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KKóórtrtöörtrtéénetnet I.I.

 F.P. 8 F.P. 8 ééves kisfives kisfiúú
 2004.02. ALL diagn2004.02. ALL diagnóózisazisa
 KezelKezeléés hats hatáássáára teljes ra teljes remissziremisszióó
 2006.03. befejez2006.03. befejezőőddöött a kezeltt a kezelééss



KKóórtrtöörtrtéénet II.net II.

 2006. 08. korai recid2006. 08. korai recidííva jelentkezettva jelentkezett
 IsmIsméét megkezdt megkezdőőddöött a kezeltt a kezeléés, melyre s, melyre úújra jra 

remissziremisszióóbaba kerkerüültlt
 CsontvelCsontvelőőtranszplanttranszplantáácicióó elelőőkkéészszííttéésese
 CsalCsaláádi HLA identikus donor hidi HLA identikus donor hiáánynyáában, a ban, a 

felterjesztfelterjesztéés idegen donoros transzplants idegen donoros transzplantáácicióóra ra 
ttöörtrtééntnt

 BIZOTTSBIZOTTSÁÁG TG TÁÁMOGATJA MOGATJA 



KKóórtrtöörtrtéénet III.net III.

 A transzplantA transzplantáácicióóra 2007.04. kerra 2007.04. kerüülhetett volna lhetett volna 
sorsor

 A szA szüüllőők  k  VISSZAVONTVISSZAVONTÁÁKK a beleegyeza beleegyezééstst
 A kiegA kiegéészszííttőő kezelkezelééshez szshez szüüksksééges vges vééna na kankanüüll

elteltáávolvolííttáássáát kt kéértrtéékk



F.IF.I.               





A szA szüüllőők hozzk hozzáááálllláásasa
 GyermekGyermeküüket NEM tartottket NEM tartottáák betegnekk betegnek
 NEM hoztNEM hoztáák vissza a kontroll vizsgk vissza a kontroll vizsgáálatralatra
 A kezelA kezelőőorvos  telefonos orvos  telefonos éérdeklrdeklőőddéésséét t 

zaklatzaklatáásnak vettsnak vettéékk
 FelvettFelvettéék a kapcsolatot egy ismeretlen k a kapcsolatot egy ismeretlen 

termterméészetgyszetgyóógygyáász sz „„professzorralprofesszorral””
 FFéélretlretáájjéékoztatva koztatva ééreztreztéék magukat az orvosok k magukat az orvosok 

ááltal, gyermekltal, gyermeküüket mket mááshol shol óóhajtjhajtjáák kezeltetnik kezeltetni
 Teljes bizalmatlansTeljes bizalmatlansáág az orvosokkal szembeng az orvosokkal szemben



Pisti mPisti méég g öörrüül, hiszen jl, hiszen jóól van, l van, úúgy gy 
éérzi meggyrzi meggyóógyult !gyult !



KKóórtrtöörtrtéénet IV.net IV.

 2007. m2007. máájus vjus véége: A betegsge: A betegséég g recidivrecidivááltlt
 A szA szüüllőők k NEM egyeznek beleNEM egyeznek bele a kezela kezeléésbesbe



Mit tehetMit tehetüünk? I.nk? I.
Az Az öönrendelkeznrendelkezéés jogas joga

 1997.1997.éévi ETV. 2.vi ETV. 2.§§ (1) bekezd(1) bekezdéés rs röögzgzííti a betegti a beteg
öönrendelkeznrendelkezééshezshez valvalóó jogjogáátt

 A PTK. 12.A PTK. 12.§§ rröögzgzííti, hogy ti, hogy cselekvcselekvőőkkééptelenptelen az a az a 
kiskorkiskorúú, aki a 14. , aki a 14. ééletletéévvéét nem tt nem tööltltöötte be, tte be, nevnevéében ben 
ttöörvrvéényes knyes kéépviselpviselőője jje jáár elr el..

 Az ETV. 16.Az ETV. 16.§§ (3) kimondja, hogy az egy sorban (3) kimondja, hogy az egy sorban 
nyilatkozattnyilatkozattéételre jogosultak ellenttelre jogosultak ellentéétes tes 
nyilatkozata esetnyilatkozata esetéén, n, a beteg ega beteg egéészsszséégi gi áállapotllapotáát t 
kedvezkedvezőőbben befolybben befolyáásolsolóó ddööntntéést kell figyelembe venni.st kell figyelembe venni.



Mit tehetMit tehetüünk? II.nk? II.
Az egAz egéészsszsééggüügyi ellgyi ellááttáás jogas joga

 Az ETV. 6.Az ETV. 6.§§ Minden betegnek joga van sMinden betegnek joga van süürgrgőős s 
szszüükskséég esetg esetéén az n az ééletmentletmentőő, illetve s, illetve súúlyos vagy lyos vagy 
maradandmaradandóó egegéészsszséégkgkáárosodrosodáás megels megelőőzzéésséét biztost biztosííttóó
ellellááttááshoz, valamint shoz, valamint ffáájdalmjdalmáánaknak csillapcsillapííttáássááhozhoz
éés szenveds szenvedééseinek csseinek csöökkentkkentééssééhez.hez.



Mit tehetMit tehetüünk? III.nk? III.
Az egAz egéészsszsééggüügyi ellgyi ellááttáás jogas joga

 Az ETV. 21.Az ETV. 21.§§(1) Nem utas(1) Nem utasííthatthatóó vissza az olyan ellvissza az olyan ellááttáás, s, 
amelynek elmaradamelynek elmaradáása esetsa esetéén a beteg egn a beteg egéészsszséégi gi 
áállapotllapotáában sban súúlyos, vagy maradandlyos, vagy maradandóó kkáárosodrosodáás s 
kköövetkezhet be.vetkezhet be.

 TehTeháát t a gyermek ka gyermek kéépviselpviselőője nem utasje nem utasííthat visszathat vissza
olyan ellolyan ellááttáást, melynek elmaradst, melynek elmaradáása a gyermek ssa a gyermek súúlyos, lyos, 
vagy maradandvagy maradandóó betegsbetegsééggéét vonnt vonnáá maga utmaga utáán!n!

 A A CsJTCsJT. 70.. 70.§§ rröögzgzííti, hogy a szti, hogy a szüüllőői feli felüügyeletet a kiskorgyeletet a kiskorúú
éérdekeinek megfelelrdekeinek megfelelőően kell gyakorolni.en kell gyakorolni.



Mit tehetMit tehetüünk? IV.nk? IV.
A gyermek jogaA gyermek joga

 A gyermekek jogairA gyermekek jogairóól szl szóóllóó, 1989. nov. 20, 1989. nov. 20--áán n 
New Yorkban kelt egyezmNew Yorkban kelt egyezméény rny röögzgzííti, hogy az ti, hogy az 
egyezmegyezméényben rnyben réészes szes áállamok elismerik, hogy llamok elismerik, hogy 
minden gyermeknek joga van az minden gyermeknek joga van az ééletre.letre.

 Ezt az egyezmEzt az egyezméényt a magyar orsznyt a magyar orszáággyggyűűlléés 1991s 1991--
ben ismerte el.ben ismerte el.

 A gyermek A gyermek éélethez vallethez valóó joga, abszoljoga, abszolúút jog!t jog!
 Pistinek is joga lett volna hozzPistinek is joga lett volna hozzáá!!!!



PistiPisti

 Csendes visszahCsendes visszahúúzzóóddóó fifiúúcskacska
 Rajzaihoz gyakran hasznRajzaihoz gyakran hasznáált vonalzlt vonalzóótt
 ÖÖnnáállllóó rajza nem volt, azokat mindig rajza nem volt, azokat mindig éédesanyja desanyja 

fejezte be, hogy fejezte be, hogy ttöökkééletesek legyenekletesek legyenek
 ÉÉdesanyjdesanyjááttóól ritkl ritkáán kapott puszit, n kapott puszit, öölelleléést st 







Jogi lehetJogi lehetőősséégeinkgeink
 Az orvos kezdemAz orvos kezdeméényezheti a gyermek ideiglenes nyezheti a gyermek ideiglenes 

elhelyezelhelyezéésséét, mellyel a szt, mellyel a szüüllőő gondozgondozáási, nevelsi, neveléési joga si joga 
szszüünetel.netel.

 Ha a szHa a szüüllőő a jogszaba jogszabáály vagy a gyly vagy a gyáámhivatal rendelkezmhivatal rendelkezéése se 
folytfolytáán nem jn nem jáárhat el, a gyrhat el, a gyáámhivatal eseti gondnokot mhivatal eseti gondnokot 
rendel ki.rendel ki.

 Az ideiglenes elhelyezAz ideiglenes elhelyezéésrsrőől intl intéézkedhet: a rendzkedhet: a rendőőrsrséég, az g, az 
üügygyéészsszséég, a bg, a bíírróóssáág g éés a gys a gyáámhivatal.mhivatal.

 Az intAz intéézkedzkedéés a s a GyVTGyVT. 95.. 95.§§ alapjalapjáán tn töörtrtéénik, mely nik, mely 
szerint a szerint a fenti szfenti szüüllőői magatarti magatartáás megfelel a s megfelel a 
ssúúlyosan veszlyosan veszéélyeztetlyeztetőő helyzet fogalmhelyzet fogalmáának.nak.



Mit tettMit tettüünk?nk?

 2007.06.05. 2007.06.05. ÉÉrtesrtesíítetttettüük  a Gyk  a Gyáámhatmhatóóssáágot got éés a s a 
XVI.ker. XVI.ker. ÖÖnkormnkormáányzat Szocinyzat Szociáális lis éés Gyermekvs Gyermekvéédelmi delmi 
OsztOsztáálylyáát t éés a segs a segíítstsééggüüket kket kéértrtüük.k.

 Gyors vGyors váálasz faxon, melyben teljes tlasz faxon, melyben teljes táájjéékoztatkoztatáást kst kéértek.rtek.
 Az eljAz eljáárráás megszakadt, mert ks megszakadt, mert köözben a szzben a szüüllőők k 

beleegyeztek a kezelbeleegyeztek a kezeléésbe, de csak az enyhsbe, de csak az enyhéébb formbb formáába.ba.
 Az egyAz együüttmttműűkkööddéés a tovs a továábbiakban sem volt bbiakban sem volt 

zzöökkenkkenőőmentes a szmentes a szüüllőőkkel, de ismkkel, de isméételt eljtelt eljáárráásra nem sra nem 
kerkerüült sor.lt sor.



KKóórtrtöörtrtéénet IV.net IV.

 2007.06.07. Ism2007.06.07. Isméét megkezdtt megkezdtüük a kezelk a kezelééstst
 A szA szüüllőők k ááltal engedltal engedéélyezett enyhlyezett enyhéébb kezelbb kezelééssel ssel 

nem tudtunk nem tudtunk remissziremisszióótt eleléérni!rni!
 2007.szept.2007.szept.--okt. A szokt. A szüüllőők egyk egyááltalltaláán nem jn nem jáárultak rultak 

hozzhozzáá a kezela kezelééshezshez
 A leleteket az ismeretlen termA leleteket az ismeretlen terméészetgyszetgyóógygyáász sz 

„„professzorhozprofesszorhoz”” vittvittéék.k.



KKóórtrtöörtrtéénet V.net V.

 A gyermek A gyermek áállapota rohamosan romlottllapota rohamosan romlott
 JelentJelentőős s hepatohepato--splenomegaliasplenomegalia
 AscitesAscites, , oedemaoedema
 DyspnoeDyspnoe alakult kialakult ki
 Komoly vKomoly véégtagfgtagfáájdalmai voltak, melynek effektjdalmai voltak, melynek effektíív v 

csillapcsillapííttáássáára szra szüüllőők tiltakozk tiltakozáása miatt nem volt sa miatt nem volt 
lehetlehetőősséégg

 A perifA perifééririáán a n a blastokblastok araráánya 40%nya 40%



Pisti csontvelPisti csontvelőő vizsgvizsgáálatra menet latra menet 
ezt kiabezt kiabáálta a szlta a szüüleinek:leinek:

Miattatok fogok meghalni!!Miattatok fogok meghalni!!



KKóórtrtöörtrtéénet VI.net VI.

 IsmIsméételt konztelt konzíílium a szlium a szüüllőőkkelkkel
 Beleegyeztek az enyhBeleegyeztek az enyhéébb kezelbb kezeléésbesbe
 KKééssőőbb a gyermek bb a gyermek áállapotllapotáának romlnak romláása miatt az sa miatt az 

intenzintenzíívebb kezelvebb kezeléést kst kéértrtéék, annak tudatk, annak tudatáában, ban, 
hogy az hogy az akutanakutan veszveszéélyeztetheti a gyermek lyeztetheti a gyermek ééletletéétt



KKóórtrtöörtrtéénet VII.net VII.

 A gyermek A gyermek áállapota rohamosan romlottllapota rohamosan romlott
 SepsisSepsis, l, léégzgzéési elsi eléégtelensgtelenséég miatt ITO kezelg miatt ITO kezeléésre, sre, 

21 napig g21 napig géépi lpi léélegeztetlegeztetéésre szorultsre szorult
 Ekkor a szEkkor a szüüllőők az ijedtsk az ijedtséég miatt kezelhetg miatt kezelhetőőbbek bbek 

voltakvoltak
 Az onkolAz onkolóógigiáára tra töörtrtéént visszahelyeznt visszahelyezéés uts utáán n 

kezdkezdőőddöött minden eltt minden előőrrööll
 Pisti tPisti tööbbszbbszöör mondta: r mondta: „„TejcsisTejcsis nnééni segni segííts! ts! 

Aludni akarok!Aludni akarok!””



KKóórtrtöörtrtéénet VIII.net VIII.
 ÁÁllapota megllapota megáállllííthatatlanul romlottthatatlanul romlott
 SSúúlyos flyos fáájdalmai voltakjdalmai voltak
 A tovA továábbi agresszbbi agresszíív kezelv kezelééststőől orvosai l orvosai 

eltekintettekeltekintettek
 A szA szüüllőő feljelentfeljelentééssel fenyegetssel fenyegetőőzzöötttt
 TranszfTranszfúúzizióót igt igéénylnylőő haematemesishaematemesis alakult kialakult ki
 A szA szüüllőő nem engedi az effektnem engedi az effektíív v 

ffáájdalomcsillapjdalomcsillapííttáást st éés s szedszedáálláástst az utolsaz utolsóó
pillanatban sem!pillanatban sem!



A gyermek 2008. januA gyermek 2008. januáár 8r 8--áán n exitaltexitalt..



Mi vezethetett idMi vezethetett idááig?ig?
SzSzüüllőők rk réészszéérrőőll

 FFéélnek a gyermek elvesztlnek a gyermek elvesztééssééttőől!!l!!
 KommunikKommunikáácicióós zavar?s zavar?
 TudatlansTudatlansáág?g?
 BizalmatlansBizalmatlansáág?g?
 Internet hatInternet hatáása?sa?
 Ismeretlen termIsmeretlen terméészetgyszetgyóógygyáász hatsz hatáása?sa?



Mi vezethetett idMi vezethetett idááig?ig?
TTáársadalom rrsadalom réészszéérrőőll

 A mA méédia dia „„ jjóóttéékonykony”” hathatáásasa
 Az orvosi szakma Az orvosi szakma presztizsvesztpresztizsvesztéésese
 „„Mindenki mindenhez Mindenki mindenhez éértrt””
 A jog alapjA jog alapjáán a dn a dööntntéés s éés a felels a felelőősssséég a szg a szüüllőőre re 

van hvan háárríítva, aki a felviltva, aki a felviláágosgosííttáás ellens ellenéére sincs re sincs 
(nem is lehet) re(nem is lehet) reáális dlis dööntntéési helyzetben!si helyzetben!



Mi vezethetett idMi vezethetett idááig?ig?
Orvosok rOrvosok réészszéérrőőll

 A szA szüüllőők vk véélemleméénynyéének tisztelete?nek tisztelete?
 LojalitLojalitáás, sajns, sajnáálat a szlat a szüüllőő felfeléé??
 FFéélelem a feljelentlelem a feljelentééststőől?l?
 SzSzűűk lehetk lehetőősséég az orvos kezg az orvos kezéében a bben a büürokrrokráácia cia 

úútveszttvesztőőiben!iben!
 Nem tudtuk garantNem tudtuk garantáálni a gyermek lni a gyermek 

gygyóógyulgyuláássáát!!! t!!! 
 BetegsBetegséége az ge az adequatadequat kezelkezelééssel egyssel együütt is a tt is a 

halhaláálláához vezethetett volna.hoz vezethetett volna.



TanulsTanulsáágg

 HatHatáározottabbnak kellett volna lennrozottabbnak kellett volna lennüünk a nk a 
gyermek gyermek éérdekrdekéében, hogy megkben, hogy megkíímméélhesslhessüük a k a 
ffáájdalmaktjdalmaktóól, a szenvedl, a szenvedééststőől, hogy joga lehessen l, hogy joga lehessen 
az emberhez maz emberhez mééltltóó halhaláálhoz!lhoz!



Tapasztalataink szerint a haldoklTapasztalataink szerint a haldoklóó
gyermek kgyermek kéérdez, beszrdez, beszéél.l.

PISTI NEM!PISTI NEM!

Csak annyit mondott, szeretne Csak annyit mondott, szeretne 
messzire repmesszire repüülni, majd 2 nap mlni, majd 2 nap múúlva lva 

meghalt. meghalt. 




