliggd
testi identitas laikus észleléseire utal. Ily
moédon a csalddi korpuszban minden egyes
test ugy értelmezhetd, mint egy csomépont,
amelyet vérvonalak kotnek 0ssze a tobbiek
testével (Jenkins et al., 2013). A genetikai
tanacsadas folyamatanak vizsgalata soran
Armstrong és munkatarsai (1998) kimutat-
tak, hogy az egyének genetikai identitasa

a csaladi kapcsolatokat és a betegségha-
lozatot figyelembe véve formalddik. Az
egyéni betegség igy valik csaladi torténetté
(Novas & Rose, 2000). A genetikai koc-
kazatnak kitett ember ennek a torténetnek
— ¢és haldzatnak — a részévé valva tjra-
gondolhatja a csaladjahoz val6é viszonyat
(Novas & Rose, 2000). A genetikai identi-
tas tehat a genetikai kotelékek halozataban
formalodik, amely atszovi a csaladi kapcso-
latok és emlékek rendszerét, és amelyet kol-
csonds kotelezettségek, valamint az ezekbdl
fakado etikai dilemmak terhei is alakitanak
(Novas & Rose, 2000).

Tanulmanyunk célja a genetikai 6rok-
16dés testi tapasztalatainak feltarasa inter-
perszonalis kontextusban. Azt vizsgaljuk,
hogy az érintett thrombophilias személyek
miként alkotjdk — ujra — a csaladi narrati-
vakat a genetikai informaciok tiikrében.
Ezen a szemiivegen keresztiil a trombophi-
lia nemcsak biologiai jelenségként, hanem
interperszonalis entitasként is megjelenik,
amely Osszefonddik a csaladi identitasok-
kal, narrativakkal és az 6rokléssel kapcso-
latos tapasztalatokkal.

Vizsgalatunkban a kovetkezd kutatasi
kérdésre kerestiik a valaszt: Az interjuala-
nyok hogyan értelmezik a thrombophilidat,
mint orokletes betegséget?

MODSZER
Eljaras

A kutatas adatfelvétele 2020 januartol 2020
decemberig zajlott. Mivel az adatfelvételi
folyamat soran kezdddott a Covid19, a 2020
marciusaig lezajlott harom interju felvé-
tele személyesen tortént, majd 2020 mar-
ciusat kovetéen online, a Skype feliiletén
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videohivasban vettiik fel a tovabbi hét inter-
jut. A vizsgalatot az Egészségiigyi Tudoma-
nyos Tandcs Tudomanyos és Kutatasetikai
Bizottsaganak (ETT TUKEB) engedélyével
végeztiik, amelynek szama: 46496-4/2019/
EKU.

Interpretativ fenomenologiai analizis

Az IPA egy interpretativ, hermeneutikai
alapokon nyugvé kvalitativ modszer. Idio-
grafikus megkozelitést alkalmaz: célja
a tapasztalatok gazdag és részletteljes jelen-
téseinek feltardsa (Smith & Nizza, 2022;
Smith et al., 2009). Az IPA f6 teoretikus
alapja a fenomenologia, a tapasztalat tudo-
manya. A fenomenologia ,, érdeklodésének
fokuszaban dll, hogy kozvetlen dtélésben
hogyan
a tapasztalatai, hogyan észleli a vilagot:
a targyakat és 6nmagat, hogyan emlékezik
a multjara, hogyan éli meg sajat érzelmeit,
személyes azonossdagat” (Racz et al., 2016,
p. 13; kiemelés az eredetiben). A fenomeno-
logia egyik vonzereje éppen a testi meghata-
rozottsagban, tudatunk megtestesiilt volta-
nak hangsulyozéasaban rejlik (Nemes, 2015).

adodnak az ember szamara

Résztvevok

Vizsgalatunkba olyan thrombophilia diag-
nodzissal rendelkezd személyeket vontunk be,
akik elmultak 18 évesek, és nem alltak, illetve
nem allnak pszichiatriai kezelés alatt. Olyan
interjualanyokat kerestiink, akiknek throm-
bophilia diagnozisuk mellett betegségtorté-
netiikben el6fordult mar legalabb egy vénas
thromboembdlias esemény (VTE: mélyvé-
nas trombozis és/vagy tiidéembolia). Ennek
oka, hogy a szakirodalom szerint (Saukko
et al., 2007; Vegni et al.,, 2013) a throm-
bophilia valamely stlyos, potencialisan

¢életveszélyes szovodményét atéld betegek
tapasztalatai jelentds mértékben megval-
tozhatnak a VTE eseményt még at nem
¢l6 thrombophilids betegek ¢élményeihez
viszonyitva. A VTE valamennyi interjiialany
esetében megel6zte a thrombophilia diag-
ndzist, vagyis a szovodmény atélése vezetett
a diagndzishoz. Az interjlialanyokat az
egyik budapesti korhaz Hematologiai Szak-
ambulanciajan toboroztuk. Osszesen 10
interjut vettiink fel. Valamennyi, az interju-
alanyok személyének felismerését lehetové
tevd személyes adat, név megvaltoztatasra
keriilt az atiratokban (1. tabldzat).

Adatgyiijtés

A kutatas sordn az IPA iranyelveinek meg-
felelen félig strukturalt interjukat vettiink
fel. Koziiliik a legrovidebb 42, a leghosz-
szabb 1 dra 35 perces volt. Az interjuk soran
a meghatarozott fokuszpontok mellett igye-
keztiink teret adni az interjhalanyok sza-
minél részletesebben kifejthessék tapaszta-
lataikat a vizsgalt témaban. A félig struktu-
ralt interjuk a kdvetkez6 témakat érintették:
a thrombophilia, mint genetikai betegség
tapasztalatai; a betegség felismerése a testi
megélés szintjén; a diagnosztikai folyamat
élményei ¢és tapasztalata; a véralvadasgatld
terapiaval kapcsolatos tapasztalatok; az
¢letvitellel kapcsolatos dontések a beteg-
ség tiikkrében, a csaladi 6roklodéstorténet-
tel kapcsolatos ismeretek, illetve a csaladi/
transzgeneracios 6rokség élményvilaga.

Adatelemzés
A diktafonnal rogzitett interjukbol szo

szerinti atiratot készitettiink, majd az IPA
modszertananak megfelelden (Smith et
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1. tablazat. Az interjlialanyokra vonatkoz6 fontosabb adatok

Eletkor Thrombophilia tipusa VTE Gyermek
Alexandra 36 Antithrombin deficit, VIII. faktor aktivitas PE nincs
Levente 37 Leiden mutaci6, MTHFR MVT van
Szonja 28 Leiden mutacid MVT, PE nincs
Sara 45 Antithrombin deficit MVT van
Lea 24 MTHFR PE nincs
Anna 34 Protein S hiany MVT van
Réka 20 Protein S hiany MVT nincs
Emma 28 Leiden mutacio, MTHFR MVT, PE van
Ivett 36 Leiden mutacio PE nincs
Izabella 34 Leiden mutacio PE nincs

Jegyzet: PE: pulmonalis embolia/tiidéembolia; MV T: mélyvénas trombozis

al., 2009; Smith & Nizza, 2022), clemez-
tik Oket. Az elemzési folyamatokat min-
den esetben a szerzétarsaim javaslataival
és jovahagyasaval, konszenzusos alapon
végeztik.

EREDMENYEK

A Dbetegség 0roklodése csaladi kérdés,
a csaladdal kozos tapasztalatként adodik,
igy valik a sajat beteg vérbol (testbdl) kozos
beteg vér, vagyis csaladi test. Azt a kér-
dést jarjuk koriil, hogy miként torténhet
a thrombophilia értelmezése a csaladi tes-
ten (korpuszon) keresztiil.

Az elso kozos élmény téma bemutatasa:
A csaladi betegség rekonstrualidsa mint
identitasképzo folyamat

Az 0Oroklédés tapasztalata nem csupan
genetikai tényként jelenik meg, hanem
egy olyan transzgeneracids narrativaként,
amelyben a Dbetegség egy soha véget
nem ¢érd torténet részévé valik. A csaladi

emlékezetben az orvosi diagnozisok Gj meg-
vilagitasba helyezik a multbeli eseménye-
ket, lehetdséget teremtve az addig kimon-
datlan vagy elhallgatott csaladi torténetek
értelmezésére. A (kozos) betegség felfede-
zése nem csak a biologiai kapcsolat meg-
erésitése, hanem egyfajta identitasteremtési
folyamat is, amelyben a személyes és csa-
ladi 6nértelmezés modosul.

,Tudom, ez az egész valahol egy soha

véget nem érd torténet. En is 6rokoltem,

a sziileim és a nagysziileim is 6rékol-

tek. A vizsgalatok utan kideriilt, hogy

apukdamtdl rokoltem. Es rokolte a két
testvérem is.” (Alexandra)

A betegség oroklodésének felismerése
¢és az elédok torténeteinek Osszekapcsola-
sarél van itt Iényegében sz0; az orokletes
betegség transzgeneracidos folyamatként
adodik Alexandra szamara a betegség, és
annak orokletes volta egy soha véget nem
éré csaladi, generaciokon ativeld torténet.
Az apatol valo oroklés és a testvérekkel valo
kozos érintettség azt mutatja, hogy a test itt
nem elvalaszt, hanem 06sszekot. Az idézet
egyik fontos vonasa az iddébeliség: a test
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Ko6zos élmény téma Idézet

A csaladi betegség
rekonstrualasa mint

identitasképzo folyamat (Alexandra)

Tudom, ez az egész valahol egy soha véget nem éré torténet. En is
orokéltem, a sziileim és a nagysziileim is drokolték. A vizsgalatok utdn
kideriilt, hogy apukamtol érékoltem. Es ordkolte a két testvérem is.”

Thrombophilia mint
kozos testi tapasztalat

., Lett valahogy egy kozos tapasztalatunk, ami lényegében egy beteg-
ség, de mégis valahogy osszekot minket.” (Levente)

Az orokolt felelosség
és a genetikai sors

dilemmai (Szonja)

,,A thrombophilia erésen hozzdjarul a listahoz, hogy miért nem aka-
rok gyereket soha. Tudataban annak, hogy szinte biztos, hogy oré-
kélné a mutaciot, felelos vagyok azért, hogy ez ne torténhessen meg.”

A genetikai orokség
érzelmi terhei

., A sziileimmel valo viszonyom alapvetéen negativ, ha az egészségem-
76l van szo, mert oket hibaztatom, amiért a sajat hibas génjeik elle-
nére létrehoztak engem.” (Szonja)

1. abra. A kutatas eredményei

nemcsak egy jelen idejii realitds, hanem
multbeli és jovébeli struktira is.

A csaladi titkok feltarasa és a multbeli
betegségek ujraértelmezése fontos szerepet
jatszik a személyes és kollektiv identitds
formalasaban. Egyes, korabban megmagya-
razatlan egészségiigyi események — példaul
a ,hirtelen halal” — utélag olyan genetikai
tényezOkkel is Osszefiiggésbe hozhatok
mint a thrombophilia. Az elhallgatas mint
kulturalis mechanizmus szorosan 6sszefo-
nddik a csaladi tabukkal, és meghatarozza
a betegségrol valé kommunikacié minta-
zatait. A mult rekonstrukcidja igy nemcsak
a csaladtorténet jobb megértését segitheti
elé, hanem hosszu ideje lappang6 csaladi
fesziiltségeket is felszinre hozhat.

Alexandra szamara az 6rokl6dési vonal
feltérképezése és lathatova tétele kulcs-
fontossaguva valt sajat betegségének meg-
értésében. A csaladi felismerés nemcsak
magyarazatot adott a korabbi generaciok-
ban eléforduld betegségekre és halalese-
tekre, hanem feloldotta az ezek koriili tit-
kokat is:

,Ez meg is magyardzott néhdny ese-

tet, amikor apu csaladjaban torténtek

régebben trombozisos betegségek. (...)
A nagymamamrol példaul kordabban
csak annyit tudtam, hogy hirtelen halal-
lal halt meg, fiatalon. De valahogy tabu
volt, nem beszélt rola senki, pedig én
nagyon kivancsi voltam. Aztan a beteg-
segem utdan tudtam meg ennek az okat.
Pont abban halt meg, ami velem tor-
tént. Ezért volt apunak egyrészt annyira
nehéz megélni az én betegségemet, mds-
részt viszont az én esetem valahogy fel-
szakitotta ezt a kordbbi titkot. Es ez Jjo,
mert elkezdtiink csaladi szinten beszélni
errdl.” (Alexandra)

A nagymama halala egy rejtett, elfoj-
tott csaladi torténet volt, amelynek nem
volt kimondott narrativaja, a sajat beteg-
ség megtapasztalasa azonban visszamenod-
leg értelmet ad a multbeli torténéseknek.
A csaladi test itt nemcsak egy metafora,
hanem egy konkrétan megélt testi kdzos-
ség, amely sebezhetOségen keresztiil kot
Ossze. Alexandra sajat teste altal keriil
kozelebb egy olyan csaladtaghoz, akit
sosem ismert igazan. A test itt nemcsak
hordozoja, hanem katalizatora is a csaladi
mult feldolgozasanak.
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Emma szdmara a csaladi betegségtorté-
net kutatdsa nemcsak a genetikai 6roklodés
feltérképezését jelentette, hanem identitasa-
nak formalasaban is fontos szerepet jatszott.
A multbeli események lancolatanak megér-
tése — vagyis a ,, Honnan johet?” kérdés —
segitette Ot abban, hogy sajat allapotaval
vald azonosulasa mélyebb értelmet nyerjen:

, Elkezdtem kutatni a csaladban, hogy

hol, kivel, mi tortént, és hogy honnan

Jjohet. Es az érdekes az én esetemben az,

hogy kideriilt, édesanyam csaldadjaban

tobb rokonomnak volt trombozisa, agy-
vérzése, szivtrombézisa... Es fiatalon
haltak meg, tehat ilyen étven évesen
halt meg a nagybatyam agyvérzésben,
nagymamamnak harom agyvérzése volt.

Aztan megcesinaltuk a genetikai vizsgd-

latot mindkeét sziilore, és édesapamtol

kaptam a gént. Osszedllt a kép, meg-
értettem a régi rokonok betegségeit,
¢és ezeken keresztiil sajat magamat is.”

(Emma)

A csaladtorténet rekonstrualasa tehat
nem csupan a betegség megértését segiti
elé, hanem lehetdséget teremt arra is, hogy
a korabban elhallgatott narrativak felszinre
keriiljenek. A ,, Miért nem beszéltiink errol
eddig?” kérdés nemcsak az egyéni, hanem
a kollektiv identitds ujraértelmezésének
alapjava is valhat.

A masodik kozos élmény téma
bemutatasa: thrombophilia mint k6zos
testi tapasztalat

A test mint az emlékek tarolohelye egyfajta
intergeneracidés kapocsként jelenik meg,
amelyben a betegség nem csupan egyéni,
hanem kozos tapasztalatként is adodik.
Az 0rokolt genetikai adottsagok révén
a paciensek a testi tapasztalatot nemcsak

sajat élményként, hanem a csaladi mult
perspektivajabol is szemlélik. Ez a kozos
betegségtapasztalat olykor 0sszekoti a csa-
ladtagokat, ugyanakkor el is valaszthatja
Oket, kiilonboz6 megkozelitési stratégiakat
kialakitva. Az orokletes betegség tehat mint
0sszekotd kapocs, a kozods testi torténet
tarolohelyeként jelenik meg.

Levente beszamoldja jol illusztralja,
hogyan alakul ki a csaladon beliili k6zos
¢lmény a test, a genetika és a betegség révén:

, Két kiilonbozo test, mégis ugyanaz

a genetika, ugyanaz a betegség, ami sza-

momra erdteljes kozos csaladi élmény-

ként van jelen.” (Levente)

Levente és édesanyja kdzos testi ¢lmé-
nye, a trombozis atélt tapasztalata, amely
egy idében tortént, mély érzelmi Gsszekap-
csolodast hozott létre kozottiik. A testiik-
ben zajlo betegség egyfajta érzelmi hidként
mikodott, amely erdsitette a koztiik 1€vo
kapcsolatot:

. Edesanydmnak 18 éves kordban volt

egy agytrombozisa. Megbénult az egész

jobb oldala, és... hat utina sziilt meg
minket: van egy testvérem, szoval édes-
anyam a betegsége utan sziilt meg mind-
kettonket (elérzékenyiil). Volt azota egy
tiidéemboliaja is. Pont azon a napon
volt tiidéemboliaja, amikor nekem trom-
bozisom lett. Egyiitt voltunk, egy idében
voltunk bent, csak ket kiilonbozé kor-
hazban. (...) Sokat sirtam akkor emiatt.

Mert valahogy nehéz volt az is, hogy

nem lehetek vele, de ugyanakkor volt

ebben valami kozos. Amin atmentiink,

0 is és en is. Lett valahogy egy kozos

tapasztalatunk, ami lényegében egy

betegség, de mégis valahogy Osszekot
minket.” (Levente)

Levente és édesanyja kozott tehat nem-
csak a betegségiik, hanem a kozos genetikai
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hattér is erdsitette a koteléket. A betegségek
¢és szovodmények egyfajta Gijraértelmezése,
amely az egyéni és kozOs tapasztalatok
Osszeolvadasaval jon 1étre, kulcsfontossagn
szerepet jatszik az identitas kialakitasaban.
A betegség nemcsak egy egyéni torténés,
hanem egy csaladi tapasztalat része, amely
Osszekapcsolja az anya és a gyermeke testét.
Az idézet egyik legerdsebb eleme az, hogy
az anya és a gyermek egy idében beteged-
nek meg. A genetikai betegség miatt a mult
és a jelen Osszeér, az 6roklédés igy nemesak
egy multbol hozott testi adottsag, hanem
egy ujraismétlodd esemény, amely megte-
remti a csaladi test tapasztalatanak jeleni-
dejiiségét. Ez rendkiviil izgalmas, mert az
id6 nem linearis modon jelenik meg, hanem
egyfajta 6rok visszatérésként — a test mult-
beli eseményei ujra és Ujra megtorténnek,
mas generaciokban.

A kozos betegség Alexandra szamara
is egyfajta 0sszekotd kapocsként, egy Uj
csaladi identitas alakitojaként adodik.
A thrombophilia olyan tapasztalatként jele-
nik meg, amely 0j értelemmel ruhdzza fel
a csaladi kapcsolatokat. A kdzos genetikai
orokség felfedezése révén a csalad tagjai 0j
modon kapcsolodnak egymashoz, mintha
a betegség koz0s narrativava valna, amely
Osszekoti Oket.

., Ez az egész valahogy utjara inditott egy

addig uj csaladi, sot rokoni kapcsolo-

dast. Mintha az addig elhanyagolt kap-
csolatoknak adtunk volna vj szint ezzel

a kozés, mindenkinek az ereiben folydo-

gadlo — de legalabbis mindenkit foglal-

koztato — betegséggel. Valahogy elveze-
tett minket egymashoz.” (Alexandra)

Az idézetben a betegség nem elszigetel-
ten jelenik meg, hanem ,,mindenki ereiben
folydogalo” tapasztalatként. Réka hasonld
tapasztalatrol szamol be: az elhanyagolt

rokoni kotelékek 1j szint kapnak, mintha
a beteg veér értelmezési
mikddne, amely Uj modon szervezi az egy-
mashoz vald viszonyokat.

., Kideriilt, hogy az unokatestvérem is

thrombophilia pozitiv. Evek 6ta alig tud-

tunk egymdsrol, de ez a kozos betegség
valahogy ujra ésszehozott minket. Lett
egy fontos téma, ami kézos. Amig ez

a..., hogy is mondjam, kézés rokoni ver

egészségesnek tiint, éltiik az életiinket,

a beteg rokoni vér pedig osszehozott

minket.” (Réka)

Az idézetben a ,,kdz06s rokoni vér” nem-
csak genetikai értelemben jelenik meg,
hanem egy olyan megélt tapasztalatként,
amely Uj jelentést ad a rokoni kapcsolatnak.
Megjelenik tovabba egy fontos dichoto-
mia: egészséges test mint tavolsag; beteg
test mint kdzeledés. Ez ravilagit arra, hogy
a test nemcsak individualis hordozoja az
identitasnak, hanem interszubjektiv jelen-
tésekkel is bir. Amig a rokoni vér ,.egész-
ségesnek tiint”, a kapcsolat hattérbe szorult,
de a betegség felfedezése ujraértelmezte
a rokonsag jelentdségét. A betegség tehat
egy olyan ko6zos torténetté valik, amely
ujradefinialja az egyén helyét a csaladi
strukturaban.

horizontként

Harmadik ko6zos élmény téma
bemutatasa: Az 6rokolt felelosség és
a genetikai sors dilemmai

A csaladi test fragmentalddasa, a csaladta-
gok eltérd hozzaallasai — az aktiv kutatas és
a tagadas kozti fesziiltség — gyakran felveti
a kérdést: ki¢ a feleldsség a csalad geneti-
kai allapotanak megismerésében? Sara ese-
tében a csaladtagok elutasitjak a genetikai
vizsgalatokat, ami bizonytalan helyzetet
eredményez:
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,Senkit nem vizsgaltak meg rajtam
kiviil. Pedig apukamnak lehet, hogy fon-
tos volna, mert nagyon visszeres a laba
— nem tudom, ez mennyiben jelent koc-
kazatot, de biztosan nem lényegtelen.
A névéremet sem vizsgdltik. O szk-
lerozis multiplexes is. Azota, hogy igy
gondolkodom ezen, igen, szinte minden-
kinek van valami komoly baja a csalad-
ban. (...) De 6k nem vizsgaltatjak meg
magukat. Pedig fontos volna ez, szerin-
tem mindannyiunknak.” (Sara)

Ez a fajta tagadés vagy passzivitas a fon-
tos masok részérdl, gyakran vezet ahhoz,
hogy az érintettek sajat testiikben keresnek
valaszokat, mikozben elhataroljak magu-
kat a csalad tobbi tagjatdl. Lea esete jol
illusztralja ezt a dilemmat: csaladja a gene-
tikai betegséggel vald szembesiilés ellenére
sem vallalta a tesztelést, igy 6 maga kezdte
keresni a feleldsséget sajat betegsége kiala-
kulasaban:

,,Nem kéonnyii a torténtekkel megbir-

kozni, és mindig azon gondolkozom, hogy

esetleg mi az, amit én rontottam el, vagy

mi az, amit masképp csinalhattam volna,

hogy ne keriiljek ilyen helyzetbe. (...) Es

gyakorlatilag azért kiizdok, hogy ne osto-
rozzam magam minden nap, hogy én ron-
tottam el, vagy hogy én voltam, én vagyok

a hibas ezért a betegségeért.” (Lea)

A Dbetegség nem egy tudatos dontés
eredménye, mégis Lea dnmagat hibaztatja,
mintha a test allapotaért moralis felelds-
séget kellene vallalnia. Ez egzisztencialis
blintudathoz vezet. Lea tudatosan pro-
balja elvalasztani dnmagat a testétdl — nem
akarja sajat identitasara vetiteni a genetikai
meghatarozottsagot.

Emma egy masik aspektusra mutat ra:
unokatestvére, aki tobbszor is elvetélt — ami
sok esetben a thrombophilia jelenlétére

utalhat — nem teszteltette magat, annak elle-
nére, hogy a csalad tobb tagjanal is kimu-
tattak a betegséget. Emma szerint a teszt
elutasitasa félelembdl fakad:

. En azt gondolom, hogy fél, mindig fél-

hetett az eredmeénytdl. Talan nem akarja

tudni. Megbélyegzéskeént élné meg, ugy
gondolom.  Genetikailag  6réklodik,
ezaltal kioszt rad az élet valamit, amit
nem kértél. Es érdekes, hogy amidta
nalam ez (ti. a thrombophilia) kideriilt,
és beszéltiink rdla, azota hagytak abba

a probalkozast...” (Emma)

A genetikai informaci6 birtoklasa kétéli
fegyver: egyesek szamara kontrollt, masok
szamara terhet jelent. Az aktiv keresés €s
a tagadas kozti spektrumon szamos egyéni
és csaladi stratégia figyelhetd meg, amelyek
amegkiizdés kiilonb6z6é mechanizmusait és
értelmezési kereteit tiikkrozik.

Ha egy betegség genetikai eredete bebi-
zonyosodik, az tdbbé nem pusztan egyéni
ligy. Csaladi torténetté valik, amely befo-
lyasolja a hazassagi és gyermekvallalasi
dontéseket is. Az interjialanyok beszamo-
l6iban visszatéré motivum az 6roklés lehe-
tdsége, amely gyakran félelemmel, bilintu-
dattal ¢s felelosséggel terhelt tapasztalat.

Szonja nem szeretne gyermeket, mivel
nem akarja, hogy neki is at kelljen élnie
mindazt, amit a thrombophilidval vald 1ét
jelent.

»A thrombophilia erésen hozzdja-
rul a listahoz, hogy miért nem akarok
gyereket soha. Tudatiban annak, hogy
szinte biztos, hogy orékolné a mutaciot,
felelds vagyok azért, hogy ez ne tértén-
hessen meg, hogy ne kelljen ugyanezen
atmennie a gyereknek is. Mert mindazt,
amit a véralvadasi zavar tud okozni
a hordozo lelki vilagaban, azt nem kiva-
nom senkinek.” (Szonja)
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A genetikai betegséggel kapcsolatos
tudas jelentds hatassal lehet a reproduktiv
dontésekre. Akik szembesiilnek genetikai
kockazataikkal, gyakran érzik, hogy fele-
16sséggel tartoznak a jovo generacioi irant.
A biologiai sziil6ség kérdése mellett az
orokbefogadas lehetdsége is felmertl, igy
a test, mint a gének hordozdja, egyre inkabb
tudatos reflexio targyava valik.

Emma és Ivett a felel6sség sulyaval kiiz-
denek, amely alapvetden befolyasolja gyer-
mekvallalasi dontéseiket. Ivett, aki vagyik
az anyasagra, végiill az oOrokbefogadas
felé fordul, mert félti a leendd gyermekét
a genetikai 6roklodés kockazatatol:

., Ha ilyen véralvadasi probléemam van,

akkor az a gyerek szamdara is veszélyes

lehet. Nem tudom, hogy ez onzé don-
tés-e, de ugy érzem, hogy a gyerekért
nemcsak én vallalok felelosséget, hanem

a kockdzatokat is. En abszoliit hiszek az

orokbefogadasban, mert ugy gondo-

lom, igy talan nem okoznék neki akkora
bajt.” (Ivett)

Emma szamara pedig az egyik legnehe-
zebb dontés az, hogy bar fizikailag egész-
séges, a genetikai kockazat miatt ugy érzi,
hogy nem vallalhat gyermeket:

Az volt az egyik legnehezebb része,

hogy bar egészséges vagyok, és testileg

képes lennék gyermeket vallalni, ugy
dontok, hogy mégsem teszem, mert nem
akarom tovabb ordkiteni a betegséget.

Ez egy szornyii dontés..., hogy testileg

képes vagy rd, de mégis ugy dintesz,

hogy ne legyen, mert ugy érzed, hogy ez
egy szornyti orokség.” (Emma)

A genetikai hordozas kérdése tehat
egy kettds létallapotot teremt: az egyén

fizikailag egészséges, ugyanakkor a beteg-
ség kockazatanak tudataban él. Az egész-
séges test és a betegség lehetdsége kozotti
atmenet ncheziti a dontést, hiszen a jovo-
beli kovetkezmények nem mindig biztosak,
de a kockazat stlya mégis til nagy ahhoz,
hogy figyelmen kiviil hagyjak.

Leventének harom kisgyermeke van, és
beszamoldjabol az értiik vald aggodalom,
a thrombophilia esetleges atorokitésének
szorongasa mutatkozik meg.

., A gyerekeket 14 éves koruk koriil érde-

mes megvizsgaltatni. Mindenki el fog

menni! Az Osszes gyereket viszem, és
meg kell nézziik. Es ez is borzaszto... (sir)
hogy mi lesz, ha 6k is... ha 6k is betegek?!

En egyszeriien nem tudom, mi lesz akkor,

mit tudok csinalni (sir)...” (Levente)

A ,,borzasztd” érzés (€s a sirds) nem csu-
pan egy pszichologiai reakcid, hanem a test-
ben megélt szorongas kifejezodése. Levente
szamara a betegség lehetdsége egzisztenci-
alis kérdéssé valik: az idézet egyértelmiien
a jovobeli lehetdségek bizonytalansagarol
szol. Levente itt nemcsak sajat testi hatdrait
¢li meg, hanem a gyermekei testével vald
mély egzisztencialis Osszekapcsolodast is.
Az idézetben megjelenik egy erds kontroll-
vagy (, Mindenki el fog menni! Az dsszes
gyereket viszem!”), amely egy fenyegetd
kontrollvesztéssel keveredik (,En egysze-
riien nem tudom, mi lesz akkor.”). Ez a para-
dox helyzet az emberi test fenomenologiai
természetébdl fakadhat: a test egyszerre
birtokolt és birtokolhatatlan. Ez a kettGsség
kiilonosen feszitové valik a szild szamara,
aki egyszerre akar gondoskodni és védeni,
mikdzben felismeri sajat hatarainak és tehe-
tetlenségének realitasat és felelosségét.
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Negyedik kozos élmény téma
bemutatasa: A genetikai 6rokség
érzelmi terhei

Egy betegség nem csupan orvosi, hanem
mélyrehatd pszichologiai kovetkezmények-
kel is jar, amelyek az egzisztencidlis értel-
mezésig is elérnek. A genetikai betegség
nemcsak testi allapot, hanem identitaselem
is lehet, amelynek feldolgozasa gyakran
mély belsé kiizdelemmel jar. Az érintet-
tek szamara a genetikai allapothoz fiz6d6
érzelmi viszony széles skalan mozoghat:
a teljes elutasitastol a semleges elfogadason
at egészen a pozitiv értelmezésig. Szonja
esetében az oroklés ¢lménye haraggal teli:
dithét mind a kiilvilagra, mind pedig sziile-
ire iranyitja, akiket felelésnek tart geneti-
kai betegségéért, illetve altalaban a ,,rossz
gének” tovabborokitéséért. Ez a harag olyan
mélyen gydkerezik, hogy alapvetéen megha-
tarozza a sziileivel val6 kapcsolatat, amely-
ben az egészségiigyi kérdések kulcsszerepet
kapnak. Az 6rokléshez fiiz6d6 bintudat és
onértékelési kérdések kiilonosen markansan
jelennek meg Szonja szavaiban:
,,Sokan jonnek azzal, hogy milyen fon-
tos lenne tovabbvinni a genetikat... Ezt
a genetikat? Ami nekem van? Miért
akarnam ezt tovabbadni, hogy a gyere-
kem is trombozisos legyen, meg throm-
bophilias? Aztan majd gondolja: készi,
anya! Mert nekem példaul vannak ilyen
gondolataim, hogy ugy érzem, hogy egy
csomo rossz gént ordkoltem, és szok-
tam arra gondolni, hogy kosz anya,
kész apa..., sajnalom, hogy nem tudta-
tok jobban osszerakni! Nyilvan nem az
0 hibajuk, de mégis vannak ilyen gon-
dolataim. Hogy selejt lettem. Es most
itt a tulsulyra is gondolok, nem csak
a thrombophiliara. A sziileimmel valo

viszonyom alapvetden negativ, ha az

egészsegemrol van szo, mert 6ket hibdz-

tatom, amiért a sajat hibas génjeik elle-
nére létrehoztak engem.” (Szonja)

Szonja ugy érzi, hogy a teste nemcsak
biologiai adottsag, hanem egy sors, amelyet
a sziilei ,,hoztak Iétre” szamara. Elidegene-
dett a sajat testétol — nemcsak a betegsége
miatt, hanem mert ezt nem sajat valaszta-
sanak érzi, hanem egy sziil6i dontés ered-
ményének. Az idézet azt is megmutatja,
hogy az 6rokolt test tapasztalata elvalaszt-
hatatlan a sziil6kkel val6 érzelmi kapcsolat-
tol. Szonja értelmezésében a betegség nem
pusztan egy fizikai allapot, hanem egy kap-
csolati sériilés forrasa is.

Anna esetében a betegséghez vald
viszony kevésbé indulatos, de az dnmaga-
val valo belsé kiizdelem nala is jelen van:

L En nem gy sziilettem, ahogy kellett

volna, nem olyan testi felépitésem van,

ami kellene egy normdlis embernek.”

(Anna)

Anna megfogalmazasaban megjelenik
a ,,normalis” ember &s a sajat test ellentéte.
Bar 6 kevésbé hasznal erételjes kifejezé-
seket, a mélyben meghtzodo onértékelési
problémak és az identitassal kapcsolatos
bizonytalansag az 6 szavaiban is érzddik.

Ivett beszamoldjaban a liminalitas
tapasztalatanak  ambivalencidja  jelenik
meg. Igazsagtalannak ¢élte meg a thrombo-
philia 6roklését, ugyanakkor tudatos probal
lenni a genetikai allapottal jaro viszonylag
szerencsés kimenetel értelmezésekor.

..Nehéz nagyon feldolgozni. Es valahol

elképesztoen igazsagtalannak tartottam

sokaig ezt a helyzetet..., és az az érzés,
hogy ez mennyire nem fair... De és akkor
rajottem, hogy hiszen mitél lehetne fair?

Szoval, ha belegondolok, annyi maradt,

hogy naponta... harom féle gyogyszert
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kell bevennem, de itt vagyok, kvazi

egészséges vagyok, semmi olyan nincs,

amit nem csinalhatok..., van néhany
dolog, amire jobban oda kell figyelnem,
de én kifejezetten szerencsés vagyok.”

(Ivett)

A genetikai 6rokséghez vald viszony
tehat nem pusztan egy orvosi diagnézis
kérdése, hanem szorosan Osszefonodik az
érintettek  Onértékelésével, identitasaval
¢és csaladi kapcsolataival is. Az, hogy ki
hogyan kiizd meg ezekkel az érzelmi ter-
hekkel, meghatarozoé lehet nemcsak a sajat
¢lettorténetében, hanem a kovetkezd gene-
raciok szamara is.

DiszKussz10
Minden ember kettds allampolgarsag-
gal sziiletik. Egyarant potencialisan tagja
az egészség ¢és a betegség birodalmanak.
Mindannyian
egészség allampolgarai, ugyanakkor éle-
tiink sordn elébb vagy utdbb kénytelenek
vagyunk atlépni a betegség, vagyis az élet
sotét, kinosabbik oldalara (Sontag, 1983).
A genetikai kockazat ugyanakkor olyan
zavart okozhat az érintettek élményvilaga-
ban, amely altal konnyen athelyezédhetnek
egy liminalis allapotba (Frank, 1995), amely
az egészséges ¢€s a beteg kozott helyezkedik
el, és nem illeszkedhet igazan egyik katego-
riaba, egyik birodalomba sem. A genetikai
orokség témaja fontos oOnreflektiv, illetve
életrajzi (6n)vizsgalatokat indukalhat: Kié
a genetikai 6roklodés feleldssége? Mikor
(és hol) ér véget az egészség tarsadalma?
Hol kezdédik egy oOrdkletes betegség?
A fogantatas pillanataban? Sziiletéskor?
A diagnoézissal? A szovodmények megje-
lenésekor? Vagy az o6roklodés tudataval?

szivesebben vagyunk az

Barmelyik is a valasz, eljon az a pont az
érintettek ¢letében, amikor betegként tekin-
tenek onmagukra.

A kutatas eredményei ramutatnak arra,
hogy az 6roklés tapasztalata nem pusztan
biologiai tényként jelenik meg a résztvevok
élményeiben, hanem egy komplex transz-
generacios narrativaként, amely identitds-
formald erével bir. A csaladi betegségtor-
ténet rekonstrualasa nem csupan az egyéni
betegségmegértés részeként jelenik meg,
hanem egy olyan folyamatként is, amely
atalakitja a csaladi dinamikakat, megnyitja
a kommunikécioés csatornakat, ugyanakkor
fesziiltségeket is generalhat. Az interjuk
megerdsitik azt a jelenséget, hogy a beteg-
ség mint transzgeneracios Orokség nem
pusztan fizikai, illetve testi, hanem szim-
bolikus és narrativ térben is megjelenik.
A genetikai diagnézis j megvilagitasba
helyezheti a csaladi mult eseményeit, lehe-
téséget teremtve az addig kimondatlan vagy
elhallgatott narrativak ujraértelmezésére.

Az érintettek személyes betegségtorté-
nete ¢és ¢letutja szorosan dsszekapcsolodik
a csaladtagok ¢letutjaval (Cox & McKellin,
1999; Featherstone et al., 2006). Szivkoszo-
ruér betegek tapasztalatait vizsgalva kimu-
tattak, hogy a beteg szivre valdé hajlamot
az ¢érintettek Oroklott allapotnak tekintik:
a szivkoszortér betegségben elhunyt vagy
sulyosan megbetegedd személyek csalad-
tagjai sajat sebezhetdségiiket, a betegség-
ben valo érintettségiiket ¢lik meg (Emslie et
al., 2003; Walter et al., 2004), a betegséget
és a veszélyeztetettséget a tagabb csaladi
torténet szerves részeként tekintik (Jenkins
et al., 2013). A genetikai betegségek diag-
nosztikaja hozzajarulhat egy k6z6s csaladi
narrativa kialakulasahoz, elgsegitve a kol-
csonds kotddés és a kozos (testi) identitas
megélését (Finkler, 2000).
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Az interjualanyok beszamoloéi a throm-
bophilia altal kivaltott szovédmények meg-
tapasztalasarol, illetve a kockazatok értel-
mezésérol ravilagitanak a testek kozotti
kapcsolat szerepére, ahol a sajat (beteg)
testet masok (potencidlisan beteg) testével
Osszefliggésben értelmezik. Ez a rokonok
(testek) kozotti kapcsolat kdzponti szerepet
jatszik a thrombophilia szlirés pozitiv ered-
ményeivel kapcsolatos értelmezésekben.
Az interjualanyok tobbségének fontosnak
bizonyult, hogy a genetikai 6rokség kap-
csan keressék, felkutassak a rokoni szala-
kat, megrajzolhassak a betegség 06roklo-
désének képzeletbeli csaladfajat, ezaltal
megerdsitve a sajat és a csaladtagok gene-
tikai identitasa, a csaladi testek kozotti
kapcsolatot. Erételjes ambivalencia mutat-
kozik ugyanakkor az interjialanyok megé-
Iésében, hiszen mig Alexandra és Levente
esetében valoban kibontakozik a genetikai
identitas megerdsitése a kdzds betegségtor-
ténet révén, addig Szonja ¢és Sara selejtként
tekintenek 6nmagukra, és hibaztatjak a fel-
mendiket mind sajat életiik, mind a beteg-
ség anticipalt tovabborokitése tekintetében.
Lea 6nmagat hibaztatva blintudatot ¢l meg
a betegsége, illetve a szovédmények kiala-
kulasa miatt, ami szintén a betegség erétel-
jes elutasitasara, illetve csaladi, akar transz-
generacios kapcsolati nehézségekre utalhat.
Ez visszacsatolhaté Sartre (1943) egzisz-
tencializmusahoz, amely szerint az ember
készen kapja a testét, de azon beliil szabad,
hogyan viszonyul hozza. Szonja és Sara
esetében ez a szabadsag nem érzékelhetd,
mert a test oroksége tulsdgosan determina-
lonak tlinik. Az interjialanyok megélései
azt mutatjak, hogy bizonyos pszichologiai
¢s érzelmi folyamatok — mint példaul a biin-
tudat, az Onhibaztatas vagy a sajat testtel
szembeni elutasitdis — nem egyszeriien

raciondlis belatas kérdései. Ezek az érzelmi
viszonyulasok nem szabadon valasztottak,
hanem mélyen gydkereznek a testi Orok-
ség megélésében ¢és a csaladi kapcsolatok
transzgeneracios dinamikaiban. fgy a sza-
badsag sartre-i értelemben vett tapasztalata
itt erdsen korlatozottnak tlinik: a genetikai
meghatarozottsdg nem csupan fizikai reali-
tasként jelenik meg, hanem olyan pszicho-
logiai terhet is hordoz, amely nem minden
esetben befolyasolhatd racionalis belatas-
sal vagy szabad dontéssel. E tapasztalatok
révilagitanak arra, hogy Sartre elmélete
nem feltétleniil szamol a testhez fiiz6do
érzelmi, gyakran tudattalan viszonyulasok
komplexitasaval.

A kozos testi tapasztalatok dimenzidja
magaban foglalhatja a test mint az inter-
generacios emlékezet tarolohelye szerepét.
A résztvevok beszamoldi ravilagitanak
arra, hogy az azonos genetikai adottsagok
miatt megélt testi tapasztalatok egyfajta
,,k0z0s sors” megéléséhez vezethetnek,
amely egyszerre lehet 0sszekotd és elhata-
rol6 elem a csaladon beliili kapcsolatokban.
Ez a felismerés egybecseng Merleau-Ponty
(1945) testfenomenologiai megkozelitésé-
vel, amely szerint a test nem csupan bio-
logiai 1étezésiink alapja, hanem a vilagban
valo tapasztalataink meghatarozo kozegévé
is valik. A genetikai kockazattal ¢l egyén
teste egy olyan ¢letvilagba agyazodik,
amely tiikr6zi mindennapi megélt testta-
pasztalatait. Ennek megfeleléen a gene-
tikai betegséget nem a test fizikai disz-
funkcidjaként érdemes értelmezni, hanem
a megtestesiilt személy életvilagdnak ¢és
,vilagban-valo 1étének” (Heidegger, 1962)
zavaraként az interszubjektivitas, illetve
a masokkal valé kapcsolat kontextusa-
ban (Toombs, 1993; Oliveri & Pravettoni,
2017). A genetikai betegséggel és annak
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kockazataival szembenézd egyén szdmara
a betegség egy tudatos, interszubjektiv
folyamat, amely értelmet adhat a geneti-
kai kockazatra vonatkozo6 informaciok fel-
dolgozasa soran (Thompson, 2004). Ugy
tinik, hogy az érintettek a genetikai infor-
macidkat a betegség okairdl és a csaladban
fellelheté oroklédési mintazatokrol szold
szubjektiv meggy6zodésiik fényében értel-
mezik (Shostak et al., 2011). Tapasztalasaik
a masokkal valo bonyolult kapcsolodasaik-
bol szarmaznak, egy Osszekapcsoltsagbol,
amely egy olyan vilag kontextusaban jon
létre, amelyet egyarant alakitanak egyrészt
a kultara és a nyelv, masrészt a testek és
a masok (Oliveri & Pravettoni, 2017).
Jenkins és munkatarsai (2013) az
inter-embodiment paradigmat olyan kol-
csonodsen fliggd megtestestilt identitasként
irjak le, amelyben a vérvonal minden tagja
genetikai €s torténeti szempontbol Ossze-
kapcsolodik. Ezek a kapcsolatok referen-
ciapontként szolgalnak a betegek szamara
a genetikai informaciok értelmezésekor.
A testek kozotti kapcesolatok effajta megé-
lése kiilonosen jelentds lehet olyan csala-
dok esetében, ahol az orokletes genetikai
betegségek — példaul a familiaris throm-
bophilia — életveszélyes szovodményeket
hordozhatnak. Ilyen betegségek esetén az
egyén megtestesiilt (embodied) kockazatél-
ménye magaban foglalja a betegség iddbeli
folytonossagat — vagyis jelenbeli hatasait és
jovébeli kockazatait —, a megeldzés és keze-
lés lehetdségeit; valamint azt a testi tapasz-
talatokon alapuld tudast, amely a korabbi
generaciok betegséggel kapcsolatos torté-
neteibdl épitkezik (testkoziség; Jenkins et
al., 2013). Hasonl6 dsszefiiggéseket fedez-
tlink fel sajat kutatasunkban is, ahol a mult,
a jelen és a jovO szorosan Osszekapcsolodik
az Orokletes thrombophilia megélésében.

A testbe agyazott kockéazat egyszerre jele-
niti meg a genetikai allapot jelenlegi tapasz-
talatat és elorevetithetd lehetdségét. Ez
Osszhangban van Heidegger (1962) iddbeli
létértelmezésével: az emberi 1étezés mindig
egy multbol jovébe iveld struktira, és a test
sem kivétel ez alol. Az 6roklédés tudatosu-
lasa a testet egy folyamatosan kibontakoz6
torténetként jeleniti meg.

Vizsgalatunkban a csaladi interkor-
porealis tapasztalat az egylittérzés, az
aggodalom, az emlékezés, a gondolkodas
és az empatia, illetve a kozds diagnosz-
tikai ut és betegségtorténet élményeibdl
sziiletett. Bury rheumatoid arthritisszel ¢l6
betegekkel késziilt vizsgalataban (1982)
azt talalta, hogy a testi kapcsolatok fontos
szerepet jatszanak a betegségtorténet ala-
kulasaban. Vizsgalatdban a betegek ugy
vélték, hogy a betegségre valod hajlamukat
a veériikkben hordozzak, vagyis genetikai-
lag orokolték, és aggodalmukat fejezték ki
a betegség gyermekeiknek vald tovabbors-
kitésével kapcsolatban. A thrombophilia
mint genetikai betegség tovabborokitésé-
nek kérdésében — Graffigna és munkatarsai
(2014) kutatasahoz hasonldan — azt talaltuk,
hogy valamennyi interjuialanyunk ¢élete
nehéz, felelésséggel teli dontéseként éli meg
a gyermekvallalas kérdését. Gondolkodnak,
vivodnak azon, hogy a kockazatok
minimalizalasat szem el6tt tartva miként
védhetnék meg gyermekeiket, akar mar
megsziilettek, akar még meg sem sziilettek.
A Dbetegek integraljak a betegségiikkel
kapcsolatos  torténeteiket  életiik  és
kornyezetiik kiilonbozé aspektusaival. Az
embodiment-kockazatot (a gének atoro-
kithetéségét) integraljak sajat hitrendsze-
riikkkel és hiedelmeikkel (a vilagban valo
1ét a betegség arnyékaban). Ezen tul a csa-
ladi kockazat diskurzusa is megjelenik,
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amelynek tanulmanyozasa kiilondsen fon-
tos a csaladi dinamikak és hiedelmek kon-
textusaban (Boardman & Clark, 2022; Cox
& McKellin, 1999; Hayes, 1992; Oliveri &
Pravettoni, 2017; Richards, 1993).

Az interjualanyok kapcsolatot teremte-
nek a sajat testiik jelzései, tiinetei, valamint
a rokonaik testében képzddd trombodzisok
kozott. Ez a dinamika eldsegitheti a csaladi
betegségéletrajz megkonstrualasat, amely
konstruktumban a thrombophilia mint
genetikai 6rokség a csalad testén keresztiil
térbelivé valik. A térbeliség Foucault (1973)
értelmezésében azt jelenti, hogy a betegség
nemcsak egyéni testi tapasztalat, hanem
a testek kozotti viszonyrendszerben helyez-
kedik el: a thrombophilia igy nemcsak
id6beli (6rokl6d6), hanem térbeli (a csa-
lad testei kozott eloszld) jelenséggé valik.
Ebben az 6sszefiiggésben a thrombophilia
vizsgalatat jellemzden a mar meglévo, tes-
tek (csaladtagok) kozotti kapcsolat megero-
sitésének vagy Ujradefinialasanak eszkoze-
ként tekintették. Ezért a pozitiv genetikai
vizsgalat egyfajta élettorténeti megerdsi-
tésként adodik az interjualanyok szamara.
A beteg szubjektiv megélésében a genetikai
diagnozis fontos kovetkezményekkel jar
nemcsak ra, hanem rokonaira nézve is; ért-
hetjiik ezt a korabbi generaciokra visszave-
zetve, illetve a jovo (tervezett) generacioira
nézve egyarant. Uj, kialakulé kapcsolato-
kat kovethetiink nyomon a genetikai sza-
lak feltérképezése soran, amelyek nemcsak
a genetikai informacié kognitiv perspekti-
vajaban, hanem a testek, vagyis a k6z0sen
hordozott genetikai betegség szempontjabol
is Osszekdtik a csaladtagokat. A genetikai
identitas csak a genetikai kotédések halo-
zataban jon létre, amely a csaladi kotelé-
kek és emlékek szovevényére helyezddik
ra. A csaladi korpusz értelmezése soran az

érintettek  Gjragondolhatjak rokonaikhoz
fliz6d6 viszonyaikat, a kockazat és az 6rok-
16dés kérdéseinek perspektivajabol. A csa-
ladi korpusz (vagy csaladi test) fogalma
a genetikai identitas, a genetikai feleldsség
¢és a kapcsolatban alakuld identitas kérdését
segithet értelmezni azaltal, hogy figyelembe
veszi a kapcsolati haléban szerepld testek
szerepét, tovabba azt, hogy a betegség ¢és
a betegségben ad6dd 6nazonossag miként
¢lheté meg ebben a kapcsolati rendszerben.

KOVETKEZTETESEK

A kutatas eredményei ravilagitanak arra,
hogy az 6r6klédé betegségekkel kapcsola-
tos élmények nemcsak az egyéni identitas,
hanem a csaladi és kollektiv identitas for-
malasaban is szerepet jatszanak. Az inter-
jualanyok tapasztalatai szerint a csaladon
beliili betegségek transzgeneracios hataso-
kat gyakorolnak, amelyek 0j narrativakat
és értelmezéseket hoznak 1étre, kiillonosen
akkor, amikor a betegség orokletes jelle-
gét felismerik. A csaladi betegségtorténet
rekonstrualasa nem csupan a multbeli ese-
mények megértésében segit, hanem lehe-
téséget ad arra is, hogy a csaladi titkok
felszinre keriiljenek, ezzel elésegitve az
intergeneracidés kommunikaciot és a kollek-
tiv identitas formalodasat.

A betegség ¢és a genetika kozotti kap-
csolat személyes és csaladi szinten egya-
rant rendkiviil erds. A kozos testi tapasz-
talatok, mint a csaladtagok kozotti azonos
betegség, érzelmi kotelékeket teremtenek,
ugyanakkor aggodalmakat és félelmeket is
generalnak a jovobeli kockazatokkal kap-
csolatban. Az 6rokolt feleldsség és a gene-
tikai sors dilemmai az interjualanyok sza-
mara komoly mentalis terhet jelentenek,
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kiilondsen akkor, amikor a genetikai beteg-
ség elkeriilésének vagy orokitésének kérdé-
sei meriilnek fel. A csaladi kapcsolatok ¢és
a genetikai feleldsség kozott huzodo hatar-
vonalak gyakran nem egyértelmuek, és az
érzelmi terhek, mint a biintudat, a harag és
a szégyen, jelentds hatassal vannak a sze-
mélyes identitas formalodasara.

Az 6roklédé betegségekkel kapcsola-
tos transzgeneracios tapasztalatok vizs-
galata tovabbi lehetdségeket kinal a jovo-
beli kutatdsok szamara. Kiilondsen fontos
figyelembe venni azokat az érzelmi dimen-
ziokat, amelyek a genetikai betegségekkel
kapcsolatos tudas birtoklasabol fakadnak,
¢és amelyek alapvetden alakitjak az egyéni
¢és kollektiv identitast. A kutatas jovobeli
iranyai kozott szerepelhetnek olyan inter-
generacios kutatasok, amelyek még inkabb
feltarjak a genetikai 6rokség hatasat a csa-
ladon beliili dinamika és az Gnazonossag
formalddasara.

A thrombophilia és az 6roklodés tapasz-
talatinak megértése szempontjabol az
embodiment perspektiva egy olyan eszkoz
lehet, amely tdmogatja a betegeket, hogy
elmozduljanak a megszokott tarsadalmi és
kulturalis normaktol egy alternativ testta-
pasztalat kifejezésén keresztiil. Az embo-
diment paradigma és a fenomenoldgiai
— hermeneutikai perspektiva egyiitt olyan
mély tapasztalati réteget hozott felszinre,
amelyet korabban, amolyan csendes tars-
ként (Wilde, 2003) csak az azt atélk ismer-
hettek. Az embodiment pszichoszocialis
dimenzidinak megértése a trombophilidban
jelentds kovetkezményekkel jar a betegel-
latas és a kozegészségiigyi beavatkozasok

szempontjabodl. Ezen tudas figyelembevéte-
1ével az egészségligyi szakemberek holisz-
tikusabb és betegkdzpontibb ellatast nyujt-
hatnak, amely nemcsak a thrombophilia
fiziologiai aspektusait, hanem az orokletes
kockazattal vald egyiittélés pszichoszocia-
lis dimenzioit is érinti.

LIMITACIOK

Kutatasunk limitacidiként leginkabb az
IPA mddszer korlatait emelném ki, igymint
a kis, homogén minta, a targyspecifikussag,
valamint az dsszefiiggések, illetve altalano-
sitasok megallapitasanak nehézsége (Smith
& Nizza, 2022). Ezek viszont jellemzden
modszertani sajatossagok, nem pedig jelen
kutatds sajatossagai. Kvalitativ kutatok-
ként ugyanakkor nem véletlen a modszer-
valasztasunk, hiszen ezen modszerrel volt
lehetéségiink hozzaférni az interjualanyok
egyedi és mély tapasztalataikhoz, és ezal-
tal az érintett betegek nehézségekkel ter-
helt élményvilaganak megismeréséhez és
megértéséhez. A homogén minta mindeh-
hez hozzéaadott, hiszen az IPA modszertani
sajatossaga a lehet6ség szerint minél homo-
génebb minta vizsgalata, ezaltal is elése-
gitve egy adott élményvilag minél teljesebb
megértését. Az Osszefiiggések, altalanosi-
tasok nehézségére, illetve lehetetlenségére
reflektalva fontosnak tartom leirni, hogy
ezek nem is voltak céljaink. A kutatas limi-
tacigja tovabba, hogy tudomanyos szem-
pontbol az embodiment-elmélet konnyen
biralhato, hiszen nehezen tamaszthatd ala
természettudomanyos eszkozokkel.
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SUMMARY

GENETIC HERITAGE — THE FAMILY BODY: THE EMBODIMENT EXPERIENCE OF AN INHERITED
DISEASE

Background and Aims: This study explores the potential of the inter-embodiment paradigm
through the interpretation of hereditary thrombophilia, a condition characterized by an
increased tendency for blood clot formation. The embodiment paradigm extends beyond the
mere physicality of the body, encompassing lived subjective and interpersonal experiences.

The hereditary nature of a disease not only affects the individual but also involves family
members in the narrative of genetic vulnerability and shared bodily experiences. The aim
of our study is to explore the embodiment experiences of genetic inheritance at the family
level. We examine how affected individuals experience their genetic condition, how they
reconstruct family narratives, and make sense of their genetic heritage.

Method: To answer these questions, we applied the qualitative method of Interpretative Phe-

nomenological Analysis (IPA). We conducted 10 semi-structured interviews with patients

diagnosed with thrombophilia.

Results: We identified four group experiential themes: 1. Reconstructing familial illness as an

identity-forming process; 2. Thrombophilia as a shared bodily experience; 3. The dilemmas of
inherited responsibility and genetic destiny; 4. The emotional burdens of genetic inheritance.

Conclusions: The experience of inheritance does not appear merely as a biological fact in
participants’ experiences but as a complex transgenerational narrative with identity-shaping
power.

Keywords: thrombophilia, embodiment, genetics, phenomenology, qualitative research
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