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Sve su uspjesniji kirurski postupci transplantiranja organa, kao i skrbi primatelja i transplantacijske imunologije kada su
u pitanju dojenc¢ad i dijeca primatelji. Uspjeh transplantacijske medicine, opéenito, neovisno o dobi, ograni¢en je brojem
kvalitetnih doniranih organa. Dijete primalac ima ¢imbenik fizickog ograni¢enja odreden prikladnom veli¢inom organa.
S toga se vrlo rano jo$ 80-tih godina proslog stolje¢a pokrenulo razmatranje o djeci donorima s prosirenim kriterijima
smrti iz ¢ega bi slijedilo donorstvo organa dojencadi s potvrdenom kongenitalnom abnormalnosti anencefalije. Mnhoge su
eticke, zakonske i medicinske dvojbe u odluci i raspravi moze li se i kada pristupiti doniranju organa i tkiva od djeteta s

anencefalijom.
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UvVOD

Sve su uspjesniji kirur$ki postupci transplantiranja
organa, kao i skrbi primatelja i transplantacijske imu-
nologije kada su u pitanju dojencad i djeca primatelji.
Uspjeh transplantacijske medicine, opcenito, neovisno
o dobi, ograni¢en je brojem kvalitetnih doniranih or-
gana. Dijete primalac ima ¢imbenik fizickog ogranice-
nja odreden prikladnom veli¢inom organa. S toga se
vrlo rano, jo$ 80-tih godina proslog stolje¢a pokrenulo
razmatranje o djeci donorima s prosirenim kriterijima
smrti iz ¢ega bi slijedilo donorstvo organa dojencadi s
potvrdenom kongenitalnom abnormalnosti anencefa-

lije (1).

KONGENITALNI POREMECA] ANENCEFALIJE

Anencefalija je kongenitalni poremecaj okarakterizi-
ran odsutno$cu veceg dijela mozga, lubanje i vlasista
s genezom u 10 tjedana trudnoce kao posljedica ne-
uspjelog embrionalnog razvoja ziv¢anog sustava kra-
nijalne lokacije. U kona¢nici se stvara fibrozna masa
neurona bez funkcionalnog mozdanog korteksa.

Cesta je povezanost s kraniofacijalnim anomalijama
(rascjep nepca, mikroftalmija). U 1-15 % zivorodene
dojencadi s anencefalijom pridruzene su i kongeni-
talne malformacije drugih organa (hipoplazija lijevog
srca, koarktacija aorte, plu¢na atrezija, septalni defekt
srca, potkovasti bubreg, malformacije urinarnih pu-
teva, hidronefroza, policisticni bubrezi, hiperplazija
gusterace, kostano-skeletni nedostatci, hiperplazija
nadbubrezne Zlijezde, nedostatak hipofize i drugi po-
remecaji). U neuroloskom smislu radi se o dojenca-
di bez funkcionalnog mozdanog korteksa te su ona
trajno bez svijesti, ¢esto odsutnog refleksa zjenice na
svjetlo, okulocefalickog odgovora i spontanih pokreta
o¢nih jabudica. Prisutni su spontani pokreti udova uz
naznacene mioklonuse, reakcija izbjegavanja, povlace-
nja, pla¢, refleks hranjenja (gutanje, sisanje), disanje,
kasljanje i Stucanje. Dijagnozu je moguce postaviti s
visokim stupnjem sigurnosti ve¢ “in utero”. Razina
a-fetoproteina u maj¢inom serumu je povisena u 90 %
slucajeva, a gotovo je uvijek prisutan porast a-fetopro-
teina u amnionskoj teku¢ini uz pozitivnu acetilkoline-
sterazu na elektroforezi. Ultrazvu¢nom rezonancom
prenatalno vidljiva je odsutnost gornjeg dijela kranija
iznad orbite. Cest je nalaz hidramniona. Nakon poro-
da izgled novorodenceta s anencefalijom je jedinstven
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i treba ispuniti 4 kriterija: odsutnost velikog dijela
kostanog dijela lubanje, odsutna koza glave koja se
proteze do ruba kosti zbog defekta kosti, vidljivo izlo-
zeno hemoragijsko-fibrozno tkivo zbog kostano-koz-
nog defekta i odsutnost prepoznatljivih mozdanih
hemisfera. Etiologija ovog poremecaja nije poznata.
Mogli bi se okriviti mnogi ¢imbenici (nedostatak fo-
lata, cinka, bakra, blizanacka trudnoéa, kromosomske
abnormalnosti i drugo), ali ni jedan se ne bi mogao
posebno izdvojiti. Oko 65 % fetusa s anencefalijom
umre “in utero”, 13-41 % ima pridruzene kongenitalne
malformacije, povezani su s prijevremenim porodom
i abrupcijom placente. Jednom kada se rodi dijete s
anencefalijom povecava se rizik na 2-5 % u kasnijim
trudnodama, iako je 95 % dojencadi s anencefalijom
rodeno u obiteljima bez povijesti malformacija neuro-
nalne cijevi (2).

PITANJE PODRZAVANJA MJERA
INTENZIVNOG LIJECENJA KOD DOJENCADI S
ANENCEFALIJOM

U navedenom poremecaju pojedini rudimentni dije-
lovi mozga mogu imati o¢uvanu funkciju, ali u pravilu
vecina takve djece umire od nekoliko dana do nekoliko
tjedana od rodenja. Ako se provode mjere agresivnog
odrzavanja zivota zabiljezeni su pojedinac¢ni slucajevi
zivota i do 12 mjeseci (3,4). Godine 1980. medicinski
centar Loma Linda u Kanadi bio je poznat po slucaju
anencefali¢nog dojenceta “dijete Gabrijel” kao donora
organa. U istom medicinskom centru 1989. god. pro-
vedena je studija na 12 anencefali¢cne dojencadi koja
su tijekom tjedan dana podrzavana mjerama intenziv-
nog lijecenja u svrhu postizanja uvjeta za dokazivanje
smrti mozga (5). Medutim, ni jedno dijete nije dose-
glo smrt u uvjetima mozdane smrti niti postalo donor
organa. Kanadsko pedijatrijsko drustvo je sluzbenom
izjavom 1990. kao i Americka pedijatrijska akademija
iznijelo jasan stav kako djeca s anencefalijom nisu pri-
mjereni donori organa (6,7). Ovakav stav proizisao je
iz zakonskog izreka, koji je i danas u ve¢ini europskih
i drugih zemalja izri¢it u medicinskim kriterijima za
potvrdu smrti mozga kao uvjetom za donora organa.
Iako zakon nedvojbeno navodi pod kojim uvjetima
djeca mogu biti donori organa, ipak svjesni velike
potrebe spasavanja Zivota djece s teskim bolestima, a
istovremeno potrebe roditelja koji dozivljavaju smrt
djeteta da smrt izdignu na jedno vise duhovno zna-
¢enje, poticu lije¢nike na razmisljanje o izmjenama
sadasnjih kriterija smrti u korist specifi¢nih slucajeva
beznadne terapije. Slucaj anencefali¢cnog dojenceta
nece u vedini slucajeva zadovoljiti standardne uvjete
mozdane smrti, jer prisutna funkcija mozdanog debla
odrzava rad srca i disanje. A kako je produzeno vrije-
me ishoda neminovnog terminalnog dogadaja u ko-
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jem prije dokaza smrti mozga nastupa multiorgansko
pogorsanje, tesko je bez izmjena medicinskih kriterija
smrti posti¢i doniranje organa kod anencefali¢ne do-
jencadi (5,8).

STAVOVI AMERICKOG UDRUZENJA
LIJECNIKA I ENGLESKOG POVJERENSTVA
ZA ETICNOST U DONIRANJU O
DONIRANJU ORGANA KOD DOJENCETA S
ANENCEFALIJOM

Ameri¢ko udruzenje lije¢nika (American Medical
Association, AMA) 1994. godine podrzalo je zakonske
izmjene kojima bi se omogucilo donorstvo anencefa-
licne dojencadi prije smrti, ako su zadovoljeni eticki i
zakonski normativi (9,10). U tom smislu treba uklju-
Citi razmatranje: Zelja i pristanak oba roditelja, rizik
gubitka povjerenja javnosti u program donorstva i
vrijednosti ljudskog Zzivota, $tetna zbivanja kojem se
izlaze obitelj i medicinsko osoblje uklju¢eno u po-
stupak. Englesko povjerenstvo za eti¢nost u donira-
nju (The UK Donation Ethics Committee, UKDEC) u
velja¢i 2016. god. objavilo je protokol kirurskih po-
stupaka koji prethode odluci donorstva dojenceta s
anencefalijom. U pravilu $iroko dostupna dijagnostika
omogucuje vrlo rano tijekom trudnode intrauterino
otkrivanje abnormalnosti razvoja ploda. Tako se majci
daje moguc¢nost samostalne odluke prekida trudnoce
uz medicinsku indikaciju. Ako odlukom majke/rodi-
telja ili zbog neprepoznate intrauterine anomalije plo-
da ipak dode do dovrsenja trudnoée porodom, prema
odluci UKDEC nema agresivnog podrzavanja Zivota
takve dojencadi, a ako smrt dojenceta s anencefalijom
nastupi pod uvjetima mozdane smrti, moguce je po-
krenuti postupak doniranja organa nakon privole ro-
ditelja. Medutim, dijete s navedenom anomalijom mo-
guce je uz podrsku disanja i sr¢ane akcije u jedinicama
intenzivne medicine odrzavati na Zivotu mjesecima.
Ovakvo zbivanje ne samo da roditelje drzi u neizvje-
snosti i boli, jer su suoceni s neizbjeznom ¢injenicom
smrtnog ishoda djeteta, ve¢ postavlja eticka pitanja
medicinske ispravnosti lijecenja neizlijecivog (11).

ZAKONSKA REGULATIVA U HRVATSKO]

U ovom trenutku zakonska regulativa u Hrvatskoj i
u vedini zemalja ¢lanica Eurotransplanta je takva da
dopusta doniranje organa od novorodenceta pa tako
i onog s anencefalijom samo pod uvjetom potvrdene
smrti mozga propisanim protokolom namijenjenim u
tu svrhu (¢l. 101/st. 3 Zakona o zdravstvenoj zastiti,
NN br. 1/97) (12). U Hrvatskoj zakon o uzimanju i
presadivanju dijelova ljudskog tijela u svrhu lije¢enja
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dozvoljava djecu-donore s kucaju¢im srcem u dobi
starijoj od 3 mjeseca. Medutim, 2014. i 2016. god. re-
alizirani su donori novorodencadi “kucajuceg srca’
mladih od mjesec dana (dokumentacija u Ministar-
stvu zdravstva). U tom slucaju ako su uz obvezni uvjet
dokazane smrti mozga i potpisanog pristanka oba ro-
ditelja zadovoljeni i dodatni uvjeti Ministarstvo zdrav-
stva moze u posebnim potrebama odobriti postupak
donorstva djece mlade od 3 mjeseca.

U literaturi hrvatskih autora nismo naisli na istraziva-
nje koje bi ukljucilo istodobno razmatranje ekonom-
ske, medicinske, moralne i eticke opravdanosti za po-
trebu izmjene dosadasnjeg zakona o izuzimanju smrti
mozga u protokolu doniranja organa novorodencadi
koja se radaju s anencefalijom.

ISTRAZIVANJE U VELIKOJ BRITANIJI

Jedino istrazivanje koje je do sada provedeno medu
stru¢njacima, ginekolozima, neonatolozima, klinicari-
ma za fetalne bolesti, anesteziolozima, medicinskim se-
strama i reproduktivnim specijalistima vezano za eticke
aspekte donacije organa kod anencefali¢ne novoroden-
¢adi je provedeno 2016. godine u Velikoj Britaniji. Od
svih anketiranih ispitanika 73 % smatra prihvatljivom
donaciju organa od anencefali¢ne novorodencadi. Nat-
polovi¢an broj, 63 % naspram 16 % svih ispitanika sma-
tra prihvatljivim da se kod ove novorodencadi provodi
mehanicka ventilacija sa svthom ocuvanja organa za
potrebe donacije. Javno mnijenje takoder je dalo po-
dr$ku donaciji organa anencefalicne novorodencadi.
Prema misljenju 59 % anketiranih gradana donacija
organa od anencefali¢ne novorodencadi nece narusiti
op¢i drustveni interes. U tom smislu postoji stav da kod
novorodencadi s ovom teskom kongenitalnom anoma-
lijom treba provesti mehanicku ventilaciju pluca, a da
informacije o donaciji organa kao dijelu palijativnog li-
jecenja treba dati majkama koje nose ove fetuse ve¢ kao
dio prenatalnog savjetovanja (13).

U tom smislu osnovana je Radna skupina za eticka pi-
tanja donacije organa od anencefalne djece u Velikoj
Britaniji (14). Njezin cilj bio je definirati bitne aspekte
ove donacije poput: definicije anencefalije, definicije
smrti, donacije nakon smrti mozdanog debla i defini-
ciju donacije nakon cirkulacijske smrti kod ove novo-
rodencadi. Zakljucak je ove radne skupine kako posto-
ji potreba hitnog formiranja Britanskog povjerenstva
za eti¢ka pitanja vezana za donaciju organa. Donacija
se smatra prihvatljivom nakon $to je dokazana smrt
prema neuroloskim, respiracijskim ili cirkulacijskim
kriterijima. Ovo povjerenstvo treba donijeti smjernice
koje ¢e definirati postupke u nekim od vaznih pitanja

poput:

» Savjetovanje Zena koje nose anencefalne fetuse

o DPostupci u situacijama kada nema prihvatljivog
primatelja organa

o Savjetovanje roditelja i postupci kod cirkulacij-
skog zastoja

o Organi trenutno odlaze ¢es¢e odraslima nego djeci

o Rizik smrti anencefalnog ploda tijekom prirod-
nog poroda, te odabir izmedu prirodnog poroda
ili carskog reza

o Ako se donacija realizira, moguc je pozitivniji is-
hod u teskoj situaciji za donorsku obitelj

o Ako se donacija ne moze realizirati, s obitelji je
moguce razgovarati o donaciji organa u znanstve-
ne svrhe (14).

S obzirom na tezinu svih odluka vezanih za ovakvu do-
naciju, ova savjetovanja mogu duze trajati. Potrebno je
poduzeti sve kako bi se pruzila podrska obitelji u ovoj
situaciji. Ovo povjerenstvo dozvoljava da roditelji imaju
pravo prema svojim vjerovanjima odrediti hoce li no-
vorodence biti intubirano i ventilirano, ako to ne Skodi
interesu djeteta (14). Odbor smatra da ne postoji za-
konska ni javna obveza nastavka ventilacije, ako to nije
u najboljem interesu novorodenceta (14). Tako su do-
nesene okvirne upute kada nezapocinjanje i prekidanje
mehanicke ventilacije mogu biti eticki prihvatljive (15).

ZAKLJUCAK

Neminovno je razvojem medicinske dijagnostike u
zadnjem desetlje¢u sve manji broj novorodencadi s
anencefalijom, te se postavlja pitanje kolika je korist
od izmjene zakona u smjeru prosirenih kriterija smrti
mozga, odnosno hoce li se ovim putem znacajno po-
vecati broj doniranih organa za dojencad?

Postavlja se pitanje jesu li zaista potrebe za doniranjem
organa toliko velike da je potrebno unijeti u zakon
prosirene kriterije za potvrdu smrti? Dugoroc¢no ka-
kve posljedice na psihu roditelja i medicinskog oso-
blja donosi is¢ekivanje smrti djeteta s kongenitalnom
anencefalijom u slu¢aju odluke pokretanja invazivnog
intenzivnog lijeCenja u svrhu doniranja organa? S ob-
zirom na razvoj moderne medicinske dijagnostike
koja osigurava roditeljima pravovremeno otkrivanje
kongenitalnih anomalija uz mogu¢nost prekida trud-
noce je li broj djece koja se rada s anecefalijom i dalje
znacajan? Moze li taj broj utjecati na porast broja do-
niranih organa kod djece i dojencadi?

Ovaj problem mozda moze najbolje rijesiti osnivanje
radne skupine za problem doniranja organa od anen-
cefali¢ne novorodencadi i za palijativne postupke kod
novorodencadi s ovom teSkom kongenitalnom ano-
malijom.
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SUMMARY

ETHICAL ASPECTS OF ANENCEPHALIC INFANTS AS ORGAN DONORS

0.K. TOT and S. KVOLIK

Josip Juraj Strossmayer University of Osijek, School of Medicine and Osijek University Hospital Centre,
Department of Anesthesiology, Resuscitation and Intensive Medicine, Osijek, Croatia

Organ transplantation and other related procedures in newborns and children are becoming ever more advanced and
successful. Generally, success of transplantation medicine is limited by the availability of donated organs, irrespective
of age. Appropriately sized donated organs pose physical limitation for children recipients. Therefore, since the early
1980s, consideration has been given to infant donors with modified death criteria that would result in organ donation
from newborns with confirmed congenital anencephaly. Numerous ethical, regulatory and medical ambiguities surround
discussion and decision making process if and when it is possible to donate organs of anencephalic infants.

Key words: anencephalic infants, organ donors, ethical aspects
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