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Amikor José Arcadio Buendia egyediil maradt, abban keresett vigaszt,
hogy szobdk végtelen sorarél dlmodott. Almdaban felkelt dgyabél, kinyitot-
ta az ajtét, és atment egy mdsik szobaba, amely pontosan olyan volt, mint
az 0vé [...]. Kedutelve jart szobarél szobdra, mint egy folyoson, parhuza-
mos tiikrok kozott, amig Prudencio Aguilar keze meg nem érintette a vallat.
Ekkor visszaindult a szobdk sordn, vissza az ébredés felé, s amikor ttjanak
végeére ért, a valosagos szobaban ott taldlta Prudencio Aguilart. De két héttel
azutdn, hogy José Arcadio Buendidt bevitték az dgyaba, Prudencio Aguilar
egy éjjel valamelyik kozbiilsé szobdban érintette meg a valldt, s abban a hit-
ben, hogy a valésagos szobaba jutott, 6rokre ott maradt.

Gabriel Garcia Marquez: Szdz év magdany

Tanulmanyomban a demencidval kapcsolatos jogi kérdések irodalmi reprezentdciojdt vizs-
galom. A demencia a XXI. szdzad ,népbetegsége”, az egyik legnagyobb kihivds, amellyel
az eloregedd tarsadalmak szembe kell hogy nézzenek. Ennek ellenére a szindromaval kap-
csolatban a laikusok és a szakemberek tajékozottsaga is alacsony. Az ismeretek hianydndl
azonban komplexebb kérdés a demencia valédi megértése, amelyben a torténetek, az iro-
dalom a segitségiinkre lehet.

A tanulmdnyban elsésorban Lisa Genova Megmaradt Alice-nek cimii miivét elemzem,
emellett Cabré, Munro, Bernlef, Kavagucsi és Enger regényeit dolgozom fel. A miivek elem-
zésénél két f6 kérdésem volt. Egyrészt az, hogyan dbrdzoljik a diagnozist és azt, ahogyan
ez az érintett szereplére és a kornyezetére, csaladtagjaira, munkatdrsaira hat. A masik kér-
désem az volt, hogy a betegség lefolydsat hogyan mutatjak be, milyen dontéseket, fordulo-
pontokat dbrdzolnak, ki, hogyan hozza meg ezeket a dontéseket.

A tanulmany bemutatja, hogy ezek a miivek értékes empirikus anyagot szolgaltatnak a
Jjog és tarsadalmi valésdg kozotti ellentmonddsok megértéséhez. Ami a jogi oktatast illeti, a
Megmaradt Alice-nek példaul kifejezetten alkalmas arra, hogy megmutassa a jogi szabalyo-
zds tarsadalmi, emberi kovetkezményeit a cselekvéképesség, tamogatott és helyettes don-
téshozatal témdja kapcsan. Emellett fontos tanulsagnak tartom azt is, hogy téves lenne az
irodalmi miivekbdl kirajzolodo képet mérceként bedllitani. A vizsgadlt torténetekben megje-
lenik a demens betegek élete értéktelenségének gondolata, a csalddtagok szeretetének idea-
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altal tamogatott alapkutatas (FK 132513) keretében késziilt.

ALLAM- ES JOGTUDOMANY o LXV. EVFOLYAM o 2024 ¢ 4. SZAM o 72-84


https://doi.org/10.51783/ajt.2024.4.05

NEHEZ DONTESEK 73

lizdlasa és az ebbdl fakadd paternalizmus kritikdtlan elfogaddasa. Ugyanakkor, ha hihetiink
az irodalmi narrativakbdl kirajzolédé képnek, a jogi intézmények teljesen idegenek, irre-
levdnsak az érintettek szamara: a jog elszakadt a szabalyozni kivant tarsadalmi valésag-
t6l, nem dll mar vele egészséges fesziiltségben, igy nem alkalmas annak formalasdra sem.

I. PROBLEMAFELVETES

A demencia ,6sszefoglal6 név, szellemi képességek romlasaval és pszichés zava-
rokkal jaro tiinetegyiittes, amely megneheziti a beteg mindennapi életét”,! legjel-
lemz&bb tiinete a memoriazavar. A XXI. szazad népbetegsége, az egyik legnagyobb
kihivas, amellyel az eléreged6 tarsadalmak szembe kell hogy nézzenek.? Nem 6nal-
16 betegség, hanem egy klinikai szindroma, amely szamos betegségben megjelen-
het, a leggyakoribb az Alzheimer-kor okozta demencia. Magyarorszagon a demens
betegek szamat 200 000 f6re becsiilik.? Ennek ellenére a szindromaval kapcsolat-
ban a laikusok és a szakemberek tajékozottsaga is alacsony. Ezzel is 6sszefiigg, hogy
a betegek dont6 tobbségét nem diagnosztizaljak a betegség korai szakaszaban, és
nem kapnak specifikus kezelést, amely lassithatna allapotuk romlasat. Az ismere-
tek hianyanal azonban komplexebb kérdés a demencia valodi megértése, amelyben
a torténetek, az irodalom a segitségiinkre lehet.*

A demenciat a jogrendszer a cselekvéképesség koncepcidjan keresztiil értelme-
zi. A magyar jog szamara a demencia egy részben, a betegség elérehaladott, kései

! Sz.n. (é. n.): Mi a demencia? INDA - Interprofesszionalis Demencia Alapprogram, https:/inda.

info.hu/mi-a-demencia.

2 Vaipa Norbert: Demencia Magyarorszagon. A 21. szazad egyik legnagyobb tarsadalmi kihivasa.
Szellem és tudomany. Kiilonszam: Bonarum Cultores Artium. A Miskolci Egyetem Bolcsészettu-
domanyi Karanak kutatoi almanachja. 2020/1. 688-689., https:/www.uni-miskolc.hu/~btmtt/
almanach/687-696.pdf.

3 KovAcs Tibor: Interprofessziondlis egyiittmiikodési lehet8ségek az egészségiigyben: a dementia
diagnézisa és kezelése (INDA - Interprofesszionalis Demencia Alapprogram 2015) httpsy/inda.
info.hw/uploads/dokumentumok/kovacs_tibor.pdf.

4 A demenciaval szamos irodalmi mi foglalkozik, néhany a magyarul megjelentek koziil: Alice MuN-
RrO: ,0da-vissza” in U6.: Szeret, nem szeret... Kilenc torténet (Budapest: Park 2008) 304-358., Lisa
GeNnova: Megmaradt Alice-nek [ford. Neset Adrienn] (Szeged: Konyvmolyképzé 2007), J. BERNLEF:
Agyrémek [ford.: Wekerle Szabolcs] (Budapest: Gondolat 2008), Martin SUTER: Az emlékezet csap-
ddjdban [ford. Béresi Akos] (Budapest: Trivium 2010), Diane KeaToN: Jdtszd tijra, Diane [ford.
Béresi Csilla] (Budapest: Kossuth 2012), Jonathan FrRanzeN: Javitdsok [ford.: Bart Istvan] (Buda-
pest: Europa 2012), Cecilie ENGER: Anydm ajdndékai [ford. Petrikovics Edit] (Budapest: Typotex
2013), Jaume CaBRE: En vétkem [ford. Tomcsanyi Zsuzsanna] (Budapest: Jelenkor 2014), Kazuo
IsHIGURO: Az eltemetett orids. [ford.: Falcsik Mari] (Budapest: Europa 2016), Matthew THomAs: Nem
vagyunk énmagunk [ford. Szécsi Noémi] (Budapest: Libri Kiado — Jozsef Attila Kér 2017), Kavacu-
cs1 Tosikadzu: Miel6tt a kavé kihiil [ford.: Béresi Csilla] (Budapest: Kossuth 2018). Az angol nyel-
ven elérhet6 miivek koziil emlithetd John BayLEY: Elegy for Iris (New York: Picador 1999), Thomas
DeBagaio: Losing My Mind. An Intimate Look at Life with Alzheimer’s (New York: The Free Press
2002), Samantha HarvEY: The Wilderness (London: Doubleday 2008). Az angol nyelvi Alzhei-
mer-irodalom attekintéséhez: Stefan Merrill BLock: , A place beyond words: The literature of Alz-
heimer’s” New Yorker August 20, 2014, httpsy/www.newyorker.com/books/page-turner/place-
beyond-words-literature-alzheimers.
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stadiumaban pedig teljesen korlatozott cselekvéképességgel jaré allapotot jelent.
Ami a jogi ,kezelést” illeti, a betegek méltosaganak megérzése a kulcskérdés. Mivel
a demencia altalaban hosszu lefolyasu, korai diagnozis esetén kiemelt jelent6sé-
ge lehetne a Polgari Torvénykonyvrél szolo 2013. évi V. térvény (Ptk.) 2:39. §-a
altal szabalyozott el6zetes jognyilatkozatnak. Emellett a demens betegek jellemz6-
en végigjarhatnak a Ptk. altal meghatarozott skala minden fokat a tamogatott don-
téshozataltol a cselekvéképességet részben, majd teljesen korlatozo gondnoksa-
gig, ekdzben pedig az akaratuk tiszteletben tartasa, a méltosaguk megérzése egyre
sériilékenyebbé valik. Ez egyrészt szabalyozasi kérdés, de jorészt az ellatérendszer
miikddésétol fiigg. A gondnokok és gondozok tevékenységének hatékony kontroll-
ja viszont szintén jogi kérdés is.

II. MODSZERTAN

A jog és irodalom kutatasoknak t6bb iranyzatuk van. A legalapvetdbb felosztas meg-
killonbozteti a jog az irodalomban (law in literature) és a jog mint irodalom (law as
literature) megkozelitéseket.® Az el6bbi a jogintézmények irodalmi reprezentacio-
janak elemzésével foglalkozik, mig az utobbi a jogi szovegek, diskurzusok megérté-
séhez az irodalomtudomany eszkozeit, belatasait hasznalja. H. Szilagyi dsszefoglalo
tanulmanyaban ugy fogalmaz, hogy az el6bbi iranyzat érdeklddésének kdzéppontja-
ban a jog és az igazsagossag viszonya all, és az irodalmi reflexiok elemzésének célja
gyakran a pozitiv jog kritikaja, erkolcsi tanulsagok megfogalmazasa.

Bar ez a tanulmany a jog az irodalomban iranyzathoz sorolhato, de a célja nem
kifejezetten az érintett, a cselekvéképesség hanyatlasanak esetére kidolgozott jog-
intézmények (tamogatott dontéshozatal, gondnoksag, el6zetes jognyilatkozat) kri-
tikaja. Ahogy fentebb réviden bemutattam, a demencia a XXI. szazadi tarsadalmak
népbetegségévé valt, mégis bizonyos értelemben rejtélyes, megfejthetetlen allapot
maradt. Az emlékek elvesztésével az identitas alapvetd eleme sériil, ezért a demen-
cia nemcsak egészségiigyi, tarsadalmi vagy épp jogi kérdéseket vet fel, hanem az
egyén Onazonossaganak filozofiai problémajat is. A csaladtagok, a beteg kornye-
zete szamara is egyre kevésbé megérthet6 a betegség elérehaladtaval az, amin a
beteg/paciens keresztiilmegy. A jogaszoknak, jogalkotéknak és jogalkalmazoknak
egyarant, altalaban hianyzik a megfelel6 szaktudasa errél a betegségroél, de ennél is
alapvet6bb probléma talan a valodi megértés hianya. Ennek a tanulmanynak az alap-
tézise az, hogy a demenciarol sz6l6 irodalmi narrativak ebben segithetnek, ezeken
a torténeteken keresztiil a jogalkotassal, jogalkalmazassal foglalkozo szakemberek
vagy még a palyajuk egy korabbi szakaszaban a joghallgatok is megismerhetik ezt
a betegséget. Ez a fajta megismerés azért kiilonosen értékes, mert kdzelebb hozza
a problémat, mint a betegségrél szol6 szakirodalom tanulmanyozasa, lehetévé teszi
a valodi, érzelmi bevonodast, atélést. Masrészt viszont olvasoként megérziink némi
tavolsagot, ezeket a t6bbé-kevésbé fiktiv torténeteket olvasva lehetéségiink van el-

° H. SziLAcy1 Istvan: ,Jog és irodalom (habilitacios eléadas)” Justum Aequum Salutare 2010/1. 5.
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mélyiiltebben reflektalni az emberi tapasztalatoknak erre a sajatos teriiletére, ami-
re, ha a sajat csaladunk torténetévé valik, mar nincs lehetségiink.

Ezek persze nem gyokeresen uj belatasok, sét. A kisebbségi léthelyzetekkel kap-
csolatban id6rél idére felmertiil az igény, hogy megteremt6djon ezek elmondasanak,
elbeszélésének nyelve, megszolaljanak az érintettek, legyenek szavaink ezekre a
tapasztalatokra, és ezeken keresztiil a nem érintettek szamara is megkozelithetéb-
bé valjon az érintettek valosaga, tarsadalmi tapasztalata. Ez a belatas nagyon fon-
tos a feminista tarsadalomtudomanyok, igy a feminista jogelmélet miivel6i szamara,
de a kritikai rasszelmélet (Critical Race Theory) miivel6i is kiemelt fontossagtinak
tartjak, és hasznaljak a jogi torténetmesélés eszkozeit, modszerét.

A tanulmanyban elsésorban Lisa Genova Megmaradt Alice-nek cimii miivét elem-
zem, mivel a demenciaval kapcsolatos irodalom korébél ez az, amelynek kifejezet-
ten az Alzheimer-kor a témaja, emellett Cabré, Munro, Bernlef, Kavagucsi és Enger
regényeit dolgozom fel. A miivek elemzésénél két f6 kérdésem volt. Egyrészt az,
hogyan abrazoljak a diagnozist és azt, ahogyan ez az érintett szereplére és a kdrnye-
zetére, csaladtagjaira, munkatarsaira hat. Felmeriilnek-e jogi relevanciaju kérdések,
példaul az érintett tulajdonaval valo rendelkezés, gondnok vagy intézmény kivalasz-
tasa, elézetes nyilatkozatok tétele egészségiigyi vagy mas, példaul az imént emlitett
kérdésekben? A masik kérdésem az volt, hogy a betegség lefolyasat hogyan mutat-
jak be, milyen dontéseket, fordulopontokat abrazolnak, ki, hogyan hozza meg ezeket
a dontéseket. Ki gondoskodik az érintettrél, hogyan mutatjak be ezt a kapcsolatot?

III. DEMENCIA AZ IRODALOMBAN

A demencia témaja lassan megtalalja az utat a mainstream vagy legalabbis széles
kozonséghez eljuto alkotasokba is. 2020-ban mutattak be Az apa cimii filmdramat,
amely egy szindarab adaptacioja. Anthony Hopkins, aki a filmben a cimszerepet,
az Alzheimer-korban szenvedd apa szerepét jatssza, Oscar-dijat kapott alakitasa-
ért, ez a filmnek és igy a benne abrazolt témanak is nagy nyilvanossagot biztositott.
Tobb, fent emlitett miib6l is késziilt film.

® A kisebbségi tudatossag jogelméletei altalaban véve is kiilonosen nagy hasznat veszik a kvalitativ
megkozelitéseknek, és a hagyomanyos jogelméleti és jogszociologiai kutatasoknal rendszerint sok-
kal nagyobb hangsulyt fektetnek a torténetek, ,ellentorténetek” elbeszélésére. (Richard DELGADO:
LStorytelling for Oppositionists and Others: A Plea for Narrative” Michigan Law Review 1989/8.
2411-2441., https://doi.org/10.2307/1289308. Erre azért van sziikségiik, mert a valosag alternativ
olvasatat igyekeznek megmutatni, azok tapasztalatain keresztiil, akik valamely kisebbségi csoport-
hoz tartoznak. Ahogyan Nagy Tamas fogalmazott a narrativ jogelmélet kontinentalis és amerikai
iranyzatainak kiilonbsége kapcsan: ,Az amerikai megkozelitések szamara viszont az elbeszélések
sokkal inkabb mint a torténelem altal »elhallgattatott« kisebbségek hangjanak megszolaltatasa, a
hagyomanyosan marginalizalt (kirekesztett), elnyomott tarsadalmi csoportok szempontjainak kife-
jezésre juttatasa és érdekeik érvényesitése valik érdekessé.” Az iranyzat ezen aganak legf6bb célja
az, hogy feltarja, megmutassa a konfliktusok jog nyelvére valo leforditasanak elnyomo jellegét, és
lehet6vé tegye mas narrativak megszolaltatasat. (Nagy Tamas ,,»S 6 levelemre varosunkba jon«,
avagy hany életiik van a jog és irodalom kutatasoknak?” in FLECk Zoltan — FEKETE Balazs (szerk.):
Tanulmdnyok a kortdrs jogelméletrél (Budapest: E6tvos Kiado 2015) 115.
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Ahogy a demenciarol szolo irodalmi (és mas miivészeti agakba tartozd) miivek
egyre szaporodnak, ezeknek a narrativanak a kutatasa érdekes és egyre boviild
témajava valt az irodalomtudomanyi kutatasoknak.” Ezek az elemzések gyakran
hangsulyozzak, hogy a narrativak segithetik az empatia felébresztését és a megér-
tést,® de el6éfordul az is, hogy felhivjak a figyelmet az egyes narrativakban megie-
lené elnyomo, dehumanizalo értelmezésekre.® Bar a demenciarol szold narrativak
jogi aspektusait jellemzéen nem érintik ezek a miivek, a belatasaik beépitése ennek
a sajatos kérdésnek a vizsgalataban is fontos. Tudomasom szerint kifejezetten errél
a témarol még nem sziiletett atfogd elemzés, ez a tanulmany talan alkalmas arra,
hogy felhivja a figyelmet erre a fontos, jelentds és érdekes kutatasi teriiletre a jog-
elmélet, fogyatékossagtudomany és irodalomtudomany hatarteriiletén.

A demenciarol szo6l6 narrativaknak az egyik kozponti kérdése az identitas és emlé-
kek kapcsolata, a személyiség felbomlasanak vagy épp valamiféle esszencialis sze-
mélyiség megjelenésének kérdése, amely egy élet emlékeinek elvesztése utan marad
meg. Emellett a szerzéket altalaban a csalad témaja foglalkoztatja: a sziil6k torté-
nete, a sziil6k és gyermekek kapcsolata, a meghatarozo dontésekre valo visszaem-
lékezés, amelyek a maguk idejében talan feloldédtak a hétk6znapokban, de az el-
veszd emlékekért valo kiizdelem a korabbinal vilagosabba teszi a jelent6ségiiket, a
javitasok, megbékélés, feloldozas lehet6sége.

Ami a demenciaval kapcsolatos jogi kérdéseket illeti, ezek altalaban nem vagy
nem reflektaltan jelennek meg ezekben a miivekben, ahogyan a rajuk adott tudoma-
nyos reflexiéban sem. Pedig ezek a kérdések napjainkban jogtudomanyi vitak tar-
gyava is valtak, vilagszerte és Magyarorszagon is. Ennek legf6ébb oka a fogyatékos-
saggal €16 személyek jogairdl szolo ENSZ egyezmény (Convention on the Rights of
Persons with Disabilities, CRPD), amelyet 2006. december 13-an fogadtak el, és
amit Magyarorszag az els6 eurdpai allamként, még 2007-ben ratifikalt. A CRPD 12.
cikke ugyanis ugy rendelkezik, hogy a részes allamok elismerik, hogy ,,a fogyaté-
kossaggal €16 személyeket az élet minden teriiletén masokkal azonos alapon meg-
illeti a jog-, illetleg cselekvoképesség”. Az Egyezmény altal 1étrehozott, a végre-
hajtasi mechanizmusokat miikddtet6 CRPD Bizottsag az els6 magyar orszagjelentés
feliilvizsgalata soran kifejtette, hogy az Egyezmény szdvegezésébol kovetkezden
az egyezménykonfrom szabalyozas minden esetben biztositja az érintett beleszo-
lasat és végsé dontési kompetenciajat az életét meghatarozo dontések tekinteté-
ben, vagyis az Egyezménnyel nem 6sszeegyeztethetéek a helyettes dontéshozatali

7 Lucy BURKE: ,Oneself as Another: Intersubjectivity and Ethics in Alzheimer’s Illness Narratives”
Narrative Works 2014/4. 28-47., httpsy/doi.org/10.7202/1062098ar; Aagje SWINNEN — Mark
ScHWEDA (szerk.): Popularizing Dementia: Public Expressions and Representations of Forget-
fulness (Bielefeld: Transcript Verlag 2015) https:/doi.org/10.1515/9783839427101; Rebecca A.
Bitenc: Reconsidering Dementia Narratives. Empathy, Identity and Care (New York: Routledge
2020).

8 Ragna AADLANDSVIK: ,The Second Sight: Learning About and With Dementia by Means of Poetry”
Dementia 2008/3. 321-339., https://doi.org/10.1177/1471301208093287.

 Susan M. BEHuNIAK: ,The Living Dead? The Construction of People with Alzheimer’s Disease as
Zombies” Ageing and Society 2011/1. 70-92., https://doi.org/10.1017/50144686x10000693.
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mechanizmusok (substitute decision-making), vagyis a cselekvoképesség részle-
ges vagy teljes korlatozasa.!”

Bar az iranymutatas vilagos, a CRPD egyértelmii paradigmavaltast var el abban a
tekintetben, hogy a fogyatékkal é16 személyeknek masokkal azonos alapon, megkii-
lonboztetés nélkiil kell biztositani a cselekv6képességet, sziikséges esetekben segit-
séget, tamogatast adva a dontések meghozatalahoz, de sohasem elvonva a dontés
jogat az érintett6l, ez komoly szabalyozasi kihivas elé allitotta a ratifikalé allamo-
kat. Jelent6s hazai és nemzetkozi munkak' sziilettek az elmult években errél a téma-
rol, amelyek részben a jelen helyzet jogszociologiai feltarasara vallalkoztak, részben
pedig arra, hogy szabalyozasi javaslatokat adjanak, amelyek segithetik a jogalkotot
ennek a kihivasnak a megoldasaban.

Az irodalmi reprezentaciok elemzése annyit tehet hozza ehhez, hogy szembe-
siti a jogtudomany képviseléit azzal, hogy a jogi szabalyozas hogyan jelenik meg
a demenciaval kapcsolatos értelmezésekben, reprezentaciokban, torténetekben.
A diagnozishoz valo jog, a korai stddiumban az dnrendelkezés joga, a betegség el6-
rehaladtaval pedig a megfeleld kezeléshez, apolashoz vald jog, és a helyettes don-
téshozatal problémaja mind a méltésaghoz valé alapveté jogot érintik. A demen-
ciaval foglalkoz6 miivekben a jogi nyelvezet, értékelés altalaban nem jelenik meg,
ahogyan jobbara a jogrendszer szerepl6i (gyamhatosag, birésag, gondnok, tamo-
gatd) sem. A demencia a személyiség és a csaladi kapcsolatok olyan alapvet6 réte-
geit érinti, amelyek, ugy tiinik, szinte taszitjak a jogi értékelést, értelmetlen, irrele-
vans az irodalmi narrativakban a jogi szalak megjelenitése. Ez a hiany 6nmagaban
is tanulsagos, j6l mutatja azt, hogy a betegség hétkdznapi értelmezésében akar az
érintettek, akar a csaladtagok szamara mennyire tavoliak, hatastalanok a jelenlegi
jogi megoldasok. Ez ugyanakkor nem jelenti azt, hogy a jognak és a jog altal iranyi-
tott intézményrendszernek ne lenne szerepe abban, hogy rendezze a demens bete-
gek onrendelkezésének problémait. A betegek és csaladjuk helyzetének jobb meg-
értése pedig kulcsfontossagt a jogi megoldasok fejlesztésében.

Az alabbiakban egyrészt azt vizsgalom, hogyan jelenik meg (1) a diagnozis birto-
kaban valo felkésziilés, masrészt (2) a gondnoksag, gondozas és a méltosag megor-
zésének témaja egyes, a demenciaval foglalkoz6 irodalmi miivekben.

10 BirtHA Magdolna: ,Mennyire lehet konstruktiv egy parbeszéd? Az ENSZ CRPD Bizottsaganak fe-
lilvizsgalata a fogyatékosjogi egyezmény magyarorszagi végrehajtasarol” Fundamentum 2012/3.
89.

" Gurya Fruzsina — HorrMmaN Istvan (szerk.) A nagykoriiak cselekvéképességének korldtozdsa
Magyarorszdagon. (Budapest: ORAC 2024) https://doi.org/10.21862/ncskm.9789632586151; illet-
ve Id. kiilondsen ebben a kotetben: TOKEY Balazs — Kiss Valéria — HoFFMAN Istvan — MALETH Anett:
,Hogyan lehet a Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szolo6 ENSZ Egyezményt (CRPD) a kon-
tinentalis jogrendszerekbe atiiltetni? Egy lehetséges megoldas” 13-32., https:/doi.org/10.21862/
neskm.9789632586151.13.32; emellett jelent6sek ezen a téren Fiala-Butora Janos munkai, kiilo-
nosen FiaLa-BuTora Janos: Right to Decide: A Framework for Supporting the Legal Capacity of
Persons with Severe Disabilities (London: Hart, megjelenés alatt).
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[II. 1. DIAGNOZIS ES FELKESZULES

Egyes miivekben a demenciat gy mutatja be a szerz6, mint egy olyan folyamatot,
amelyben a beteg mar a kezdetekkor, a korai stadiumban is ,elveszik”, korabbi 6n-
allésaga, agenciaja azonnal szétesik, feloldodik a betegszerepben, teljesen lefog-
lalja ez az ismeretlen, az egzisztenciaja alapjait fenyeget6 folyamat. Az edukacio,
naprakész, konnyen elérhetd ismeretek, korai diagnozis, megfelel6 egészségiigyi
tajékoztatas és ellatas fogalmai nem hangoznak el, bar, ha reflektalunk erre, ennek
hianya nagyon is meghatarozé vonas a miivekben. A {6h8soknek sériil az a joguk,
hogy még a betegségiik korai stadiumaban vilagos valaszokat kapjanak a kérdése-
ikre. Ebbdl személyes szinten elveszettség, félelem szarmazik, ami hangstlyos elem
ezekben a torténetekben. Ha a jogi kdvetkezményeken elmélkediink, nem nehéz be-
latni, hogy a beteg 6nrendelkezési joga is sériil. Azt, hogy mennyire természetes ez,
jol mutatja az, hogy a demenciat bemutato, érzékeny, a jelenséget dsszetetten abra-
zol6 miivek jo részében ez semmiféle kritikat nem valt ki egyetlen szereplébdl sem.

Erre jo példa Bernlef miivének f6hése, Marteen Klein. Marteen egy zart és kom-
fortos mikrovilagban él a feleségével, Veraval és a kutyajukkal. A miibél az életiikrol
kirajzolddo kép egyszerre monoton és meghitt, kevés szereplével, biztonsagos egy-
formasagban telnek a napok. Marteent a regény elsé pillanatatol kezdve teljesen le-
foglalja az, hogy Osszezavarodik koriilotte ez a biztonsagos kornyezet, a napok, az
orak elvesztik linearitasukat, a feledés epizddjai megszakitjak az idé békés folyasat.
Ezzel parhuzamosan a mult egyre elevenebbé valik Marteen szamara. De diagno-
zisrol, szembenézésrol, rendelkezésrol, elézetes jognyilatkozatokrol nem esik szo,
legalabbis a f6hds szamara ezek a kérdések mintha nem is léteznének. Ezek a kér-
dések az Agyrémekben Vera kérdései, az 6 problémai. Vera szembesiil a diagnézis-
sal, 6 probal megoldast talalni, keres apolét a férje szamara.

Egy masik példa erre Cecilie Enger miive, az Anydam ajandékai:

Hat honap telt el azota, hogy anya mélységesen dsszezavarodva beiilt a hugom kocsi-
jaba anélkiil, hogy megkérdezte volna, hova mennek. Anne Johanne egész id6 alatt
fogta a kezét, amig a kavicsos uton elindulva kigordiiltek a kapun, és elhajtottak az
apolasi otthonhoz, ahol helyet biztositottak anya szamara.'

A szerz6 igy irja le a betegség korai stadiumaban az elbeszél6 édesanyjanak reak-
ciojat:

Amikor az Alzheimer kozbeszolt, anya kétségbeesése lecsupaszodott, elkeseredet-
ten beszélni kezdett, hogy a félelmetes és folyamatosan szétcsuszo vilagot a helyén
tartsa. Es egyre csak irt, cetlikre firkalt feljegyzéseket, leveleket, listakat, id6pon-
tokat. A mondatok egyre rovidebbek lettek, az 6sszefiiggések felbomlottak, jelentés
epizodokat ugrott at, minden félbeszakadt, és megsziint az értelem."

12 ENGER (5. 1j.) 1. fejezet.
3 ENGER (5. 1j.) 44. fejezet.
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A diagndzis és megfeleld tajékoztatas birtokaban az érintettek reakcidja megvalto-
zik, megprobalnak megoldast talalni. A Megmaradt Alice-nek cimszerepldje, ami-
kor megtudja, hogy Alzheimer-koérban szenved, levelet ir maganak, amelyben 6t
kérdést tesz fel jovobeli énjének (,Milyen honapban jarunk? [...] Hany gyermeked
van?”*), azzal, hogy ha nem tud ezekre valaszolni, mar nem azt az életet éli, amit
szeretne. A levélben ezutan részletes instrukciokat ad az ongyilkossaghoz. Alice,
a cimzett azonban mar nem tudja kovetni az utasitasokat, noha szandékaban all.
A regény vége felé Alice és a férje, John elmennek fagyizni, és John is felteszi neki
ezeket a kérdéseket, Alice pedig mar nem tud valaszolni rajuk. Ezek utan John fel-
teszi a dont6 kérdést:

— Alice, még mindig itt akarsz maradni?

A férfi komolyan rancolta a szemoldokét, a szeme melletti vonalak elmélyiiltek. Fontos
volt szamara a kérdés. Alice elmosolyodott, és elégedett volt magaval, hogy erre a
kérdésre legalabb tud valaszolni.

— Igen. Szeretek itt {ildogélni veled. Még nem végeztem.

Felmutatta a csokis fagyit. Olvadozni kezdett, és lecsorgott a tdlcsér oldalan, egye-
nesen a kezére.

— Miért, maris indulnunk kell? — kérdezte.

— Nem. Edd csak nyugodtan.'®

A regény végso6 tanulsaga azonban éppen az, hogy Alice, aki megkapta a diagno-
zist, nem itélte meg helyesen a helyzetét, mert a betegség elérehaladtaval, az emlé-
kek elvesztésével, a személyiség komplexitasa megsziinik, de végiil mégis megma-
rad az identitasnak, dnazonossagnak valamiféle magja, az értékesség és méltosag
alapja megdrzédik, Alice megmarad Alice-nek.

A jov6be irt levél témaja keriil el Kavagucsi Tosikadzu miivében is. A Miel6tt a
kavé kiniil torténete az id6utazas egy sajatos, korlatozott formaja koré épiil. Egy
tokioi kavézoé egy bizonyos székén lehet a mult vagy a jové egy meghatarozott pont-
jara utazni, és ott annyi id6t eltdlteni, amennyi egy csésze kavé elfogyasztasahoz
kell. A mii négy torténete koziil az egyik egy hazasparrol szol. A férfi, amikor meg-
tudja, hogy Alzheimer-korja van, levelet ir a feleségének, aki, amikor tudomast sze-
rez a levélrél, visszautazik az id6ben, hogy elkérje azt a férjétél. Az utazas alkal-
mat ad nekik, hogy beszéljenek a betegségrol, amire annak idején nem keriilt sor.
A levélben pedig a férfi ,rendelkezik” arrdl, milyen bAnasmodot szeretne a jovében.
Ez alevél sem pozitivabb, mint Alice-é:

Apoléns vagy, ezért feltételezem, hogy mostanra észrevetted, olyan betegségem van,

ami felejtéssel jar. Ugy képzelem, hogy emlékezetem elvesztésével parhuzamosan te
félreteszed a személyes érzéseidet, és egy apolond kozonyével viseled majd gondo-

4 Genova (5. 1j.) 285-286.
15 Genova (5. 1j.) 283.
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mat. [...] Nem muszaj apolonoként sem mellettem maradnod. Hasznavehetetlen férj
vagyok, hagyj hat el! [...] Nem szeretném, ha szanalombo6l maradnal a feleségem.”'

De Kohtake, a feleség nem érzi tehernek Fuszagi apolasat, ugy gondolja, ez a leg-
jobb megoldas.

Munro novellaja kiilonleges abbol a szempontbol, hogy nem abrazolja tragikus-
nak a betegséget. Egy hazasparrol, Fionarol és Grantrél szol. A torténetben Munro
Fionat éntérvényli nének abrazolja, tobbszor utal arra, hogy nem befolyasoltak a tar-
sadalmi elvarasok, a kornyezetének mintai, a maga bajos és csendes modjan felet-
te all ezeknek. Grant kezét is 6 kérte meg, ,[...] akkoriban sokan ugy lattak, hogy
magat Grantet, aki éppen akkor nyerte el els¢ allasat az egyetemen [...] Fiona egy
hasonléan kiilonc szeszélybdl eredendéen szedte fel, apolta, gondozta, kedvelte.”"”
A mii {6 témaja az 6 Osszetett viszonyuk, szerelmiik, amelyben a demencia és Fiona
bekoltozése a Mez6to6 nevii otthonba varatlan fordulatot hoz. Munro érzékenyen, de
humorral mutatja be azt, ahogyan Fiona allapota romlik:

Idével nemigen szamitott, milyen cimkét ragasztanak ra. Fiona, aki mar nem jart
egyediil vasarolni, eltiint a szupermarketb6l, amikor Grant egy pillanatra hatat for-
ditott. Egy rendér talalt ra, tobb sarokkal arrébb, amint az uttest kozepén sétalt.
A rendér megkérdezte a nevét, és Fiona azonnal megmondta. Azutan a rend6r meg-
kérdezte, hogy hivjak a miniszterelnokot.

- Ha ezt nem tudja, fiatalember, nem volna helye ilyen felel6sségteljes allasban.'®

A novellaban Fiona dontése, hogy intézménybe koltozik:

Aznap, amikor elkoborolt a szupermarketbdl, Fiona a vacsoranal igy szolt Granthez:
— Ugye tudod, mit kell majd tenned velem? Be kell dugnod oda, abba a...
Micsodatoba?

— Mez6t6 — mondta Grant. — Még nem tartunk ott.

Az Oda-vissza torténetében Fiona valoban bekoltozik az otthonba, de ez Grant sze-
relmét nem érinti.

Jaume Cabré regénye, az En vétkem bsszetett csaladtorténet, amely a soa emléke-
zetét is érinti, a regény kerettorténete szol arrdl, hogy a i6szereplét, Adria Ardévolt
— aki érdekes modon, a Megmaradt Alice-nek cimszerepl6jéhez hasonléan egye-
temi professzor — korai Alzheimer-korral diagnosztizaljak. Adria visszaemlékezé-
sei alkotjak a regényt. Ami a betegséggel valé szembenézést illeti, ez csak futélag
jelenik meg, de 6 is ad a diagnozis birtokaban iranymutatast a kornyezetének, egy
irasban, amelynek a ,Gyakorlati utmutatas életem végsé szakaszahoz” cimet adja.
Adria az egyetlen az itt emlitett karakterek koziil, aki rendelkezik a tulajdonardl,
lakasarol, konyvtararol, festményekrdl, gylijteményekrol. Ezt indokolja is az élet-
16 Kavagucsi (5. 1j.) 126.

7 Munro (5. 1j.) 308.
18 Munro (5. 1j.) 308.
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torténete, amelyekben ezeknek a targyaknak értékiikon tul nagy érzelmi jelentsé-
ge, a csaladtagok sorsat is formalo ereje van. A regény maga is legalabb annyira
targyak torténete, mint az 6ket id6szakosan birtoklé6 embereké. A ,gyakorlati itmu-
tatast” Adria igy zarja:

Végiil pedig hozzatennék még néhany gondolatot mindazok szamara, akiket érde-
kel. Azt mondjak, hogy nem hianyolom majd sem a konyveket, sem a zenét, de ezt
nem hiszem el. Azt mondjak, hogy nem ismerlek majd fel benneteket, de ne legye-
tek kegyetlenek hozzam. Azt mondjak, hogy az allapotom nem okoz majd szenve-
dést. Ezért nektek se okozzon. Nézzétek el a leépiilésemet, amely fokozatos lesz, de
megallithatatlan.'

Ezek a torténetek arra vilagitanak ra, hogy a diagndzis birtokaban a szerepl6k habi-
tusuknak megfelel6en képesek rendelkezni arrol, mi térténjen veliik késébb. Alice
és Fuszagi értéktelennek itélik magukat az emlékezetiik nélkiil, és felszabaditanak a
kornyezetiiket a gondoskodas terhe alol. A maga deriisebb médjan Munro hése is igy
tesz. Ugyanakkor mindharom torténet azt mutatja, a kdrnyezetiik értékesnek, szere-
tetre méltonak tartja 6ket a betegség késéi szakaszaban is, és meg vannak gy6z6d-
ve arrdl, hogy a szeretett személy egyéniségének lényege megmaradt. Ez az iize-
net egyrészt humanus és reményt keltd, masrészt viszont ravilagit arra, hogy a jog
egyik 6 megoldasa nem vag egybe a toérténetekbdl kirajzol6do erkdlcsi iranymu-
tatassal. Az elézetes jognyilatkozat lényege, hogy az érintett akarata érvényre jut-
hasson akkor is, ha mar nem képes azt kifejezni. Ha a csaladtagok szeretetbdl ezt
feliilbiraljak, az olyan paternalista megoldas, amely megfosztja az egyént a mélto-
sagatol. Ezek a roviden bemutatott narrativak ravilagitanak arra, hogy az elézetes
jognyilatkozat csak akkor nem vezet embertelen eredményre — hiszen a hdsok euta-
naziara, magara hagyasra buzditjak kornyezetiiket, sajat értéktelenségiiket hangoz-
tatjak — ha széles korben rendelkeziink tudassal errél a szimptomarol, és altalano-
san elfogadott, hogy a demens személyek élete értékes.

III. 2. GONDOSKODAS ES HELYETTES DONTESHOZATAL

A demenciarol szol6 regényekben a betegek allapotanak romlasaval természetes
modon bekovetkezik az, hogy a csaladtagok kezdenek roluk gondoskodni. Késobb,
amikor ez mar nem elég, vagy tul nagy terhet jelent, gyakran szakképzett apolot
fogadnak, végiil pedig egy intézményben helyezik el a beteget. Kifejezetten jellem-
z6, hogy a beteg dontési jogardl nem esik sz6 e 1épések kapcsan. Korabban mar
idéztem Enger miivének egy részletét, az édesanya intézményben valo elhelye-
zésérol. A regényben a gyerekek keresnek megoldast, az édesanyjuk nincs don-
tési helyzetben. Idekivankozik egy interjurészlet a korabban mar emlitett kutatas
anyagabdl, amelyben egy apa, aki mentalis beteg, feln6tt fiaval él, és a gondno-

19 CaBRE (5. lj.) 35. fejezet.
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ka is, igy fogalmazott: ,magaval a gyamsaggal, hat inkabb csak negativ tapaszta-
latom van, mert maga ez az intézmény ez igazabdl nem segitett, ez egy biirokrati-
kus akadalyt jelentett”.

A fiktiv torténetekbdl és a kutatasban felvett narrativ élettérténet-interjukbol
hasonlé kép rajzolodik ki: a helyettes dontéshozatal jogi keretei nagyon tavol esnek
az érintettek hétkdznapi valosagatol. Teljesen természetes, hogy az egyén, mig
képes ra, maga dont a szamara fontos kérdésekben, mint ahogy az is, hogy ami-
kor mar nem képes erre, a dontési jog (a narrativakban inkabb feleldsség) atcsuszik
a csaladtagok kezébe. Ebben az esetben az irodalom mintha szebb képet festene a
valésagnal, hiszen a helyettes dontéshozatal minden jogrendszerben 1étez6 intéz-
mény, és nem mentes a konfliktusoktol, de ezek a konfliktusok nem jelennek meg a
vizsgalt elbeszélésekben. Nem irodalmi mii, de emlitésre mélt6 a Fontos vagy nekem
cimii film, amely a helyettes dontéshozatalban rejlé visszaélési lehetéségekrdl szol.
Fontos megjegyezni, hogy a filmben egy hivatasos gondnok prébalja meg kifosztani
a gondnokoltjait, vagyis nem csaladtagok kozotti viszonyokrdl van szé. A csaladon
beliili visszaélési lehetdségek mintha tabusitva lennének ebben a korben.

Az altalam részletesebben elemzett miivek koziil négyben esik sz6 intézményi
elhelyezésrél. Két mi f6h6sét, Alice-t és Fuszagit mindvégig a csaladtagjaik gon-
dozzak - legalabbis amig kovetjiik a torténetiiket. Ahogy a betegség elére halad, a
miivekben altalaban nem meriilnek fel dontési helyzetek, konfliktusok. A Megmaradt
Alice-nek kivételes ebben a tekintetben (is), mivel ahogy Alice betegsége egy-
re sulyosabba valik, 6 és a férje komoly dilemma elé keriil, John ugyanis remek
allasajanlatot kap egy masik varosban. Alice nem akar koltdzni, és a lanyai mellé
allnak:

— Apa, ez az utolso esélylink, hogy egyiitt lehessiink. Nem mehetsz el New Yorkba,
nem veheted el t6liink ezt az esélyt.

— Nézd, ha elfogadtad volna az NYU ajanlatat a Brandeis helyett, annyi id6t tolthet-
nél vele, amennyit csak akarsz. Te is dontottél, én is dontok.

— Es anyanak miért nincs beleszolasa a dontésedbe? — kérdezte az anya.

— Nem akar New Yorkba koltozni — tette hozza a szinészné.

— Te sem tudod, hogy mit akar — mondta John.

— Megmondta, hogy nem akar. Gyeriink, kérdezd meg! Csak azért, mert Alzheimere
van, nem jelenti azt, hogy ne tudna, mit akar és mit nem. Hajnali haromkor rantot-
tat akart piritéssal, nem miizlit vagy szalonnat. Es egyaltalan nem akart lefekiid-
ni. Te azért nem veszed figyelembe, hogy mit akar, mert Alzheimer-kéros — mond-
ta a szinésznd.

Ja, rélam beszélnek...>°

Alice tehat a lanyaival, férjével marad a regény végéig. A MielGtt a kavé kihiil

Fuszagijanak torténetét is csak addig kovetjiik, mig a felesége még tud gondoskod-
ni réla, és a torténetben benne rejlik, hogy Kohtake, mivel a foglalkozasa apolond, el

20 Genova (5. 1j.) 278.
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tudja majd latni, nem lesz sziikség arra, hogy masok gondoskodjanak rola, de ennek
a terheir6l, praktikus kovetkezményeirdél nem esik szé.

A tobbi karakter el6bb-utobb valamilyen intézménybe, otthonba keriil. Ezeknek az
abrazolasa legtobbszor sotét. Bernlef regényében, mire Marteen bekeriil egy intéz-
ménybe, mar csak nagyon toredékesen érzékeli maga koriil az eseményeket, de ez
a banasmod nem mentes az erészaktol, Marteent leszijazzak, gyogyszereket adnak
be neki. Cabré megzavarodott Adriajat meglopjak. Fiona kellemes helyen él, de az
otthonban a sulyos esetek az emeleten vannak, és a novellaban végig fenyeget6en
jelen van az emeletre keriilés lehet6sége:

Meg kellene tudnia, gondolta [Grant], hogy mi megy végbe az emeleten, ahol azo-
kat tartjak, akik, mint Kristy mondta, mar tényleg veszitettek. [...] Felment a 1ép-
cs6n, de odafent az ajto zarva volt, kulcsa csak a személyzetnek volt hozza. [...] Mit
csinalnak azok, akik veszitettek?

— Némelyik csak il - mondta Kristy. — Van aki iil, és sir. Mas meg torka szakadtabol
ordit. Ne legyen ra kivancsi.

Ami a dontéseket illeti, az intézményben lakok mar nem hozhatnak sajat dontése-
ket. Fionat elszakitjak szerelmétdl, és semmit nem tehet ez ellen. A legtobb karak-
tert ugy abrazolja az ir6, mint akinek ebben a szakaszban mar nincs is meg az a
képessége, hogy dontson, mivel a fontosabb, 6sszetettebb problémakat nem tudjak
értelmezni. A gondnoksag, a jogi relevanciaju dontések meghozasanak modja nem
meriil fel ezekben a térténetekben.

IV. 0SSZEGZES

Ebbél a rovid tanulmanybol szamos kérdés adodik. Egyrészt, reményeim szerint
felvillantja, milyen kiterjedt irodalma van elsésorban az Alzheimer-kérnak, és ezek
milyen értékes empirikus anyagot szolgaltatnak a jog és tarsadalmi valosag kozot-
ti ellentmondéasok megértéséhez. Ami a jogi oktatast illeti, a Megmaradt Alice-nek
olyan mii, amely mélyen, érzékenyen és hitelesen mutatja be az Alzheimer-kort, és
alkalmas arra, hogy ,érzékenyitse” a diakokat erre a kérdésre. Mivel film is késziilt
beldle, kdnnyen beilleszthet6 az egyetemi tananyagokba, és kifejezetten hasznos
lehet a didakok szamara, hogy megértsék a jogi szabalyozas tarsadalmi, emberi
kovetkezményeit, amikor a cselekvéképesség, tamogatott és helyettes dontéshoza-
tal témajaval foglalkoznak.

Emellett e rovid elemzés fontos tanulsaganak tartom, hogy téves lenne az iro-
dalmi miivekbdl kirajzolodé képet mérceként beallitani. A vizsgalt torténetekben
megjelenik a demens betegek életének értéktelenségének gondolata, az érintettek
ettdl valo félelme, és a csaladtagok szeretetének idealizalasa és az ebbdl fakado
paternalizmus kritikatlan elfogadasa. Ugyanakkor, ha hihetiink az irodalmi narra-

2 Munro (5. 1j.) 331.
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tivakbol kirajzolodo képnek és az eddigi kutatasi eredményeinknek, a jogi intézmé-
nyek teljesen idegenek, irrelevansak és értelmetlenek az érintettek szamara, a jog
e téren teljesen elszakadt a szabalyozni kivant tarsadalmi valosagtol, nem all mar
vele egészséges fesziiltségben, igy nem alkalmas annak formalasara sem, pedig
erre az érintettek — potencialisan mindannyiunk — mélt6saganak megdrzése érde-
kében nagy sziikség lenne.
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