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A normazott gyerek

Gondolatok a prenatalis diagnosztikardl

eldultan hagyja el n6gyogyasza-
Fnak rendel6jét a 37 éves, terhes

nd. Orvosa kijelentette neki, fe-
lelétlen dolog, ha az 6 kordban nem
jarul hozza a magzatviz-vizsgalathoz.
Két nappal késdbb dont: orvost valt.

Németorszagban azok a parok, akik
manapsag gyermeket varnak, nem
keriilhetik el, hogy szembenézzenek
a prenatalis diagnosztika témajaval,
¢és megtalaljak sajat utjukat a sziilés
elétti vizsgalatok lehetdségeit illetd-
en. Mivel a prenatdlis diagnosztika
vizsgalati lehetéségeinek egész arze-
nalja all rendelkezésre, elkeriilhetet-
len, hogy a terhesség soran allandéan
dontsenek, melyiket veszik igénybe,
melyiket nem, holott mar az a kérdés
is vitatott, pontosan mit is foglal ma-
gaban a prenatalis diagnosztika. A
magam részérél minden olyan, sziilés
elotti vizsgalati lehetdséget ide sza-
mitok, amely arra iranyul, hogy fol-
mérjék a még meg nem sziiletett gye-
rek kromoszéma-valtozasait és torz
alakulasait, vagyis a vérvizsgalat, a
vizeletvizsgélat, az ultrahangos vizs-
galat és a nyakszirti red6k mérése
éppugy ide tartozik, mint a magzat-
viz-vizsgalat.

Minden mégoly kis vizsgalat to-
vabbi vizsgalatokat vonhat maga
utan, ugyhogy a leendd sziiloket —
gyakran anélkiil, hogy észrevennék —
olyan vizsgalati spiralba huzzak be,
amely egyre bizonytalanabba teszi
Oket. Mikozben a sziilés elotti vizsga-
latok egyes ndket nagyobb biztonsag-
hoz segitenek el a terhesség idején,
masok szdmara tokéletesen tonkrete-
szik az anyava valas boldogsagat.

Az a varakozas, hogy a prenatalis
diagnosztika és a humangenetika fej-
18dése révén az alakuloban 1évo gyer-
mek terapidjanak lehetdségei is to-
vabbfejlédnek majd, nem teljesiilt. A
sériilt gyermek sziiletésének alterna-
tivaja a legtobb esetben valtozatlanul
a terhesség-megszakitas. Az a re-
mény, hogy a sziiletés elotti vizsgala-
tok hozzasegitik majd a parokat ah-
hoz, hogy lelkileg felkésziiljenek egy
beteg gyermek fogadasara, naivnak
bizonyult. A Down-szindroma meg-
allapitdsa utani abortuszok aranya
szamos humangenetikai kézpontban
tobb mint 90%.

A prenatélis diagnosztika nem eti-
kailag semleges technoldgia, hanem

teljes mértékben utanpotlasunk kiva-
logatasanak szolgalataba 1épett. Nem
csupan az abortusz-problematika mi-
att kétes etikai szempontbol, hanem
azért is, mert alapvetéen megvaltoz-
tatja a terhességet ¢€s a gyereksziile-
tésrol alkotott elképzeléseinket egy-
arant.

Miért torténhetett meg, hogy a nék
manapsag messzemenden ellenallas
nélkiil kiszolgaltatjak magukat ennek
a technologianak, amely éket ver ko-
z&juk és a testiikkben novekedd gyer-
mek kozé? Azért, mert a rendszeres
vizsgalatok olyan ritualét alkotnak,
amelytdl a nék védelmet és veszély-
elharitast remélnek a terhesség és a
szlilés bizonytalan idészakaban. Bar-
bara Duden torténész legalabbis eb-
bdl indul ki. Sok minden sz6l e szem-
Iéletmdd mellett, ugyanis a rendsze-
res ndégyodgyaszhoz jards szamos
tekintetben hasonlit a kordbban szo-
kasos rendszeres templomba jaras-
hoz. Mindaz, ami a négydgyasznal
lejatszodik, szigorGan rogzitett li-
turgiat kovet, amelyen a terhességi
konyvecske kalauzol végig. Az e ritu-
alé altal megteremtett mitosz igy
hangzik: az élet tovabbadasan orvosi-
lag trra lehet lenni.

Ahhoz, hogy az ember ne maradjon
alul ezzel a mitosszal szemben, és On-
rendelkezé moédon tudjon dontéseket
hozni a prenatalis diagnosztikaval
kapcsolatban, minden vizsgélat eldtt
tisztaznia kell, mit képes az nytjtani,
¢és mit nem:

e Példaul a magzatviz-vizsgalattal
ki lehet zarni, hogy fennallnak bi-
zonyos fogyatékossagok — de azt
nem tudja szavatolni, hogy a gyer-
mek egészségesen jojjon vilagra.
Messze a legtobb fogyatékossag a
szlilés soran, vagy a mar megszii-
letett ember életében keletkezik.
Az Osszes fogyatékossagoknak
csak kereken 8%-a velesziiletett.

» Aprenatalis diagnosztika megélla-
pithatja, fennallnak-e bizonyos fo-
gyatékossagok — de tobbnyire
semmit sem tud mondani arrdl,
hogy milyen sulyos lesz a beteg-
ség vagy fogyatékossag.

* A prenatalis diagnosztikanak lehet
tehermentesitd szerepe, ha a sziil6-
par valamilyen konkrét és megala-
pozott gyanut akar kizarni — de
erdteljesen el is bizonytalanithat,
ha a nem specifikus atvilagitas

kétértelmi leletet ad. Az ilyen —
ultrahanggal, Triple-teszttel vagy
anyakszirti red6k mérésével kelet-
kezett — leletek nem kevés esetben
annyira elbizonytalanitjak a ndket,
hogy a tovabbi, nem feltiind
vizsgalati eredményeknek egyal-
talan nem hisznek. Ez esetben csak
akkor kovetkezik be felszabadult-
sag, ha egészséges gyerek sziiletik.
o A sziilés el6tti vizsgalatok elosz-
lathatnak konkrét és meglapozott
félelmeket — de szorongastol men-
tes terhességet nem képesek ered-
ményezni. A szorongasok, félel-
mek hozzatartoznak a terhesség-
hez, és vagy ki lehet birni, vagy
bizalommal le lehet gy6zni ket.

A prenatdlis diagnosztika révén
meg lehet allapitani néhany olyan be-
tegséget, amelyet mar az anyaméh-
ben gyogyitani lehet. Ide tartozik a
gyermek vérszegénysége, a szeren-
csétlen érdsszekottetések egypetéji
ikrek esetén, veseduzzanati problé-
mak, a gyermek szivritmus-zavarai és
bizonyos fertézések. Mas betegségek
esetén mar a sziilés el6tt intézkedni
lehet a kozvetleniil a sziilést kovetd
mitéttel kapcsolatban, példaul re-
keszizom-sérv, bizonyos ritka sziv-
problémak vagy gerinc-, illetve has-
fali hibak meglétekor. Genetikai ala-
ban nem nyujt lehetdséget a prena-
talis diagnosztika. Ha nem akarjék,
hogy ilyen fogyatékossaggal sziiles-
senek gyerekek, akkor csak a terhes-
ség-megszakitas marad.

Hogyan banjunk tehat a prenatalis
diagnosztikaval? Két lehetdséget 14-
tok: Vagy magas szintii tudatossaggal
igénybe veszem — vagy lemondok
minden olyan vizsgalatrol, amely arra
iranyul, hogy a sziiletendé gyermek
mellett vagy ellen dontsek. Mindkét
eljaras — a maga modjan — nagy er6t
kivan meg a terhes no6tél, illetve a
partol.

Aki tudatosan szeretne €lni a sziilés
elotti atfogo vizsgalatok lehetdségei-
vel, annak atfogdan kell tajékozddnia
¢és tanacsot kérnie, mégpedig mind at-
t6] az orvostol, akinek bizalmat sza-
vazott, mind fiiggetlen tanacsadoi he-
lyeken. Tovabba sosem szabad a di-
agnosztikat azzal a hatdrozott elva-
rassal igénybe venni, hogy majd
megmondjdk az embernek: ,,minden
oké”. Azt a kérdést, mi torténik ak-
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kor, ha éppen azt mondjak, hogy
,hem minden oké”, a vizsgalat el6tt
kell megfontolni.

Ha tudatosan elvetem, hogy forma-
16d6 gyermekemet ellendrizzék, ak-
kor hatdrozottan kevesebb erdre van
sziikségem az 0j meg 1) dontésekhez
— de hatarozottan tobb erdre ahhoz,
hogy kitartsak ebben a magatarta-
somban. Ezért szeretnék megnevezni
n¢hany olyan szempontot, amely
megerdsitheti azokat a parokat, akik
ezt az utat jarjak:

A gyereksziiletés minden kérdésé-
vel kapcsolatos Onrendelkezést ¢és
dontési szabadsagot Uigy is lehet gya-
korolni, hogy az ember nem szeretné
a gyermeknek az anyaméhben torté-
n6 ellendrzését. Tekintettel a prenata-
lis diagnosztika hatranyaira, ez racio-
nalis, tudatos és feleldsségteljes ma-
gatartds. Ha elutasitom a prenatalis
diagnosztikat, akkor egyaltalan nem
vallalok olyan kockazatot, amely ne
kapcsolddna mar eleve a terhesség-
hez. Azokra az informaciokra nézve,
amelyek meghaladjak azt, amir6l az
ember jo lelkiismerettel és felelds-
séggel donthet, érvényben van ,a
nem-tudas joga”.

A prenatdlis diagnosztika nem ,,ndi
téma”, hanem Ossztarsadalmi téma:
atfogod alkalmazasa révén hozzészo-
kunk etikank kozponti fogalmainak
atértékelésc¢hez és azoknak az alapve-
td kategoridknak az ujradefinialasa-
hoz, amelyek segitségével iranyitjuk
életiinket.

Példaul a ,,sziil6i felelésség” fogal-
ma teljesen megvaltozott a prenatalis
diagnosztika révén: Felelds sziil6i vi-
selkedésnek manapsag
altalaban mar nem min-
den gyermek elfogadasa
szamit, fiiggetleniil azok

egészségi  allapotatol,
hanem a sziilés el6tti
vizsgalatok, illetve az

abortusz melletti dontés,
ha a leletek fogyatékos-
sagot sugallnak. A fele-
18s szilildség ma azt je-
lenti, hogy elkeriiljiik a
sziikségtelen személyes
és tarsadalmi kockazato-
kat és megterheléseket.
Egyre tobb terhes nd érzi
ugy, hogy felelés azért,
ne legyen sériilt gyereke.
A sérthetetlen emberi
méltoésag alapjan azon-
ban a ,,felelésség” fogal-
manak ez a tartalma tel-
jességgel megalapozat-
lan, s6t abszurd. Ezért
ugy latom, hogy a prena-

talis diagnosztika erés elterjedésében
tarsadalmunk azon 6roklés-egészség-
igyi tendenciai mitkddnek, amelyek
kihasznaljak az egészséges gyermek
iranti sziil6i vagyat, a fogyatékossag
elkeriilésének felelsségét pedig egyé-
nileg a sziil6kre haritjak.

e az egeszségrol és a betegség-
Dr(’Sl alkotott elképzeléseink is
megvaltoztak. Elfelejtjiik, hogy
mas lehetdségek is vannak a szoronga-
sunkkal valdo banasmodot illetoen,
mint az a kisérlet, hogy orvosilag-
technikailag ellendrizziik az életet. A
prenatalis diagnosztika fejlédése ter-
mészetesen nem kizarolagosan fele-
10s ezért, az csak részteriilete Ossztar-
sadalmi fejlédésiinknek, amely egy
fogyasztas-iranyultsagll, normazott és
értelmét egyre inkabb elveszitd vilag
felé halad, amelyben ,termékek”
vannak, de meg nem vasarolhatod
ajandékok, pozitiv sorsélmények mar
nincsenek, csodak pedig végképp
nem léteznek. A prenatalis diagnosz-
tika azonban kozponti helyen allo
részteriilet: azok a viselkedések, ame-
lyeket az élet tovabbadésa soran meg-
tanulunk és tudattalanul begyakor-
lunk, kés6bb meghatarozzak majd azt
is, hogyan banunk a gyerekeinkkel, s
még késdbb meghatarozzak ezeknek
a gyerekeknek az onértelmezését!
Azaltal, hogy egy ember létrejottét
ugy ellendrizziik, mint valamely ter-
mék keletkezési folyamatat, egyre in-
kabb alavetjiik a gyerekeket a terme-
1ési folyamatok logikéjanak. E logika
szerint csak az a kdvetkezetes maga-
tartas, hogy aki nem teljesiti a meg-
kovetelt mindségi szinvonalat, és ké-
s6bb nem lesz képes szerepet vallalni

a gazdasagi életben, azt kiselejtez-
ziik. A gyerekek azonban nem a funk-
cionalitasuk altal meghatarozott ter-
mékek, a terhesség nem termelési fo-
lyamat s a terhes nék nem termeld-
izemek. A gyerekek emberek, és
minden ember adomany, ajandék,
boldogsag. A terhesség titokzatos
kapcsolat, amely altal két ember
(vagy legalabb az anya) szabad igenje
nyoman csodalatos médon 0j ember
jon létre.

Ahol az anya igenje — amelynek
minden megsziiletett ember a 1étét
koszonheti — szelekcios mechaniz-
mussa ziillik, ott mélyrehatéban meg-
valtozik az emberi élet kezdete. Ha a
leend6 anya a prenatalis vizsgalatok
eredményétdl teszi fliggdvé igenjét,
akkor életiink kezdetén mar nem az
igenlés, hanem a vizsga megtapaszta-
lasa all — és nem az ujrakezdés sza-
badsaganak, hanem a normateljesités
kényszerének megtapasztalasa. Ele-
tiink ebben az esetben mar nem a szii-
leink iranti halan alapul, hanem gene-
tikai adottsagainkbol fakad6 sorsun-
kon. A sziiléknek pedig késobb
hallaniuk kell gyerekeik szjabol a
kérdést: Tulajdonképpen mi lett vol-
na, ha fogyatékos lettem volna? Ak-
kor megoltél volna?

Christine Kohler-Weif}

Forras: Publik-Forum, 2009/17

A szerzo 1963-ban sziiletett, dokto-
ri cimet szerzett teologusnd, hadzas,
harom gyermek anyja.




