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Egy Kkisfia haldlara: fijdalmak és veszteségek Charlie Gard koriil

Osszefoglalo * Egy gyermeket elvesziteni, barmilyen ok miatt mindig tragikus és megrendité
esemény. Am léteznek sajnos olyan esetek, amikor a veszteség fdjdalmdt silyosbitjdk mds
nehézségek is. Az angol kisgyermek, Charlie Gard rovid kis életét ezek is elkisérték. A csaldd
és a kezelést végzo orvosok egyet nem értése olyan jogi és etikai dilemmdkat hozott elotérbe,
amelyek szomori mementoi a ritka, gyogyithatatlan betegséggel sziiletett gyermek utolso
honapjainak. A tanulmdny célkitiizése az eset tobb szemszogbol torténo bemutatdsa, minél

objektivabb képet adva a torténtekrol.

Upon the death of a small boy: grief and loss around Charlie Gard

Abstract ¢ Losing a child, in any circumstances, is always a tragic and heartbreaking event.
Yet, there exist, sadly, such cases where the grief is heightened by other difficulties, too. The
short life of the small English boy, Charlie Gard was also accompanied by these. The lack of
consensus between the family and the medical team brought about such legal and ethical
dilemmas that have become sad mementos of the last months of the child’s life, born with a
rare, incurable illness. The study aims at presenting the particulars of the case, from more

points of view, striving to be as objective as possible.

Mi torténik akkor, ha a csaldd és az orvosok nem értenek egyet egy sulyos genetikai
rendellenességgel sziiletett csecsemd esetében? Milyen megoldas sziilethet? Nyerhet-e egy
ilyen esetben valaki? A brit kisfid, Charlie Gard esete 2017 tavaszdn-nyardn ezeket a
kérdéseket is magaval hozta, mindamellett, hogy szakmai és laikus korokben is éles
véleménykiilonbségeket generdlt. A sziilok elkeseredett harca egy szerintilk reményekkel
kecsegetd, kisérleti terapias kezelésért sz€éles nyilvanossaghoz jutott el, érdekiikben igyekezett
felszolalni még a jelenlegi amerikai elndk és Ferenc papa is. A sziilk tehetetlen elkeseredése
a kozvéleményben a kisfiit kezeld orvosok felé erds negativ érzéseket keltett, jOllehet, a
londoni Great Ormond Street Hospital személyzete sokdig még lehetdséget sem kapott sajat

védelmére, szakmai és emberi érveinek nyilvanossagra hozatalara. A kisfida 2017. julius 28-i
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halalat kovetéen azonban a The Guardian-ban megjelent egy nyilt levél, amelyet az egyik
kezeldorvos irt, végre felfedve az altaluk megélt érzéseket és nehézségeket. Ez a cikk arra
véllalkozik, hogy a megismert adatok €s vélemények tiikkrében mutatja be azt a szomoru
esetet, amely egész biztosan jogi, orvosi-etikai és pszichologiai tankonyvek anyagava valt,
sajnalatos modon.

Az eset 2017 marciusdban keriilt nyilvanossagra, amikor a gyermeket kezel® orvosi
team a birdsdghoz fordult, mert nem tudtak a sziildkkel megegyezésre jutni a gyermek
gyogykezelésének folytatasat illetden. Azonban ahhoz, hogy a torténteket megfeleléen
lehessen értelmezni, érdemes kordbbra is visszatekinteni, egészen a Charlie sziiletése utani
id6szakig.

Charlie Gard 2016. augusztus 6-an sziiletett, Constance Yates és Chris Gard
gyermekeként. Genetikai eredetli, gydgyithatatlan betegségének felfedezésére 2 honapos
koraban, 2017 oktoberében keriilt sor, amikor a sziil6k azért fordultak orvoshoz, mert a
gyermek a normadlis taplalkozas ellenére sem fejlodott rendesen fizikailag, tovabba
izomgyengeséget is megfigyeltek nala. A betegséget decemberre sikeriilt minden kétséget
kizar6an azonositani. Mitokondridlis DNS deplécids szindromét allapitottak meg nala, amely
1991 6ta ismert a szakirodalomban. A betegség kialakuldsdhoz kiillonb6z6 génmutaciok
vezethetnek, tobbek kozott a nemrégiben felfedezett RRM2B génmutécid is. (Bornstein et al.,
2008) Az ennek révén manifesztilodo betegség tobb szervet is érintd, silyos szindréma
(encephalomyopathia, a proximalis vesetubusok elvaltozasaval, 1€gzési elégtelen-séggel), a
legkomolyabb valtozat. Kifejlodése az élet elsé hat honapjaban jellemzo, és gyakran végzetes
kimeneteli korai kisgyermekkorban. A testi kromoszémékon recessziv médon 6roklodo
elvaltozas révén mindkét (egyébként egészséges) sziilonek hordozénak kell ahhoz lennie,
hogy a gyermek a két beteg valtozatot 6rokolve megbetegedjék. (Gorman et al., 2014) A
betegség eléfordulasi ardnya 1 az 5000-11000-hez. (Stojanovic et al., 2013) Ez gyakorinak
tlinik, de nem egyforman jelenik meg az érintettekben. Sok fajtija van, és nem mindegyik
okoz gondot.

Mivel a betegségre jelenleg nincs ismert gyogymadd, a kezelés a tiinetek csillapitisat
jelenti szinte kizar6lagosan. A kezelést tobb szakteriileten dolgozé gyermekgyogyéaszokbdl
allo6 team végzi, hiszen tobb szerv is érintett a szindromédban: a bélrendszer, vese, tiido,
idegrendszer, halloszervek- €s a keringési rendszer is. A jelenlegi szakmai protokollok nem
fogalmaznak meg kifejezetten a betegségre vonatkozd terdpids ajanlast, a kezelés minden
esetben egyedi kell legyen. (Gorman et al., 2014) A betegség kovetkezménye izomgyengeség,

tejsavas acidozis, emésztorendszeri elégtelenség, veseelégtelenség, microcephalia, agyi
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atr6fia, hallasvesztés és az idegrostokat boritd velOshiively altalanosan fejletlen volta a
kozponti idegrendszerben. (Gorman, 2014)

A kisfid kezelését a londoni Great Ormond Street Hospital-ban kezdték el 2016
oktoberében, amely vildgszerte a legkivalobbak kozé tartozik a genetikai betegségek,
kiillonosképpen a mitokondridlis megbetegedések kezelésében. Az 4ltaluk alkalmazott,
gyogyitonak szant kezelések azonban nem hoztidk meg a kivant eredményeket, ezért 2017
januédrjidban, mas megoldds nem 1évén, a kezelésért felelés orvosi team olyan terdpids
megoldast akart kiprobalni, amely még csupan kisérleti stddiumban volt, nem voltak
megfelel vizsgalati eredmények sem. Am mire a gyégykezelést elvégezhették volna, Charlie
allapota annyira leromlott, hogy a szakembereknek fel kellett adniuk a kisérleti mddszer
lehetOségét.

Az eset 2017 mérciusiban keriilt a nagyobb nyilvanossag elé, amikor a gydgykezelést
végzd orvosi team birdésaghoz fordult, mert nem sikeriilt a sziilokkel megegyezésre jutni a
kezelés tovabbi menetét illetden. Az orvosi team ugyanis ugy latta, a kurativ teripias
beavatkozasok nem jarnak eredménnyel, nem tudnak segiteni a kisfid gyogyulasaban, ezért
szerintiik a palliativ ellatis volt a tovabbi megoldés. Ezt a sziilok nem akartdk elfogadni, a
gyermeket tovabbi kezelésekre az Egyesiilt Allamokba kivantdk volna vinni, ehhez rengeteg
pénzt is gytjtottek felajanlasokbol. Tobb mint 1,3 millié font gyiilt 6ssze. Az oldaluk szerint
(charliesfight.org) egy alapitvanyt hoznak létre a betegség gyOgyitasdért. Konszenzus
hianyaban a birosag volt jogosult a dontésre, a beteg érdekeit szem elott tartva. Ehhez a
gyermek képviseletét egy kijelolt gondnok latta el. Az iigyet targyal6 bird, Justice Francis az
orvosi kérelmet hagyta jova, a palliativ terdpia mellett dontve. Azzal érvelt, hogy a gyermek
érdeke leginkdbb a tovabbi, értelmetlen szenvedés elkeriilése. A sziilok ez ellen a dontés ellen
fellebbeztek, egészen a higai Emberi Jogi Birdsagig eljutva kérelmiikkel, amely azonban
elharitotta az iigy targyalasat. Ennek értelmében a londoni birdsagi itélet volt a jogerds, amely

szerint a beteg gyermeket a korhazbol sem volt szabad elvinni.
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Charlie Gard, az esetben ismertté valt majomfiguraval, amit az apa a targyalasokra
mindig magéval vitt (Forras: The Guardian)

Ekkor mar 2017 junius vége felé jartunk, és a kisgyermek allapota egyre romlott, bar sziilei
szerint még reagalt az érintésiikre €s ,,egyiitt nézték a filmeket”. Az orvosok ugyanakkor arrél
szamoltak be, hogy az izomsorvadéas miatt Charlie még a szemhéjat sem volt képes mozgatni,
de valdszintileg fijdalmat érezhetett. Eppen ezért nem jarultak hozza semmilyen kisérleti
kezelésmddhoz sem szakmailag, sem emberileg. A sziilok egy amerikai orvos kisérleteiben
bizva keresték a kiutat, abban lattak reményt megcsillanni. A széban forgd eljards még
allatkisérleteken sem ment keresztiil és nem is a betegségnek erre a formijara lehet
gyogymdd, de a kisérleti nukleozidtranszfer Charlie sziileinek az egyetlen reménysugar volt,
amibe kapaszkodni igyekeztek. Ehhez varatlan forumokrol is segitségek kaptak az amerikai
elnok és a papa személyében. Donald Trump amerikai allampolgarsagot kért a kongresszustol
a kisfidnak, hogy a sziilok eljuttathassdk a kivant helyre, mig Ferenc pipa a Vatikan
gyermekgyogyasz szakembereit igyekezett eljuttatni Londonba, vagy annak a lehetOségét
megtalalni, hogy a gyermek Roméba juthasson.

Ezalatt a londoni bir6sag kérésére a kisérleti terapiat igéré amerikai orvos is konzultalt
a biréval €s hajland6 volt az Egyesiilt Kirdlysagba utazni, hogy megnézze Charlie orvosi
leleteit €s személyesen is lassa a kisfiut (amit végiill nem tett meg). Ugyanakkor azt is
elismerte, hogy teljes gyogyuldas nem véarhatd, esetleg esély lehet a beteg allapotanak

valamilyen javuldsira a kezelést kovetden. Az orvosoknak ujabb vizsgalatokat kellett
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elvégezniiilk a kisfiin, hogy mutatni tudjdk, nincsenek a fizikai fejlédésnek nyomai,
ellentétben azzal, amit a sziilok allitanak.

A meghallgatasokat kovetden, julius 24-én a sziilok bejelentették, hogy nem kivanjak
tovabb a kisérleti kezelésre val6é igényt fenntartani. Azzal indokoltdk a dontésiiket, hogy a
gyermek allapota annyira leromlott mar, hogy semmilyen javuldst nem remélhetnek. A
gyermek julius 27-én hospice gondozasba keriilt -, és masnap rovid kis élete véget ért, nem

sokkal az elso sziiletésnapja elott.

A gyermek sziilei julius 24-én, kérelmiik visszavonasanak bejelentésekor
(Forras: valasz.hu)

Augusztus elején a The Guardian brit napilap, amely korabban is tényszerlien és részletesen
kozolte az eset fejleményeit, megjelentette a kisfitt kezeld orvosi team egyik tagjanak nyilt
levelét. (The Guardian, 2017) A levél végre lehetdséget adott a nem kis érzelmi és szakmai
nyomast elszenvedd intenziv gyermekgydgydsz orvosi €s apoldi csapatnak arra, hogy
felfedhessék az iigyhoz kapcsolddd gondolataikat, érzéseiket. A véleményét felvéllalo
szakember arrdl nyilatkozott, hogy a kis betegek felé mas és méis ok miatt fordulnak
szeretettel, de vannak mindig olyanok, akiknek kiilonosképp a sziviikon viselik a sorsat. Nem
pusztan a munkdajukat jelenti, amit csindlnak, hanem az egész életiik értelme, hogy a rajuk
bizott gyermekek meggyogyuljanak és mihamarabb ismét a sziileikkel lehessenek. Nem
akarjik egyetlen gyermek haléalat sem, de be kellett latniuk az eset kapcsan, hogy elérték azt a
pontot, amikor mar nem tudtak jobban segiteni. Nem arrdl volt sz6, hogy nem akartak tovabb
harcolni érte, hanem ugy érezték, a hidbaval6 tovabbi probalkozasok nem szolgaljak a a kisfid
legjobb érdekeit.. Mégis, a koriilmények hatasira gyogyszerezték, tovabb kezelték, jollehet ez
mar csak azért tortént, mert olyan nagy kiilsé nyomasra kellett ezt tenniiik, mint Trump vagy

Ferenc pépa, akik hirtelen a mitokondriélis betegségek szakértdivé valtak, sok mas emberrel
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egylitt, akik még fenyegették is a korhaz személyzetét, az oda latogatokat és a gyermekeiket
odavivd sziiloket is, anélkiil, hogy ténylegesen ismerték volna ket vagy a munkajukat. Ezek
a reakciok nem csupédn a gyermek csalddjanak fajdalmat mélyitették a nyilt levél ir6ja szerint,
hanem a kezelését végz0 szakemberek szakmai €és maganéletére is hatassal voltak.
Mindannyian egyiitt kell éljenek €letiikben azokkal a lelki sériilésekkel, fajdalmakkal, amelyet
a gyermek elvesztése révén megéltek, elszenvedtek.

Ebben az emberi tragédidban nincsenek nyertesek. Sok fronton, sokféle fijdalom és
szenvedés kisérte Charlie Gard rovid életét. Kiviilrol figyelve szdmos kérdés meriil fel.
Milyen kommunikéciés nehézségek adddtak az orvosok és a csalad kozott? Volt-e megfeleld
pszichés tamogatoi segitség a sziiloknek a nehéz pillanatokban, dontésekben? Segit valaki a
szakellatast végzo csapatnak, hogy fel tudjak dolgozni a megélteket? Nem lehet ezt tudnunk
innen. Csak abban bizhatunk, hogy — Pilinszky J4nos szavaival élve — ,lesz irgalom az élet

tragédiaihoz”.
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