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A gyogyithatatlanok ellatasa: az ujszulottkori kombrtkezelés
mint médszer'

Osszefoglalas: Nekiunk, neonatolégusoknak természetesen betegepdgyuasa az
elssdleges célunk az Gjraélesztéssel és intenziv higtidgsal, gydgyitd és sebészi terapias
megoldasok hasznalataval. Az Ujszll6ttekkel fogdkintenziv terapia ezeért sokféle lehet.
Idénként azonban olyan kis betegekkel talaljuk szemdigunkat, akiknek sajnos az intenziv
terapia nem nyujthat segitséget, miutan haldlogdmigekben szenvednek, vagy terminalis
allapotban vannak, talan épp hetekig tartd intentérapias kezelés utan. Ebben a
tanulmanyban mindeneki@ szeretném a jellegzetességei alapjan definglgyogyithatatlan
beteg Ujsziléttekkel kapcsolatos un. komfortkeiz@lémfort care), majd bemutatni azokat az
adatokat, amelyekre e modszer alkalmazasanak havenalatt tettlink szert, tovabba felvetni
néhany nagyon érdekes megfigyelést, amelyet akademzésekor tettlink.

A kutatas és az orvosi technoldgia ddgsének ellenére az Ujszllottkori haldlozas az lelmu
tiz évben stagnalt, 1000 élvesziiletést tekintvedemn/. Ujszuldttet veszitjik el, legalabbis az
Egyesiilt Allamok statisztikai adatai alapjan. Aipatalis diagnosztikaban alkalmazott, egyre
kifinomultabb technikak lehévé teszik szamos fégtlési rendellenesség sziletesbtiel
diagnosztizdlasat. Tobb mint 20 éve magzati sehiésmegoldasokat is igyekeznek
alkalmazni a prenatélis kezelési modok kozoétt, mpahaltal az efféle terdpia még mindig
kisérleti stadiumban van és a#rgleit sem sikerilt teljes mértékben alatamasztaniagzati
sebészet komoly széamenyekkel jar valojaban, mindenekéla koraszulés kockazataval,
amely a vizsgalt esetek majdnem 100%-abasfordult. Mindezeken tal a prenatélis
diagnosztika idnként olyan végzetes kortlményekosferdulasat tarja fel, amelyekre

semmilyen kezelési méd nem létezik.

! A tanulmany eredeti cime: Curare gli incurabili:'asperienza di comfort care neonatale. In: Biasgo G
Giuliana Gemelli G, Trombetti AL (szerk.) : HospieeMulticulturalita. Bologna: Bononia University d%s,
2013. 34-43Forditotta: Zsak Eva

40



PARRAVICIN] ELVIRA ¢ A gydgyithatatlanok ellatasa: az Ujszulottkori kortkezelés ...

Az Ujszlléttkori halalozas nem csupan az élettetzésgyeztethetetlen allapotu
Ujszulotteket sujtja, hanem azokat az intenzivpiésikezelésben részesigyermekeket is,
akik egy bizonyos ponton tal termindlis allapotitdgekké valnak. Igy, amikor mindezen
esetekben a tulélésre vald esélytelenség nyilvaaaaltalik, oriasi kockazat magara hagyni a
beteget és hozzatartozoit. Orvoskeént telséget érziink a betegeinkkel szemben, barmilyen is
legyen az allapotukat illétprogndzis.

Jollehet minden orvosi tudasunkat és tapasztalaturdvetjik annak érdekében, hogy
megmentsuk kis betegeink életét, a fidebgérzetink azt is megkdveteli, hogy kezelést
biztositsunk szamukra akkor is, amikor nagyon kodattak az életkilatasaik: hetek, napok,
ordk vagy percek. Azok a gyermekek tehat, akiknélsziiletésik étt végallapotot
diagnosztizaltak vagy akik intenziv terapias e#aiftan termindlis allapotba kertlnek,
specialis, alternativ orvosi és apoloi ellatast niggtnek, amely megfelel az egyéni
szikseégeiknek. A javaslatunk egy olyan innovatiszZ=meélyre szabott orvosi kezelési mod,
amelyet komfortkezeléscgmfort carg@ néven hatdrozok meg, és amely a neonatdlis hespic
ellatasra épul.

Ebben a cikkben mindenek#l szeretném a jellegzetességei alapjan definialni
komfortkezelést, majd bemutatni azokat az adatakaklyekre a modszer alkalmazasanak
harom éve alatt tettlink szert, tovabba felvethiamg nagyon érdekes megfigyelést, amelyet
az esetek elemzésekor tettiink.

Elsdként hadd irjam le, hogyan is kéxibtt ez a tevékenység. Az igazat megvallva,
nem egy Otlet vagy projekt alapjan indult el, haneraga az élet hozta elénk valamilyen
maodon.

Neonatologusként dolgozom a Columbia Egyetemerzerésgyok a prenatélis
diagnosztikai team-nek, azaz egy olyan orvosi dsajia ahol szilészek, neonatolégusok és
genetikusok dolgozunk egyitt. Hetente egyszer negidest tartunk, ahol minden
alkalommal korulbeldl tiz, magas kockazatot jebemirandéssagot vitatunk meg. 2006-ban
egy napon, az egyik ilyen megbeszélés alkalmaviabkén komplikalt varandéssag esete
kertilt elénk, ahol 18-as triszénfiddiagnosztizaltak. Hossz( vitdba bonyolddtunk, émut
mindkét kismama a terhesség kihordasa mellett tyré® igy azzal a problémaval kellett

szembenéznink, hogy szuléskor milyen té&ndirnak rank az Gjszulottekkel.

2 A 18-triszémianak vagy Edwards-szindromanak neileza 18. emberi kromoszéma szamfelettiségével
(kett6nél tdbb) jaré kromoszomadlis féfési rendellenességet.GElrdulasi gyakorisagat tekintve minden 3000
élveszilésre jut egy Edward-szindrémas Gjszild@hylokban kbzel 3-szor gyakrabban forddl, ehint filkban.

(a szerk.)
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Miutan én voltam az tgyeletes neonatolégus, egisredielajanlottam, hogy majd én
odafigyelek az esetekre. Még nem tudtam, hogy pamtonit is tudok tenni majd a sékért,
de abban biztos voltam, hogy azok a gyermekek eeteégeink, és mint ilyenek, a mi
apolasunkra van szikségik, és ézallapotuk segit megértenink, milyen specialis
gyégymaodot tervezziink nekik.

A prenatalis konziliumban, amelyen a s$ikilis részt vettek, miutdn megbeszéltik
vellik a gyermekeiket illétdiagnozist és a prognozist, kozosen hatéroztuk ameg kezelési
tervet, amely valamilyen médon "specialis”, a pasek kiulonleges allapotabdl eéed. A
kezelés arra a tényre 6sszpontositott, hogy a glarknélete nagyon révid lesz, ezért minden
orvosi vagy apoléi beavatkozasnak a paciens ésaladcgoliétére kell fékuszalnia. Ennek
alapjan a tervet komfortkezelésként hataroztuk meg.

2006-t6l mostanaig korulbelul 6tven gyermek kezal@snyitottam, akiknél az élettel
nem oOsszeegyeztethigbetegséget diagnosztizaltak vagy akik termindlepéatban voltak a
kérhazunkban. Am még miit ratérnék az esetek bemutatasara, szeretném téegird, mi
is a komfortkezelés. A komfortkezelés olyan onsiapoloi kezelési mdéd, amelyet az élettel
0sszeegyeztethetetlen betegségben szénvady termindlis fazisban |évujszilotteknek
nydjtunk. Erdekes megfigyelni, hogy @mfort sz6 eredete a latifcum fortis”. Ennek a
szonak a jelentése feltételezi egy olyan viszonglétét, amelyen &t a beteg 6es" ("“forza"
az eredeti olasz szovegben - ford. metgdz szert. Ez a terminolégia nagyszer
alkalmazhat6 az orvos-beteg kapcsolatban. Szereilhésntracioként megmutatni az alabbi
képet(Id. 1. &bra) egy kozépkori miniatira a Squarcialupi Kédékba cime:Ospedale
(Kérhaz - ford. megj A kép szamomra nagys#en jeleniti meg az ilyen alapokon nyugvo
orvos-beteg kapcsolatot, miutan vilagosan lathatéegyes beteg felé irAnyuld alapos és
elkotelezett gyogyitd tevekenység az orvosok részer

Bizonyos értelemben a komfortkezelés minden padiezslésének részét kell, hogy
képezze, am ezekben az esetekben, amelyeket at@eohaspice-ban kezellink, az orvosi
ellatas kozéppontjava valik.

* A Squarcialupi KédexCodice Squarcialupi MS. Mediceo Palatino 8& ¥irenzei Biblioteca Laurenziana-ban
drzott 15. szazadi zenei kézirat.
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1. &bra: Ospedalek6zépkori miniatara a Squarcialupi Kodexbél

A komfortkezelés részét képezheti orvosi terapigyvakar még sebészi is, am a kezelés
vegs célja nem a beteg gyogyulasa, amely ezekben #éekése mar nem lehetséges, hanem
foként az, hogy segitsék a pacienst abban, hogyéietze magat’, amennyire ez csak
lehetséges. A komfortkezelés iranyelvei néhany vapszikséglet kielégitését jelentik,

amelyeket az 1. tablazatban foglaltam 6ssze. Azllgnek az elfogadasra van sziksége,

arra, hogy melegben tartsak, hogy ne €hezzen vagwjazzon, €s ne szenvedjen a

fajdalomtdl.
1. tablazat: A komfortkezelés alapelvei
Hogyan tudunk komfortot biztositani ennek a betegnk?
A komfortérzet az alapvétszikségletek kielégitését jelenti
Elfogadottnak lenni: a csaladdal val6 kapcsolat
Melegben lenni: Olben, bdibsn, inkubatorban
Nem szenvedni az éhséhtszomjusagtol: szoptatas, cumistuvélglalé taplalas,
nasograstikus szonda
Nem érezni fajdalmat: fajdalomcsillapigddpia, amennyiben
szikséges

Ezt a kérdést tessziik fel magunknak a klinikait\éeran: hogyan tudunk testi vagy lelkber
adni ezeknek a betegeinknek? A fenti lista magététdonek finhet, am ténylegesen
meégsem az, mert, amint majd latni lehet, szamogomatoldgia részlegein belll érvényben
lévé szabaly és séma felforgatasaval jar.

Egy Ujszulott alapvét szikséglete tehat az, hogy elfogadjdk. Ez kénmeyérhet a
szubkkel, mas csaladtagokkal vagy a csalad barataiadbd westi érintés, érintkezés

létrejottének disegitésével. A csaladdal vald tényleges fizikai ckafat ebsegitése
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semmiségnekiinhet, banalitAsnak, am nem lehet magatdl éaddeek venni, ahogyan mar
kordbban is emlitettem. Valojaban meg kell keridai intenziv terapiaban a csalddokkal
szemben érvényes "elzark6zas" szabalyat.

Idénként megtoérténik, hogy a csalad, kulonféle okokttnnem hajlandd kézbe venni
a vegstadiumua gyermeket. Megesik, hogy a szilltklté&nek vagy — szerencsére csak
nagyon ritka esetben —, hogy a csaldd nem kivanyexnmgk mellett lenni a halél
bekovetkeztekor.

Ezekben az esetekben az orvosoki\grek vagy az dnkéntesek ringatjak a gyermeket
révid kis életében. Mint ahogyan azzal a kislannigaltortént, akinél a sziletése utan
mindenféle kezeléssel szemben ellenalld goércsoketvigszatér fulladdsos rohamokat
diagnosztizéltak. Miutan a gyermek kozponti idegseeri okok miatt nem volt képes a
spontan légzésre, komfortkezelésben részesiltbanoa szilei nem éreztek magukbatt er
ahhoz, hogy jelen legyenek a halal bekovetkeztéMartan extubaltuk (kivettik a Iélegezbet
tubust), a®t apolé dvérek egymast valtva ringattak karjaikban.

Az UGjszuléttek masik alapwetszikséglete az, hogy melegben tart§k&t. Mindig
alaposan mérlegelni kell az u0jszilottnek a sajdthienérsékletének fenntartasara valo
képességét, azért, hogy ennek megallapitasa uszikk vagy az apolé személyzet tagjai
karjukba vehetik-e, nyitott bolébe vagy inkubatorba kell-e kertilnie.

A kenguru hordozét gyakran hasznaljak, kulonosemagyon kicsi gyermekeknél.
Mint egy masik Ujszulétt kislany esetében is, aka0. hét kornyekén 18-as triszOmiat és
komplex szivbetegséget diagnosztizaltak és a 3#enhéziletett meg, koralbelil 800
grammos sullyal. A szilei a szuletésételnyiltan elmondtak nekem, hogy szdmukra a
legfontosabb dolog az, hogy a leh&tgtobbet lehessenek kislanyukkal, miutan vilggra A
kislany méreteit ismerve aggodtunk, hogy nem legek a testimérsékletének fenntartasara
a ruhazat és a takaro ellenére sem. Ezért javasalteibnek a kenguru hordozét, amit a
szubk lelkesen el is fogadtak. Az anyuka és az édesgpmast valtottak a hordozasban a
kislany rovid életének 12 ordja alatt.

Amikor ugy itéljuk meg, hogy az Ujszulott, meg hadoklik is, 24 oranal hosszabb
ideig fog élni, a taplalasarol és folyadekpotlabdsdkell gondoskodnunk. Az @bbiekhez
hasonl6an minden eset egyedi: a gyermeket lehptatng cumisiveghl etetni vagy, ha nem
tud megfeladen szopni, vékony nasogastrikus szondan keresapilélhi. Szikség lehet
sebészi uton gastrostoma elhelyezésére is. Mindeggtben az adott beavatkozast a paciens

jolletének érdekeben kell mérlegelni.
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Végil, a fajdalom megallapitdsa minden beteg esatébagy alapossaggal kell, hogy
torténjen és mindig megfeteimodon lehet kezelni. A leggyakrabban hasznélt gyper a
morfium, nyilvanval6an olyan adagokban, amelyek mEprimaljak a spontan Iégzést.

Ezek az alapvét szikségletek minden Ujszuldtire jelleiak, de minden paciens
esetében léteznek kilonleges orvosi igények, akedymjuk vonatkozé diagndzisbol és a
klinikai allapotukbol szarmaznak. llyen esetbent ti® az orvos és aéwér potolhatatlan
szerepet, hiszetk azok, akik személyre szabott kezelési tervet &gpésszeallitani.

A. 2. tAblazatazon gyermekek eseteit mutatja, akiket 2008 €9 X0xo6tt lattunk el

komfortkezelés alkalmazasaval.

2. tAblazat: Komfortkezeléssel ellatott Ujszlottel(2008-2010). Diagnozislista

Prenatélis diagnozis, szlleté#ét Komfortkezeléssé alakitott intenziv
komfortkezelés (n=25) kezelés, posztnatalis diagnodzis vagy

termindlis allapot (n=19)

e 18-as triszOmia (n=7) e 18-as triszOmia (n=2)

* Renalis agenezis vagy displasia (n=6) e« Limb body wall complex (n=3)

» Komplex szivfejpdési anomaliak * HLH posztoperativ (n=3)
(n=7) « A nyultvels és a hid hypoplasiaja
* Sziami ikrek » Sdlyos hydrops fetalis (n=2)
* 24. héten EG, agyi és kromoszoma » Kulonboz szervek komplex
anomaliak (47, xxx) anomaliaja
* Nagyfoku cerebralis infarktus » Metabolikus betegségek

e Sulyos agyi és arcfétiési anomaliak| o Szkeletdlis aszfixias dysplasia

* Hydrocephaliaval tarsult * Harlequin ichthyosis
holoprosencephalia » Lissencephalia

o Koraszulétt, sulyos BDP/HP —vel
(n=3)

Baloldalon 25 olyan eset van felsorolva, ahol argyakeknél a szlletésukéd olyan sulyos
allapotokat diagnosztizaltak, amelyek az élettetepaalisan 0sszeegyeztethetetlenek. A
szlletés utan tortént gondos allapotfelmérés mindsatben megésitette a korabbi
diagnozist, két sziami-iker kislanyt nem operalnatd itélt, akik egy komplex

malformécioval sujtott sziven osztoztak, valaminét hmasik Gjszil6éttnél komplex
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cardiopathiat irt le. A tripla X kromoszomaju kisja ami 6nmagaban j6 prognozisu kérkép,
sulyos foku hydrocephaliaval (,viziegéggel”), koraszulottként sziletett a 24. héter) 40
gramm testsullyal. Ezért komfortkezelésben résteéiimasik harom Ujszuléttnél rendkivil
sulyos cerebralis (agyi) korképeket irtak le: ketteéhany éraval a szuletésuk utan elhunytak
a légdkodzpont depresszidja miatt, mig a holoprosencegvelli(tbbbszoros agyi fégiési
rendellenességgel) sziletett kisfid harom évesetb&h van, jollehet rendkivil problémas
neuroldgiai fejpdéssel.

A tablazat jobboldalan azoknak az ujszulotteknefelaorolasa talalhato, akiket a
neonatolégian élesztettlink Ujra és intenziv teegake&zelésben részesiltek mindaddig, amig
nem sziletett meg az élettel dsszeegyeztethetktiediciordl vagy a betegség terminalis
allapotérol szo6lo definitiv diagnozis. Ennél a paiit az intenziv kezelést felvéltotta a
komfortkezelés Ahogyan mar korabban emlitettem, a komfortkezebis alapvet
szlikseégletek kielegitését jelenti, amely mindegyjsztlottnél megegyezik: az elfogadas, a
melegben valé tartas és a megfelgplalas. Am ezt kovéen egy nagyon személyre szabott
tervet dolgozunk ki minden egyes paciens részéretegségének megfaieh.

A kovetkedkben néhany klinikai esetet szeretnék ismertetgaroljszulottekét, akik
komfortkezelésben részesiiltek, annak érdekébew,ithaggtraljam a fentebb emlitetteteket.

Az els) eset kapcsolodik ahhoz az egyik Ujszulotthdz nailitt a neonatélis hospice-t
2006-ban elinditottam. Ennél a kislanynal a szgkew@btt 18-as triszOmiat diagnosztizaltak,
amelyet  szivfefldési rendellenesség és  koldoksérv  sulyosbitott. elEzza
kromoszomaeltéréssel, amelyet még szivelégtelaastgyosbit, az életkilatas nagyon rovid.
Sziletéskor a kislany aktiv volt, spontan légzeésstabil klinikai kondicidkkal. A prenatalis
diagnozist célzott vizsgélat, kromoszémavizsgakteéhocardiographia dsitette meg. A
gyermek az éjszaka kdzepén szilletett, és a kelzetéeti terve, adt gondozo team szerint,
magaban foglalta a DNR-t¢o not resuscitate- nem Ujraéleszteni — ford. megj.), azaz azt a
rendelkezést, hogy ne élesszik Ujra, amint aziilgisel is megbeszéltik a sziletésgtel

Azutan a kislanyt egy pici bolében helyeztik el, miutdn a kiirt terminusra sziitete
eés képes volt fenntartani a testhersekletét. Amikor reggel viziteltem éét is
megvizsgaltam, j0 par dologra lettem figyelmes, lggieet nem talaltam helyénvalonak.
Elsoként: a koldoksérvet csupan a pelenka fedte, miredgreb kotés nélkil; masodszor: a
kislanyt parenterdlisan taplaltak egy perifériapalia kotott kanilon at. Megkérdeztem a
kezelési tervet kidolgozoét a terapias elképzelésvaaidjardl, ésé azt a valaszt adta, hogy
miutan komfortkezeléét van sz0, nincs semmilyen tennivalo, ezért heBlez kislanyt

bolcgibe, és nem az intenzives megfigje. Tovabba, nincsen szikség semmilyen sebészi
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konzultacidéra vagy kezelésre a kdldokseérvetddet de a gastrointestinalis rendszerstigisi
rendellenessége miatt a tplalas parenteralispazg@gées infazidval) torténik.

Ennél a pontndl elkértem a kezelési tervet, ahédy atnézzem, hogyan lehetne a kis
paciens kezelését a komfortszikségleteinek megbdiélalakitani. Egylttesen arra jutottunk,
hogy az el8dleges komfortigény a sérv bekétdzese, ellatasg aahak érdekében, hogy
kivédjuk a pelenka tartalma miatti esetleges dif@dést, gyulladas kialakulasat és a
dehidréltsagot. Valamint az enteralis (akar sz&jagy orrszondan at térténtaplalds nem
volt kontraindikalt. Komfortot jelent a kanil bewtgse miatti szaras kivédése és a tejjel vald
taplalas. Nem tudott megfeteln szopni, ezért nasogastrikus szondat helyeztink e
minimalis enteralis taplalashoz a kiszaradas néegskre, amelyet a kislany egyébként jol
tirt négy napos rovid élete soran.

Ebbsl az esetbl megérthetjik, mennyire alapveta betegagy melletti megbeszélése
annak, hogy mi is a komfort az adott Ujszulott éseh: semmit sem lehet magatol
értepdonek venni és a ,jollétre” vonatkozo kérdés egyértelkell legyen. Eppen ezért
kertlnink kell azon éfe rogzitett kritériumokat, amelyek soran az aklérrédkat csak a ,nem
lehet semmit tenni” és az ,aktiv, agressziv kezetexl” jelentik.

Egy masik eset egy olyan Ujszil6tté, akinél a sedke pillanatdbarharlequin
szindrémat diagnosztizaltak, egy rendkiviil sllyoshttiyosist, amely az élettel
O0sszeegyeztethetetlen. A diagndzis okozta sokkegtén, azt kérdeztik magunktél, milyen
terapias kezelés biztositana komfortot ennek a Ikétegnek. A gyermek klinikai
allapotfelmérése nagyfoku fajdalom meglétét mutiittaninden egyes mozdulatanal felszini
borfeliletek megnyilasat figyelhettilk meg, sz6 szer morfium ordlis alkalmazasa nem
hozott nyilvanvalé eredményt és a kisfil sulyosachycard maradt. Nyilvanvaléan széba
sem jOhetett a periférias kanil bevezetése. Ezéntrais katéter elhelyezése mellett
dontoéttink. Glukoéz oldatot juttattunk be rajta dzaaszandékkal, hogy a dehidrataltsagot
megebzzik, valamint dként morfiumot, a fajdalom csillapitdsara. A gyekmsokkal
nyugodtabbd valt és az is maradt az élete 12 aldia

Esetleg tulzottnak lehetne itélni a centralis latalhelyezését egy olyan gyermek
esetén, aki pusztan néhany orat élhet, mindazbralierapias beavatkozas céljat igazolta a
fajdalomcsillapitas igénye, azaz a paciens konvioeté.

Az utolsé eset az egyetlen olyan gyermeké, akilorafkrtkezelés programban valé
részvétele utan mind a mai napig életben van. Nal21l. héten holoprosencephaliat

* a br pikkelyes betegségestzsugorodé
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(tbbbszorés agyi fejdési rendellenességet) diagnosztizaltak, amelyetirocgphalia
(,vizfejliség”) sulyosbitott. Szllletésekor a gyermek spoléti@gzett €s szopni is képes volt,
ezért a hospice szolgalat tAmogatasdval engedtidl, hagy, hogy szakképzetibvérek
biztositottak az otthoni segitségnyujtast. Szakuéleylink szerint iél elstti posztnatélis halal
volt varhatd, ezért nem itéltiik igazoltnak a gyoperitonealisshunt sebészi Gton tortén
elhelyezését. Azonban 6 hénapos koraban a kis Ineéggstabil allapotu volt, bar a koponya
kerlilete jelerisen megé6tt, ezért az orvosi terdpias tervet megvaltoztatésk a shunt
elhelyezésre kerilt. A gyermek neurologiai ddpgse sulyosan kompromittalt, deshunt
jelenléte javitotta az életntinégét, ezért a komfort ndvelése ceéljabdl igazolhatd

Ez az utolso eset sok egyéb mellett arra is tarihbinket, hogy bar a komfortkezelés
terdpidban részedilljszulotteknek altalaban nagyon rovid az életik,eet hosszat nem
lehet teljes biztonsaggal megjosolni, és a mi drigelésségink, hogy az életiket, legyen
bar rovid, vagy hosszu, szolgaljuk.

Egy masik nagyon érdekes aspektus, amelyet ezeknéjszildtteknek a gydgyitasan
keresztll megértettiink, az volt, hogy a prenatélisgnosztikaban alkalmazott, egyre
kifinomultabb technikai megoldasok ellenére a dés idbnként csak megkdzebieg
helytall6 vagy azt a szlletés utan nem lehet nésgteni.

Az az eset, amid sokat tanultunk, egy Kkisfilé, akinél a sziletésétt tdbb
kulénbo®, sulyos probléméat diagnosztizéltak, tdbbek koéZdtwn-szindromat, komplex
szivfejlbdési rendellenességet, holoprosencephaliat és d¢splnaliat allapitottak meg
magzati MR-rel. Azaz meglelieten sulyos volt a kép, valdsilieg az élettel nem
0sszeegyeztethietlatva a tarsuld fejldési rendellenességeket.

Az elozetesen elvartakkal ellentétben a sziletéskor dmwcacdiograph Fallot-
tetraldgia (,kék betegség”) meglétét mutatta ki,i amem volt cianotikus, az agywel
rezonanciavizsgalata pedig csak mérsékelt agykadgalatot mutatott, de nem volt leirhato
a holoprosencephalia. A gyermeket a hetedik napongedtik haza, mellen tortén
taplalassal, és 9 hdénapos koraban jott vissza \sedmszeti beavatkozas miatt. Egyéves
koraban a neurologiai fétlese megfelel egy Down-szindromas gyermelkidigisenek. Ebben
az esetben a komfortkezelést Iéiségként mutattuk meg a sékihek még a gyermek
megsziletése &k, mert attol tartottunk, hogy a prognozis kedsten, ismerve a kildonbdz
anomaliak egyittes &brdulasat. Ezzel szemben a sziletés utani vizsdgitetivé tette

redlis diagndzis feldllithsat, kedvegrogndzissal.

® a felszaporodott agyviz elvezetésére szolgalddwmizgbbdl a célbdl, hogy csokkentsék a nyomaagghan
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Az esetek elemzésélnéhany fontos kdvetkeztetés vonhato le:

1. A komfortkezelés olyan orvosi/apoléi gydgymaod, aynek célja a paciens szamara
komfortot, fizikai jollétet jelerd &llapotot biztositani;

2. Ennek az orvosi gyogymaodnak teljes mértékben saemékzabottnak kell lennie, az
egyes betegek orvosi sziikségletei szerint;

3. A komfortkezelés alkalmazéasa nem jelenti szilkséfieneazt, hogy a paciens néhany
6ran vagy napon belil meghal. Miutan ezt a betetkiéi igényeihez szabjak, teljes
meértékben tiszteletben tartja minden egyes Ujszélétének természetes lefolyasat;

4. A prenatalis diagnozis valamennyire limitalt, ezérivégleges diagnozist a szuletés
utn szukseéges igazolni.

Ahogyan a bevezében is emlitettem, természetesen a komfortkezetéssio és apoloi
terapias kezelést jelent, am masféle szaksegitstgeigénybe veszink. A neonatoléguson és
a rbvéreken tul a szociélis munkas, a kérhazi lelkésa €hild Lifé személyzete is alapvet
szerepet tolt be. Most nézzik meg roviden ezeketeepeket.

A szocidlis munkas az egyes esetek kezeléséberrmtglis tanacsadas soran tud
segiteni, valamint a szlletés utan. Tamogatjatisegsaladokat a konkrét sziikségleteikben,
példaul abban, hogyan juthatnak ingyenes parkt¢asittséghez vagy tolmacsot keres, ha a
szubk nem beszélnek angolul. Segit ruhdkat, takaré&stdrezni vagy esetenként bdkost
is azoknak a szikséget szenvecsaladoknak, akik Ugy dontenek, hogy hazaviszik a
gyermekiiket. A szocialis munkas a skt segiti a gyermek halalanak bekdvetkezte utan is
a memory box azaz az emlékdoboz Osszeallitasakor, amibe amgkee emlékeztét
targyakat helyezik el: egy, a gyermek Ildbnyomét yvakgzlenyomatat tartalmazo
gipsznyomatot, fényképet. Néhany sréirivesen tesz el egy-egy hajtincset, stb.

Egy masik nagyon fontos személy a korhazi lelkédszé szerepe teljesen amerikai
talalmany. Amerikaban sokféle vallas €l egymas atiglezért a korhazi lelkész olyan laikus,
aki dsszekdtként szerepel a csalad vallasanak képsjedklé. A gyermek sziiletése utan, a
szubkkel valé rovid egyeztetést kowen rogton felveszi a kapcsolatot a csalad altal
gyakorolt vallas képviséjével, megszervezi, hogy az idesirghsen odaérhessen a korhazba

megaldani, megkeresztelni a gyermeket vagy &kalital kivant ritusban részesiteni.

® A Child Life szakemberei olyan, Eszak-Amerikabavétkenyked egészségiigyi dolgozok, akik segitik a
csaladokat a kérhazi tart6zkodas, betegségek stidmacioval, tamogatassal éppugy, mind megéelel
szakmai segitséggel vizsgalatokra val6 készilésagtalomcsillapitasban, stb. (forras:
https://en.wikipedia.org/wiki/Child_life_specialisford. megj.)

" Magyarorszagon a korhazi lelkész nem laikus szgaészerk.)
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Aztan itt van a Child Life személyzete. Nagyon é&mde szervezet képvigel ok:
feladatuk, hogy szoOrakoztassak, lefoglaljdk a takiket, mialatt a szék a terminalis
allapottl gyermek halalos agyanal vannak. Erdemegsmerni a killonbdy tevékenységeket
is, mert céljuk messze tllmutat a testvérekkel ymlézta jatékon. Nagyon gyakran ez#kb
szlletik meg a médja annak, hogy a gyerekek kiakidgjezni a dramat, amit megélnek, és
amit kétsegtelentl éreznek, latnak a csaladjukbagtdnténni.

A 2. dbran egy ilyen tevékenységre mutatok pélategy 10 éves kislany munkdja,
akinek a Child Life azt javasolta, hogy készitsgyy &épeslapot az éppen megszuiletett,
komfortkezeléssel apolt kisdccsének. Ugy dontdityyha sajat tenyerének lenyomatat késziti
el a testvére kezeinek lenyomata k6zé, majd olygreglapot ragasztott mellé, amelyen két,
egymast Olél macko van. Nyilvanvalé a testvére irdnt érzettretete, €és az a kivansaga,

hogy nem akarjét magara hagyni, még az életvég ilyen egyéridtizelségében sem.

2. abra: Child Life tevékenység: ,Készits képeslapgoa testvérednek!” (A Child Life
k6z6s munkara példa)

Vannak 6nkéntes csoportok is, akik kilénféle médokegitik a csaladokat. A sok koézil
amelyet meg szeretnék itt emliteni, a ,Now Lay Mewd to Sleep” Alapitvany. Olyan
fényképész szakembereklallé egyesilet ez, amelynek a képvis@hgyenesen készitenek a
korhdzban j6 mibsédi fényképeket azeért, hogy segitsék a &zéil a gyermek elvesztése
miatti szenvedésiikben. A fotok nisege fontos, mert a gyermekek nagy része sulyibsifiz
anomalidkkal szuletik. Ezek a fotografusok hozzagrddon képesek megorokiteni a szépet a
fényképezett Gjszllbtteken. A 3. abran egy olyarszaletése utan néhany éraval elhunyt
gyermek tokéletes kis kezeit lehet latni, akinekaa®s koponyaja teljesen torz volt.
Halézatukban tobb mint 12000 fényképész dolgozikeAkaban és a vilag 40 orszagaban.
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Osszességében a kezelési modokon és nagyon dldmpetimen keresztiil a fenti
szerepbk valddi célja, hogy a csaladok és tragédiaik nielegyenek. Ez nem kevésjts
nagyon is kulcsfontossagu, hiszen egy szefivardbernek mindig szilksége van arra, hogy
mellette legyen valaki.

Amit 30 éves orvosi palyafutdsom soran megtanuliamhogy a valésag mindig tébb
annal, mint amit el tudunk képzelni, ezért rendkivigyelmet kell forditanunk azokra a
klinikai jelekre, amelyeken keresztil a beteg @5z ozzank. Kizarélag a rendkivili
szakmai figyelmet és az irantuk vald szeretetakkéhink.

A komfortkezelés jeledsegét tehat az adja, hogy ha tudjuk, hogy a beteg fog
meggyogyulni, az orvosi kezelés képes ezen Ujdellatovid kis életének a miségét
javitani. Ennek fontossagat nem szabad aldbecdkjintiert minden betegink, még ha
gyogyithatatlan is, feltétel nélkili értekekkel.bdol tudjuk, hogy nem vagyunk képesek —
minden orvostudomanyi ismeret birtokdban sem — dewé a szOrny igazsagtalansag
dramajat: azt, hogy egy Ujszlléttnek csupan rolatedehessen.

Ezért ajanljuk fel a komfortkezelés programot alégkezdeményezésként arra, hogy

felvallaljuk ezeknek a gyerekeknek és csaladjaikaakegyedi és komplex igényéirvalo

gondoskodast.

3. abra: A ,Now Lay Me Down to Sleep” Alapitvany fotogafusa altal készitett
fénykeép
Parravicini, Elvira
neonatolégus
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