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Kortorténet 1.

m F.P. 8 éves kisfiu
m 2004.02. ALL diagno6zisa

m Kezelés hatasara teljes remisszio

m 2006.03. befejezodott a kezelés




Kortorténet 11.

m 20006. 08. korai recidiva jelentkezett

m [smét megkezd6dott a kezelés, melyre ujra
remisszioba kertlt

m Csontvelotranszplantacio el6készitése

m Csaladi HILA identikus donor hianyaban, a

felterjesztés idegen donoros transzplantaciora

tortént

m BIZOTTSAG TAMOGATJA




Kortorténet 111.

m A transzplantaciora 2007.04. kerulhetett volna
SOf

= A sziilsk VISSZAVONTAK a beleegyezést

m A kiegészito kezeléshez sziikséges véna kantl
eltavolitasat kértek




NYILATKOZAT
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A szulok hozzaallasa
m Gyermekiket NEM tartottak betegnek

m NEM hoztak vissza a kontroll vizsgalatra

B A kezeloorvos telefonos érdeklodését
zaklatasnak vették

m Felvették a kapcsolatot egy ismeretlen

természetgyogyasz ,,professzorral”

m Félretajekoztatva érezték magukat az orvosok
altal, gyermekuket mashol ohajtjak kezeltetni

m Teljes bizalmatlansag az orvosokkal szemben




Pisti még orul, hiszen jol van, ugy

érzi meggyogyult !




Kortorténet 1V.

m 2007. majus vége: A betegség recidivalt

m A szulok NEM egyeznek bele a kezelésbe




Mit tehetiunk? I.
Az onrendelkezés joga

m 1997.¢vi ETV. 2.§ (1) bekezdés rogziti a beteg
onrendelkezéshez val6 jogat

m A PTK. 12. rogzit1, hogy cselekviképtelen az a
kiskord, aki a 14. életévét nem toltotte be, nevében
forvémyes képviseloje jar el.

m Az ETV. 16.§ (3) kimondja, hogy az egy sorban
nyilatkozattételre jogosultak ellentétes
nyilatkozata esetén, a befeg egészségr allapotat
kedvez0bben befolydsold dontést kell figyelembe venna.




Mit tehetunk? 11.
Az egészségugyi ellatas joga

m Az ETV. 6. Minden betegnek joga van stirgds
szikseg esetén az €letmento, illetve sulyos vagy
maradando eges3séakarosodds megeldZését biztosito
ellatashoz, valamint
és szenvedéseinek csokkentéséhez.




Mit tehetink? I11.
Az egészségugyi ellatas joga

m Az ETV. 21.§(1) Nem utasithato vissza az olyan ellatas,
amelynek elmaradasa esetén a beteg egészségl
allapotaban sulyos, vagy maradando karosodas
kovetkezhet be.

Tehat

olyan ellatast, melynek elmaradasa a gyermek stlyos,
vagy maradando6 betegségét vonna maga utan!

A CsJT. 70.§ rogziti, hogy a szuld1 feltigyeletet a kiskora
¢rdekeinek megfelel6en kell gyakorolni.




Mit tehetink? 1V.
A gyermek joga

m A gyermekek jogairol szolo, 1989. nov. 20-an
New Yorkban kelt egyezmény rogziti, hogy az
egyezmeényben részes allamok elismerik, hogy

m Hzt az egyezmeényt a magyar orszaggyulés 1991-
ben 1smerte el.

m Pistinek 1s joga lett volna hozzal!




Pist1

m Csendes visszahuzodo fracska
m Rajzathoz gyakran hasznalt vonalzot

m Onill6 rajza nem volt, azokat mindig édesanyja

fejezte be, hogy tokéletesek legyenek

m Edesanyjatol ritkan kapott puszit, 6lelést










Jogi lehetGségeink

m Az orvos kezdeményezheti a gyermek ideiglenes
clhelyezését, mellyel a sziil6 gondozasi, nevelési joga
szunetel.

Ha a szul6 a jogszabaly vagy a gyamhivatal rendelkezése
folytan nem jarhat el, a gyamhivatal eseti gondnokot

rendel ki.

m Az ideiglenes elhelyezésrol intézkedhet: a rend6rség, az
tgyészség, a birosag és a gyamhivatal.

B Az intézkedés a GyV'T. 95. alapjan torténik, mely
szetint a




Mit tettunk?

® 2007.06.05. Ertesitettilk a Gyamhat6sigot és a
XVIker. Onkormanyzat Szocislis és Gyermekvédelmi

Osztalyat és a segitségtiket kértuk.
m Gyors valasz faxon, melyben teljes tajékoztatast kértek.

m Az eljaras megszakadt, mert kozben a szulok
beleegyeztek a kezelésbe, de csak az enyhébb formaba.

m Az egyuttmikodés a tovabbiakban sem volt
zokkendmentes a szulokkel, de ismételt eljarasra nem
kerult sor.




Kortorténet 1V.

m 2007.06.07. Ismét megkezdtik a kezelést

m A szulok altal engedélyezett enyhébb kezeléssel
nem tudtunk remissziot elérni!

m 2007.szept.-okt. A szulok egyaltalan nem jarultak
hozza a kezeléshez

m A leleteket az 1smeretlen természetgyogyasz

,,professzorhoz” vitték.




Kortorténet V.

m A gyermek allapota rohamosan romlott
B Jelentos hepato-splenomegalia
B Ascites, oedema

m Dyspnoe alakult ki

m Komoly végtagtijdalmai voltak, melynek etfektiv

csillapitasara szulok tiltakozasa miatt nem volt
lehetoség

m A periférian a blastok aranya 40%




Pisti csontvel6 vizsgalatra menet
ezt kiabalta a szuleinek:




Kortorténet VI.

m [smételt konzilium a szulokkel
m Beleegyeztek az enyhébb kezelésbe

m Késobb a gyermek allapotanak romlasa miatt az
intenzivebb kezelést kérték, annak tudataban,

hogy az akutan veszélyeztetheti a gyermek életét




Kortorténet VII.

m A gyermek allapota rohamosan romlott

m Sepsis, 1égzési elégtelenség miatt ITO kezelésre,
21 napig gepi lélegeztetésre szorult

m Fkkor a szulok az ijedtség miatt kezelhetobbek
voltak

m Az onkologiara tortént visszahelyezés utan
kezd6dott minden el6rol

m Pisti tobbsz6r mondta: ,,T'ejcsis néni segits!
Aludni akarok!”




Kortorténet VIII.

0 Allapota megallithatatlanul romlott

m Sulyos tajdalmai voltak

m A tovabbi agressziv kezeléstol orvosai
eltekintettek

m A szulo teljelentéssel fenyeget6zott
B Transztuziot igénylé haematemesis alakult ki

m A sziilo nem engedi az effektiv
fajdalomcsillapitast és szedalast az utolso
pillanatban sem!




A gyermek 2008. januar 8-an exitalt.




Mi vezethetett 1daig?
Szulok részérol

m Félnek a gyermek elvesztésétol!!

B Kommunikacios zavar?

m Tudatlansag?

m Bizalmatlansag?
B Internet hatasar

B [smeretlen természetgyogyasz hatasa?




Mi vezethetett 1daig?
Tarsadalom részérol
m A média ,, jotékony” hatasa
m Az orvost szakma presztizsvesztése

m  Mindenki mindenhez ért”

B A jog alapjan a dontés ¢és a felel6sség a szulore

van haritva, aki a felvilagositas ellenére sincs
(nem is lehet) realis dontesi helyzetben!




Mi vezethetett 1daig?
Orvosok részérol

m A szulok véleményének tisztelete?
m | ojalitas, sajnalat a szulo feler
m Félelem a feljelentéstol?

m Szuk lehetOség az orvos kezében a burokracia
utvesztoiben!

= Nem tudtuk garantalni a gyermek
gyogyulasat!!!

m Betegsége az adequat kezeléssel egytitt 1s a
halalahoz vezethetett volna.




Tanulsag

m Hatarozottabbnak kellett volna lenntink a
gyermek érdekében, hogy megkimélhessiik a
tajdalmaktol, a szenvedéstol, hogy joga lehessen
az emberhez melto halalhoz!




Tapasztalataink szerint a haldoklo

oyermek kérdez, beszél.
PISTI NEM!

Csak annyit mondott, szeretne
messzire repiilni, majd 2 nap mulva

meghalt.







