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ABSZTRAKT Az autizmus spektrum zavarok tiineti képe rendkivil nagy heterogenitast mutat az érin-
tett populacié korében, az élethosszig tartd allapot megjelenését szamtalan tényez6 befolyasolhatja.
Jelenleg nem létezik olyan bioldgiai terapia, mely az allapot kezelését maradéktalanul lehet6vé tenné.
A tanulmany az intellektualis képességzavarokban érintett személyek helyzetét egyarant fel kivanja tarni.
A szocio-kommunikacios és viselkedéses terlileten megnyilvanuld nehézségek a fogyatékossaggal él6
személyek életvitelét markansan meghatarozhatjak, mely altal az 6nallé dontéshozatal folyamata, az
egészségi allapot jellegének felismerése, megértése, a segitségkérés lehetGségeinek megragadasa aka-
dalyt képezhet. Tarsult, stlyos egészségi allapotok esetében az életvégi dontések meghozatala szamtalan
etikai és jogi kérdést vet fel, kovetkezetes eljarasrend nélkiil pedig a szubjektivitas tényével is szamolni
kell élet-halal mérlegelése esetén. Az egyénre adaptalt edukacio és hiteles tajékoztatas az egészségiigyi
dolgozdk és a kliensek helyzetét nagymértékben befolyasolhatjak az interakcidk soran. A déntéshozok
vitai régota folynak, féképp kiilfoldi tanulmanyokat olvashatunk a témaban. Ugyan hazank jogszabalyi
kornyezete eltér a nemzetkozi helyzettdl, mégis fontos kompetenciakra és alapvetd hianyossagokra hiv-
hatja fel a figyelmet az eutanazia és az asszisztalt ongyilkossag témaja.

Kulcsszavak: autizmus spektrum zavarok, intellektualis képességzavarok, egészségiigy, eutanazia, asz-
szisztalt ongyilkossag

Difficulties in end-of-life decisions in the case of intellectual disability
and autism spectrum disorders

ABSTRACT Symptoms of autism spectrum disorders show extremely high heterogeneity in the
population, the appearance of lifelong condition can be influenced by countless factors. Currently,
there is no biological therapy would enable the treatment of the condition. The study aims to explore
both the situation of persons with intellectual disabilities. Difficulties manifest in socio-communication
and behavioral fields can significantly determine the way of life of persons with disabilities. These areas
can impede the process of independent decision-making, recognizing and understanding the nature
of health conditions, and taking the opportunity to ask for help. In case of comorbidities, serious
health conditions, making end-of-life decisions raises countless ethical and legal questions. Without a
consistent procedure, when considering life and death, subjectivity can lead to undesirable situations.

! Koszonetnyilvanitas: Ezaton is szeretnénk koszonetiinket kifejezni a Pécsi Tudomanyegyetem, Egészségtudo-
manyi Kar, Egészségtudomanyi Doktori Iskola felé, hogy tamogattak a tanulmany megjelenését.
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Individualized education and authentic informations can make a big difference in how healthcare
workers and clients interact. Decision-makers have been debating the issue for a long time, we can
mainly read foreign studies on the subject. Even though the legislative environment of our country
differs from the international situation, the topic of euthanasia and assisted suicide can draw attention
to important competences and fundamental deficiencies.

Keywords: autism spectrum disorders, intellectual disability, healthcare, euthanasia, assisted suicide

BEVEZETES

Autizmus spektrum zavarok és intellektualis képességzavarok esetén a tdbbnyire organikus
okokra visszavezetheté allapotok tiinetei miatt (American Psychiatric Association 2013) a
tarsadalmi részvétel korlatozottsagat tapasztalhatjak meg az érintettek (World Health Or-
ganization 2001). A stigmatizacid, kirekesztés, a mindennapi életvitel és a megélhetés nehéz-
ségei olyan er0s befolyasold tényezok, melyek megfelel6 segitség hianyaban az élet lezarasaval
kapcsolatos elhatarozasokhoz vezethetnek (Tuffrey-Wijne — Curfs — Hollins — Finlay 2023).

Bar Magyarorszagon az eutanazia nem legitim eljarasmod, 6sszességében a téma sarkala-
tos példakon keresztiil vezet ra arra, hogy a képességbeli korlatok milyen sulyos helyzeteket
generalhatnak az érintett életében.

A tanulmany f6 célja szisztematikusan 6sszefoglalni a PubMed adatbazison alapul6 2010-
2022 kozott megjelent nemzetkozi kutatasi példakon keresztiil az életvégi dontésekhez veze-
t6 ut, valamint a dontések folyamatanak nehézségeit.

Az eredmények azt mutatjak, hogy a szakembereket is jelentds kihivas elé allitja az eutana-
ziara vonatkozo kérelmek elbiralasa az allapot specifikus ismérvei miatt (Tuffrey-Wijne —
Curfs — Hollins — Finlay 2023). Az érintett belatasi képességének korlatozottsaga miatt nehe-
zen képes mérlegelni a folyamat végkimenetelét (Friedman — Helm — Woodman 2012). Az
egészségligyi dokumentaciok hianyos adatai miatt azonban a kutatasok egy része jelentés
nehézségekbe utkozik, igy a téma mélyrehatobb, alaposabb ismerete vezethet a probléma
pontos kivaltd okainak feltarasara, és eszkozolhet olyan megoldasi stratégiakat, melyek az
érintetteknek tamogatast nyujtanak (Kim — De Vries — Peteet 2016). Valamennyi ellatorend-
szer még nem képes megfelel6 modon reagalni az érintettek sziikségleteire és a végzetes kime-
netli megoldasok helyett tényleges segitséget nyUjtani (Trollor — Srasuebluk — Xu — Howlett
2017).

ELMELETI HATTER

Autizmus spektrum zavarok

Az autizmus spektrum zavarok diagnozis élethosszig tartd, az élet minden teriiletére kiterjedd
allapotot jelol (American Psychiatric Association 2013). Az el6fordulasi gyakorisagi adatok
alapjan a vilag népességének akar 2%-at is magaba foglalhatja az emlitett epidemiolégiai mu-
tatd (Zablotsky et al. 2015, Lyall et al. 2017). Az autizmus klinikai képe rendkiviil variabilis le-
het viselkedéses jellemz6i mentén. A kdlcsonds kommunikacié és szocidlis interakciok nehe-
zitettsége, valamint a sztereotip, repetitiv érdeklédési, aktivitasi és viselkedési mintazatok
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(American Psychiatric Association 2013) egyénre adaptalt segitségnyujtast és gondosan kiala-
kitott apparatust kivannak meg, hiszen a tarsas vilag megértésének nehezitettsége a jogérvé-
nyesités és dontéshozatali folyamatok mindségét és kimenetét is szamottevéen befolyasolni
képesek (The National Autistic Society 2013).

Intellektualis képességzavarok

Az intellektualis képességzavarok diagnozisanak kritériumai esetében az intellektualis teljesit-
ményben megmutatkozo atlag alatti 70 1Q pont eltérést, a személy koranak és kulturalis hova-
tartozasanak nem megfeleld, legalabb két teriileten a funkcionalis és adaptiv miikodésben
megnyilvanulé differenciakat értjik, az allapotra jellemzé korai, 18 éves kor eldtti kezdettel
egyetemben (American Psychiatric Association 2013). Az emlitett fogyatékossagi kategoria a
népesség 1-3%-at érintheti, az allapot a fejlédésmenetre tartds hatassal van (Salvador — Carulla
2011).

Egészségiigyi vonatkozasok

Ha az intellektualis képességzavarra, mint az autizmus komorbid allapotara tekintiink, maga-
sabb mortalitasi aranyokat tapasztalhatunk (Hirvikoski et al. 2016), tovabbi gyakori tarsult
allapotokként emlithetiink pszichiatriai, mentalis, genetikai, neuroldgiai és fejlodési rendelle-
nességeket is (Scottish Intercollegiate Guidelines Network 2016, Schendel et al. 2016).

Intellektualis képességzavarok fennallasa esetén a betegségek diagnosztizalasa teriiletén
nagy késedelem tapasztalhatd, mely a beavatkozasi stratégiak és eljarasok nagymértékii mo-
dosulasahoz vezethet (Emerson — Hatton 2014). A komorbid betegségekre, tarsuld fogyaté-
kossagokra vonatkozo6 adatok rendkiviili valtozatossagot mutatnak az érintett populaciéban
(Einfeld - Ellis — Emmerson 2011). A kronikus betegségek és kovetkezményeik altal kivaltott,
tobbek kozott egészségiigyi vonatkozasi problémak megnehezithetik az érintett populacié
életvégi dontéseinek etikai és jogi aspektusait is (Bekkema et al. 2014). EgyenlGtlenséget tapasz-
talhato az egészségligyi ellatashoz val6 hozzaférés terén, amely az életvégi ellatasra is kiterjed.
A tarsadalmi kirekesztés, diszkriminacio aldozatai, korabbi haldlozas rata jellemzi a targyalt cso-
portot a tipikusan fejl6édé populaciéhoz képest (Trollor — Srasuebluk — Xu — Howlett 2017).

A tarsadalmi, illetve financialis perspektivakban megnyilvanulé hatranyos helyzet (Hen-
ninger — Taylor 2012, Howlin — Moss — Savage — Rutter 2013), mindamellett pedig az egész-
ségligyi szolgaltatasokhoz val6 kedvezitlen/elégtelen hozzaférés (Nicolaidis et al. 2015), a
nem megfelel6en képzett személyzet (Zerbo — Massolo — Qian — Croen 2015) és a poliphar-
macia (Lake — Balogh — Lunsky 2012) paraméterei mind-mind hozzajarulhatnak a tobbletha-
land6sag mértékéhez. A vizsgalatok jol korvonalazzak, hogy a betegséggel Gsszefliggb halal-
okok — gyakori sériilések, mérgezés, Gnkarositod tevékenységek —, kiemelkedé adatoknak mi-
néslilnek az autizmusban érintettek esetében (Schendel et al. 2016).

Az eutanazianak, illetve az asszisztalt ongyilkossagnak is onkéntes és jol megfontolt
dontéseken kell alapulnia. Jévahagyasahoz elbiralasra keriil, hogy az érintett valoban elviselhe-
tetlen szenvedést él at és az allapot javulasa nem vetitheté el6re. A beteg atfogd tajékoztatasa
megtortént, és nincs egyéb ésszer(i alternativa véleményének megvaltoztatasara és kezelésére.
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Valamint egy tovabbi fiiggetlen orvosszakérté is a korabbiakkal megegyez6 modon foglalt
allast (Appelbaum 2017, Tuffrey-Winje — Curfs — Finlay — Hollins 2018).

PROBLEMAFELVETES

Ugyan a fogyatékossagtudomanyi teriileteket vizsgal6 kutatasok szamaban az utdbbi évek-
ben novekvo tendenciak figyelhetok meg, mégis azt mondhatjuk, kevés holisztikus megkoze-
litést alkalmazo, a testi és lelki egészségre épplgy kiterjed6 tanulmanyokat talalunk; kivalt-
képp hianyz6 adatnak minésiilnek az érintettek bevonasat célul kitliz6 kutatasi jelentések
(Croen et al. 2015).

A dontéshozatali képességiikben korlatozott személyek életében is addédhatnak olyan
meghatarozo helyzetek, melyek soran korlatozott belatasi, dontéshozatali képességeik miatt
masok rendelkeznek helyettiik, nyilvanitjak ki akaratukat. Eletviteliiket érintd kérdésekben
tehat fennallhat annak valoszin(isége, hogy tényleges sziikségleteiket a kdrnyezet rosszul értel-
mezi, kevéssé biztosit lehetdséget életének iranyitasara (American Association of Intellectual
and Developmental Disabilities 2011). A targyalt sériilékeny csoportok potencialis veszélynek
lehetnek kitéve, alacsonyabb szinvonall és diszkriminativ életvégi ellatasban részesiilhetnek
(National Autistic Society 2013, Bekkema et al. 2014). Intellektualis képességzavarokban érin-
tett személyek esetében kutatasi jelentések gyakran hivatkoznak az életvégi rendelkezéseik
figyelmen kivil hagyasara. (Kingsbury 2010).

Belgiumban az els6 eutanaziaval kapcsolatos biintet6jogi vizsgalat egy autizmus spektrum
zavarokkal diagnosztizalt n6 torvénytelen meggyilkolasanak gyantja miatt tortént. Az orszag
teriiletén pszichiatriai okok miatt alapos indokkal engedélyezett az eutanazia. A depresszio, a
személyiségzavar és az autizmus azon leggyakoribb allapotok egyike, amelyek miatt az irrever-
zibilis folyamatra vonatkozdan kérelmezik az eljaras engedélyezését. Szakértok szerint az eset
az egészségligyi szakemberek, foképp az orvosok szamara hordoz szimbolikus jelentést, hogy
koriiltekint6bbé, dvatosabba valjanak a folyamat elrendelésében (Day 2018).

Az autizmus spektrum zavarok és az intellektualis képességzavar esetén is nélkiilozhetet-
lennek bizonyul azon informacidk halmazanak megismerése, mely az egészségtigyi allapothoz
meért igények iddbeli valtozasara hivatott reagalni mentalis, fizikai, érzelmi, valamint a testi
valtozasok tekintetében (National Autistic Society 2013).

Az autondmia, az 6nallé6 dontési képesség kérdése szamtalan vitat hivott mar életre,
melyet a populaciot érint6 kockazatok elemzésénél és kezelésénél célszer(i targyalni az egész-
ségligyi ellatorendszer adekvat kialakitasaval, oregedéssel kapcsolatos valtozasokra adott re-
akciokkal, a kiszolgaltatottsag érzés mérséklésével, tovabba a pszichés és csaladi terhek csok-
kentésével egyetemben (Gill 2010, Mendz — Kissane 2020).

A holokauszt soran alkalmazott hitleri T4 program stratégiajaként a fogyatékkal éI6 sze-
mélyek reprodukciojat akadalyoztak, megtiltottak hazassagukat, elGsegitették az abortusz
gyakorlatanak meghonositasat, az eutanaziara pedig irgalmas halalként hivatkoztak a gyo-
gyithatatlan betegségben, allapotban szenveddk esetén. Ugy tekintették, hogy képességeik
hianyaban méltatlanok az életre, nem tudnak a tarsadalom szamara produktiv tagga valni. Az
eutanazia gyakorlata ezért kiilondsen érzékeny témanak tekinthet6 az érintettek korében
(Fioranelli et al. 2017).
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MODSZEREK

A PubMed adatbazisban 2010-2022 kozott ,,autism” és ,euthanasia” kulcsszavak 9, az ,aut-
ism” és ,assisted suicide” keresGszavak 2 talalatot eredményeztek. ,Euthanasia” és ,intellectual
disability” szavak 14 talalatot "assisted suicide” és ,intellectual disability” kulcsszavak 7 keresé-
si talalatot indukaltak. A kutatas soran az ,end of life” és ,autism”, valamint az ,intellectual
disability” kulcsszavak alapjan a 141, illetve 239 eredmény koziil olyan attekint6 kozlemények
adatai kerultek szelektalasra, amelyek a témaban relevans kutatasokat feldolgoztak, értékelték
és Osszefoglaltak. Az atfedd tartalmak is kisz(résre kerliltek a témahoz nem kozvetlenil kap-
csolddé tanulmanyokkal egytitt. Tovabba az életvégi dontési folyamatokkal és koriilmények-
kel kapcsolatos kutatasokat szandékoztunk feltarni, hogy az életvégi kérdéseket kontextusba
helyezziik; ezaltal 34 tanulmany eredményeit 6sszegezziik a tovabbiakban, leginkabb a fejlesz-
tésre szorulo teriileteket hangsulyozva.

EREDMENYEK

Egészségiigyi szakemberek kompetenciai

Az életvégi dontésekben az érintett személy szerepe jelenleg minimalisnak tlinik (Bekkema et
al. 2013). A részvétel hianyanak okait nem kizarélagosan a kommunikacios kihivasok jelentik, a
gondozassal kapcsolatos adekvat oktatas helytelen feltételezéseket general, tévesen megerGsi-
tést nyer a beleegyezési képesség hianya, a torvényes eljarasmodok meghatarozasanak elmara-
dasa kovetkezetesen elérhetetlenné teheti peres eljarasok esetében a vadak igazolasat (Lotan —
Ells 2010, Friedman — Helm — Woodman 2012). Az orvosi személyzet és a multidiszciplinaris
team tagjai nem ismervén alaposan az egyén gondozasat, félreértelmezhetik a személy viselke-
dési mintait, fogyatékossaguk részeként tehetnek ra utalast, mely a tarsas érintkezés folyaman
nagymértéki kellemetlenséghez vezethet (Miller 2006). A témaban tapasztalatokkal nem, vagy
csekély mértékben rendelkezo egészségligyi szakemberek tévesen feltételezhetik, hogy az érin-
tett életmindsége fogyatékossagabol eredendéen csdkkent mértékd, a halal szamara enyhiilést
jelenthet, illetve szabadulast az egyén és csalad szimara a folyamatos szenvedést6l (Wagemans
et al. 2010, Bekkema et al. 2013). Visszafordithatatlan kovetkezményekkel jarhatnak azon hibas
feltételezések, miszerint a diagndzis megértésének képessége hianyzik, tehat az érintett nem
tudja kinyilatkoztatni allaspontjat a kezelést illetéen (Johnson 2010, Huneke — Gupta - Hal-
der — Chaudhry 2012). Jelen emlitett problémak a szakembereket bizonytalanna tehetik, vala-
mint elidézhetik a félretajékoztatast (Wagemans et al. 2013).

Dontési részvételt érintod kérdések

Wagemans et al. (2013) alapjan az altaluk vizsgalt lakéotthonokban az életfenntarté kezelések
felfliggesztése tobb mint kétszer magasabbnak bizonyult az intellektualis képességzavarok-
ban érintettek esetében mas fogyatékossagi csoportokhoz képest. Az érintett fogyatékossaga-
nak mértéke is egy olyan meghatarozé tényez6nek tekinthetd, amely befolyasolé hatassal birt
a kezelésrol torténd rendelkezéseket illetéen. Az életvégi dontésekben az érintettek kevéssé,
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mig hozzatartozdik, torvényes képviselGik és gondozdik gyakran meghatarozébb szereppel
birtak. A hozzatartozo6k az eutanaziaval kapcsolatos tapasztalataikat humanusabb eljarasként
illették, mint az 6ngyilkossagot, el6bbi esetében a gyasziddszak kevésbé bizonyult érzelmileg
megterhelonek. A helyzet sulyossagabdl addddan értekezések hivjak fel figyelmiinket arra,
hogy a gyaszol6 hozzatartozo6 ongyilkossagaval is végzddhet a folyamat (Pompili 2013).

Az életvégi dontéshozatali folyamatokban valé részvétel biztosithatja az egyének szamara,
hogy kontrollalhassak sajat haldlukat. Az, hogy rendelkezhetnek életiikrdl, sajat akaratukat
kinyilvanithatjak, javitotta a haldoklasi folyamat minGségét, valamint alapvetd szerepet jat-
szott a halal jelenségének konnyebb elfogadasaban (Detering — Hancock — Reade — Silvester
2010, Granda-Cameron — Houldin 2012). Azon hiedelmek ellenére, hogy az életvégi problé-
mak megvitatasa biztosan noveli a betegek szorongasat, meglévé bizonyitékaink nem ta-
masztjak ala egyértelmien (Bernacki — Block 2014). Az életvégi kérdésekre vonatkozoé elja-
rasok nem szabvanyositott keretek kozott miikodo folyamatok (Ellison — Rosielle 2008, Ver-
hofstadt et al. 2019). Egyedi esetekben altalanosan megfogalmazott protokollok kovetése
hibas eredményekhez vezethet. A probléma felismerése, megértése és a sziikségesnek bizo-
nyulé keretrendszer kialakitasa, permanens feliilbiralasa és moédositasa kardinalis jelentdségti
lenne. A szabvanyok kidolgozasa valdban nehéz folyamatnak bizonyul (Oldreive — Waight
2011). A dontéshozatali képesség korlatozottsaga esetében is ajanlott tajékoztatni az érintett
feleket, érdekl6dni akaratukrol, kivansagaikrol, még akkor is, ha a torvényes képvisel jar el a
dontésben. Amennyiben a dontéshozd személyének elérésére iranyuléan minden méd meg-
hitsult, akkor a személy érdekeit legnagyobb mértékben figyelembe véve sziikséges cseleked-
ni (Naef — Holzle-Baumann - Ritzenthaler-Spielmann 2012).

A csalad altal nydjtott segitségadas, magan szolgaltatasok, valamint a kdzszolgaltatasok
nem bizonyulnak elegendének a személy timogatasara iranyuldan, igy ajanlasok sirgetnék a
személyre szabott hatdsagi tamogatasi csomagok kidolgozasat. A szakemberek rendszerbeli
szerepeit definialni kell, mely az érintett személyek szlikségleteire megfelel6en reflektal
(Naef — Hélzle-Baumann — Ritzenthaler-Spielmann 2012). Osszességében aggodalomra ad
okot, hogy a halal a megfelel6 szocialis tamogatasok alternativajaként szolgalhat, az egészség-
Ugyi szakemberek jogkoreit még korultekintébben sziikséges szabalyozni (Appelbaum 2017).
A pszichiatriai tiinetek és hatasaik veszélyeztethetik a személy dontéshozatali képességét, va-
lamint nem lehetiink elég bizonyosak abban, hogy egy személy pszichiatriai allapota kezelhe-
tetlen, igy erkolcsileg elfogadhatatlan kockazatokat rejthet magaban a nem korultekint6en
mérlegelt beavatkozas (Hatherley 2019).

A haldl témajara iranyuld célzott beavatkozasok kovetkeztében a személyzet altal kezde-
ményezett parbeszéd megsokszorozddott, a részvevok tobb, mint 70%-a esetében nem volt
olyan esemény, amely nagyon kellemetlennek bizonyult volna, kozel 80%-uk pedig elégedet-
ten nyilatkozott a helyzetekrdl. A beszélgetések altalaban egy hir altal inditott eseményhez
kotédtek, néhany percet foglaltak magukba. A résztvevoket képzett személyzet tamogatta,
akik jol ismerték az altaluk gondozottakat. A vizsgalat utan a beavatkozasban részesiil cso-
portban a szorongas szignifikansan csokkent (p=0,001). A kutatok javasoljak a személyzet
edukalasat, hogy tobbféle stratégiaval rendelkezzenek a parbeszédre alkalmas helyzetek ko-
vetkezetes megkonstrualasa érdekében (Stancliffe et al. 2020).

Moro — Savage — Gehlert (2017) alapjan nem ismert olyan atfogd adatok megléte, mely az
érintett személyek haldoklasi folyamatainak és gondozasanak koriilményeit, helyszinét, a don-

24 | TRIXLER B., PUSZTAFALVI H.



Vol. 34. (2023) No. 1. | DOI 10.48007esely.2023.1.2 E S é | y

www.esely.org

téshozatalban betoltott szerepiiket gondosan felvazolja. Azok a segit6 személyek, akik a gon-
dozasi folyamatok miatt hosszu tavon kapcsolatban alltak az érintett személyekkel, szimukra
értelmezhet6bbé valtak a viselkedéses jellemzdék (Olson 2008).

A gondozasi folyamatok szabalyozasa, jellemzoi

Az ismeretek atadasanak formalis és informalis eszkozeit alkalmazva sziikségessé valik az élet-
tervezéssel, az egyén érzelmi folyamatainak megértésével és a halalrol torténé kommunikaci-
6s modokkal kapcsolatos készségek fejlesztése a gondozdok korében. A terminalis diagndzis
kozlésére elegend6 idot kell forditani, melyet a személy képességeinek elGzetes felmérése el6z-
z0n meg. Az életvégi kérdések megbeszélése valamennyi résztvevo szamara hasznosnak bizo-
nyult, foképp, ha adaptalt médokon, a megértés tamogatd eszkdzok alkalmazasa révén jartak
el. A targyalt populacio véleményének kifejezésére a hagyomanyos verbalis iton nem minden
esetben van lehetdség, tehat tovabbi kutatasokra van sziikség a személy sziikségleteire és ta-
pasztalataira iranyuldan. A kapacitasok meghatarozasrdl is személyre adaptalt dontési eljara-
sok hivatottak rendelkezni, mindamellett, hogy egyértelm(i szabvany eredményezheti haté-
kony kapacitasértékelé-rendszerek kialakitasat (Kirkendall — Linton - Farris 2016). A kor-
manyzat szabalyozo tevékenysége is szerepet jatszik abban, hogy a tarsadalom tagjai hogyan
reagalnak a sériilékeny csoportokra. A konzekvens politika fellépés segithet tisztazni a kozin-
tézmények funkcidit, a dolgozok fogyatékossagiigyi-ismereteit (Tuffrey-Wijne — Rose 2017),
tamogathatja a gondozasi tervek adaptiv kialakitasat és a kornyezeti feltételek megteremtését
(McKenzie — Mirfin-Veitch — Conder — Brandford 2017).

A specifikus terapias jellegli beavatkozasok kialakitasanak hianya mentén az o6ngyil-
kossaghoz vezetd Ut valos jelenség (Dodd — Doherty — Guerin 2016). A szorongas és depresz-
szi6 rizikdfaktornak mindsiilnek a spektrumon lévé emberek korében (Mayes — Gorman —
Hillwig — Garcia — Syed 2013).

Az egészségligyi személyzet altal joszandékkal, 6nmaguk és a paciensek védelme érdeké-
ben alkalmazott stratégiak valdjaban nem bizonyulnak hasznosnak. A parbeszéd kialakitasara
alkalmas helyzetek elkeriilésének negativ kovetkezményei lehetnek, az ismeretatadas hianya
félreértésekhez és a gyasz folyamatanak bonyolult lezajlasahoz vezethet (McEvoy — Hayes —
Hasking — Rees 2017).

Delbeke (2012) alapjan felvetddnek érvek és ellenérvek is az élethosszig tarté segitségnyu;-
tassal kapcsolatban. Hiszen szenvedéseik ugyanugy elviselhetetlen allapotot eredményezhet-
nek, mint a szomatikus problémak. A f6 érv az életfenntarté beavatkozas ellen az, hogy az
ongyilkossag megel6zése a pszichiatriai ellatas elsodleges célja és a pszichiaterek képzésének
kulcsfontossagu része. Amennyiben a beteg allapotaban jelen ismereteink szerint javulas nem
érhet6 el, valamint tovabbra is elviselhetetlen szenvedés jellemzi mindennapijait, és kitart a
halalvagy mellett, a dontéshozoknak ajanlott elfogadnia e kivansagok érvényességét. A pszi-
chiatriai gyakorlatban nem elkeriilhet6 6ngyilkossagokra is érveket emlit a szakirodalom, mely
alapjan az érintetteket egyediilallé bio-pszicho-szocialis profillal rendelkezéknek titulaljak.
A koncepciok mellett szimos érv és ellenérv sorakoztathaté fel (Sadock 2012). Az Autistic
Self-Advocacy Network (2019) adatai alapjan 5 év leforgasa alatt vilagszerte tobb mint 650
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fogyatékkossaggal él6 ember vesztette életét gondviselGik és gondozdik ltal. A halal és téma-
jat feloleld ajanlasok segithetnek tudatositani a tarsadalmat.

A kutatasok korlatozott lehetéségekkel birnak a halotti anyakonyvi kivonat adatainak, az
orvosi feljegyzések feldolgozasanak tekintetében, a halal korilményeinek pontos feltarasa
korlatokba utkozik. Az intellektudlis képességzavarokban érintett személyek halaleseteinek
kezelhetGsége hatszor magasabb értéket jelenthet, mint amennyire valoban sor keriil (Hos-
king et al. 2016).

Az életvégi ellatas tervezés

Wicki (2016) keresztmetszeti felmérése alapjat svajci lakdotthonokban tartdézkodé 45 f6 intel-
lektualis képességzavarral diagnosztizalt személy képezte, akik a vizsgalt id6szakban vesztet-
ték életliket. Koziiliik 28 esetben sziiletett életvégi dontés. 22 f6 részestlt fokozott fajdalom-
csillapitasban vagy tiineti kezelésben, mig 19 f6 esetében felfliggesztették a kezelés, nem alkal-
maznak mesterséges taplalast, vagy gépi lélegeztetést. 10 lakos kapott palliativ szedaciot.
Végiil 1 személy esetében asszisztalt ongyilkossag tortént.

Hunt et al. (2019) 157 fét szamlalé mintajaban az intellektualis képességzavarokkal diag-
nosztizaltak tobbségében férfiak voltak, a halal bekdvetkeztének legfébb okai a rak, a sziv- és
érrendszeri betegségek, a légzdszervrendszerrel kapcsolatos betegségek voltak. Az autizmus
az esetek majdnem 11%-aban komorbid allapotot jelentett. A halal bekdvetkezése az esetek
kozel 21%-aban varatlanul tortént, a minta 34%-a pedig legfeljebb 6 hdnapon beliil vesztette
életét. A gondozasi intézményekben nyujtott ellatas minGsége altalaban jo értékelést kapott,
ugyanakkor a korhazi ellatas kevésbé eredményezett megfelelé mindsitést, kiilonosen a
neurotipikus populaciohoz képest. A valaszadok nagyjabol 74%-a érezte ugy, hogy az érintett
idedlisabb kortlmények kozott halt meg, amennyiben otthonaban vesztette életét (p<0,01).
Az elhunytak kicsit tobb, mint 40% esetében megadatott a valasztasi lehet6ség a halal helyszi-
nét illeten. A jelentések szerint kozel 78% feltehetéleg nem volt tudataban annak, hogy hal-
doklik. Nem bizonyult valészintibbnek a lakossaghoz képest, hogy tobb intellektualis képes-
ségzavarral diagnosztizalt személy vesztette életét korhazban, ugyanakkor nagyobb valészini-
séggel részeslilnek tamogatott életvitelben és bentlakasos gondozasban életkoruk elére
haladtaval. Az elhunytak Gsszetett egészségiigyi, funkcionalis és viselkedési sziikségletekkel
rendelkeztek.

Thienpont et al. (2015) retrospektiv elemzéssel, ambulans pszichiatriai klinikai kdrnyezet-
bdl nyertek ki beteg adatokat. A leggyakoribb diagnozisokat a depresszio, személyiségzavar és
autizmus spektrum zavarok jelentették, az érintettek 90%-anal tobb komorbid allapotot diag-
nosztizaltak. Az esetek majdnem felében engedélyezték az eutanaziat. Sok szakmabeli aggo-
dalmat fejezte ki annak tekintetében, hogy mentalis egészségligyi problémakkal kiizd6 bete-
gek ily médon halnak meg. Felvetédik tehat a kérdés, hogy az autizmus megalapozott okat
képezheti-e az eutanazianak, illetve, hogy a hozzaférést sziikséges-e korlatozni pszichiatriai
betegek esetében. Egyes szakirodalmi jelentések azt mutattak, hogy a nék gyakrabban keriil-
tek a mentalhigiénés szolgaltatasok korébe (Meadows et al. 2002), és a mentalhigiénés szol-
galtatasok igénybevétele iranti igény is jelentdsen magasabb volt koriikben, mint a férfiaknal
(Wang et al. 2013). A pszichiatriai betegek fiatalabb korban (median 47 év) kérvényezték az
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életiik befejezésére iranyuld beavatkozasokat. A gyanujelek kovetkeztében diagnosztikai ki-
vizsgalas ala vont, illetve az autizmus diagndzissal rendelkezé csoportbdl egylittvéve tobb
mint az esetek felében jovahagytak az eutanaziat. A klinikai felvétel utan az autizmus diag-
nosztizalasanak kezdeményezése majdnem 70%-ban vezetett diagnoézishoz. A pszichiatriai
zavarok korabban jelentkeznek és tartdsabban fennallhatnak, mint egyes szomatikus betegsé-
gek. Ez a pszichiatriai allapotok Gsszetett természetét is tiikrozheti, illetve komplexitasa vezet-
het a kezdeti alul diagnosztizalasahoz, igy az eljaras megkezdése el6tt deriilhet csak ki, hogy
bizonyos személyek valdban beletartoznak adott fogyatékossagi kategdriaba (Thienpont et al.
2015).

A pszichiatriai betegek eutanaziaja, vagy asszisztalt ongyilkossaga tekintetében novekszik
az elfogadasi arany Belgiumban és Hollandiaban. A legtobb személy kronikus, sulyos allapotd,
mar ongyilkossagot megkisérelt, pszichiatriai korhazi kezelésekben részesiilé személy volt. Az
érintettek tobbsége szocialisan elszigetelten élt, az autizmus korkép 17%-ban jelent meg. Az
eljarasban kizarolag egy pszichiatriai szakért6 tevékenysége, illetve a szakérték kozotti nézet-
eltérések veszélyeztették a torvényes kereteknek megfeleld, kell6 gondossaggal megalapozott,
gyorsabb dontéshozatali folyamatokat (Kim — De Vries — Peteet 2016). Ez jelentds népegész-
ségligyi problémat idézhet el6 (World Health Organization 2012). A résztvevék 52%-a kisérelt
meg ongyilkossagot, sokuk tobbszor is megprobalta. A vizsgalatban résztvevok 70%-a né volt,
megkozelitleg 22% esetében legalabb 3 tarsult betegséget tapasztaltak, a minta 24%-a 30 és
50 év kozott volt. Az értintettek 27%-a Uj orvostol részeslilt az életet lezar6 beavatkozasban,
minddssze 11%-ban tortént konzultacio vagy fluggetlen pszichiatriai véleményezés, 24%-ban a
szakemberek kozott nézeteltérés volt jellemzd. Az orvosok nézeteinek valtozatossaga a don-
tések inkonzisztenciajahoz és komoly atrocitashoz vezethet, a dontés elhtizédasa esetén koc-
kazatos az ongyilkossag lehetéségéhez vald fordulas (Kim — De Vries — Peteet 2016).

A kutatasok alapjan sok egészségligyi szakember véli azt, hogy sulyos fogyatékossaggal
nem érdemes élni. Szankciokkal azonban igyekeznek megakadalyozni a visszaéléseket. A keze-
lések megvondsa miatt szamos fogyatékossaggal él6 ember hal meg. Eletiik mérlegelése az
altaluk elhasznalt eréforrasok fluggvényében aggodalomra ad okot és fél6, hogy az orvosok
tobb jogositvanyt kapnak a gyogyithatatlan allapotok kilatastalansaganak megitélésére. A fo-
gyatékossag gazdasagi és tarsadalmi viszonyrendszere a beteg embereket csaladi teherként il-
leti, vagy az otthonok gondozast igénylé lakojaként hivatkozik ra (Gill 2010).

Az érintett felek kozll egyes valaszadok elismerték, hogy bar azzal egyetemben, hogy a
halal irdnti vagy megfogalmazddik, gyakran segélykérésként titulalhatjuk kéréstiket, szeretnék,
ha latnak és meghallanak kivansagaikat. Mig masok a folyamatossag és kovetkezetesség hia-
nyara, a gondozas mindségére, a protokollok tisztazatlansagara és a nem hozzaférhetd egész-
ségligyi ellatasra panaszkodtak. Az érintettek szamara is éppugy fontos lehet az autonémia és
onrendelkezés, a szenvedések megsziintetése és a helyzet elismerése az élet méltd befejezését
jelentheti. Ha a paciens biztos abban, hogy kivansagat komolyan veszik gondozdi, elérhet6nek
bizonyul az az Gt is, hogy Uj lehetdségeket keressen az élet értelméhez, Uj kezelések kiprobala-
sahoz, amelyek allapotjavulashoz is vezethetnek. A szakirodalom ebben a kezelGorvos szere-
pét latja kulcsfontossagunak (Pronk — Willems — Vathorst 2021).
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A tapasztalatokkal nem, vagy alig rendelkez6 szakemberek az intellektualis képességzavarban
érintett személyekrol tévesen feltételezhetik, hogy életmindségiik csokkent, és hogy a halal
enyhiilésnek tekinthet6 az egyén és csaladtagjai szamara. Ezért a kezelési lehetoségek kozos
megbeszélése nem minden esetben bizonyul magatol értet6d6 folyamatnak (Wagemans et al.
2010). Az egyén onrendelkezési joga sériil, amennyiben nem vonjak be a dontéshozatali elja-
rasba. Ezen tilmenden, ha az érintett felek kiilonb6z6 kulturalis és vallasi értékeket fogadnak
el, az életvégi kérdésekben a konszenzus nagymértékii kihivast jelenthet (Wagemans et al.
2013).

Az egészségiigyi ellatashoz valo hozzaférés nehézségeinek egyik f6 oka a késleltetett diag-
noézishoz jutas, mely a betegségkezelés menetét ekképp befolyasolni hivatott. A gondozdk is-
meretinek hianyaibol ered6en az allapotromlas felismerése és az intervencid bevezetése a j6-
vobeli kutatasok fontos teriileteit képezhetik. A mindségi kutatasok 6nmagukban nem bi-
zonyulnak elégségesnek, a lakossagot atfogd perspektivakbol kell vizsgalni (Hunt 2019).
A magany, az elszigeteltség, vagy a kapcsolatok frusztracidval telt mivolta a paciens szenvedé-
sének Osszetevojeként értelmezhetd (Verhofstadt et al. 2017). A fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek életvégi kérdései tobb nyilvanos vitat érdemelnek a tarsadalmi elGitéletek miatt (Luke et
al. 2012, Krysinska — Andriessen 2013), az autizmussal kapcsolatos beavatkozasokat homalyo-
san emliti a szakirodalom (Waddell 2019).

A valtozo koriilményekkel, vagy a novekvo fliggoséggel valo mindennapos egyiittélés és a
paciens, illetve néz6pontjanak megértési hianya kovetkeztében gyakori volt a lehetséges keze-
lés elutasitasa. Hianyoznak adatok arrél is, hogy a betegek hogyan, milyen koriilmények ko-
z0tt értesiiltek a prognoézisukrdl, mely jogi szempontbdl aggalyokat vethet fel; a tarsadalomnak
kiszolgaltatott emberek kiilonleges védelemre szorulnak. A kliensek kéréseinek elutasitasa (j
orvosok felkeresését valtotta ki, arrél azonban nincs elegend6 informacio, hogy miként segi-
tették a betegeket helyzetiik megértésében, a félreértések és kérdéseik tisztazasaban. A csalad
mellett mentor jelenléte is katalizalhatja az Ggymenet effektivitasat (Tuffrey-Wijne — Curfd -
Finlay — Hollins 2018), a szenvedést a paciens személyiségszerkezetének osszefliggései, meg-
kiizdési mechanizmusai és pszichoszocialis kornyezetének révén kell értelmezni, és kérését
elbiralasra bocsajtani (McCormack — Fléchais 2012). A tarsadalmi-gazdasagi tényezok jelent6s
szerepet jatszhatnak, megnehezithetik az életvitelt az elégtelen bevételek, a tamogatas hia-
nyossagai, a szegénység és lakhatas kedvezétlen kornyezeti aspektusai (Simpson 2017).

Az irodalmi esetleirasok kevésbé Osszegeznek tarsadalomtorténeti tartalmakat, egyéb-
irant pedig mellékesen keriilnek emlitésre a csaladtagokra vonatkozé adatok, a csaladszerke-
zetet Osszegz0 tartalmak is, tehat azt nem lehetséges rekonstrualni. A csaladi allapot, a foglal-
kozas, az iskolai végzettség, az etnikai hovatartozas is ritkan keriil dokumentalasra (Kim - De
Vries — Peteet 2016).

A pszichiatriai korképek esetében az eljarasaban nagyobb, a kimenet tekintetében meg-
nyilvanulé valtozatossagra lehet szamitani, figyelembe véve az egyes neuropszichiatriai alla-
potok dontéshozatali képességre gyakorolt hatasait (Owen et al. 2008).

Jelent6s etikai dilemmak meriilnek fel az intellektualis képességzavarban és autizmus
spektrum zavarokban érintett személyek altal benyujtott kérelmek elbiralasakor. Az egész éle-
ten at tartd, gyogyithatatlan - de megfelel6 eszkozokkel kezelhet6-, allapotban szenveddk tar-
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sadalmi tamogatottsaguk tekintetében hatranyt szenvednek, tarsadalmi részvételiik korlato-
zott, atrocitasok érik a targyalt populaciot. A megbélyegzés, kirekesztés, a napi életvitel soran
az akadalyok folyamatos megtapasztalasa, a megélhetés nehézsége mind mentalis problémak
kialakulasahoz vezethet. A halalvagy oka nem kozvetlendil a fogyatékossag természetébdl ered,
hanem f6képp tarsadalmi okok generaljak (Tuffrey-Wijne — Curfs — Hollins — Finlay 2023).

KOVETKEZTETESEK

A csaladtagok, az onkéntesek, vagy a kozszolgaltatasban dolgozok altal nyujtott tamogatasok
mar nem bizonyulnak elegendének, a hatdsagoknak tehat személyre szabhat6é tamogatasi
csomagokat kell kidolgoznia a személyes tigyvitel megkonnyitése érdekében. A szerepkoroket
rogziteni kell (Naef — Holzle-Baumann — Ritzenthaler-Spielmann 2012), tovabba fontos lenne
dokumentalni a beteg kivansagait, az altala vallott értékeket. A dontési képességek felmérésé-
re iranyuldan specialis eszk6zok alkalmazasat kell bevezetni, a dontési folyamatok pontos do-
kumentalasara transzparensebb rendszert tehet lehetévé (Stein — Kerwin 2010).

A helyzet megoldasanak gatol6 tényezoi kozott emlithetjiik a kapacitashianyt és annak
inkonzisztenciajat, a kommunikacios kihivasok értékelésének hianyat, és a bevont szakértk
hatarozatainak integracios elmaradottsagat (Kirkendall — Linton — Farris 2016).

A kormanynak szerepet kell jatszania annak rendszerszintli szabalyozasaban, hogy a tarsa-
dalom hogyan reagal a fogyatékossagi csoportok sziikségleteire. Az eredmények tehat arra
utalnak, hogy torekedni kell hatékonyabb eszkdzok alkalmazasara és ij modszerek lehetdsé-
gét is mérlegelni kell (Hunt et al. 2019).

Az életvégi kérdésekkel kapcsolatos minden jogi és egészségligyi elvaras teljesitése hosz-
szabb id6tartamot olel fel, ugyanakkor a gyorsabb cselekvés a nemkivant szenvedés elviselhe-
tetlen szintjének csokkentését eredményezheti az ongyilkossag altal. A jelenleg is zajlé heves
etikai vitakat figyelembe véve elengedhetetlen a gyakorlatban is alkalmazhaté iranymuta-
tasok, részletes protokoll kidolgozasa (Thienpont et al. 2015). Az autista betegek ellatasa am-
bivalens gyakorlat, a témaban kialakult vitak valészintileg nem fognak egyhamar véget érni.
A megoldasi stratégiak eld6mozditasa érdekében tobb kutatasra van sziikségiink arra vonatko-
zban, hogy a tiinetek hogyan hatnak az egyén képességeire, készségeire, érzelmi allapotaira
(Waddell 2019).

Az 6ngyilkossag az egyik vezet6 halalok a vilagon, ahhoz pedig, hogy ez a tendencia meg-
forduljon, a fogyatékossaguk miatt hatranyos megkiilonboztetésben részesiilé populacidhoz
is tisztelettel kell kozelitenilink, adekvat gondozasi kritériumokat kialakitanunk. A pszichés
zavarokkal kapcsolatos esetekben nagyobb koriiltekintéssel kell eljarni, hogy megvédjék a kli-
enseket az elkeriilhetd korai halalozastol (Bommier 2020).

Nagy hanyadban a paciensek tobb évtizeden ativel6 betegséggel rendelkeznek és a hozza
kapcsolodo kezelésekben részesiilnek. Az élet lezarasara vonatkozd kérelmek értékelése és
feldolgozasa kozben is a kezelésorientalt ellatasnak parhuzamosan kell folytatddnia. Ez a meg-
kozelités biztositja, hogy a kezelést igénylo fél bevonasra keriiljon, megakadalyozza a halal
menekiilésként vald alkalmazasat (Vandenberghe et al. 2017).

Nem minden esetben tisztazott pontosan, hogy a kérések jovahagyasanak elutasitasa mi-
lyen okokbdl szarmazik. Az intellektualis képességzavarokban érintett személyek révid varha-
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t6 élettartamat az egészségligyi szakemberek nem megfelel6 dontéseinek kovetkezményével
is Osszefliggésbe hoztak (Tuffrey-Winje — Curfs — Finlay — Hollins 2018), de a szabalyok és fele-
[6sségi korok definialasanak elégtelensége, a konzultaciok rendszertelensége és az id6i ténye-
20k elégtelen alakitasa és kihasznalasa is nehezitik dontést (Wagemans et al. 2010).
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