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Bevezetés

A 42 éves Eduard Verhagen — 3 gyermek édesapja — a hollandiai Groningen Egyetem
gyermekklinikajanak igazgatdja. A gyermekeutanazia kérdésének szakértdjeként valt ismertté.
Tevékenysége mind hazajaban, mind kiilf61don komoly vitakat keltett.

Az eutandzia Hollandidban a felnéttek tekintetében legalisan gyakorolhat6, 12 év alatti
gyermekek esetében azonban tiltott. Verhagen, aki jogi és orvosi egyetemet is végzett,
jogaszok és orvosok kozremiikddésével 2002-ben kidolgozta a gyermekeutandzia eseteire
alkalmazando eljarasok egyiittesét. Ez az tigynevezett Groningen-protokoll, amely akkor 1ép
¢letbe, ha a sziilék, az orvosok ¢és a szocidlis munkasok egyetértenek abban, hogy a tovabbi
kezelés hidbavald. A holland gyermekgyogyaszok 2005-ben egyhangu szavazéassal nemzeti
iranyelvként fogadték el a Groningen-protokollt.”' Pablo Urbanyi — ipolysagi (Sahy) sziiletésii
Argentinaban, majd Kanadéban €16 ir6 - Naplemente-szimptoma cimii konyvének ez a néhany
tajekoztatd jellegli sora volt az, amelybdl eldszor értesiiltem a Groningen-protokoll (a
tovabbiakban: Protokoll) 1étezésérél. Ebben a par mondatban foglalta 6ssze a kiado, hogy
milyen inditatasbol sziiletett a konyv, amely egy hdzaspar fogyatékos gyermekiik sziiletésével
illetve halalaval kapcsolatos lelki vivodasat irja le. Az idézett 0sszefoglald apropdjat az adja,
hogy a konyv utoszavat Eduard Verhagen M.D. J.D. irta. A negativ olvasasélmény inditott el
azon az uton, amely soran koriiltekintébben utdnanéztem a Groningen-protokoll
mibenlétének, és amelynek eredményeképpen az olvasd most ezt a munkat kezében tarthatja.

Gyermekeutanazia — ha ezt a sz6t emlitjiik magyar nyelvteriileten, talan kevesen
vannak, akik az els0 hallasra megértik és felkapjak a fejiiket. A sz6 megértésében annak
masodik fele, az eutandzia kifejezés okozhat fejtorést. Ez a szd tiikorforditdsban annyit tesz
,JO halal”. (gorog: eu — jo, tanatosz — halal) Jelentése: ,,gydgyithatatlan, szenvedd betegek
halalanak orvos altal vald elésegitése” (Idegen szavak szotara) Ez a meghatdrozas az, ami a
laikus hétk6znapi ember szamara a leginkabb elérhetd. Meg kell mondjuk azonban, hogy ez
csak egy a sok koziil, hiszen etikusok, jogaszok kozott a mai napig vita folyik a helyes
meghatarozasrol. Eppen ezért itt a bevezetSben nem torekszem arra, hogy kimerité valaszt
adjak.

Az eutanazia Europaban csak Hollandidban megengedett és torvényileg szabalyozott,
habadr mar mas orszdgok is kisérleteznek egy ilyenfajta szabdlyozas kidolgozdsaval. A
vizsgalodasunk kozéppontjaban allo6 dokumentum és eljaras is csak Hollandiaban irdnyado,

ami azt jelenti, hogy még ott sem kotelezd érvényl. Mindebbdl a kedves olvasd arra

' Pablo Urbanyi: Naplemente szimptoma 299. o.



kovetkeztethet, hogy nincs is itt az ideje errdl a témarol beszélni, mert minket nem érint. Meg
kell mondjam, anyaggytijtésem soran egyetlen magyar nyelvii értékelést vagy allasfoglalast
sem taldltam semmilyen szakteriiletr6l. Azonban ennek ellent mond az a tény, hogy egy ir6
tollat ragadott azért, hogy ebben a témaban alkosson. Ez ugyanis értelmezésem szerint azt
jelenti is, hogy a téma ,eladhat6.” Igaz, ez Onmagdban betudhaté lenne az irdi
leleményességnek is, hiszen az ¢€let és halal kérdése egyidds az emberiséggel, mindazonaltal
nem lehet figyelmen kiviil hagyni azt a vita-aradatot, amit a Groningen-protokoll, elsésorban
a jogaszok ¢és etikusok kozott, nemzetkdzi szinten kivaltott. Mindemellett pedig szomoru tény,
hogy azokban az orszagokban, ahol nincs az eutanaziaval kapcsolatban konkrét szabalyozas
vagy allasfoglalés, ott a kérdést semmisnek tekintik. Struccpolitikat folytatva azt allitjak, hogy
ilyen eset nem fordul eld. Azonban rég céafolatot nyert az az allitds, hogy amirél nem
beszEliink, az nincs. Meggy6zddésem, hogy az eutandzia és ezen beliil a gyermekeutandzia a
kérdése is égetdvé fog valni Europaban. Akkor pedig jobb tanulni méasok hibaibol.

Mint emlitettem, a vita els6sorban jogaszok és orvosok, illetve etikusok kozott zajlik.
Kifejezetten a Protokollal foglalkoz6 teoldgiai vagy akar keresztyén allasfoglalast alig lehet
fellelni. Ekes bizonyitéka ez annak, hogy Eurdpa igencsak a liberalizalodas és a keresztyén
értekek devalvalodasanak Utjan halad. Munkdmban, amennyire télem telik, szeretném ezt a
hianyt pétolni.

Vizsgalodasomat harom rétegben végzem el. EldszOr szeretném bemutatni magat a
Groningen-protokollt, beleértve a torténelmi és jogi helyzetet, amelyben kialakult,
elézményeit, alapjait, hataskorét €s konkrét szabalyozésait. Masodszor szeretnék kitérni a
Protokollal kapcsolatosan felmeriil6 jogi aggalyokra. Bar teologusként ez nem szakteriiletem,
mégsem hagyhatd ki ez a szint, tobb okbdl kifolyolag sem. Egyrészt, mert a vitdk ezen a
szinten a leghevesebbek. Ebbdl kifolyolag itt taldlhato a legtobb cafolat is. Masrészt viszont
ezek a jogi allasfoglalasok, mivel az ¢életet €s a halalt érintik, egyszersmind etikai kérdések is,
ami pedig igenis egy teologus asztala. A Protokoll a konfrontacioba kerilt ,a
fogyatékossaggal élok jogairol szolo ENSZ egyezménnyel”, valamint ,,az emberi és alapveto
szabadsagjogok védelmérdl szolo egyezménnyel” is. Tobb civil szervezet is allast foglalt
ellene, példaul a European Disability Forum(EDF).> Ezek az értékelések segitenek majd

atlépni a kovetkezé szintre.?

2 A Forum allasfoglalasanak altalam magyarra forditott valtozata megtalalhat6 a mellékletben.

3 Azért beszélek szintekrdl és rétegekrdl, mert eléfordulhat, hogy a jogi értékelést azonnal koveti a teoldgiai
értékelés, mintegy azt alatamasztva, akar egy fejezeten beliil. Igy a két szint — jogi és etikai-teologiai nem mindig
valaszthato egyértelmiien kiilon. Az érthetdség szempontjabol is igy konnyebb.



A harmadik szint, munkdm tulajdonképpeni célja, a Protokoll teoldgiai és keresztyén etikai
értékelése. Bar a keresztyén értékrend nyomai megtalalhatok az eurdpai jogrend fent emlitett
jogi irataiban is, mégis ugy gondolom, hogy ezen a szinten értékelésemnek egyetlen
elfogadhat6 ¢s mindenekfolott allo zsinormértéke egyediil a Szentirds lehet (a Sola Scriptura
elve alapjan), amelyet az Isten teljes kinyilatkoztatasanak és az élet egyetlen szabalyzojanak
fogadok el. Ebben a rétegben szeretnék ramutatni Istenre, mint az emberi élet egyetlen
tulajdonosara és Urara, valamint a szenvedés és halal biblikus értelmezésére.

Ha munkamat egyetlen mondatban kéne Osszefoglalnom, akkor ezt a 8. zsoltar 6. versével
tenném: ,, Kevéssel tetted 6t (az embert) kisebbé Istennél...” Ennek a mondatnak az olvasasa
kapcsan megfogalmazdodik bennem, hogy: DE kisebbé tetted, igy nincs joga donteni élet és

halal dolgéban. Mostani feladatom, hogy erre a DE-re rdmutassak.

1. A GRONINGEN-PROTOKOLL BEMUTATASA*

1.1 Torténelmi és jogi-etikai hattere

Mint az eutanédzia sz6 Okori gérdg eredete is mutatja, a jelenség nem 1) keletli. Az
okori Gorogorszagban elfogadott volt a stlyos testi és szellemi fogyatékosok eutandziaja.
Szokratész, Platon és a sztoikusok egyetértettek ezzel. Ennek a gondolkodasnak a hatterében
azonban a I¢lek halhatatlansdga ¢€s a testbortonbdl vald kiszabaditasa all. Ez az antropologiai
felfogds azonban ellent mond a Biblia emberképének. A Szentirds ugyanis nem dualista
moddon gondolkodik. Amikor a lélekrdl (héberil: ruah, gordgil: pneuma) vagy a testrol
(bdszdr vagy széma) beszél akar az O- akar az Ujszovetség, mindig a teljes embert, vagyis
a személyt érti alatta. Az orvoslast meghatarozé hippokratészi eskii (Hippokratész Kr. e. 460-
377) igy szol: ,,soha senkit sem segitek haldlos szerhez“.’ Ennek azonban mara mar csak
szimbolikus jelentsége, hagyomany-értéke van, de jogilag nem jelentds. (Sok orvosi kar sajat
eskiiszovegét mondatja el hallgatdival, amelyben példaul adott esetben az életet nem
a fogantatastol, hanem a sziiletéstdl szamolja.)
De maradva a targynal, a csecsemdeutanézia ¢si forméjat is megtalaljuk az okori gorogoknél,
mégpedig a sziklardl (Taigetosz) vald letaszitas esetében.

Az Okorbdl alegujabb korba ugorva sem sziinik meg ajelenség. Ugynevezett:

,huzatos ablak® modszerében ¢l tovabb, ami annyit tesz, hogy a valamilyen oknal fogva

* A Protokoll Verhagen és Sauer éltal irt angol nyelvii dsszefoglaléjanak altalam magyarra forditott valtozata
megtalalhat6 a mellekletben. Eredeti: N Engl J Med 352, 10, 959-962. 0. www.nejm.org
> Eletvédelem, magzatvédelem 52.0.



¢letképtelennek vagy ,,nemkivant’-nak titulalt gyermeket egy hideg helyre tették és hagytak,
hogy a természet elvégezze a dolgat. Nehéz lenne eldonteni, hogy ez az eutanazia aktiv —
tevoleges vagy passziv - nem gondoskodé - formdja-e.

Minden ilyen esetben, akarmelyik korban kutakodunk is, van egy kozds mozzanat:
nevezetesen, hogy az ember maga - vagy csecsemOnél a sziild a gyermeke szamara — az
¢letmindséget nem tartja megfeleld szintiinek, ezért inkabb a halalt valassza.

Amikor a Groningen-protokoll kozvetlen etikai és jogi eldzményeit keressiik mar a legujabb
korban, akkor is taldlkozunk ezzel a motivummal, mégpedig egészen konkrét, irasban
lefektetett dokumentum forméjaban. 1992-ben a Holland Gyermekorvosok Szovetsége (NVK)
elfogadja az ,,élheté élet kritériumait °, melyek a kovetkezok:
- kommunikacidéra valdé képesség (verbdlis és non-verbélis) és masokkal vald
kapcsolattartas késsége
- olyan mindennapi tevékenységekre valo alkalmassag, mint az iilés vagy a jards,
Onellatas, haztaji feladatok ellatasa stb.
- Az orvosi ellatastol (féleg nemtraumas) valo fiiggetlenség
- A fejlédésre valo képesség: latas, hallas, olvasas €s iras, munka
- A szenvedés hidnya (fizikai és mas jellegii

- Varhato élethossz

Ezek a kritériumok késdbb visszakdszonnek Verhagen életmindség megallapitasaban.
Etikai szempontbdl a Protokoll létrehozasdnak fontos lehetdségteremtd elézményei kozé
tartozik, hogy a holland jogrend tilhangsulyozza az dnrendelkezési jogot. ,,Az dnrendelkezés
“7 Bz azt
jelenti, hogy magam dllitom fel amagam torvényei. Hogy ez miért nem biblikus
szemléletmod és, hogy miért nem lehetséges arra késobb térek ki. Ez ajog gyermekek
esetében atalakul a sziil6k, mint torvényes képviselok, dontési jogava. (Igaz, hogy egyes
esetekben az orvos dontésre alkalmatlannak mindsitheti a sziil6t. Ekkor egy idore a gyermeket
allami gondozasba helyeztetheti.)
A harmadik, kozvetlen el6zménye Groningen-protokoll kiad4dsanak az, hogy

A Holland szenatus (als6haz) 2001. aprilis 10-én elfogadta ,, Az élet befejezését célzo kisérlet

kérésre, segitségnyljtas onkéntes haldlhoz* torvényt, igy az eutanazia kikeriilt a biintetjog

® Griffith-Weyers-Maurice: Eutanasia and law in Europe(a tovabbiakban csak: Griffith-Weyers-Maurice) 223. o.
6.1-es tablazat
7 Az eutanazia keresztyén szemmel, Reformatusok a Kozéletben Alapitvany: 14. o.



hatalya alol.® A birok munkéjat egy erre a célra megalakult testiilet vette at, melynek tagja egy
jogasz, egy orvos ¢€s egy etikai szakember. Ez a torvény azonban nem vonatkozik a 12 év

alatti gyermekekre. Tobbek kozott ezt a joghézagot kivanja potolni a Protokoll.”

1.2. Szerzéi, kiadasa és célja
A Protokollt 2004. szeptember 29-én adtadk ki a Groningen Egyetem Orvosi

Centrumanak munkatéarsai (neonatologusok és gyermekekre szakosodott neurologusok) az
elsd, holland valtozatat. Ennek angol valtozatat Eduard Verhagen md, jd. és J. J.Sauer
publikalta 2005-ben. "

A dokumentum sziikségességét Verhagen a kovetkezéképpen hatarozza meg: ,,Az
ujsziilott-eutanazia jogi ellenérzése az orvos sajat jelentésén alapul, amit az orvos ligyészek
altal meghatarozott modon tolt ki. Hogy az értékeléshez sziikséges Osszes informécio
a rendelkezésiikre alljon, és a renddrségi vizsgalat megeldzése céljabol, kifejlesztettiink egy
protokollt, a Groningen-protokollt, azokra az esetekre, amikor az Ujsziilott életének aktiv
bevégzésére keriil sor““(lasd a mellékletben). Mar ebbdl a néhdny mondatbdl is kitlinik, hogy
a Protokoll célja, hogy védettséget adjon a gyermekorvosoknak a birdsagi vizsgalat alol,
abban az esetben, ha aktiv eutanaziat hajtanak végre. Ujat hoz az eutanazia szabalyozasaban
azaltal, hogy nem betegkdzpontl, hanem orvos kdzpontd, magyarul az orvos érdekeit nézi.
Tovabba az is elmondhato, mint ahogy arra mar utaltam, hogy a Protokoll sziilokézpontu is,
mivel az egész eljaras csak a sziilok beleegyezésével indulhat el. (Mint arra a késdbbiekben

ramutatok, ez keresztyén etikai szempontbol €s pszichologiailag is megkérddjelezhetd.)

1.3 A Groningen-protokoll alkalmazasanak feltételei
A Protokoll lehetéségét az orvosnak kell felvetni a sziilék elétt, mégpedig abban az

esetben, ha teljesiilnek a szegényes életmindség (poor quality of life) egyes pontjai:'’

¥ Az eutanazia keresztyén szemmel 13. o.

? Az elézmények természetesen a teljesség igénye nélkiil dllnak. Ennek a munkanak nem tiszte, hogy a teljes
holland orvosi etikai jogrendet ismertesse.

' Gondok voltak a forditassal, mert az angol valtozatban jelentésbeli eltérések voltak a hollandhoz képest. Mivel
helyesnek tartom azt a mondast, hogy: ,,minden forditas, ferdités, ezért gy gondolom, hogy ezeket egy
harmadik nyelven, jelenesetben magyarul, igencsak nehézkes lenne elemezni.

"' Verhagen, Sauer : N Engl ] Med 352, 10, 959-962. 0. www.nejm.org Table 1.



- Funkcionalis fogyatékossagban, fajdalomban, rossz kozérzetben, kedvezotlen
elorejelzésben (¢életkilatasokban) és reménytelenségben.

- Az onellatas hidnya

- A kommunikéci6 képességének hidnya

- Korhazi dgyhoz/ellatashoz vald kotottség

- Hosszu varhato ¢élethossz (ekkor ugyanis értelemszertien hosszabb ideig kell elviselni

a szenvedést a gyermeknek, ezaltal a tobbi tényezdnek nagyobb a sulya.)

Ezen kritériumok szinte teljesen megegyeznek az NVK altal kiadott ,¢lhetetlen élet™
kritériumainak, azzal a kiilonbséggel, hogy ott értelemszertien a ,,rovid varhaté élethossz* van
emlitve.'? Ha ezek a feltételek teljesiilnek az orvos jogszertien kimondhatja, hogy a tovabbi
kezelés hiabavalé. Igy a kezelés megsziintetése és az eutanazia aktiv formajanak alkalmazasa
kéz a kézben jar. A kettét egymastol csak a sziilok beleegyezése valasztja el.
Az eutandzia alkalmazasa elétt még teljesiilni kell néhany kovetelménynek:'

- A diagnozisnak és a prognozisnak bizonyosnak kell lennie

- Reménytelen ¢és elviselhetetlen szenvedésnek kell lennie

- A diagnoézist, a prognozist €s az elviselhetetlen szenvedést meg kell, hogy erdsitse egy

fiiggetlen orvos
- Mindkét sziil6 informalasa utan, mindkettejiiknek beleegyezését kell adnia

- Az eljarast az elfogadott orvosi alapszabalyokkal 6sszhangban kell lefolytatni

Ha mindezek a feltételek teljesiiltek, akkor az orvos végrehatja az aktiv eutanaziat, ezutan
kotelessége jelenteni az esetet az illetékes bizottsdgnak, mint nem-természetes halalt,
mellékelve a sziikséges adatlapot (lasd a mellékletet). A bizottsdg, amelyik ebben az esetben
is jogaszbol, orvosbdl (szamuk 3, de 1 szavazatuk van) és etikai szakemberbdl all, eldonti,
hogy sziikséges-e biintetéjogi vizsgalatot kezdeményezni a korzeti iigyésznél. Ez akkor
kovetkezik be, ha szabdalytalansadg tortént. Figyelemre méltd azonban, hogy mindez mar
a beavatkozas utan zajlik, amikor is az orvost ugyan esetlegesen feleldsségre lehet vonni, de

a gyermeket visszahozni az életbe nem lehet.

12 Griffith-Weyers-Maurice: 235. 0. 6.4-es tablazat
13 Verhagen, Sauer : N Engl J Med 352, 10, 959-962. o. www.nejm.org Table 2.



1.4 A Groningen-protokoll hataskore
A Protokoll hataskorébe tartozé eseteket a szenvedés mértéke €s a varhatd ¢életmindség

szerint harom csoportba lehet osztani:'*

1, Ebbe acsoportba olyan csecsemdk tartoznak, akiknek nincs esélylik a talélésre, és
a manapsag helyileg elérhetd, optimalis kezelés ellenére is meg fognak halni nem sokkal
szlletéslik utan. A sulyos egészségi allapotukat valamilyen mogottes (underlying) betegség
okozza, igymint tiid3 vagy vese hypoplazia.'

2, A masodik csoportba tartozd csecsemOknek kevés az esélyiik a talélésre és intenziv
apolasra szorulnak. Ok tilélhetik a betegséget az intenziv kezelés segitségével, de a jovojiikre
nézve zordak a kilatasok, ugyanis stlyos agykarosodast vagy kiterjedt szervi kéarosodast
szenvedtek el extrém hypoxémia'® kovetkeztében. Ha ezek a csecsemék tulélik az intenziv
kezelés 1doszakat, akkor is, (az életre nézve) szegényes eldrejelzésiik és szegényes
¢letmindség helyezhetd kilatasba naluk.

3, Az utols6 csoportba tartoznak a reménytelen prognézissal rendelkezd csecsemdk, akik
megtapasztaljak azt, amit asziilok ¢és az egészségiigyi szakemberek elviselhetetlen
szenvedésnek neveznek. Ez egy tagabb ¢és nehezebben koriilhatarolhatd csoport, mint az el6z6
kettd. Azok a paciensek tartoznak ide, akik ugyan nem fliggenek intenziv gydgykezeléstdl, de
tartos fajdalommal jaro, szegényes életszinvonal josolhaté szamukra. Ilyen példaul a nyitott
gerinc(Spina bifida'’ legsulyosabb formajaban szenvedd csecsemd. Ebbe a csoportba
soroltatnak azok a gyermekek is, akik az intenziv kezelés segitségével ugyan ¢Eletben
maradtak, de annak befejezése utan életiik mindsége szegényes lesz, és esetiikben nincs

remény a fejlédésre, javulasra.

Verhagen mindehhez hozzateszi, hogy a hollandiai neonatoldégusok szerint az intenziv

kezelés onmagaban nem eredmény, hanem a cél az elfogadhato életmindség. 1997 és 2005

14 Verhagen, Sauer : N Engl J Med 352, 10, 959-962. o. www.nejm.org idézi: Sauer PJ. Ethical dilemmas in
neonatology: recommendations of the Ethics Working Group of the CESP (Confederation of

European Specialists in Paediatrics). Eur J Pediatr 2001;160:364-8.

> Hypoplasia egy testrész/szerv/ szovet fejlédésben valo elmaradasat jelenti, tehat az sziiletéstdl kezdve kisebb.
www.drdiag.hu

1 a vérnek oxigénnel val6 hidnyos telitédése, amely a hemoglobin nem megfeleld miikodése okan 1ép fel.
www.agraroldal.hu

17 Az elvaltozasok széles skalaja tartozik ehhez az elnevezéshez: egy hianyzo csigolyanytlvanytél a stlyos,
életet veszélyeztetd fejlodési rendellenességig sorolunk ide korképeket. Kozosen elmondhaté roluk, hogy
bonyolult, un. multifaktorialis 6roklédési, velesziiletett fejlédési rendellenességek, amelyek 1ényege a gerinc, a
gerincveld és burkainak hatso zarddasi zavara.



kozott Verhagen szerint 22 gyermekeutandzids esetet jelentettek a korzeti iligyész

megbizottjainak'®, mikézben a korabbi felmérések sokkal magasabb szamokrol tudnak."

2. A GRONINGEN-PROTOKOLLAL KAPCSOLATBAN FELMERULO JOGI ES
ETIKAI KERDESEK ES VALASZOK A SZENTIRAS FENYEBEN

A kovetkezOkben felvetésre és megvalaszolasra keriilé kérdések részben a Groningen-
protokoll és a nemzetkdzi jog viszonyaban, valamint a Protokoll és a keresztyén értékrend
Osszehasonlitdsdban meriilnek fel. Azért targyalom ezeket a kérdéseket egy fejezetben, mert
a jog ¢€s az etika kozott sok az atfedés. Nagy vonalakban a ugyanazokon a pontokon fejtenek
ki kritikat, természetesen mas indokldssal (a jogbol teljesen hidnyzik a transzcendens
fogalma), de megfigyelésem szerint akettd koOlcsondsen kiegésziti, erdsiti egymast az
érvelésben. Ez azért lehetséges, mert bar az eurdpai jogalkotds egyre inkdbb eltdvolodik
keresztyén gyokereitdl, azért még mindig érezhetd, hogy Eurdpa jogrendjét egykor a Szentiras

szellemében alkottdk meg.

2.1. Donthet-e egy ember a sajat halalarol?
Ugyan az elézéekben azt allitottam, hogy Osszecsengés tapasztalhatdo az eurdpai

jogrend ¢€s a keresztyén értékrend kozott, ennek a kérdésnek a megvalaszoldsanal mégis meg
kell cafolnom magam. A eutandzia legalizalasa ugyanis éppen a kivételek kozé tartozik,
vagyis a két forras itt eltérden értékel. (Reménység szerint ez lesz az a kivétel, amelyik erdsiti
a szabalyt.) A jog ennek a kérdésnek a megvalaszolasakor az onrendelkezés lehetoségéhez
nyul, és pozitivan értékel. Mivel te ember amagad ura vagy, ezért rendelkezhetsz
a haldlodrol. Ez a jog kiilonosen Hollandidban van nagyra értékelve, de a tobbi orszagban sem
ennek hidnya miatt nincs az eutanazia engedélyezve, hanem a haldlhoz segités tilalma miatt.

A Szentiras azonban cafolja azt a nézetet, hogy az embernek hatartalan onrendelkezési joga
volna. A teremtéskor azt mondta Isten: ,, Alkossunk embert a képmdasunkra hozzank
hasonlova... “(IMoz 1,26a) Ez az egyetlen eset a teremtéstorténetben, amikor Isten nem

feladatot ad valamelyik alkotasnak, hanem ,,6nmagahoz szol“ *°

. Ebbdl az kovetkezik, hogy
Isten hatarozta el, hogy embert teremt, 6 az emberi 1ét eredeti birtokosa. Ugyanezt énekli meg

a zsoltaros a 139. zsoltarban: ,,Te alkottad veséimet, te formaltal anyam méhében.

18 Verhagen, Sauer : N Engl J Med 352, 10, 959-962. 0. www.nejm.org
1 Griffith-Weyers-Maurice: 231. o.
» Werner Miincher: Teremtés és biineset 23.0. (a tovabbiakban: Miincher)



Magasztallak téged, mert félelmes és csodalatos vagy, csodalatosak alkotasaid és lelkem jol
tudja ezt.“ (Zsolt 139. 13-14) Az ir6 megvallja Istennek, hogy az élete az O Uralma ala
tartozik. Ez a szdndék még akkor is kiolvashatd, hogyha ¢kesen van diszitve koltdiességgel.
Ez azonban nem jelenti azt, hogy Isten az embert ,,babnak* teremtette volna. Szabad akaratot
adott neki, amit nevezhetiink joéindulattal dnrendelkezési ,,lehetdségnek. Ha az emberi ¢€letet
egy két végponttal rendelkezd szakaszként képzeljiik el, akkor az ember a szakaszon beliil
barmerre mozoghat, de a kezdetet és a véget az Ur magéanak tartja fenn. Csak ebben az
Osszefliggésben van sulya a ,,Ne 6lj!” (2Moz 20, 13) parancsnak, amely igy a sajat életre

nézve is érvényes.

2.2 Es a masik ember halalar6l?
Isten azért teremtette az embert, hogy ,, uralkodjék a tenger halain, az ég madarain, az

dllatokon és az egész foldon és mindenen, ami a foldon csuszik-mdszik. “(IMoz 1, 26b). Isten
tehat feladatot adott az embernek, mégpedig azt, hogy teremtd munkajat gyakorolja a f61don.
Fel kell tlinjon azonban, hogy a felsorolasbol hianyzik az ,.és a mésik emberen® kitétel. Ez
nem azt jelenti, hogy Isten ezt a feladatot nem az egyénnek, hanem az egész emberiségnek
adta. Az ember és ember kozotti kapcesolatban azonban eldbbre vald az egyén teremtmény
mivolta és ezaltal, Isten el6tti egyenldsége. Ez az egyenldség akkor is fenndll, ha a sziild-
gyermek kapcsolatrol vagy az orvos-beteg kapcsolatrél van sz6. Tehat sem a sziilé nem
donthet gyermeke halalardl, sem az orvos abetegérél. Még akkor sem, ha orvosi
kompetencidi okan arr6l sejt is valamit. Ez a nézet ellentmond a Groningen-protokoll azon
torekvésének, hogy a gyermek halalat orvosi €s sziildi dontéssel legalizalja. Ebben az esetben
nem 4ll az a matematikai tétel, hogy a ketté tobb mint egy, hogyha az az egy maga az Ur.
Ezzel a nézettel harmonizal az ENSZ altal elfogadott Egyezmény az emberi jogok és
alapvetd szabadsdgjogok védelmérdl’!, amikor kimondja: ,,A torvény védi mindenkinek az
¢lethez val6 jogat. Senkit nem lehet életétdl szandékosan megfosztani...” Igaz ugyan, hogy

ezutan tesz egy kivételt a bir6i itéletet kovetd halalbiintetés cimén.

2.2.1 Objektiv orvosi tanacsadas és objektiv sziiloi dontés (?)
Amikor az ember teremtmény voltardl ejtiink szoét, akkor kell elemezniink

a Protokollban megfogalmazott t4jékoztatasi ¢és tanacsadasi alapelveket, valamint azt

29 cikk 1. bekezdés.
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a szituaciot is goreso ala kell vegyiik, amelyben a sziiloéknek dontést kell hozniuk gyermekiik
halalarol.

James E. Wilkinson a Protokollrol sz616 tanulmanyaban® arra hivja fel a figyelmet,
hogy a gyerek ¢életérdl vald dontés a sziilok részérdl akkor torténik meg, amikor fajdalomnak,
bizonytalansagnak és fliggésérzetnek vannak kitéve. Figyelembe veszik a gyerek és a csalad
érdekeit is, amelyek azonban ezekben az esetekben ellentétesek. Az orvos probalja
megnyugtatd valaszhoz segiteni a sziiloket, de ezzel csapddba sodorja Oket. Rdaadésul
a kutatasok szerint az orvos altalaban alulértékeli az életmindséget a beteghez képest. Igy
persze nem tud objektiv tanacsot adni. Mar csak azért sem, mert a tarsadalom altal gerjesztett
elditéletes gondolkodas hatésai is befolyasoljadk mind az orvost, mind a sziiloket, ahogy azt
Wilkinson hosszan kifejti. Tehat az ember egyszeriien teremtettségénél fogva nem tud jo

tanacsot adni embertarsdnak, mert teremtettsége folytan korlatozva van térben és idében.

2.3 Mi szamit elviselhetetlen szenvedésnek és szegényes/alacsony életminéségnek?

Bar az 1.3. fejezetben lathattuk, hogy a Protokollnak konkrét lefektetett elképzelései
vannak az életmindség meghatarozasat illetéen, azt maga Verhagen is elismeri, hogy az
elviselhetetlen szenvedés egy objektiven nem mérhetd szubjektiv faktor. Mégis a kdvetkezd
Iépésben annak felismerését a ,tapasztalt gondozéra vagy a sziilére* bizza, valamint némely
objektiven is mérhet6 életjelekre és a fajdalmi skalakra®. Gondoljunk csak bele abba, hogyan
tudnd egy fiatal anyuka, aki nemrég tudta meg jsziilott gyermekérdl, hogy fogyatékos ¢€s
csekély esélye van a talélésre objektiven megitélni sajat gyermeke szenvedését. Ilyen érzelmi
hatas alatt ez, véleményem szerint lehetetlen.

Eppen a kifejezések szubjektivitisa miatt van l1étjogosultsaga a fenti kérdésnek. Az
¢letmindség meghatarozasaval kapcsolatban ismét Wilkinson gyakorol kritikat, amikor azt
mondja: ,,A Protokoll 4ltal egyiittesen funkciondlis fogyatékossdgnak nevezett tényezok,
amelyek rosszabbak a halalnal, kozelebbrdl megvizsgalva nem nevezhetdk egyértelmiien igy.
Az Onellatds és a korhazi kezelésre valo utaltsag ugyan valdban ezek kozé tartozik, de
kommunikécio-képtelenség inkabb a fogyatékossdg megjelenési formaja. A fajdalom és
a kényelmetlenség-érzés tiinetek, amelyek befolyasoljak a cselekvést. A kedvezdtlen
elorejelzés és areménytelenség tényezOk inkabb halmozott jelzék, sem mint analitikus

tételek. A hosszu élethossz a fogyatékossag €s a szenvedés hossza miatt keriilt bele. Csakis

*2 James E. Wilkinson: minnesotai tigyvéd, az International Federation for Spina Bifida and Hydrocephalus
onkénetes jogi tanacsadoja. Munkajanak cime: Position paper on the Groningen Protocol, Disability Stereotypes,
Internaqtional Human Rights and Infanticide 15. o. (a tovabbiakban: Wilkinson)

 Verhagen, Sauer : N Engl ] Med 352, 10, 959-962. 0. www.nejm.org
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a fogyatékos mivoltuk alapjan torténik a nem kezelés vagy az aktiv eutanédziara vonatkozo
javaslatok ¢és intézkedések megtétele. Ez nem a pozitiv cselekvés egy formdja, hanem
diszkriminaci6.“** Wilkinson tehat ezzel nemcsak azt allitja, hogy az élet mindségét
meghatdrozo tényezdk erdsen megkérddjelezhetdk, hanem azt is, hogy a fogyatékossag, mint
negativ tényezO0 bebizonyitdsara irdnyulnak, ilyen modon az orvost diszkriminaciora
kényszeritik. A hatranyos megkiilonbdztetés fogalmat a szerzo arra a megallapitasra alapozza,
hogy a fogyatékossag tulajdonképpen csak a tdrsadalmon beliil valik értékvesztetté. Ha
kiragadnank a tarsadalombol, akkor nem érzékelné fogyatékossagat, mert nem lenne
tarsadalmi norma, ami viszonyitasi alapul szolgaljon, hanem egyediil az ember onértékelése
hataroznd meg magat. A gyenge pontja, megitélésem szerint ennek az érvelésnek abban van,
hogy az embert nem lehet kiszakitani a tdrsadalombol és anélkiil értelmezni, mert bibliai
alapon is elmondhatd, hogy az ember kozosségi Iény, hiszen Isten egy emberpart teremtett.
Ezért az ember kdrnyezete sziikségszerlien hatassal van az ¢életmindségének megitélésére, és
azt nem lehet teljes mértékben kizarni az 6nértékelésbdl. Wilkinson a diszkriminécio tételét a
,,a fogyatékossaggal élok jogairol szolo ENSZ egyezmény-re €piti. De az EDF is kiadott egy a
Groningen-protokollal kapcsolatos allasfoglalast 2006-ban, melynek elsé pontja igy hangzik:
»Minden fogyatékos csecsemOnek joga van az élethez és azon kezelések minden hasznahoz,
amik javithatjak életmindségiiket vagy megeldzhetik a tovabbi értékvesztés kialakulasat. Az
¢let bevégzésének aktiv formédjat a fogyatékos csecsemOk esetében nem a csecsemd josolt

“ Frdekes megfigyelni e dokumentumok kapcsan,

¢letmindsége alapjan kéne megengedni.
hogy pont azok nyilvanitjak ki benniik, hogy nem kivannak élni a Groningen-protokoll kinalta
,»szolgaltatassal.“ Ha mas nem, ez is bizonyitja, hogy megalkotdsakor mennyire nem a beteg
érdekeit tartottak szem el6tt, hanem az orvosokét.

A fogyatékossag, diszkriminaci6 és szenvedés nem ismeretlenek a Szentirds szamara.
Ha az el6zéekben azt mondtuk az 1Mdz 1,26 alapjan, hogy az ember Isten képére teremtetett,
akkor a fogyatékossag nem mas, mint az eltorzult képmas, amelyhez a bin kapujan at nyilt
meg az ut. Tehat teologiai szempontbdl a fogyatékos ember ugyantigy a biin atkat szenvedi el,
mint a nem fogyatékos, csak rajta szemmel lathatdo nyoma van. Kalvin Janos errdl az eltorzult
képmasrol igy ir az 1Moéz 9,6-hoz flizott kommentérjaban: ,,Barki is szembeszegiilne a Biblia
allitasaval, mondvan, hogy ez az isteni képmas eltdroltetett, annak konnyen

megvalaszolhatunk: el0szor is az ember még mindig magan hordja az isteni képmas bizonyos

jegyeit, igy nem kis méltoésaggal rendelkezik. Mésodszor, barmilyen romlott is legyen az

** Wilkinson 12.0.
* Edf resolution on active termination of life of Infants with impairments and the right to live 3.0.
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ember, a mennyei Teremtd tovabbra is az eredeti teremtés céljat tartja szem el6tt, és az O
példajanak megfelelden azt kell figyelembe venniink, hogy mi végett teremtette az embert, és
a tobbi él61énnyel szemben milyen kivalosaggal tiintette ki«

Ennek ellenére az dszovetségi zsidd értelmezés szerint a betegséget valamilyen konkrét
biinnek kellett megelznie, amelyet elkovethetett akar a csalad elézé generacidja is. Eppen
ezzel az elképzeléssel fordulnak oda a tanitvanyok Jézushoz egy vakon sziiletett ember lattan,
amikor ezt mondjék: ,,Mester, ki vétkezett ez vagy sziilei, hogy vakon sziiletett?* (Jan 9,2)
Jézus vélaszul az okok keresése helyett a betegség céljara hivja fel a figyelmet, tehat az
okoskodas helyett Isten utolérhetetlen bolcsességére mutat ra. gy sziinteti meg
a diszkriminaciot.

A szenvedés Oszovetségi alakja egyértelmilen Job. Miutan elvesztette vagyonat,
gyermekei meghaltak és az egészsége is odalett, neki igazan lett volna oka ra, hogy véget
vessen az ¢letének vagy megkérjen valakit arra. Elmondhatjuk a Groningen-protokoll
szavaival élve, hogy életmindsége rohamos romldson megy keresztiil, egészen addig a szintig,
hogy teljesiti a szegényes ¢letmindség és az elviselhetetlen szenvedés Osszes kritériumat:
a funkcionalis fogyatékossagot (Job 2, 5)*’, a fajdalmat, a rossz kdzérzetet, a kommunikacié
képességének hidnyat és az Onellatds hianyat (Job 2,13)*, ami relative hosszii ideig tartott.
Ugyanezt akozvetlen kornyezete is megallapitja rdla, hiszen felesége gyakorlatilag
ongyilkossagra biztatja, mondvan: ,, Atkozd meg az Istent és hallj meg!” (Job 2, 9) Baratai
pedig alig ismernek ra, mikor meglatjak. (Job 2, 12) Ezzel megtorténik a konzultacio is. Sét,
ami egészen elképesztd, hogy még szenvedd csecsem6hodz is hasonlitja magat, amikor azt
mondja: ,, Vagy miért nem lettem olyan, mint az eldsott korasziilott, mint a vilagossdagot nem
latott csecsemok? “ (JOb 3, 16) Sietdsen leszogezném azonban, hogy nagy hibat kovet el, aki
ezt a verset a csecsemdeutanazia vagy a Groningen-protokoll biblikus legalizacidjanak tekinti.
Ez az értelmezés ugyanis nemcsak a Biblia egészével allna ellentétben, hanem Job konyvének
teoloégiai mondanivaldjaval is. A torténet sulypontja ugyanis nem a fent emlitett vers (ami
egyébként koltdi szovegben talalhatd), hanem Job valasza felesége felszolitasara, hogy haljon
meg, amely igy hangzik: ,, Ugy beszélsz te is, ahogy a bolondok szoktak beszélni! Ha a jét
elfogadtuk Istentol, arosszat is el kell fogadnunk.“ J6b amai értelmezés szerint, mint

a tarsadalmi nyomas ellenére lemond Onrendelkezési jogarol az Isten javara. Mert ¢ ugyan

%6 Ranald Macaulay — Jerram Barrs: Az eltorzult képmas idézi: John Calvin: Commentary on Genesis (London,
Banner of Truth Trust, 1975) 25.0

2 Nyijtsd csak ki a kezed, és tedd rd csontjaira és hiisdra...

2 Es mellette iiltek a foldon hét nap és hét éjjel, de egyik sem szolt hozzd egy szot sem, mert ldttak, hogy milyen
nagy a fajdalma.
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a maga kicsinységében nem ismeri szenvedése okat, de azt is felismeri, hogy nincs joga véget
vetni ¢€letének. Szenvedése ellenére nem rendiilt meg a bizalma Istenben és abban, hogy
szenvedésének van értelme, valahol olyan dimenzidban, amit 6 értelemmel nem ér fel. Job
¢letében az Istenben vald bizalom volt az az utolsd szalmaszal, amely még szenvedését
elviselhetévé tette. Latjuk, hogy ez is mennyire szubjektiv tényezd, ami orvosilag nem
mérhetd. Raadasul teljesen megjosolhatatlan is, amellett, hogy bizonyosan j6 hatassal van az
onértékelésre. EbbOl kiindulva pedig bizonyitast nyert, hogy a szenvedés mértéke €s a az
¢letmindség is teljes pontossaggal megjosolhatatlan.

Ezek utan Job ugyan szavakkal kifejezi halalvagyat, de tevélegesen sosem mozdul annak
iranyaba. Ez is csak azt bizonyitja, hogy a fajdalom sok mindent kimondat az emberrel, de
egész mas dolog tettek mezejére 1épni. Epp ezért nem helyes dolog a sziiloket tanacsadassal
az eutanazia felé terelni, hanem lebeszélni kellene. Figyelemre mélto az is, hogy amikor Job
hangot ad haldlvagyanak, baratai nem rontanak azonnal rd, hogy megoljék, mondvan, csak

a kérését teljesitettiik.

2.4 Mi tehat a szenvedés értelme?

A szenvedés értelmének kérdése inkdbb filozofikus, mintsem tudomanyos. Mégis
megvalaszolasat az a logikai igény tamassza, hogy az el6z6 pontban kimondtuk, hogy
a szenvedést dnhatalmulag nem szabad megszakitani sem a magunk, sem pedig egy gyermek
¢életében. Ugyanis, ha ez igy van, akkor meg kell indokolnunk a szenvedést. Kiilondsen nehéz
ez az indoklas, ha egy sird, beteg csecsemdt latunk magunk elott.

Eddigi vizsgalodasunkban mar érintettiik, hogy a szenvedés céljat az ember nem
mindig ismeri fel, kiilondsképpen a sajat €letében, illetve annak bizonyos szakaszaban. Job
azzal kezdi panaszait, hogy eldtkozza napot, amelyen sziiletett. (JOb 3,3) A vakon sziiletett
ember esetében pedig ott vannak azok az évek, amig felnétt fejjel talalkozott Jézussal, aki
meggyogyitotta 6t, pedig mar gyerekként is vak volt. Jézus ebben az esetben ugy értékel,
hogy a szenvedés célja, hogy ,, nyilvanvalova legyenek rajta Isten cselekedetei. ““ (Jan 9,3)

Tény, hogy egy Ujsziilott még nem képes élete felett elgondolkodni. Az is tény
azonban, hogy egy gyermek érkezése hatissal van egy csalad életére. Ha ezt akét
megallapitast alkalmazzuk egy olyan gyermekre, aki konnyen elképzelhetd, hogy csak
napokig marad ¢€letben, (tehat gyermekkori szenvedését késdbb sem fogja tudni értelmezni),
akkor nem marad mas lehetdségiink, mint a gyermek szenvedésének értelmét valahol
a gyermeken kiviil keresni. Ezzel pedig nem csinaltunk mast, mint bedobtunk egy kavicsot

atoba, ¢és hullamokat gerjesztettiink. Azaltal, hogy elkezdek ok-okozati Osszefiiggéseket
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keresni egy labirintusba jutok, aminek nincs kijarata. Ahhoz, hogy megtalaljam a kiutat
foliilrdl kell latnom a rendszert. De igy, az id6 és tér spektrumot a maga teljes szélességében
csak az Isten latja. Mi igy nem lathatjuk ugyan, ahogy O, de megérthetjiik az Isten tetteinek
logikéjat akkor, ha tudjuk, hogy O azért kiildte el Fiat az Ur Jézus Krisztust, hogy értiink
szenvedjen. Jézus emberként artatlanul ment a keresztre, Istenként pedig megtehette volna,
hogy leszall réla. Mégis vallalta a szenvedést az emberekért. Abban az idOpillanatban, amikor
ez tortént semmi értelme nem volt lentrdl nézve, mégis feliilrél nézve az Isten igy végezte el
a megvaltast, amely azonban csak aJézusban valo hit 4ltal valik nyilvanvalova. Jézus
szenvedése egyrészt ramutat arra, hogy a szenvedésnek rejtett célja van, és hogy nala nagyobb

szenvedést senki sem hordozott el. Ez ad reménységet a sziiloknek a nehéz idoben.

2.5. Milyennek kellene lennie az orvos illetve a sziilok biblikus magatartasanak egy
fogyatékos gyermek iigyében?

Jézus azt mondta: ,, Engedjétek hozzam jonni a kisgyermekeket, és ne akadalyozzatok
oket, mert ilyeneké a mennyek orszaga.” (Luk 18, 16) Jézusnak ez a mondata, ami ugyan
amikor elhangzott a fizikai kozelitést is jelentette, de meggy6zddésem, hogy elsdsorban
a Jézushoz valo lelki kozeledést jelenti. Mintha azt mondana: részeltessétek a gyermeket az én
értékrendemben. Ha én adok neki lehetdséget az €letre, adjatok ti is.

Ez a magatartas az orvosok részérdl abban nyilvanulna meg, hogy az eutanaziara nem
rd, hanem lebeszélni igyekeznek a sziiloket. Abban, hogy nem keltenek hamis reményt
a sziilékben, ellenkezd esetben pedig nem siettetik ahalalt aktiv beavatkozéssal.
Szemléletvaltasra lenne sziikség abban is, hogy a szenvedéssel teli jovo (legyen az akdrmilyen
rovid is) zord képének lefestése helyett, betegséggel valo egylittélés modjait vagy adott
esetben a fajdalomesillapitas lehetdségeit fejtegetik. Lehetne arrdl sokat beszélni, hogy
hogyan valdsulhatna meg ez a fajta hozzaallas szervezeti vagy orszagos szinten, de ez nem
tartozik a targyhoz. Ez mar a jogaszok feladata lenne.

Az élet lehetdségének a megadadsa természetesen a sziilokre is vonatkozik. Az Isten
igéje sok biztatast tartalmaz probak elé nézdknek. Isten azokat az embereit, akiket kivalasztott
valamilyen feladatra, mindig fel is készitette arra. Gondoljunk csak Moézesre, akinek ,,nehéz
beszédi“ 1évén az volt afeladata, hogy egy nép vezetdje legyen. Kapott maga mellé
segitOtarsat. Mert Istennek nincs reménytelen helyzet, hiszen ha a halal utjat allja is a foldi
egylittlétnek, akkor bizodalmunk van afeldl, hogy gyermekiinket viszontlatjuk ott, ahol ,,e
romlando testnek romolhatatlansagba kell oltoznie és e halandonak halhatatlansagba.

Amikor pedig amikor pedig ez aromlando romolhatatlansagba 6ltozik, és ez a halando
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halhatatlansagba 6ltozik, akkor teljesiil be, ami meg van irva: Teljes a diadal a haladl folott!

(1Kor 15,53-54)

skoksk
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MELLEKLET 1

A Groningen-protokoll — Stlyosan beteg ujsziilottek eutanaziaja.
Eduard Verhagen, M.D., J.D., és Pieter J.J. Sauer, M.D., Ph.D.

Hollandidban 200 000 ujsziilottbdl évente meghal élete elsd évében. Ebbdl 600
csecsemOnél a halalt orvosi dontés elézi meg. A vitdk akezelés elkezdésérdl illetve
lefolytatasar6l a komoly egészségiigyi problémakkal kiiszkodd 1jsziilottek esetében
a pediatriai gyakorlat legnehezebb részét képezik. Annak ellenére, hogy a technikai fejlédés
sok 1j eszkozt hozott 1étre a velesziiletett rendellenességek €s a korasziilés kovetkezményinek
kezelésére, a kérdés, hogy mikor kezdjiik el illetve tartsuk vissza a kezelést az egyéni
esetekben tovabbra is a f6 megoldandé bonyodalom maradt. Még nehezebb a kérdés, azoknal
az ujsziilotteknél, akiknek sulyos rendellenességeik vagy deformitasaik vannak dsszekotve,
amit nem lehet enyhiteni, és akik szdméara nincs remény a javulasra/fejlodésre.

A szenvedés egy olyan szubjektiv érzés, amit objektiv mdédon nem lehet megmérni

sem felndtteknél sem gyerekeknél. De elfogadjuk, hogy a felndttek tudjak jelezni, mikor
szenvedésiik elviselhetetlen. A csecsemoOk nem tudjak kifejezni érzéseiket szavakkal, de ezt
megteszik a sirds kiilonb6z0 moddjaival, mozdulatokkal, és a taplalasra valo reakciojukkal.
A fajdalom mércék/skalak (pain scale), ami az életjelek(vérnyomads, pulzus, 1€égzésszam)
valtozasan alapul és a megfigyelt viselkedés hasznalhato lehet a diszkomfort és a fajdalom
mértékének meghatarozasa. Tapasztalt gondozok és sziilok képesek megitélni az jsziilott
szenvedésének mértékét, csakigy, mint a javulas mértékét is, amit az ellatds elért, ugyszintén
mas mértékeket/valtozasokat is. Hollandidban az eutanéaziat kompetens — 16 évesnél iddsebb
személyeknél — jogilag 1985-ben fogadtak el. Most targyalt kérdésiink, hogy atgondoljuk az
¢letbevégzo/életkioltd(life-ending) eljardsok elfogadhatok-e ujsziilottek ¢€s csecsemok
esetében azon tény ellenére, hogy ezen paciensek nem képesek kifejezni sajat akaratukat.
Vagy asulyos és maradand6 szenvedéssel jard rendellenességekkel sziiletett csecsemoket
¢letben kellene hagyni, ha fijdalmukat nem lehet megfelel6 mddon enyhiteni?
Hollandidban, mint az Osszes tobbi mas orszagban is, valaki életének a bevégzése/kioltasa,
egyes rendkiviili eseteket kivéve, gyilkossagnak szdmit. A enyhithetetlen szenvedéssel teli
¢let minden esetben rendkiviili koriilménynek tekinthetd. Az ujsziilott-eutanazia jogi
ellenérzése az orvos sajat jelentésén alapul, amit az orvos iigyészek altal meghatarozott
modon tdlt ki. Hogy az értékeléshez sziikséges dsszes informacid a rendelkezésiikre alljon, és
arenddrségi vizsgalat megeldzése céljabol kifejlesztettiink egy protokollt, a Groningen-
protokollt, azokra az esetekre, amikor az ujsziilott életének aktiv bevégzésére keriil sor. Az
elmult néhadny honapban, anemzetkdzi sajtdo tele volt vérpezsditd (blood-chilling)
Osszegzésekkel és félreértésekkel a protokollt illetden.

A csecsemok ¢€s Ujsziilottek eseteit, akik szamara talan az életiik végét jelentd dontést
kellene hozni, harom csoportba oszthatok. Elséként ott vannak a csecsemdk, akiknek nincs
es¢lyiik a tulélésre. Ebbe a csoportba azon csecsemdk tartoznak, akik meg fognak halni nem
sokkal sziiletésiik utan, még a manapsag helyileg elérhetd, optimalis kezelés ellenére is.
Ezeknek a csecsemdknek sulyos hattér/mogottes (underlying) betegségiik van, tigymint tiido
vagy vese hypopalézia.

A masodik csoportba tartozd csecsemoknek csekély az esélytik (prognosis) €s intenziv
apolasra szorulnak. Ezek a paciensek tulélhetik a betegséget egy ideig tartd intenziv kezelés
utjan, de a jovdjiikre nézve zordak a lehetdségeik. Ezek a csecsemdk sulyos agykarosodast
vagy kiterjedt szervi karosodast szenvedtek el extrém hypoxémia kovetkeztében. Ha ezek
a csecsemoOk tulélik az intenziv kezelés iddszakat, akkor is (az életre nézve) szegényes
elérejelzésiik és szegényes életmindségiik van.
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Végezetiil, ott vannak areménytelen prognozissal rendelkezé csecsemdk, akik
megtapasztaljdk azt, amit asziilodk ¢és az egészségiigyli szakemberek elviselhetetlen
szenvedésnek neveznek. Annak ellenére, hogy nehéz meghatarozni, ebbe a csoportba azok
a paciensek tartoznak, akik nem szorulnak ra intenziv gyogykezelésre, azonban tartds
fajdalommal jaré alacsony életszinvonal josolhatd (szdmukra). Példaul a nyitott hatgerinc
legstlyosabb formdjaban szenvedd gyermeknek szegényes €letszinvonala lesz, szamos miitét
utan is. Ebbe a csoportba beletartoznak azokat a csecsemdk is, akik ugyan az intenziv
apolasnak koszonhetéen életben maradtak, de akik esetében nyilvanvalé lesz, hogy az
intenziv kezelés befejezése utan az életiik mindsége szegényes lesz, és akik esetében nincs
remény a fejlédésre.

Az életmeghosszabbito eljaras el nem kezdését vagy visszatartisat az ujsziilotteknél,
akik esetében nincs remény a tulélésre az eurdpai orvosok jo gyakorlatnak tartjak, és az
Egyesiilt Allamokban is elfogadjak. A csecsemdk legtobbje azonnal meghal, ha a kezelést
abbahagyjak.

A hollandiai és az eurdpai neonatologusok tobbsége meg van rola gyézddve, hogy az
intenziv apolas-kezelés dnmagaban nem eredmény. Mert a céljuk nem csupdn a csecsemd
tulélése, hanem az elfogadhato ¢életmindség. Elébe menni vagy nem elkezdeni az életmegtartd
kezelést a masodik csoportba tartozd gyermeknél elfogadhatd ezen sziilészek szamdra, ha
mindkét orvoscsoport és asziilok is egyetértenek abban, hogy akezelés nem szolgalja
a gyermek érdekét, mert a kilatasok kiilondsen kétesek. Egy harmadik csoportba tart6ézo
beteggel szembekeriilve az orvoscsoportnak életbe vagd, hogy alehetd legpontosabb
prognoézist allitsa fel és vitassa meg a sziilokkel. Minden lehetséges intézkedést meg kell
tenni, hogy enyhitsik asulyos fdjdalmat ¢és kényelmetlenség-érzést (discomfort).
Mindazonaltal vannak olyan koriilmények, amikor minden intézkedés ellenére sem lehet
a szenvedést enyhiteni és nem varhato javulas/fejlodés. Ha mindkét sziilé és az orvos is meg
van gy0zddve arrol, hogy a progndzis kiilondsen szegényes, egyetérthetnek abban, hogy
a haldl emberségesebb lehet, mint az élet. Hasonlo feltételek mellett egy ember, aki 16
évesnél idésebb kérheti az eutanaziat. Mindazonaltal az ujsziildttek nem tudjak kérni az
eutandziat, és a szlilok, - akik, mint térvényes képviseldk cselekszenek — kérése is érvénytelen
a holland jogrend szerint. Ez azt jelenti, hogy az 0jsziilottek eutandzidja mindig tilos? Meg
vagyunk rola gy6zddve, hogy az életbevégzd/kioltd intézkedések elfogadhatok ezekben az
esetekben szigoru feltételek mellett: a sziilok teljesen egyet kell, hogy értsenek, dontésiik
alapja az alaposan kifejtett feltételek és prognozis; orvosok csoportja - amely tartalmaz
legalabb egy valakit, aki nem vett részt kdzvetleniil a beteg gydgyitasdban — egyet kell, hogy
értsen; a feltételeket és a progndzist nagyon alaposan kell meghatarozni. A dontés és
a gyermek haldla utdn egy kiviilallo/fiiggetlen jogi testiiletnek kell megvizsgalni, hogy
a dontés indokolt volt-e és minden sziikséges eljarast betartottak. Egy orszagos felmérés
a neonatologusok kozott kimutatta, hogy évente 15-20 0jsziilott-eutanazids eset az, amelynél
a csecsemdt a harmadik csoportba lehetne sorolni. A holland jogrend szerint az orvos
kotelessége iktatni a halotti bizonyitvanyt, ha a paciens természetes halallal halt meg. Ha
a haldl eutandzia utjan kovetkezett be, nem tanusithato ,természetesnek™. Az orvosnak
informalnia kell a halottkémet, aki megvizsgalja a testet, €s masfel6l értesiti a korzeti
tigyvédet, akinek az iroddja atnéz minden esetet az alkalmazott jog és jogrend fényében.
A korzeti ligyvéd/iigyész bemutatja az esetet asajat véleményével egyiitt a Foligyészek
Kollégiumanak (College of Attorney General), amelynek négy tagja vezeti a nemzeti
nyilvanos vizsgalo osztalyt és eldzetesen dont, kell-e vizsgélatot inditani. A végsé dontés az
igazsagiligyi miniszter hozza meg.

Két birosagi eset, amelyben az 1990-es évek kdzepén sziiletett dontés — ad némi irdnyt
Hollandidban a biroknak és orvosoknak. Az elsd esetben az orvos vetett véget az 0jsziilott
¢letének, akinek sulyos nyitott hatgerince volt. A masodik esetben szintén az orvos vetett
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véget az ujszilott életének, akinek #risomy 13-a volt. Mindkét esetben kicsi volt a varhatd
¢lettartam és extrém szenvedés volt jellemzd, amit nem lehetett enyhiteni. Mindkét esetben
itéletiikben a birésagok jovahagytak az eljarasokat, mint amelyek megegyeznek a jo orvosi
kezelés kovetelményeivel. Annak ellenére, hogy ezek aszabdlyozdsok adtak némi
iranymutatast, sok szervezet ismételten kérvényezte a tisztazottabb iranyvonalakat, azzal
érvelve, hogy egy bizottsdg multidiszciplinaris (orvosi, jogi és etikai) szakemberekkel
megfelelobb lenne, mint a birok, akik az egyes eseteket vizsgaltdk. Az orvosoktdl sokkal
inkdbb elvarhato, hogy hajlanddak legyenek jelenteni az intézkedéseket egy bizottsagnak,
mint a korzeti tigyvédnek. A holland kormanyzat mindazonaltal nem hozott 1étre bizottsagot
¢s nem ajanlott mas vezérfonalat, annak ellenére sem, hogy erre t6bbszor fel lett kérve 1997-
tol.

22 (jsziilott-eutandzids esetet jelentettek a korzeti iigyész ~megbizottjainak
Hollandidban az elmult hét évben. Mostansag, engedélyt kaptunk, hogy belenézziink ezekbe
az esetekbe. Az 0Osszes eset olyan csecsemOket érintett, akik a nyitott hatgerinc stlyos
formajaban szenvedtek. A legtobb esetben (22-bdl 17-ben) egy multidiszciplinaris spina
bifida csoporttal konzultaltak. Az orvosok a dontésiiket a sulyos szenvedés meglétére
alapoztdk, amely a javulas reménye nélkiil allt. A dontések mindig a sziilokkel vald kozos
munkaban sziilettek, akik egyetértettek az allaspontjukban. Az ligyész négy kritériumot vett
figyelembe az értékelésnél: areménytelen ¢és elviselhetetlen szenvedés megléte, sziiloi
megegyezEs fiiggetlen orvossal vald konzultalas és az 6 egyetértése a kezeldorvossal, €s hogy
az eljaras az elfogadott orvosi standardok szerint folyt le. A kovetkeztetés mind a 22 esetben
az volt, hogy a koriiltekintd gyakorlat kovetelményei teljesiiltek. Egyik orvost sem helyezték
birdsagi vizsgalat ala.

Adott, ahogy az orszagos felmérés kimutatta, hogy a lefolytatott eutanazia eljaras 15-
20 van évente — tehat tény, hogy évente atlagosan harom esetet jelentenek, ami arra enged
kovetkeztetni, hogy néhany esetet egyszeriien nem jelentenek. Hissziik, hogy minden esetet
jelenteni kell, ha az orszag meg akarja el6zni a kontrolalatlan és igazsagtalan eutandziat, és ha
nyilvanosan megvitatjuk a témat ugy még inkabb fejlesztjiik a szabvanyokat az ujsziil6tt-
eutanazidra vonatkozolag. Ezzel acéllal hoztuk Ilétre a protokollt 2002-ben, szoros
egyiittmiikddésben a korzeti ligyvéddel. A protokoll tartalmazza az altalanos vezérelveket és
a kiilonleges kdvetelményeket az eutanazidval kapcsolatos dontést és végrehajtasat illetden.
Ot orvosi kovetelménynek kell teljesiilnie, a tovabbi kritériumok segitd jellegiiek, azért lettek
megtervezve, hogy egyértelmiivé tegyék a dontést és megkonnyitsék az értékelést. (2. tablazat
—a masodik mellékletben.) A protokoll kdvetése nem garantdlja, hogy az orvos nem keriil
birdsagi vizsgalat ald. A protokoll alkalmazisa 6ta a mi csoportunk négy esetet jelentett,
amelyekben atgondolt ¢letbevégzd eljarast hajtottunk végre 1jsziilotton. Egyik sem
eredményezett birdsagi eljarast.

A szegényes ¢letmindségre €s feltehetdleg elviselhetetlen szenvedést atéld Gjsziilottek
életének bevégzésérol/kioltasardl szold dontés dilemmaja - akiknél a fejlddésnek nincs semmi
reménye — jelen van avildg orvostarsadalméban. Hollandiaban a kotelezd jelentéstétel
a protokoll  segitségével ¢és az eutanazia elkOvetkezd  értékelésével  segitenek
tisztdzni/atlathatobba nekiink tenni a dontési folyamatot. Ez a fejlesztés illik ami
jogrendiinkhoz ¢és szocidlkultirankhoz, de az nem vildgos, milyen mértékben lesz
atvihetd/alkalmazhaté mas orszagokban.
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MELLEKLET II

2. tablazat:
A Groningen-protokoll

Teljesitendd kovetelmények:

A diagnoézisnak és a prognozisnak bizonyosnak kell lennie

Reménytelen és elviselhetetlen szenvedésnek kell jelen lennie

A diagnézist, a prognozist és az elviselhetetlen szenvedést meg kell, hogy erdsitse egy
fiiggetlen doktor

Mindkét sziilé informaldsa utan beleegyezését kell adnia

Az eljarast az elfogadott orvosi alapszabalyokkal 6sszhangban kell lefolytatni

Az eutanaziardl valo dontés tamogatasahoz és tisztazasahoz sziikséges informacio:
A diagndzis és a prognozis

frjon le minden 1ényeges orvosi adatot és a diagnozist megalapoz6 diagnosztikai
vizsgalatok eredményeit

A dontéshozo folyamat 6sszes résztvevojének listaja, az 0sszes kifejtett vélemény és
a végso konszenzus

frja le az egészségi allapot hosszu tava eldrejelzésének értékelését

frja le, hogyan értékeli a szenvedés mértékét és a varhato élettartamot

frja le az alternativ gyogymodok elérhetéségét, a szenvedés enyhitésének alternativ
modjait vagy mindkettot

frja le a kezeléseket és a kezelések eredményét, amik az eutanazia melletti dontést
megeldzték

Az eutandzia melletti dontés

frja le, ki inditvanyozta a parbeszédet az eutanazia lehet3ségérél és mikor

Sorolja fel azokat a megfontolasokat, amik e dontésre sarkalljak

Sorolja fel a dontéshozo folyamat 6sszes résztvevdjét, az 6sszes kifejtett véleményt €s
a végso konszenzust

frja le annak a modjat, ahogy a sziilék informalva lettek, és az 6 véleményiiket

Konzultacio

frja le az orvost vagy orvosokat, aki a masodik szakvéleményt adta/adtak (név és
veégzettseg)

Sorolja fel a konzultans orvos vagy orvosok altal meghatarozott vizsgalati
eredményeket és az altala tett ajanlasokat

Végrehajtas/kivitelezés
Irja le az aktualis eutandzia eljarast (ido, hely, résztvevok és a gyogyszerek beadasa)
Irja le az eutanazia valasztott metddusanak okat

A haldlt kovetd [épések

frja le a halottkém megallapitésait

frja le hogyan lett az eutanazia jelentve az esetet vizsgalé hatosagnak

[rja le, hogy a sziilék hogyan timogattattak és tanacsoltattak

frja le a tervezett kovetkezményeket, beleértve az eset feliilvizsgalatat, a posztmortem
vizsgalatokat és a genetikai tandcsadast
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MELLEKLET III

Az EDF (Fogyatékosok Eurdpai Foruma) hatarozata

1, Minden fogyatékos csecsemdnek joga van az €lethez és azon kezelések minden hasznahoz,
amik javithatjadk életmindségiiket vagy megel6zhetik a tovabbi értékvesztés kialakuldsat. Az
¢let bevégzésének aktiv formajat a fogyatékos csecsemdk esetében nem a csecsemd josolt
¢letmindsége alapjan kéne megengedni.

2, A fogyatékossag soha nem szabadna, hogy indok legyen az életmentd kezelés vagy
¢letjavitd kezelés visszatartasa mellett.

3, A csecsemd fajdalmat és aszenvedését nem szabad az élet bevégzésének igazolasara
szolgéljon. Helyette a fajdalom ¢s a szenvedés enyhitése modjainak keresése kell, hogy
legyen az elsddleges megoldas.

4, Tudatositani kellene, hogy a kiilonbozdségek gazdagitjadk a tarsadalmat és, hogy minden
ember hozzajarul a tarsadalomhoz, feltéve ha ezek a kiilonbozoségek elfogadottak és a veliik
jaro6 intézkedéseket megteszik/lehetévé teszik. A tarsadalom civilizéltsagdnak foka lemérhetd
azokhoz az emberekhez vald hozzdallasan, akik magukat a tarsadalmi értékrend masik/
negativ oldalan taldljak.

5, A tarsadalmi feltevések/elditéletek az életmindséget illetden vagy a tarsadalmi felmeriild
koltségek tényezoi nem kéne, hogy igazoljak az élet bevégzésének/kioltasanak aktiv formajat
a fogyatékossag alapjan a nemzetkdzileg elfogadott emberi jogi eljardsok megsértésével.
Ezzel ellentétben minden lehetséges intézkedést meg kell tenni az életmindség javitasat
illetden a fogyatékos személyeknél egészen az 6 tdrsadalomban vald professzionalis, szocilis
¢s kulturalis részvételiikig.

6, A fogyatékos embereket tomoritd szervezeteknek teljes mértékben partnereknek kell
lenniiik azon mordlis ¢és etikai dilemmak megvitatdsidban, amik a fogyatékossaggal ¢l6
csecsemOkrol valo dontéshozatal vet fel.

7, A sziiléknek sz6l6 tanacsaddsnak tamogatd jelleglinek kellene lennie, &sszpontositva
a fogyatékos gyermek ¢életének koriilményeire. A sziiloget tdjékoztatni kellene minden
naprakész/friss tudoményos fejleményrdl, amik feltételezhetden javithatjak az értékvesztett
ember ¢letmindségét és ajogi kezdeményezésekrdl, beleértve a diszkriminaciomentes és
emberi jogi szabdlyozasokat, amik nagyobb védelmet biztositanak a fogyatékos embereknek
és azok csaladjanak. Ugy szintén tdjékoztatni kellene Oket az 4polasi és tamogatasi
lehetdségekrol, amelyek eldsegithetik a gyermek optimalis fejlodését.

8, A hallgatélagos vagy nyilvanvald elfogultsag, gyakorlat vagy eljaras a tandcsadasban, ami
elértékteleniti a fogyatékos ember életre vald érdemességét a diszkriminacid egy formdja és
az altalanosan elfogadott emberi jogi szabalyozdsok megsértése, ami jogi felelésségre vondst
kéne eredményezzen.

9, A fogyatékos emberek diszkrimindciojanak minden formdja térvényen kiviil helyezendd,

beléértve a fogyatékos és értékcsokkent csecsemOk életének aktiv kioltasara vonatkozo
engedményeket/jogszabalyokat is.
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10, Az ,eutandzia“ kifejezés nem megfeleld, ha egy fogyatékos csecsemodvel kapcsolatban
hasznaljak, aki nem szeretne meghalni, és ezért nem kellene haszndlni hivatalosan az ,.¢let
aktiv bevégzésének/kioltasanak szinonimdjaként.

(Eves Generalis Gytilés, 2006. I11. 27.-28.)
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