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ZSAK EVA

Etikai kérdések a perinatalis palliativ ellatasban

Osszefoglalas ¢ A peri- és neonatdlis elldtds magas szinvonala lehetévé teszi, hogy a komplex
fejlodési rendellenességekkel sziiletendo vagy sziiletett gyermekek az igényeiknek megfelelo
gyogyitasban részesiiljenek és életminoségiik, életkildtdsaik jelentosen javuljanak. Ezzel
pdrhuzamosan ugyanakkor a gyogyitdshoz kapcsolodo etikai dilemmdk szdma is megnott,
amelyek a pre-, peri- és posztnatdlis idoszakot érintik, de akdr azokon til is mutatnak
kovetkezményeikben. Az iddszak megkiilonboztetett az egészségiigyi elldtdsban, amennyiben
sziilok és orvosok hoznak dontéseket a sziiletendo vagy épp megsziiletett gyermek életérol,
gyogykezelésérol. A genetikai sziirések eljardasmodja, a felismert fejlodési rendellenességek és
ezek ismeretében a varandossdg miivi befejezésének lehetosége jelzik a prenatdlis szakasz etikai
feladatait. A sziiletés kornyékén a fokusz a korasziilott stdtusz ,,sziirke zondjd”-ra esik, elotérbe
hozva az aktiv gyogykezelés és a palliativ elldtds vdlasztdsdt, a ,,jo haldl” kérdését, valamint a
dontéshozatali jogosultsdgot. A magzat, ujsziilott mordlis stdtusza, a sziiloi autoritds és a
szakemberek dltal elszenvedett mordlis distressz a teljes perinatdlis idoszakra jellemzo etikai
nehézségek. A perinatdlis palliativ elldtds, amely Magyarorszdgon még nem nagymértékben
elterjedt gyakorlat, az emlitett etikai feltételek mentén biztositia az individudlis, személyre

szabott megolddsokat az egyéni koriilmények gondos mérlegelésével.

Kulcsszavak: perinatélis palliativ ellatds, orvosetikai problémdk, fejlodési rendellenességek,

dontéshozatal, palliativ gyogykezelés

Ethical dilemmas in perinatal palliative care

Abstract ¢ The high standards of peri- and neonatal medical care may provide curing options
for the needs of children born with complex malformations, thus improving the quality and the
prospects of their lives. At the same time, the number of bioethical dilemmas has increased
which are linked to the pre-, peri- and postnatal periods, or may lead even further. The period
is remarkable in medical care, since parents and doctors make decisions about the life and care

of the child to be born or recently born. Genetic test procedures, diagnosed malformations and
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the option to terminate the pregnancy as a possible consequence characterise the bioethical
tasks of the prenatal stage. Around birth the focus falls on the ‘grey zone’ of prematurity,
underlining the need to choose between active, curative treatment and palliative care, the
question of ‘good death’, moreover, the authority of decision making. The moral status of the
foetus, the newborn child, parental authority and the moral distress suffered by the healthcare
professionals span all over the perinatal period as ethical difficulties. Perinatal palliative care,
which has yet to be applied more widely in Hungary, may provide individual, customised care
in alignment with the mentioned ethical outlook, thoughtfully considering the special

circumstances in each case.

Keywords: perinatal palliative care, bioethical dilemmas, malformations, decision-making,

palliative care

Bevezetés

A peri- és neonatdlis elldtds magas szinvonala lehetdvé teszi, hogy a komplex fejlodési
rendellenességekkel sziiletendd vagy sziiletett gyermekek az igényeiknek megfeleld
gyogyitasban részesiiljenek és életmindségiik, életkilatdsaik jelentdsen javuljanak. Ezzel
parhuzamosan ugyanakkor a gydgyitashoz kapcsoldédd etikai dilemmdk szdma is megnott,
amelyek elsOsorban a mar megjelolt pre-, peri- és posztnatdlis iddszakot érintik, egymdastol
elkiiloniilve é€s egymast at is fedve, de akar azokon tul is mutatnak kovetkezményeikben. Ebben
a tanulmédnyban a cél e problémakorok vazlatos ismertetése, olyan etikai dilemmakrdl 1évén
sz0, amelyek a mindennapi orvosi gyakorlatban rendszeresen vetOdnek fel és jelentOsen
befolyésoljak a gyogyitok tevékenységét. A gyermekvards alatt, majd a gyermek sziiletése utani
idében az orvosetikai problémdk eltéré fokusszal birnak, jol koriilirhatéak, jollehet, vannak a
teljes idoszakra dltalanosan is érvényes kérdések. A tanulmany ezekre az idészakokra jellemzd
témakat targyalja elsOként, tovdbba az atfogdan is eléforduld etikai kérdéseket mutatja be,
kihangsulyozva azokat a specidlis jellemzoket, amelyek az ellatasi forma sajdtossagaibol
adédnak. Fontos kiemelniink, hogy bar a felvetett problémdk utmutatdssal szolgdlhatnak
kérdéses esetekben, az ellatds egyik leghangsilyosabb eleme az individudlis, személyre szabott

megoldasok megtaldldsa, az egyéni koriilmények, specidlis tényezok gondos mérlegelésével.
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1. Visszatekintés

A fejlodési rendellenességekkel sziiletett vagy sziiletendd gyermekek allapota mindig is
komplex etikai dilemmdkat eredményezett. A modern nyugati orvostudomany lehetdségei
eldbbre hoztdk a diagnézis megdllapitdsdnak esélyét, ezen tudds birtokdban a sziilok ma mér
hamarabb donthetnek a gyermekiik sorsar6l, mérlegelve lehetOségeiket. A kordbbi
évtizedekben a silyos velesziiletett dllapotok - ahogyan a sz6 maga is mutatja - a gyermek
sziiletésekor keriiltek napvildgra, moralis, etikai problémdkat okozva az orvosoknak és a
sziiloknek egyarant. Ekkor a kérdés az életkildtdsok megéllapitasakor az alkalmazott kezelés
mindsége €s idébeni hossza lehetett, azt is tudva, hogy gydgyulés esetenként nem volt elérhetd,
hanem pusztin a haldoklds megnyujthat6. (Kovacs, 2006) Ezen kis betegek kozott kell
megemliteni péld4ul az anencephalids babakat, akiknél az agyveld nem fejlddik ki megfelelden,
vagy a gyomor-bél traktus hidnydban szenved6 gyermekeket. Bonyolult jogi €s orvosi helyzetet
teremtett a spina bifida-val vildgra jott gyermekek allapota, akiket a gerincfolyadék
eltavolitdsanak problémai miatt a mult szdzad kozepéig egyszerlien hagytak meghalni kezelés
nélkiil. (Kovacs, 2006) Egy technikai megoldds révén azonban lehetdség nyilt a
gyogykezelésre, dm ekkor a nagy szdzalékban el6forduld maradvanytiinetek vezettek
nehézségekhez. Ez eredményezte a 70-es évekre a szelektiv kezelések alkalmazdsat, azaz a
sziilokkel valé megegyezés alapjan a beteg gyermekek nem kezelése mellett is dontottek a
legstlyosabbnak itélt esetekben.

Bar a dontés a sziild joga volt elvileg, dm a sziildk javarészt elfogadtik az orvosok
véleményét, tandcsét. Igy elétérbe keriilt a gyermekek aktiv eutandzidjanak kérdése is, hiszen
sokan érveltek azzal, hogy a hosszd, szenvedéssel teli haldoklds miatt nem lett volna-e
humdénusabb a nem kezelt tjsziilotteket megolni inkabb? (Kovacs, 2006) A helyzetben kialakult
szakmai vita eredményei azt mutattdk, hogy a nem kezelés egy eldzetesen is alkalmazott
gyakorlat volt, amelyben akar rendkiviil erés fajdalomcsillapitokat is alkalmaztak (passziv
eutandaziat tulajdonképpen), ezzel is siettetve a halalt, mégis csak a 80-as években foglalt allast
az amerikai torvényhozds a Baby Doe eset kapcsdn a gyermekek életfenntarté kezeléseinek
megvondsanak lehetséges helyzeteirdl. A tartds, irreverzibilis koma, a gyogyuldst nem hozd,
valamint az orvosilag haszontalan kezelés voltak azok a kritériumok, amelyek alapjan fel
lehetett fiiggeszteni az életfenntart kezeléseket. Ez a dontés azonban tovabbra is meg0rizte az
alkalmazott orvosi gyakorlat és a jogi allaspont k6zotti ellentmondést. (Kovacs, 2006) Radikalis
elképzelések szerint a sdlyos dllapotok esetében elfogadhato lett volna egy, a sziiletési uténi 28
napos atmeneti idészak, amelyen beliil a sziildknek joga van — az orvossal egyeztetve- a

gyermek életben maraddsa vagy haldla mellett donteni, a helyzet mérlegelésével. Képvisel6i
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azzal érveltek, hogy a betegség miatt kialakul6 helyzet olyan nehéz csalddi, anyagi, tarsadalmi
és a gyermekre nézve is antihuménus koriilményeket teremt, hogy nem varhat6 el senkitdl
ennek felvallaldsa. A megfelelden koriiltekintd jogi szabédlyozds hidnydban azonban a morilis,
etikai konkluzié mégis az lehetett ezen koriilmények kozott, hogy minden ujsziilottet kezelni

kell az orvostudomdny adta lehetdségek szerint. (Kovacs, 2006)

2. Etikai problémak a prenatalis id6szakban

2.1 Genetikai sziirések

A perinatdlis id6északban az esetlegesen el6forduld, kiilonbozé fejlodési rendellenességek
megallapitasdra elvégzett vizsgdlatok és a diagndzis feléllitdsa utdn kovetkezd 1épések
jelenthetnek orvosetikai eseteket. A modern orvostudomany egyre fejlettebb eszkdzei ma mér
a varanddssag egész korai idoszakdban is képesek komplex, megbizhat6 pontossdgu, non-
invaziv prenatélis szlrések elvégzésre, genetikai tesztek formdjdban. Ezekkel a diagnosztikai
eszkozokkel a sziiletend6 gyermek nemén tul kisziirhetéek kromoszéma-rendellenességek (pl.
triszomidk — Down-szindroma, Patau-Szindréma), idegrendszeri fejlddési rendellenességek és
korai, de akar késObbi életszakaszban is eléforduld betegségek is (pl. autoszomélis dominédns
policisztas vesebetegség — ADPKD). (Bowman-Smart et al., 2019; De Rechter et al., 2017) A
tesztelés célja, hogy informécidt szolgaltasson esetlegesen meglévd malformécidkrdl, amelyek
ismeretében a sziilok a szamukra megfeleld dontéseket hozhatjak meg a gyermekvallalasban.
Ehhez azonban az sziikséges, hogy az elldtdsukban érintett egészségiigyi szakemberek
felel0sséggel, érvényes hozzajarulds birtokdban, az informécidk megfeleld6 mdédon torténd
kommunikél4saval, a sziiletendé gyermek érdekét és a rendelkezésre all6 forrasokat is szem
eldtt tartva adjdk szakmai tdmogatdsukat a dontés meghozataldhoz. (Horn and Parker, 2018) Az
adatvédelmi szabdlyok betartdsa és az informdcioés tulterheltség tovédbbi etikai feladatot
jelentenek. Az elvégzett vizsgalatok tantisdga szerint - mig a szakemberek a késdbbi, felnott
életkorban megjelend, a kromoszéma alloméanybdl azonosithaté betegségeket is szlirnék -, a
varandés péarok inkdbb a velesziiletett és a gyermekkori betegséget ily mddon torténd
felismerését preferaljdk, abban is bizva, hogy a gyermek felndttkordig, ha mégis szenvedne az
adott betegségben, az orvostudomdny taldlhat mar rd gydgymddot. (De Rechter et al., 2017)
Mindezeket szem el6tt tartva, az Eur6pai Human Genetikai Tarsasdg (European Society of
Human Genetics - ESHG) és az Amerikai Humén Genetikai Tarsasdg (American Society of
Human Genetics — ASHG) azt ajanljak, hogy a prenatdlis tesztelést sulyos velesziiletett
allapotok és gyermekkori betegségek szilirésére haszndljak. (Stapleton, 2017) Ily moédon

lehetséges szerintiik megfeleld esélyeket biztositani a varandés ndknek arra, hogy testi-lelki
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egészségiiket Ovhassdk, dontést hozva arrdl, hogy véllaljdk-e vagy sem a gyermeket,

amennyiben valamilyen elvéltozdst diagnosztizalnak. (Stapleton et al., 2019).

2.2 Fejlodési rendellenességek

A terhesség elején genetikai szliréssel felismert betegségek vagy pedig a masodik harmadban
ultrahangos szlrdvizsgalatok révén megéllapitott fejlodési rendellenességek (pl. szivfejlodési
elvaltozasok) jelenthetnek az élettel 9ssze nem egyeztethetd, illetve az életmindséget korlatozéd
allapotokat. A diagndzis feléllitdsakor azonban sokszor nehéz megjosolni a varhat6
élettartamot, mint ahogyan azt is, hogy a rendellenesség milyen stulyossagu elvaltozast is jelent
az adott gyermek esetében. J6 példa lehet erre a 13. kromoszoma triszomidja, amely Patau—
szindrémat okoz, de ilyen az idegrendszer sulyos fejlddési rendellenessége kovetkeztében
kialakul6 anencephalia is. (Wilkinson, De Crespigny, Xafis, 2014)

Az orvostudomény rendkiviili eredményei €s fejlettsége révén a kordbban egyértelmiien
végzetesnek tartott dllapotok ma mar nem jelentenek feltétleniil letdlis, azaz a gyermek
sziiletése utan rovid 1don beliil elhaldlozashoz vezetd elvdltozast. Mig a stlyos dllapotok mar
az anyaméhen beliili magzati haldlhoz vezetnek, enyhébb manifeszticiok a sziiletés utan akar
években is mérhetd tulélést is megengednek. (Pawelec et al., 2015) Az orvostudomany jelenleg
azonban ados a letdlis malformaciok egzakt definici6javal (Wilkinson, De Crespigny, Xafis,
2014), és azzal is, hogy mely allapotok tartoznak ebbe a kategéridba. Ugyanakkor arrél sem
tudjak a szakemberek a sziiloket pontosan tdjékoztatni, mit is jelent egyiitt élni az adott
rendellenességgel, tapasztalat €s a megélhetd jovore vonatkoz6 megfeleld szintli tudds hijan.

(Crowe et al., 2018)

2.3 A varandossag befejezése terminacioval

A mar megallapitott fejlddési rendellenességek esetében a sziiloknek lehetdsége van a terhesség
megszakitdsara bizonyos feltételek mellett, illetve donthetnek amellett is, hogy a gyermek
megsziiletik, véillalva a betegség okozta kovetkezményeket, elfogadva, hogy gyermekiik esetleg
par orédval €li tul a vilagra jottét vagy akar, hogy é€letkildtisai, életmindsége korlatozottak
lesznek egészséges tarsaihoz képest. Egy ilyen dontés meghozasa rendkiviili érzelmi teher a
sziiloknek. (Blakeley et al., 2019) Az orvos ezekben az esetekben a jotékonysdg és az
autonomia elveit szem el6tt tartva vesz részt a dontéshozatali folyamatban. (Abi Tayeh et al,
2018) A terhesség sulyos fejlodési rendellenesség miatti befejezése a kiillonbozd orszagokban
eltéro feltételek alapjin lehetséges. Vannak orszagok, pl. az Egyesiilt Kirdlysag, Belgium vagy

Izrael, ahol a termindcié a varanddssag végéig lehetséges szakértdi vélemény birtokaban.
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(Crowe et al., 2018), (Abi Tayeh et al, 2018), (Rimon-Zarfaty, Raz., Hashiloni-Dolev, 2011)
Mashol, pl. Indidban, Lengyelorszdgban, de akar Magyarorszdgon is egy, a helyi
jogszabalyokban meghatdrozott idépont utdn — amennyiben a diagndzis esetleg késon sziiletik
meg - mar nem donthetnek a sziil0k a miivi befejezés mellett, fiiggetleniil a diagnosztizalt
allapot varhat6 kimenetelétdl. (Pawelec et al., 2015), (Nimbalkar and Patel, 2019)

Magyarorszagon a terhesség a 20. hétig, a diagnosztika elhuzdédasa esetén kivételesen a
24. hétig szakithaté meg, ha a vart gyermek genetikai drtalmanak valdszintisége eléri az 50%-
ot az élettel Osszeegyeztethetd, de sulyos kromoszéma-rendellenességek esetében. A sziilés
utdni élettel Osszeegyeztethetetlen rendellenesség fenndlldsa esetén a terhesség annak
id6tartamatdl fiiggetleniil szakithaté meg. (EMMI —-Down koér irdnyelvek, 2016) Ezek az
allapotok, ahogyan mar a fentiekben lathattuk, nem minden esetben definidlhaték
egyértelmiien. A termindci6 melletti vagy elleni dontés meghozataldban a gyermek életkilatdsai
¢s élete mint alapvetd, onmagaban védendo érték esnek latba. A dontést jelentdsen megneheziti
a megallapitott diagndzis bizonytalansaga: sok esetben pontos eredmények kizardlag a sziiletés
utdn lesznek elérhetek, tovabbi vizsgélatok révén. Az élettel nem Osszeegyeztethetetlen
fejlodési rendellenesség esetén a terhesség befejezése erkolcsileg elfogadhaté lehet a
szakemberek szerint annak alapjan, hogy hogyan itélik meg a felismert allapot okozta
életkilatasokat, valamint, hogy milyen hatrdnyokat, fajdalmat okozhat a sziiletendd
gyermeknek a betegséggel val6 egyiittélés. (Crowe et al., 2018) A sziilknek adott tdimogatas
esetén a dontés meghozataldban akdr indirekt, akar direkt mdédon nagy szerepe van a
szakemberek véleményének és annak, hogy milyen médon adnak hangot a véleményiiknek. A
sziilok dontését jelentdsen meghatarozza, hogy mennyire értik meg a felallitott diagndzist és az
ezzel jar6 rajuk varé megviéltozott koriilményeket. Eléfordulhat az is, hogy konkrét javaslatot
kapnak a megolddsra, anélkiil, hogy az esetleges lehetdségeiket megismerhetnék és mérlegelni
tudnédnak. (Cerovac et al., 2019) Fontos, hogy tobb, az ellatasban érintett szakember véleményét
is megismerhessék, hiszen ugyanazt az allapotot masként fogja latni a diagndzist felallitd
sziillész-ndgyodgyasz, és masként az a neonatolégus vagy gyermekgydgydsz, aki a kis
pacienseket kezeli a betegséggel. (Janvier et al., 2012)

A terhesség termindcidval val befejezésének alternativdja lehet a non-agressziv sziilészeti
eljaras vagy esetleges kezelés el nem kezdése, amely igy az dllapot minden orvosi beavatkozas
nélkiili progresszidjat eredményezheti. (Dombrecht et al., 2018) Azonban a prenatélis
idoszakban felallitott diagnézisok esetében az életfenntarté kezelések nem alkalmazasat

sziikséges a sziiletéskor feliilvizsgélni, mert a prenatélis progndzis nem feltétleniil pontos, az
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egyénre szabott kezelési protokollt csakis a részletek ismeretében lehet megallapitani. (Bucher

etal., 2018)

3. A perinatalis idészak etikai kérdései

3.1 A korasziilottség ,,sziirke zona’’-ja

A sziikebb értelmezés szerinti perinatdlis iddszakban eléfordulé etikai dilemmadk a
sziiletend6/megsziiletett gyermek életkilatasathoz kothetdek. A neonatilis ellatas fejlodése
jelentds mértékben javitotta a silyosan beteg €s/vagy extrém korasziilott babdk progndzisat,
talélési esélyeit, valamint ennek koszonhetden egyre kordbbra tolédik a lehetséges életkezdet,
az ondll6 életre vald esély kiiszobe is. Ez utobbi foként a magzat bioldgiai érettsége és azon
epidemioldgiai mutatok alapjan allapithaté meg, amelyek a szakirodalomban leirt tdlélési
ratdkon alapszanak. (Orzalesi and Cuttini, 2011) A szakmai irdnyelvekben meghatarozott
idobeli vdlasztévonal azonban orszdgonként eltérd értéket jelent. A szakemberek
felkésziiltségén, lehetOségein egyardnt mulik, hogyan tudnak a hivatiasbeli nehézségeknek
megfelelni, ahol négy alapvetd etikai érték hatdrozza meg az ellatast: a biologiai élet védelme,
a gyermek érdeke, az emberi méltdsdg €s a sziildi autoritds. (Orzalesi and Cuttini, 2011)

Taldan a legnagyobb nehézséget az ugy nevezett ,sziirke zondba” esd korasziilott
gyermekek elldtdsa jelenti, ugyanis 6k azok, akik az életképesség alsé hataran sziiletnek, éppen
ezért rendkiviil sériilékeny allapotban. A ,,sziirke z6na” és maga a nyujthatd ellatds azonban
egyeldre nincsen jol definidlva a szakmai protokollokban; a koriilmények és az intézményi
gyakorlat valnak hangstlyossa az idejekoran érkezett djsziilott gyogykezelésében. (Aujoulat et
al., 2018) A korasziilottség alsé hatarvonaldnak tanulmanyozdsakor nagy eltéréseket
figyelhetiink meg. Ausztrilia és az Egyesiilt Allamok mér a 20. betoltott terhességi héten
megsziiletd gyermekeket korasziilottként kezeli, Belgiumban, Hollandidban a 24. hét a
valasztévonal, mig Olaszorszagban ez a hatarérték a 28. hétre esik. (Aujoulat et al., 2018) A
,»sziirke zona” iddbeli meghatdrozasa is mas és mas ennek megfelelden az adott orszagokban.
Minél késObbi terhességi héten kovetkezik be a korasziilés, anndl fejlettebb a baba, és annal
jobb esélyei vannak az egészséges éEletre, ez alapvetd. Azonban a masik oldalrél nézve a
problémat, a kérdés az lehet, hogy milyen legkordbbi idépontban van esély a tulélésre,

amelyhez a gyermek orvosi kezelést, esélyt is kap?

3.2 Aktiv, kurativ gyogykezelés vs palliativ ellatas
Az aktiv ellatds, majd az intenziv gyogykezelés megkezdése ebben az iddszakban tobbnyire a

szakmai team dontésén alapul. (Geurtzen et al., 2016) (Aujoulat et al., 2018) Ugyanez
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természetesen érvényes azokra a sulyos fejlodési rendellenességgel sziiletd babdkra is, ahol a
sziilok a diagndzist kovetden, még a varhatd sziiletési idopontot megelézden dontenek arrdl,
hogy a sziiletést kovetden részesiiljon-e a gyermek aktiv kezelésben, vagy palliativ gondozést
nyujtsanak neki. Ezekben az esetekben azonban mar elore megsziilethet a kezelésre vonatkozé
dontés az orvosok és sziilok megbeszélése alapjan, mig egy varatlanul bekdvetkezd korasziilés
esetén kevesebb lehetdség van a tervezésre, az orvosi dontéshozatal a jellemzobb. (Aujoulat et
al., 2018) A sziil6i autoritds kérdése a teljes perinatélis id6északban meghatiroz6 etikai elem,
mas és mas fokusszal, ezért a késobbi, az dltaldnos kérdéseket vizsgéld részben még hangsilyos
szerepet kap elemzése.

Az aktiv kezelés vagy palliativ ellatds kivdlasztdsa a sziiletéskor tehét fiigg a magzat
érettségétol, életkilatasaitol. A megkezdett aktiv gydgykezelés folytatdsa intenziv terapiaként
vagy annak elhagydésa €s a palliativ kezelésre véltds mar a posztnatalis id0szak problémaja. Erre
leginkdbb a fokozott, elviselhetetlen fajdalom és a stlyos, az életmindséget nagymértékben
korlatozé fejlédési rendellenesség okozta koriilmények szolgdlnak okként. (Aujoulat et al.,
2018) A fajdalom csillapitdsa ujsziilotteknél még mindig nem torténik elég széles korben,
mutatnak rqd gordg kutatok (Voultsos and Chatzinikolaou, 2014). J6llehet a szakemberek
tilnyom¢ része sziikségesnek tartja fajdalomcesillapitok €s nyugtatdk alkalmazasat még a nem
szandékolt kovetkezmények kockazata mellett is, adott esetekben, nehézségként szerepel, hogy
a baba 4ltal elszenvedett fajdalmat nem konnyli felmérni. (Bucher et al., 2018) Ez a probléma
ugyanakkor az eutandzia etikai dilemmadja felé is visz, amely az 4jsziilottek esetén még nagyobb
kérdéjeleket hagy maga utdn, mint a gyermekgydgyészati vagy felnétt ellatasban. Ujsziilottek
esetében az élet befejezésére irdnyul6 szandék lehet (1) nem szandékolt, potencidlisan az életet
megroviditd hatdssal, (2) nem a f6 cél, am részben tudatos, (3) kifejezetten akaratlagos.
(Dombrecht et al., 2018) A Hollandidban kidolgozott Groningen Protocol szerint az djsziildttek
aktiv eutanazidja is lehetséges, extrém korasziilott €s/vagy sulyos fejlédési rendellenességgel
vilagra jott gyermekeknél. Az eutandzidt elutasité orszagok, példaul Gorogorszdg, még a
passziv eutandziit, azaz az aktiv kezelés el nem kezdését vagy megvondsit, sem tartja
elfogadhatonak, vitatva akar az ,elviselhetetlen szenvedés” egyértelmili voltit is ebben a

tekintetben. (Voultsos and Chatzinikolaou, 2014)

3.3 Dontéshozatali autoritas
Az aktiv, kurativ kezelés felfliggesztésérdl valo dontés a sziilok és a gyogyité szakemberek
kozos, megosztott feladata lehet, a kozosen véllalt felelosséggel egyiitt (Bucher et al., 2018).

Vannak szerzok, akik ugy taldltdk, hogy a szakemberek célszerlinek vélik ezen dontés
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fajdalmatol a sziiloket megkimélni. (Aujoulat et al., 2018) Ennek némiképp ellentmond Gillam
és Sullivan 2011-ben megjelent tanulmédnya, amely annak a véleménynek ad hangot, hogy a
sziilokre j6 hatéssal lehet, ha a gyermekiikért sziiloi feleldsséggel, anyai és apai mindségben
hozhatnak dontést. (Gillam and Sullivan, 2011) Minden egyes esetben egyéni megoldasnak kell
sziiletnie, ahol a szakemberek megismerik a sziilok nézeteit, lehetdségeit, tovabba azt is, milyen
mértékben akarnak a dontésben részt venni, €s esetlegesen milyen lehetdségeik vannak a méar
igy meghozott dontések modositasara. (Gillam and Sullivan, 2011)

Problémat jelenthet azonban az a helyzet, amikor a szakemberek altal képviselt nézet(ek)
és a sziilok kérése nincsenek egymadssal dsszhangban a gyermek szdmara leginkdbb kedvezd
gyogykezelési modot illetden. Itt is ziikség van még etikai konszenzusra, mert jelenleg ez a
probléma is vita targyat képezi. (Bucher et al., 2018) Néhdny évvel ezel6tt fokozott nemzetkdzi
figyelmet, szakmai €s laikus vitat valtott ki az angol kisfid, Charlie Gard esete. (Zsdk, 2017) A
ritka genetikai betegségben szenvedd gyermek kezeldorvosai a szdba johetd terdpids
megoldasok utdn palliativ kezelést kivantak alkalmazni, 4m ebbe a sziilok nem egyeztek bele
és a birdsdg, illetve a nyilvdnossig segitségében bizva igyekeztek igazukat keresni. A birdsag
kizarélagosan a kisfiu érdekeit képviseld gydm kirendelésével, a sziilok megprdobaltatdsait €s a
szakemberek magas szinvonald munkdjat egyformén figyelembe véve hozta meg dontését, tobb

szinten is, a gyermek szenvedéseit enyhitd palliativ kezelés mellett.

3.4 A ,,j6 halal” lehetosége

A perinatdlis id6szakban bekovetkez6 haldlozds nagy tragédidja, hogy egy épp csak elkezdddott
emberi élet ér véget, annak minden igéretével, szé€pségével egyiitt, Girt hagyva maga utédn.
Emberi 1éptékkel mérve kevés ido adatik a csaladnak egyiitt a gyermekkel, mégis, vagy éppen
ezért jelent0s a meglehetdsen rovid idoszak. A vart, megsziiletett gyermek haldldara késziilni
nagy prébatétel minden résztvevonek. A ,,j6 haldl” kérdése a palliativ ellatas egyik fokusza
(Hegediis, 2017), amely a perinatdlis palliativ ellatdsban is hangsilyos. De hogyan lehet ,,j6
haldla” egy olyan aprécska embernek, aki még nem is élt igazdbol?

A kevés, rendelkezésre 4ll6 eszkdz kozott az egyik a felkésziilés. Mind a sziiloknek, mind
pedig a szakembereknek tisztaban kell lenniiik a varhaté nehézségekkel, ehhez informécidkra,
érzelmi tdmogatdsra van sziikks€ég mindkét oldalon. A gydgykezelést végzd szakemberi
csapatnak eldre at kell gondolnia az életvégi ellatasi terv részeként, milyen médon kisérik végig
a csalddot ebben az élethelyzetben, készen arra, hogy az adott koriilményeknek megfeleléen
alakitsdk a tervezett 1épéseket. (Moore, Carter, Beaven, 2019) Az ellitds kozéppontjdban az

egész csalad szerepel az ujsziilott pacienssel egyiitt, ezzel megkonnyitve szdmukra a teher
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hordozasat és lehetdséget biztositva nekik arra, hogy sziiloként gondoskodhassanak a
gyermekrdl, és mindannyiuk ellatdsi sziikségletei adekvat médon megoldottak legyenek. A
folyamatos, tudatos €s aktiv gyogyitdi jelenlét, gondoskodo elkisérés teremtheti meg tovabba
azokat a koriilményeket, amelyben a 1étrejovo kapcsolati halé megtarto erdt képvisel mindenki
szamara. Az életvégi ellatds perinatdlis kornyezetben is tdlmutat az orvosi hivatds szakmai
feladatain; emberi jelenlétet, empatiat, odafigyelést hordoz magaban. (Moore, Carter, Beaven,

2019)

3.5 Szervdonacio

A perinatdlis palliativ ellatdsban helyet kap a szervdondci6 is. A szervek adomanyozasaval
foglalkoz6 szervezetek képviseldi az eldirasoknak megfelelden specidlisan jol felkésziiltek kell,
hogy legyenek, hiszen komplex feltételek mentén valdsulhat csak meg a szervek és szovetek
dondcidja a perinatdlis idoszakban. Az életfenntart6 kezelések megsziintetése utan korlatozott
1d6 all rendelkezése a sziikséges 1épések megtételére, amit még jobban lesziikithet, ha ez mar a
sziiletéskor megtorténik. A kiskord gyermek testébdl eltavolitott szerv vagy szovet
adomdnyozdasa kizarolag a sziilok irdsos beleegyezésével torténhet, ezért sziikséges, hogy errdl
megfeleld idoben és gondosan megvalasztott alkalommal, koriiltekintéssel lehetdségiik legyen

megbeszélést folytatni a szakemberekkel. (Limbo, Wool, Carter, 2020)

4. Altalanos, a teljes idszakra jellemzé etikai problémak

4.1 A magzat, Gjsziilott specialis moralis statusza

A tanulmény utols6 részében az idOszakban 4ltaldnosan érvényes dilemmdk keriilnek
targyaldsra, amelyek jol jellemzik Osszesen is a pre-, peri- €s posztnatdlis szakaszok specidlis
mivoltat. A fejlodé gyermekrol 1€vén sz0, a bioetika egyik, az abortuszvitdkban sulyosan latba
esé dilemmadja az emberi élet kezdete: a bioldgiai élet honnan és hogyan vélik emberi 1étté,
személlyé. A sziiletés el6tt meghozand6 dontések sordban ez a kérdés természetesen rendkiviil
hangsilyos azokban az esetekben, amikor a megéllapitott rendellenesség miatt a gyermek
vilagrahozatala vagy a terhesség befejezése mellett kell a sziiloknek dontenie. (Rimon-Zarfaty,
Raz., Hashiloni-Dolev, 2011) A fejlodé gyermek morélis statuszanak megitélése meghatarozo
ebbdl a szempontbdl. Mig a keresztény vallds mér a fogantatds pillanatatol teljes mértékiinek
tekinti ezt a stituszt, addig a zsid6 vallds fokozatosan latja személlyé valni a bioldgiai életet.
Ez utébbi dllaspont jellemzd altaldnossdgban az angolszdsz orvoslasra is, két meghatarozo
1épcsofokkal a folyamatban: a méhen kiviili 6nall6 életre valo képesség hatardra, valamint a

sziiletés pillanatara valé tekintettel. (Denney-Koelsch and Cote-Arsenault, 2020) Sem a magzat,
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sem az Ujsziilott nem képes verbdlisan megfogalmazni sziikségeit, panaszait, &m ez nem jelenti
azt, hogy nem tudjak kifejezni az elszenvedett fijdalmat, nehézségeket, az Oket ellatok,
gyogyitok feladata ennek értékelni tuddsa és az erre megfeleld vilaszok megtaldldsa a gyermek

legjobb érdekét tartva szem el6tt. (Limbo, Wool, Carter, 2020)

4.2 A sziil6i autoritas dilemmai
A magzat, illetve ujsziilott gyermek paciensi mindsége a méhen beliil elvégezhetd sebészeti
beavatkozdsok miatt valt egyre kiemeltebb fontossdgliivd. Az intrauterin iddszakban
végrehajtott operdciok alanya a méhben fejlddé magzat, de az operaciok elvégezhetdsége az
anya pdaciensi mindségével és beleegyezésének sziikségességével jar, a tervezett beavatkozas
mindkettdjiiket érinti. Ez olyan komplex helyzetet teremt, amely példa nélkiili az orvoslas
egyéb teriiletein. (Moore, Carter, Beaven, 2019) Bar mér kordbban is széba keriilt a sziil6i
autoritds, felelosség és dontéshozatal kérdése, itt érdemes djra végiggondolni, hogyan alakul
ennek folyamata a varanddssag alatt és a gyermeksziiletés utdn. A fentebb emlitett ,,paciens a
paciensben” helyzet, ami a terhesség hdnapjait jellemzi, kettds autoritdssal jar. A varandds
kismama sajit egészségét €s testét illetd dontéseket hoz, amely f6l6tt teljes autoritdssal bir, mig
a sziiletendd gyermeke felett sziildi mindségben mar korldtozottabb, sziiléi autoritdssal
rendelkezhet, annak mordlis statuszatdl is fiiggden, igy az adott irdnyelvek szerinti kotelezd
vagy ésszerlitlennek tartott beavatkozasokat illetden korldtozott dontési lehetdsei vannak.
(Wax, D’ Angio, Chiafery, 2020)

A megsziiletett gyermek esetében a sziil6i dontési autondémia is ezzel megegyezd, amikor
a gyermek mar nem része az anya testi integritdsdnak, onallé 1ény. Ez a sziil6i korlatozott
dontésképesség konfliktus forrdsa lehet a gydgykezelést végzd szakemberekkel, amennyiben
eltér6 a véleményiikk a gyermek legjobb érdekeit illetden. Ha feltételezhetd, hogy a sziildi
feleldsség nem szolgdlja a gyermek érdekeit optimdlisan, lehetdség van a sziil6tol eltérd
képviseld kinevezésére, aki ezt reprezentdlja. Az egészségiligyi szakembereknek hivatisbeli
kotelessége a gyermek érdekeinek maximalis képviselete. (Denney-Koelsch and Cote-

Arsenault, 2020)

4.3 Mor4lis distressz

A fentiekben leirt, naponta gyakorolt szakmai és etikai feleldsség, a sokféle konfliktusforras,
értékiitkozEés személyes etikai dilemmdk megjelenését eredményezi a szakembereknél, amit
leginkabb moralis distresszként lehet definidlni. Ez az allapot eltér a kiégéstol, gyasztol,

ugyanis azt a lelkidllapotot jelenti, amely az érintett szakemberek etikai kihivdsokra adott
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valaszdnak kovetkezménye, mordlis disszonancidat és a személyes integritds sériilését
létrehozva. (Wax, D’ Angio, Chiafery, 2020) A fel nem dolgozott disszonancia hosszitdvon
palyaelhagyashoz is vezethet, rovid tdvi hatdsai kozott harag, bilintudat és dlmatlansag
figyelhetoek meg.

A mordlis distressz kivalté okaiként a kutatasok az aldbbi tényezdket azonositottdk: nem
megfeleld szakmakozi kommunikécid, a beteg haldoklasat meghosszabbit6é intézkedések,
terhes, nem a beteg érdekét szolgédlé vagy haszontalan beavatkozasok, életmegtart6 kezelések
fenntartdsa, amikor az mar nem szolgdlja a beteg érdekét, elégtelen mértékil
fajdalomcsillapitds a nem kivant kovetkezményektdl valé félelem miatt, a rossz hirek
kozlésének nehézsége, a sziilokkel valo egyet nem értés az alkalmazott terdpiat illetden,
forrdshidnyok. Jollehet a mordlis distressz mérése meglehetdsen szubjektiv, 1éteznek olyan
intervencids lehetoségek, amelyek csokkenthetik a szakemberekre nehezedd nyomast. Ezek
kozott a szervezett etikai dontéshozdéi megbeszélések, esetmegbeszélések, valamint a
megfeleld timogatast biztosité kornyezet szerepelnek tobbek kozott. Az etikai szempontbdl
kihivést jelentd eseteknél hangsilyos a kozosen hozott dontési modell alkalmazdsa, amely
figyelembe veszi az etikai problémadkat, a kiilonbozd érdekeket, a lehetséges megoldasi
javaslatokat és konszenzuson alapul6 cselekvési terv elkészitésével zarul. (Wax, D’ Angio,

Chiafery, 2020)

Osszegzés
A napjainkban elérhetd peri- €s neonatdlis ellitds magas szinvonala lehetévé teszi, hogy a
komplex fejlodési rendellenességekkel sziiletendd vagy sziiletett gyermekek az igényeiknek
megfeleld gyogyitdsban részesiiljenek a lehetdé legkordbban, ezdltal életmindségiik,
életkildtdsaik jelentdsen javuljanak. Ugyanakkor a gy6gyitdshoz kapcsolddo etikai dilemmadk
szama is megnott, amelyek a fogantatastdl a sziiletés utanig tart6 idoszakot érintik, egymastol
elkiiloniilve és egymadst at is fedve, de akar azokon tul is mutatnak kovetkezményeikben. E
tanulmany célja ezen problémakorok vdzlatos ismertetése, olyan etikai dilemmakrdl 1évén szo,
amelyek a mindennapi orvosi gyakorlatban rendszeresen felvetddnek, jelentdsen befolyédsoljdk
a gyogyitok tevékenységét és az ellatds Ujszerll volta miatt még nem igazan kozismertek.

A gyermekvdrds alatt, majd a gyermek sziiletése utdni idoben az orvosetikai problémak
eltéré fokusszal birnak, jol koriilirhat6ak, habar megtaldlhatdak a teljes iddszakra altalanosan
érvényes kérdések is. A tanulmény ezekre az iddszakokra jellemzd témdkat targyalta elséként,

tovabba az atfogéan is el6forduld etikai kérdéseket mutatta be, kihangsilyozva azokat a
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specidlis jellemzoket, amelyek az ellatidsi forma sajatossdgaibdl addédnak, fogdédzdkat és
kiindulépontokat kivanva nyujtani adott helyzetekhez.

A perinatdlis palliativ ellatas leghangstilyosabb eleme az individudlis, személyre szabott
megolddsok megtaldlasa az egyéni koriilmények, specidlis tényezk gondos mérlegelésével,
amely magas szinvonald, Osszehangolt, szakmai és emberi szempontbdl is kiemelkedd
tevékenységet jelent, és amely igy a gyermek és a sziilok holisztikus szemléletii ellatasat
biztosithatja mar egy, a prenatdlis idoszakban felismert rendellenességtdl kezdve a posztnatalis

periddusba nyuld gydsztdmogatdsig, a korvonalazott etikai feltételek mentén.
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