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ABSZTRAKT Az autizmus spektrum zavarok tüneti képe rendkívül nagy heterogenitást mutat az érin-
tett populáció körében, az élethosszig tartó állapot megjelenését számtalan tényező befolyásolhatja. 
Jelenleg nem létezik olyan biológiai terápia, mely az állapot kezelését maradéktalanul lehetővé tenné. 
A tanulmány az intellektuális képességzavarokban érintett személyek helyzetét egyaránt fel kívánja tárni. 
A szocio-kommunikációs és viselkedéses területen megnyilvánuló nehézségek a fogyatékossággal élő 
személyek életvitelét markánsan meghatározhatják, mely által az önálló döntéshozatal folyamata, az 
egészségi állapot jellegének felismerése, megértése, a segítségkérés lehetőségeinek megragadása aka-
dályt képezhet. Társult, súlyos egészségi állapotok esetében az életvégi döntések meghozatala számtalan 
etikai és jogi kérdést vet fel, következetes eljárásrend nélkül pedig a szubjektivitás tényével is számolni 
kell élet-halál mérlegelése esetén. Az egyénre adaptált edukáció és hiteles tájékoztatás az egészségügyi 
dolgozók és a kliensek helyzetét nagymértékben befolyásolhatják az interakciók során. A döntéshozók 
vitái régóta folynak, főképp külföldi tanulmányokat olvashatunk a témában. Ugyan hazánk jogszabályi 
környezete eltér a nemzetközi helyzettől, mégis fontos kompetenciákra és alapvető hiányosságokra hív-
hatja fel a figyelmet az eutanázia és az asszisztált öngyilkosság témája. 
Kulcsszavak: autizmus spektrum zavarok, intellektuális képességzavarok, egészségügy, eutanázia, asz-
szisztált öngyilkosság

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. 

   1 Köszönetnyilvánítás: Ezúton is szeretnénk köszönetünket kifejezni a Pécsi Tudományegyetem, Egészségtudo-
mányi Kar, Egészségtudományi Doktori Iskola felé, hogy támogatták a tanulmány 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

BEVEZETÉS

Autizmus spektrum zavarok és intellektuális képességzavarok esetén a többnyire organikus 
okokra visszavezethető állapotok tünetei miatt (American Psychiatric Association 2013) a 
társadalmi részvétel korlátozottságát tapasztalhatják meg az érintettek (World Health Or-
ganization 2001). A stigmatizáció, kirekesztés, a mindennapi életvitel és a megélhetés nehéz-
ségei olyan erős befolyásoló tényezők, melyek megfelelő segítség hiányában az élet lezárásával 
kapcsolatos elhatározásokhoz vezethetnek (Tuffrey-Wijne – Curfs – Hollins – Finlay 2023). 

Bár Magyarországon az eutanázia nem legitim eljárásmód, összességében a téma sarkala-
tos példákon keresztül vezet rá arra, hogy a képességbeli korlátok milyen súlyos helyzeteket 
generálhatnak az érintett életében. 

A tanulmány fő célja szisztematikusan összefoglalni a PubMed adatbázison alapuló 2010-
2022 között megjelent nemzetközi kutatási példákon keresztül az életvégi döntésekhez veze-
tő út, valamint a döntések folyamatának nehézségeit. 

Az eredmények azt mutatják, hogy a szakembereket is jelentős kihívás elé állítja az eutaná-
ziára vonatkozó kérelmek elbírálása az állapot specifikus ismérvei miatt (Tuffrey-Wijne – 
Curfs – Hollins – Finlay 2023). Az érintett belátási képességének korlátozottsága miatt nehe-
zen képes mérlegelni a folyamat végkimenetelét (Friedman – Helm – Woodman 2012). Az 
egészségügyi dokumentációk hiányos adatai miatt azonban a kutatások egy része jelentős 
nehézségekbe ütközik, így a téma mélyrehatóbb, alaposabb ismerete vezethet a probléma 
pontos kiváltó okainak feltárására, és eszközölhet olyan megoldási stratégiákat, melyek az 
érintetteknek támogatást nyújtanak (Kim – De Vries – Peteet 2016). Valamennyi ellátórend-
szer még nem képes megfelelő módon reagálni az érintettek szükségleteire és a végzetes kime-
netű megoldások helyett tényleges segítséget nyújtani (Trollor – Srasuebluk – Xu – Howlett 
2017). 

ELMÉLETI HÁTTÉR

Autizmus spektrum zavarok

Az autizmus spektrum zavarok diagnózis élethosszig tartó, az élet minden területére kiterjedő 
állapotot jelöl (American Psychiatric Association 2013). Az előfordulási gyakorisági adatok 
alapján a világ népességének akár 2%-át is magába foglalhatja az említett epidemiológiai mu-
tató (Zablotsky et al. 2015, Lyall et al. 2017). Az autizmus klinikai képe rendkívül variábilis le-
het viselkedéses jellemzői mentén. A kölcsönös kommunikáció és szociális interakciók nehe-
zítettsége, valamint a sztereotip, repetitív érdeklődési, aktivitási és viselkedési mintázatok 
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(American Psychiatric Association 2013) egyénre adaptált segítségnyújtást és gondosan kiala-
kított apparátust kívánnak meg, hiszen a társas világ megértésének nehezítettsége a jogérvé-
nyesítés és döntéshozatali folyamatok minőségét és kimenetét is számottevően befolyásolni 
képesek (The National Autistic Society 2013). 

Intellektuális képességzavarok

Az intellektuális képességzavarok diagnózisának kritériumai esetében az intellektuális teljesít-
ményben megmutatkozó átlag alatti 70 IQ pont eltérést, a személy korának és kulturális hova-
tartozásának nem megfelelő, legalább két területen a funkcionális és adaptív működésben 
megnyilvánuló differenciákat értjük, az állapotra jellemző korai, 18 éves kor előtti kezdettel 
egyetemben (American Psychiatric Association 2013).  Az említett fogyatékossági kategória a 
népesség 1-3%-át érintheti, az állapot a fejlődésmenetre tartós hatással van (Salvador – Carulla 
2011).

Egészségügyi vonatkozások

Ha az intellektuális képességzavarra, mint az autizmus komorbid állapotára tekintünk, maga-
sabb mortalitási arányokat tapasztalhatunk (Hirvikoski et al. 2016), további gyakori társult 
állapotokként említhetünk pszichiátriai, mentális, genetikai, neurológiai és fejlődési rendelle-
nességeket is (Scottish Intercollegiate Guidelines Network 2016, Schendel et al. 2016).

Intellektuális képességzavarok fennállása esetén a betegségek diagnosztizálása területén 
nagy késedelem tapasztalható, mely a beavatkozási stratégiák és eljárások nagymértékű mó-
dosulásához vezethet (Emerson – Hatton 2014). A komorbid betegségekre, társuló fogyaté-
kosságokra vonatkozó adatok rendkívüli változatosságot mutatnak az érintett populációban 
(Einfeld – Ellis – Emmerson 2011). A krónikus betegségek és következményeik által kiváltott, 
többek között egészségügyi vonatkozású problémák megnehezíthetik az érintett populáció 
életvégi döntéseinek etikai és jogi aspektusait is (Bekkema et al. 2014). Egyenlőtlenséget tapasz-
talható az egészségügyi ellátáshoz való hozzáférés terén, amely az életvégi ellátásra is kiterjed. 
A társadalmi kirekesztés, diszkrimináció áldozatai, korábbi halálozás ráta jellemzi a tárgyalt cso-
portot a tipikusan fejlődő populációhoz képest (Trollor – Srasuebluk – Xu – Howlett 2017).

A társadalmi, illetve financiális perspektívákban megnyilvánuló hátrányos helyzet (Hen-
ninger – Taylor 2012, Howlin – Moss – Savage – Rutter 2013), mindamellett pedig az egész-
ségügyi szolgáltatásokhoz való kedvezőtlen/elégtelen hozzáférés (Nicolaidis et al. 2015), a 
nem megfelelően képzett személyzet (Zerbo – Massolo – Qian – Croen 2015) és a poliphar-
macia (Lake – Balogh – Lunsky 2012) paraméterei mind-mind hozzájárulhatnak a többletha-
landóság mértékéhez. A vizsgálatok jól körvonalazzák, hogy a betegséggel összefüggő halál-
okok – gyakori sérülések, mérgezés, önkárosító tevékenységek –, kiemelkedő adatoknak mi-
nősülnek az autizmusban érintettek esetében (Schendel et al. 2016). 

Az eutanáziának, illetve az asszisztált öngyilkosságnak is önkéntes és jól megfontolt 
döntéseken kell alapulnia. Jóváhagyásához elbírálásra kerül, hogy az érintett valóban elviselhe-
tetlen szenvedést él át és az állapot javulása nem vetíthető előre. A beteg átfogó tájékoztatása 
megtörtént, és nincs egyéb ésszerű alternatíva véleményének megváltoztatására és kezelésére. 



22 | Trixler B., PuszTafalvi H.

Vol. 34. (2023) No. 1.   |   DOI 10.48007/esely.2023.1.2 e s é l y
www.esely.org

T
A
N
U
L
M
Á
N
Y

Valamint egy további független orvosszakértő is a korábbiakkal megegyező módon foglalt 
állást (Appelbaum 2017, Tuffrey-Winje – Curfs – Finlay – Hollins 2018).

PROBLÉMAFELVETÉS

Ugyan a fogyatékosságtudományi területeket vizsgáló kutatások számában az utóbbi évek-
ben növekvő tendenciák figyelhetők meg, mégis azt mondhatjuk, kevés holisztikus megköze-
lítést alkalmazó, a testi és lelki egészségre éppúgy kiterjedő tanulmányokat találunk; kivált-
képp hiányzó adatnak minősülnek az érintettek bevonását célul kitűző kutatási jelentések 
(Croen et al. 2015).  

A döntéshozatali képességükben korlátozott személyek életében is adódhatnak olyan 
meghatározó helyzetek, melyek során korlátozott belátási, döntéshozatali képességeik miatt 
mások rendelkeznek helyettük, nyilvánítják ki akaratukat. Életvitelüket érintő kérdésekben 
tehát fennállhat annak valószínűsége, hogy tényleges szükségleteiket a környezet rosszul értel-
mezi, kevéssé biztosít lehetőséget életének irányítására (American Association of Intellectual 
and Developmental Disabilities 2011). A tárgyalt sérülékeny csoportok potenciális veszélynek 
lehetnek kitéve, alacsonyabb színvonalú és diszkriminatív életvégi ellátásban részesülhetnek 
(National Autistic Society 2013, Bekkema et al. 2014). Intellektuális képességzavarokban érin-
tett személyek esetében kutatási jelentések gyakran hivatkoznak az életvégi rendelkezéseik 
figyelmen kívül hagyására. (Kingsbury 2010). 

Belgiumban az első eutanáziával kapcsolatos büntetőjogi vizsgálat egy autizmus spektrum 
zavarokkal diagnosztizált nő törvénytelen meggyilkolásának gyanúja miatt történt. Az ország 
területén pszichiátriai okok miatt alapos indokkal engedélyezett az eutanázia. A depresszió, a 
személyiségzavar és az autizmus azon leggyakoribb állapotok egyike, amelyek miatt az irrever-
zibilis folyamatra vonatkozóan kérelmezik az eljárás engedélyezését. Szakértők szerint az eset 
az egészségügyi szakemberek, főképp az orvosok számára hordoz szimbolikus jelentést, hogy 
körültekintőbbé, óvatosabbá váljanak a folyamat elrendelésében (Day 2018).

Az autizmus spektrum zavarok és az intellektuális képességzavar esetén is nélkülözhetet-
lennek bizonyul azon információk halmazának megismerése, mely az egészségügyi állapothoz 
mért igények időbeli változására hivatott reagálni mentális, fizikai, érzelmi, valamint a testi 
változások tekintetében (National Autistic Society 2013).

Az autonómia, az önálló döntési képesség kérdése számtalan vitát hívott már életre, 
melyet a populációt érintő kockázatok elemzésénél és kezelésénél célszerű tárgyalni az egész-
ségügyi ellátórendszer adekvát kialakításával, öregedéssel kapcsolatos változásokra adott re-
akciókkal, a kiszolgáltatottság érzés mérséklésével, továbbá a pszichés és családi terhek csök-
kentésével egyetemben (Gill 2010, Mendz – Kissane 2020). 

A holokauszt során alkalmazott hitleri T4 program stratégiájaként a fogyatékkal élő sze-
mélyek reprodukcióját akadályozták, megtiltották házasságukat, elősegítették az abortusz 
gyakorlatának meghonosítását, az eutanáziára pedig irgalmas halálként hivatkoztak a gyó-
gyíthatatlan betegségben, állapotban szenvedők esetén. Úgy tekintették, hogy képességeik 
hiányában méltatlanok az életre, nem tudnak a társadalom számára produktív taggá válni. Az 
eutanázia gyakorlata ezért különösen érzékeny témának tekinthető az érintettek körében 
(Fioranelli et al. 2017).
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MÓDSZEREK

A PubMed adatbázisban 2010–2022 között „autism” és „euthanasia” kulcsszavak 9, az „aut-
ism” és „assisted suicide” keresőszavak 2 találatot eredményeztek. „Euthanasia” és „intellectual 
disability” szavak 14 találatot ”assisted suicide” és „intellectual disability” kulcsszavak 7 keresé-
si találatot indukáltak. A kutatás során az „end of life” és „autism”, valamint az „intellectual 
disability” kulcsszavak alapján a 141, illetve 239 eredmény közül olyan áttekintő közlemények 
adatai kerültek szelektálásra, amelyek a témában releváns kutatásokat feldolgozták, értékelték 
és összefoglalták. Az átfedő tartalmak is kiszűrésre kerültek a témához nem közvetlenül kap-
csolódó tanulmányokkal együtt. Továbbá az életvégi döntési folyamatokkal és körülmények-
kel kapcsolatos kutatásokat szándékoztunk feltárni, hogy az életvégi kérdéseket kontextusba 
helyezzük; ezáltal 34 tanulmány eredményeit összegezzük a továbbiakban, leginkább a fejlesz-
tésre szoruló területeket hangsúlyozva.

EREDMÉNYEK 

Egészségügyi szakemberek kompetenciái

Az életvégi döntésekben az érintett személy szerepe jelenleg minimálisnak tűnik (Bekkema et 
al. 2013). A részvétel hiányának okait nem kizárólagosan a kommunikációs kihívások jelentik, a 
gondozással kapcsolatos adekvát oktatás helytelen feltételezéseket generál, tévesen megerősí-
tést nyer a beleegyezési képesség hiánya, a törvényes eljárásmódok meghatározásának elmara-
dása következetesen elérhetetlenné teheti peres eljárások esetében a vádak igazolását (Lotan – 
Ells 2010, Friedman – Helm – Woodman 2012). Az orvosi személyzet és a multidiszciplináris 
team tagjai nem ismervén alaposan az egyén gondozását, félreértelmezhetik a személy viselke-
dési mintáit, fogyatékosságuk részeként tehetnek rá utalást, mely a társas érintkezés folyamán 
nagymértékű kellemetlenséghez vezethet (Miller 2006). A témában tapasztalatokkal nem, vagy 
csekély mértékben rendelkező egészségügyi szakemberek tévesen feltételezhetik, hogy az érin-
tett életminősége fogyatékosságából eredendően csökkent mértékű, a halál számára enyhülést 
jelenthet, illetve szabadulást az egyén és család számára a folyamatos szenvedéstől (Wagemans 
et al. 2010, Bekkema et al. 2013). Visszafordíthatatlan következményekkel járhatnak azon hibás 
feltételezések, miszerint a diagnózis megértésének képessége hiányzik, tehát az érintett nem 
tudja kinyilatkoztatni álláspontját a kezelést illetően (Johnson 2010, Huneke – Gupta – Hal-
der – Chaudhry 2012). Jelen említett problémák a szakembereket bizonytalanná tehetik, vala-
mint előidézhetik a félretájékoztatást (Wagemans et al. 2013). 

Döntési részvételt érintő kérdések

Wagemans et al. (2013) alapján az általuk vizsgált lakóotthonokban az életfenntartó kezelések 
felfüggesztése több mint kétszer magasabbnak bizonyult az intellektuális képességzavarok-
ban érintettek esetében más fogyatékossági csoportokhoz képest. Az érintett fogyatékosságá-
nak mértéke is egy olyan meghatározó tényezőnek tekinthető, amely befolyásoló hatással bírt 
a kezelésről történő rendelkezéseket illetően. Az életvégi döntésekben az érintettek kevéssé, 
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míg hozzátartozóik, törvényes képviselőik és gondozóik gyakran meghatározóbb szereppel 
bírtak. A hozzátartozók az eutanáziával kapcsolatos tapasztalataikat humánusabb eljárásként 
illették, mint az öngyilkosságot, előbbi esetében a gyászidőszak kevésbé bizonyult érzelmileg 
megterhelőnek. A helyzet súlyosságából adódóan értekezések hívják fel figyelmünket arra, 
hogy a gyászoló hozzátartozó öngyilkosságával is végződhet a folyamat (Pompili 2013).

Az életvégi döntéshozatali folyamatokban való részvétel biztosíthatja az egyének számára, 
hogy kontrollálhassák saját halálukat. Az, hogy rendelkezhetnek életükről, saját akaratukat 
kinyilváníthatják, javította a haldoklási folyamat minőségét, valamint alapvető szerepet ját-
szott a halál jelenségének könnyebb elfogadásában (Detering – Hancock – Reade – Silvester 
2010, Granda-Cameron – Houldin 2012). Azon hiedelmek ellenére, hogy az életvégi problé-
mák megvitatása biztosan növeli a betegek szorongását, meglévő bizonyítékaink nem tá-
masztják alá egyértelműen (Bernacki – Block 2014). Az életvégi kérdésekre vonatkozó eljá-
rások nem szabványosított keretek között működő folyamatok (Ellison – Rosielle 2008, Ver-
hofstadt et al. 2019). Egyedi esetekben általánosan megfogalmazott protokollok követése 
hibás eredményekhez vezethet. A probléma felismerése, megértése és a szükségesnek bizo-
nyuló keretrendszer kialakítása, permanens felülbírálása és módosítása kardinális jelentőségű 
lenne. A szabványok kidolgozása valóban nehéz folyamatnak bizonyul (Oldreive – Waight 
2011). A döntéshozatali képesség korlátozottsága esetében is ajánlott tájékoztatni az érintett 
feleket, érdeklődni akaratukról, kívánságaikról, még akkor is, ha a törvényes képviselő jár el a 
döntésben. Amennyiben a döntéshozó személyének elérésére irányulóan minden mód meg-
hiúsult, akkor a személy érdekeit legnagyobb mértékben figyelembe véve szükséges cseleked-
ni (Naef – Hölzle-Baumann – Ritzenthaler-Spielmann 2012).

A család által nyújtott segítségadás, magán szolgáltatások, valamint a közszolgáltatások 
nem bizonyulnak elegendőnek a személy támogatására irányulóan, így ajánlások sürgetnék a 
személyre szabott hatósági támogatási csomagok kidolgozását. A szakemberek rendszerbeli 
szerepeit definiálni kell, mely az érintett személyek szükségleteire megfelelően reflektál 
(Naef  – Hölzle-Baumann – Ritzenthaler-Spielmann 2012). Összességében aggodalomra ad 
okot, hogy a halál a megfelelő szociális támogatások alternatívájaként szolgálhat, az egészség-
ügyi szakemberek jogköreit még körültekintőbben szükséges szabályozni (Appelbaum 2017). 

A pszichiátriai tünetek és hatásaik veszélyeztethetik a személy döntéshozatali képességét, va-
lamint nem lehetünk elég bizonyosak abban, hogy egy személy pszichiátriai állapota kezelhe-
tetlen, így erkölcsileg elfogadhatatlan kockázatokat rejthet magában a nem körültekintően 
mérlegelt beavatkozás (Hatherley 2019).

A halál témájára irányuló célzott beavatkozások következtében a személyzet által kezde-
ményezett párbeszéd megsokszorozódott, a részvevők több, mint 70%-a esetében nem volt 
olyan esemény, amely nagyon kellemetlennek bizonyult volna, közel 80%-uk pedig elégedet-
ten nyilatkozott a helyzetekről. A beszélgetések általában egy hír által indított eseményhez 
kötődtek, néhány percet foglaltak magukba. A résztvevőket képzett személyzet támogatta, 
akik jól ismerték az általuk gondozottakat. A vizsgálat után a beavatkozásban részesülő cso-
portban a szorongás szignifikánsan csökkent (p= 0,001). A kutatók javasolják a személyzet 
edukálását, hogy többféle stratégiával rendelkezzenek a párbeszédre alkalmas helyzetek kö-
vetkezetes megkonstruálása érdekében (Stancliffe et al. 2020). 

Moro – Savage – Gehlert (2017) alapján nem ismert olyan átfogó adatok megléte, mely az 
érintett személyek haldoklási folyamatainak és gondozásának körülményeit, helyszínét, a dön-
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téshozatalban betöltött szerepüket gondosan felvázolja. Azok a segítő személyek, akik a gon-
dozási folyamatok miatt hosszú távon kapcsolatban álltak az érintett személyekkel, számukra 
értelmezhetőbbé váltak a viselkedéses jellemzők (Olson 2008).

A gondozási folyamatok szabályozása, jellemzői

Az ismeretek átadásának formális és informális eszközeit alkalmazva szükségessé válik az élet-
tervezéssel, az egyén érzelmi folyamatainak megértésével és a halálról történő kommunikáci-
ós módokkal kapcsolatos készségek fejlesztése a gondozók körében. A terminális diagnózis 
közlésére elegendő időt kell fordítani, melyet a személy képességeinek előzetes felmérése előz-
zön meg. Az életvégi kérdések megbeszélése valamennyi résztvevő számára hasznosnak bizo-
nyult, főképp, ha adaptált módokon, a megértés támogató eszközök alkalmazása révén jártak 
el. A tárgyalt populáció véleményének kifejezésére a hagyományos verbális úton nem minden 
esetben van lehetőség, tehát további kutatásokra van szükség a személy szükségleteire és ta-
pasztalataira irányulóan. A kapacitások meghatározásról is személyre adaptált döntési eljárá-
sok hivatottak rendelkezni, mindamellett, hogy egyértelmű szabvány eredményezheti haté-
kony kapacitásértékelő-rendszerek kialakítását (Kirkendall – Linton – Farris 2016). A kor-
mányzat szabályozó tevékenysége is szerepet játszik abban, hogy a társadalom tagjai hogyan 
reagálnak a sérülékeny csoportokra. A konzekvens politika fellépés segíthet tisztázni a közin-
tézmények funkcióit, a dolgozók fogyatékosságügyi-ismereteit (Tuffrey-Wijne – Rose 2017), 
támogathatja a gondozási tervek adaptív kialakítását és a környezeti feltételek megteremtését 
(McKenzie – Mirfin-Veitch – Conder – Brandford 2017).

A specifikus terápiás jellegű beavatkozások kialakításának hiánya mentén az öngyil-
kossághoz vezető út valós jelenség (Dodd – Doherty – Guerin 2016). A szorongás és depresz-
szió rizikófaktornak minősülnek a spektrumon lévő emberek körében (Mayes – Gorman – 
Hillwig – Garcia – Syed 2013).

Az egészségügyi személyzet által jószándékkal, önmaguk és a páciensek védelme érdeké-
ben alkalmazott stratégiák valójában nem bizonyulnak hasznosnak. A párbeszéd kialakítására 
alkalmas helyzetek elkerülésének negatív következményei lehetnek, az ismeretátadás hiánya 
félreértésekhez és a gyász folyamatának bonyolult lezajlásához vezethet (McEvoy – Hayes –
Hasking – Rees 2017). 

Delbeke (2012) alapján felvetődnek érvek és ellenérvek is az élethosszig tartó segítségnyúj-
tással kapcsolatban. Hiszen szenvedéseik ugyanúgy elviselhetetlen állapotot eredményezhet-
nek, mint a szomatikus problémák. A fő érv az életfenntartó beavatkozás ellen az, hogy az 
öngyilkosság megelőzése a pszichiátriai ellátás elsődleges célja és a pszichiáterek képzésének 
kulcsfontosságú része. Amennyiben a beteg állapotában jelen ismereteink szerint javulás nem 
érhető el, valamint továbbra is elviselhetetlen szenvedés jellemzi mindennapjait, és kitart a 
halálvágy mellett, a döntéshozóknak ajánlott elfogadnia e kívánságok érvényességét. A pszi-
chiátriai gyakorlatban nem elkerülhető öngyilkosságokra is érveket említ a szakirodalom, mely 
alapján az érintetteket egyedülálló bio-pszicho-szociális profillal rendelkezőknek titulálják. 
A koncepciók mellett számos érv és ellenérv sorakoztatható fel (Sadock 2012). Az Autistic 
Self-Advocacy Network (2019) adatai alapján 5 év leforgása alatt világszerte több mint 650 
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fogyatékkossággal élő ember vesztette életét gondviselőik és gondozóik által. A halál és témá-
ját felölelő ajánlások segíthetnek tudatosítani a társadalmat.

A kutatások korlátozott lehetőségekkel bírnak a halotti anyakönyvi kivonat adatainak, az 
orvosi feljegyzések feldolgozásának tekintetében, a halál körülményeinek pontos feltárása 
korlátokba ütközik. Az intellektuális képességzavarokban érintett személyek haláleseteinek 
kezelhetősége hatszor magasabb értéket jelenthet, mint amennyire valóban sor kerül (Hos-
king et al. 2016).

Az életvégi ellátás tervezés

Wicki (2016) keresztmetszeti felmérése alapját svájci lakóotthonokban tartózkodó 45 fő intel-
lektuális képességzavarral diagnosztizált személy képezte, akik a vizsgált időszakban vesztet-
ték életüket. Közülük 28 esetben született életvégi döntés. 22 fő részesült fokozott fájdalom-
csillapításban vagy tüneti kezelésben, míg 19 fő esetében felfüggesztették a kezelés, nem alkal-
maznak mesterséges táplálást, vagy gépi lélegeztetést. 10 lakos kapott palliatív szedációt. 
Végül 1 személy esetében asszisztált öngyilkosság történt. 

Hunt et al. (2019) 157 főt számláló mintájában az intellektuális képességzavarokkal diag-
nosztizáltak többségében férfiak voltak, a halál bekövetkeztének legfőbb okai a rák, a szív- és 
érrendszeri betegségek, a légzőszervrendszerrel kapcsolatos betegségek voltak. Az autizmus 
az esetek majdnem 11%-ában komorbid állapotot jelentett. A halál bekövetkezése az esetek 
közel 21%-ában váratlanul történt, a minta 34%-a pedig legfeljebb 6 hónapon belül vesztette 
életét. A gondozási intézményekben nyújtott ellátás minősége általában jó értékelést kapott, 
ugyanakkor a kórházi ellátás kevésbé eredményezett megfelelő minősítést, különösen a 
neurotipikus populációhoz képest. A válaszadók nagyjából 74%-a érezte úgy, hogy az érintett 
ideálisabb körülmények között halt meg, amennyiben otthonában vesztette életét (p<0,01). 
Az elhunytak kicsit több, mint 40% esetében megadatott a választási lehetőség a halál helyszí-
nét illetően. A jelentések szerint közel 78% feltehetőleg nem volt tudatában annak, hogy hal-
doklik. Nem bizonyult valószínűbbnek a lakossághoz képest, hogy több intellektuális képes-
ségzavarral diagnosztizált személy vesztette életét kórházban, ugyanakkor nagyobb valószínű-
séggel részesülnek támogatott életvitelben és bentlakásos gondozásban életkoruk előre 
haladtával. Az elhunytak összetett egészségügyi, funkcionális és viselkedési szükségletekkel 
rendelkeztek.

Thienpont et al. (2015) retrospektív elemzéssel, ambuláns pszichiátriai klinikai környezet-
ből nyertek ki beteg adatokat. A leggyakoribb diagnózisokat a depresszió, személyiségzavar és 
autizmus spektrum zavarok jelentették, az érintettek 90%-ánál több komorbid állapotot diag-
nosztizáltak. Az esetek majdnem felében engedélyezték az eutanáziát. Sok szakmabeli aggo-
dalmát fejezte ki annak tekintetében, hogy mentális egészségügyi problémákkal küzdő bete-
gek ily módon halnak meg. Felvetődik tehát a kérdés, hogy az autizmus megalapozott okát 
képezheti-e az eutanáziának, illetve, hogy a hozzáférést szükséges-e korlátozni pszichiátriai 
betegek esetében. Egyes szakirodalmi jelentések azt mutatták, hogy a nők gyakrabban kerül-
tek a mentálhigiénés szolgáltatások körébe (Meadows et al. 2002), és a mentálhigiénés szol-
gáltatások igénybevétele iránti igény is jelentősen magasabb volt körükben, mint a férfiaknál 
(Wang et al. 2013). A pszichiátriai betegek fiatalabb korban (medián 47 év) kérvényezték az 



Vol. 34. (2023) No. 1.   |   DOI 10.48007/esely.2023.1.2 e s é l y
www.esely.org

| 27Életvégi döntések nehézségei intellektuáls képességzavar…

T
A
N
U
L
M
Á
N
Y

életük befejezésére irányuló beavatkozásokat. A gyanújelek következtében diagnosztikai ki-
vizsgálás alá vont, illetve az autizmus diagnózissal rendelkező csoportból együttvéve több 
mint az esetek felében jóváhagyták az eutanáziát. A klinikai felvétel után az autizmus diag-
nosztizálásának kezdeményezése majdnem 70%-ban vezetett diagnózishoz. A pszichiátriai 
zavarok korábban jelentkeznek és tartósabban fennállhatnak, mint egyes szomatikus betegsé-
gek. Ez a pszichiátriai állapotok összetett természetét is tükrözheti, illetve komplexitása vezet-
het a kezdeti alul diagnosztizálásához, így az eljárás megkezdése előtt derülhet csak ki, hogy 
bizonyos személyek valóban beletartoznak adott fogyatékossági kategóriába (Thienpont et al. 
2015). 

A pszichiátriai betegek eutanáziája, vagy asszisztált öngyilkossága tekintetében növekszik 
az elfogadási arány Belgiumban és Hollandiában. A legtöbb személy krónikus, súlyos állapotú, 
már öngyilkosságot megkísérelt, pszichiátriai kórházi kezelésekben részesülő személy volt. Az 
érintettek többsége szociálisan elszigetelten élt, az autizmus kórkép 17%-ban jelent meg. Az 
eljárásban kizárólag egy pszichiátriai szakértő tevékenysége, illetve a szakértők közötti nézet-
eltérések veszélyeztették a törvényes kereteknek megfelelő, kellő gondossággal megalapozott, 
gyorsabb döntéshozatali folyamatokat (Kim – De Vries – Peteet 2016). Ez jelentős népegész-
ségügyi problémát idézhet elő (World Health Organization 2012). A résztvevők 52%-a kísérelt 
meg öngyilkosságot, sokuk többször is megpróbálta. A vizsgálatban résztvevők 70%-a nő volt, 
megközelítőleg 22% esetében legalább 3 társult betegséget tapasztaltak, a minta 24%-a 30 és 
50 év között volt. Az értintettek 27%-a új orvostól részesült az életet lezáró beavatkozásban, 
mindössze 11%-ban történt konzultáció vagy független pszichiátriai véleményezés, 24%-ban a 
szakemberek között nézeteltérés volt jellemző. Az orvosok nézeteinek változatossága a dön-
tések inkonzisztenciájához és komoly atrocitáshoz vezethet, a döntés elhúzódása esetén koc-
kázatos az öngyilkosság lehetőségéhez való fordulás (Kim – De Vries – Peteet 2016). 

A kutatások alapján sok egészségügyi szakember véli azt, hogy súlyos fogyatékossággal 
nem érdemes élni. Szankciókkal azonban igyekeznek megakadályozni a visszaéléseket. A keze-
lések megvonása miatt számos fogyatékossággal élő ember hal meg. Életük mérlegelése az 
általuk elhasznált erőforrások függvényében aggodalomra ad okot és félő, hogy az orvosok 
több jogosítványt kapnak a gyógyíthatatlan állapotok kilátástalanságának megítélésére. A fo-
gyatékosság gazdasági és társadalmi viszonyrendszere a beteg embereket családi teherként il-
leti, vagy az otthonok gondozást igénylő lakójaként hivatkozik rá (Gill 2010).

Az érintett felek közül egyes válaszadók elismerték, hogy bár azzal egyetemben, hogy a 
halál iránti vágy megfogalmazódik, gyakran segélykérésként titulálhatjuk kérésüket, szeretnék, 
ha látnák és meghallanák kívánságaikat. Míg mások a folyamatosság és következetesség hiá-
nyára, a gondozás minőségére, a protokollok tisztázatlanságára és a nem hozzáférhető egész-
ségügyi ellátásra panaszkodtak. Az érintettek számára is éppúgy fontos lehet az autonómia és 
önrendelkezés, a szenvedések megszüntetése és a helyzet elismerése az élet méltó befejezését 
jelentheti. Ha a páciens biztos abban, hogy kívánságát komolyan veszik gondozói, elérhetőnek 
bizonyul az az út is, hogy új lehetőségeket keressen az élet értelméhez, új kezelések kipróbálá-
sához, amelyek állapotjavuláshoz is vezethetnek.  A szakirodalom ebben a kezelőorvos szere-
pét látja kulcsfontosságúnak (Pronk – Willems – Vathorst 2021).
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MEGBESZÉLÉS

A tapasztalatokkal nem, vagy alig rendelkező szakemberek az intellektuális képességzavarban 
érintett személyekről tévesen feltételezhetik, hogy életminőségük csökkent, és hogy a halál 
enyhülésnek tekinthető az egyén és családtagjai számára. Ezért a kezelési lehetőségek közös 
megbeszélése nem minden esetben bizonyul magától értetődő folyamatnak (Wagemans et al. 
2010). Az egyén önrendelkezési joga sérül, amennyiben nem vonják be a döntéshozatali eljá-
rásba. Ezen túlmenően, ha az érintett felek különböző kulturális és vallási értékeket fogadnak 
el, az életvégi kérdésekben a konszenzus nagymértékű kihívást jelenthet (Wagemans et al. 
2013).

Az egészségügyi ellátáshoz való hozzáférés nehézségeinek egyik fő oka a késleltetett diag-
nózishoz jutás, mely a betegségkezelés menetét ekképp befolyásolni hivatott. A gondozók is-
meretinek hiányaiból eredően az állapotromlás felismerése és az intervenció bevezetése a jö-
vőbeli kutatások fontos területeit képezhetik. A minőségi kutatások önmagukban nem bi-
zonyulnak elégségesnek, a lakosságot átfogó perspektívákból kell vizsgálni (Hunt 2019). 
A magány, az elszigeteltség, vagy a kapcsolatok frusztrációval telt mivolta a páciens szenvedé-
sének összetevőjeként értelmezhető (Verhofstadt et al. 2017). A fogyatékossággal élő szemé-
lyek életvégi kérdései több nyilvános vitát érdemelnek a társadalmi előítéletek miatt (Luke et 
al. 2012, Krysinska – Andriessen 2013), az autizmussal kapcsolatos beavatkozásokat homályo-
san említi a szakirodalom (Waddell 2019). 

A változó körülményekkel, vagy a növekvő függőséggel való mindennapos együttélés és a 
páciens, illetve nézőpontjának megértési hiánya következtében gyakori volt a lehetséges keze-
lés elutasítása. Hiányoznak adatok arról is, hogy a betegek hogyan, milyen körülmények kö-
zött értesültek a prognózisukról, mely jogi szempontból aggályokat vethet fel; a társadalomnak 
kiszolgáltatott emberek különleges védelemre szorulnak. A kliensek kéréseinek elutasítása új 
orvosok felkeresését váltotta ki, arról azonban nincs elegendő információ, hogy miként segí-
tették a betegeket helyzetük megértésében, a félreértések és kérdéseik tisztázásában. A család 
mellett mentor jelenléte is katalizálhatja az ügymenet effektivitását (Tuffrey-Wijne – Curfd – 
Finlay – Hollins 2018), a szenvedést a páciens személyiségszerkezetének összefüggései, meg-
küzdési mechanizmusai és pszichoszociális környezetének révén kell értelmezni, és kérését 
elbírálásra bocsájtani (McCormack – Fléchais 2012). A társadalmi-gazdasági tényezők jelentős 
szerepet játszhatnak, megnehezíthetik az életvitelt az elégtelen bevételek, a támogatás hiá-
nyosságai, a szegénység és lakhatás kedvezőtlen környezeti aspektusai (Simpson 2017).

Az irodalmi esetleírások kevésbé összegeznek társadalomtörténeti tartalmakat, egyéb-
iránt pedig mellékesen kerülnek említésre a családtagokra vonatkozó adatok, a családszerke-
zetet összegző tartalmak is, tehát azt nem lehetséges rekonstruálni. A családi állapot, a foglal-
kozás, az iskolai végzettség, az etnikai hovatartozás is ritkán kerül dokumentálásra (Kim – De 
Vries – Peteet 2016).

A pszichiátriai kórképek esetében az eljárásában nagyobb, a kimenet tekintetében meg-
nyilvánuló változatosságra lehet számítani, figyelembe véve az egyes neuropszichiátriai álla-
potok döntéshozatali képességre gyakorolt hatásait (Owen et al. 2008). 

Jelentős etikai dilemmák merülnek fel az intellektuális képességzavarban és autizmus 
spektrum zavarokban érintett személyek által benyújtott kérelmek elbírálásakor. Az egész éle-
ten át tartó, gyógyíthatatlan - de megfelelő eszközökkel kezelhető-, állapotban szenvedők tár-
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sadalmi támogatottságuk tekintetében hátrányt szenvednek, társadalmi részvételük korláto-
zott, atrocitások érik a tárgyalt populációt. A megbélyegzés, kirekesztés, a napi életvitel során 
az akadályok folyamatos megtapasztalása, a megélhetés nehézsége mind mentális problémák 
kialakulásához vezethet. A halálvágy oka nem közvetlenül a fogyatékosság természetéből ered, 
hanem főképp társadalmi okok generálják (Tuffrey-Wijne – Curfs – Hollins – Finlay 2023).

KÖVETKEZTETÉSEK

A családtagok, az önkéntesek, vagy a közszolgáltatásban dolgozók által nyújtott támogatások 
már nem bizonyulnak elegendőnek, a hatóságoknak tehát személyre szabható támogatási 
csomagokat kell kidolgoznia a személyes ügyvitel megkönnyítése érdekében. A szerepköröket 
rögzíteni kell (Naef – Hölzle-Baumann – Ritzenthaler-Spielmann 2012), továbbá fontos lenne 
dokumentálni a beteg kívánságait, az általa vallott értékeket. A döntési képességek felmérésé-
re irányulóan speciális eszközök alkalmazását kell bevezetni, a döntési folyamatok pontos do-
kumentálására transzparensebb rendszert tehet lehetővé (Stein – Kerwin 2010).

A helyzet megoldásának gátoló tényezői között említhetjük a kapacitáshiányt és annak 
inkonzisztenciáját, a kommunikációs kihívások értékelésének hiányát, és a bevont szakértők 
határozatainak integrációs elmaradottságát (Kirkendall – Linton – Farris 2016).

A kormánynak szerepet kell játszania annak rendszerszintű szabályozásában, hogy a társa-
dalom hogyan reagál a fogyatékossági csoportok szükségleteire. Az eredmények tehát arra 
utalnak, hogy törekedni kell hatékonyabb eszközök alkalmazására és új módszerek lehetősé-
gét is mérlegelni kell (Hunt et al. 2019). 

Az életvégi kérdésekkel kapcsolatos minden jogi és egészségügyi elvárás teljesítése hosz-
szabb időtartamot ölel fel, ugyanakkor a gyorsabb cselekvés a nemkívánt szenvedés elviselhe-
tetlen szintjének csökkentését eredményezheti az öngyilkosság által. A jelenleg is zajló heves 
etikai vitákat figyelembe véve elengedhetetlen a gyakorlatban is alkalmazható iránymuta-
tások, részletes protokoll kidolgozása (Thienpont et al. 2015). Az autista betegek ellátása am-
bivalens gyakorlat, a témában kialakult viták valószínűleg nem fognak egyhamar véget érni. 
A megoldási stratégiák előmozdítása érdekében több kutatásra van szükségünk arra vonatko-
zóan, hogy a tünetek hogyan hatnak az egyén képességeire, készségeire, érzelmi állapotaira 
(Waddell 2019).

Az öngyilkosság az egyik vezető halálok a világon, ahhoz pedig, hogy ez a tendencia meg-
forduljon, a fogyatékosságuk miatt hátrányos megkülönböztetésben részesülő populációhoz 
is tisztelettel kell közelítenünk, adekvát gondozási kritériumokat kialakítanunk. A pszichés 
zavarokkal kapcsolatos esetekben nagyobb körültekintéssel kell eljárni, hogy megvédjék a kli-
enseket az elkerülhető korai halálozástól (Bommier 2020).

Nagy hányadban a páciensek több évtizeden átívelő betegséggel rendelkeznek és a hozzá 
kapcsolódó kezelésekben részesülnek. Az élet lezárására vonatkozó kérelmek értékelése és 
feldolgozása közben is a kezelésorientált ellátásnak párhuzamosan kell folytatódnia. Ez a meg-
közelítés biztosítja, hogy a kezelést igénylő fél bevonásra kerüljön, megakadályozza a halál 
menekülésként való alkalmazását (Vandenberghe et al. 2017).

Nem minden esetben tisztázott pontosan, hogy a kérések jóváhagyásának elutasítása mi-
lyen okokból származik. Az intellektuális képességzavarokban érintett személyek rövid várha-
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tó élettartamát az egészségügyi szakemberek nem megfelelő döntéseinek következményével 
is összefüggésbe hozták (Tuffrey-Winje – Curfs – Finlay – Hollins 2018), de a szabályok és fele-
lősségi körök definiálásának elégtelensége, a konzultációk rendszertelensége és az idői ténye-
zők elégtelen alakítása és kihasználása is nehezítik döntést (Wagemans et al. 2010).
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