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ZUSAMMENFASSUNG

In den internationalen Menschenrechtsinstrumenten wird anerkannt, dass Kinder als Trager
von Rechten zunehmend in der Lage sind, Entscheidungen in allen Bereichen ihres Lebens,
einschliesslich ihrer Gesundheit, zu treffen.

Die Forschung belegt, dass die Einbeziehung von Kindern in Entscheidungen uber ihre
Gesundheit viele Vorteile bietet und wesentlich zur Versorgungsqualitat beitragt.

Es kann jedoch Unsicherheit dartiber bestehen, wie eine effektive Partizipation (Beteiligung)
von Kindern in realen Versorgungssituationen unterstitzt und gefordert werden kann, zumal
solche Situationen oft komplex sind und unterschiedliche rechtliche Rahmenbedingungen
sowie die Rollen anderer Akteure, insbesondere der Eltern und der
Gesundheitsfachpersonen, im Entscheidungsprozess zu berlcksichtigen sind.

Die diesbezuglichen Situationen und Praktiken in den Mitgliedstaaten des Europarats sind
gegenwartig unterschiedlich. Die Partizipation von Kindern an gesundheitsrelevanten
Entscheidungen ist in den Versorgungssettings mancher Lander ausgereifter als in anderen,
aber es gibt noch Uberall Raum fir Verbesserungen.

Dieser Leitfaden enthalt — hauptséachlich fir Gesundheitsfachpersonen — Informationen und
Ratschlage zur Frage, wie Kinder in Entscheidungsprozesse zu ihrer Gesundheit einbezogen
werden konnen. Er erlautert zundchst den theoretischen und rechtlichen Kontext und
beschreibt anschliessend wichtige Komponenten des Entscheidungsprozesses, um den
Gesundheitsfachpersonen dabei zu helfen, ihre Rolle bei der Unterstiutzung von Kindern,
Familien und anderen Fachpersonen in der praktischen Umsetzung dieses Prozesses zu
verstehen. Es werden Schlisselkonzepte wie Einwilligung, Einverstandnis und Kindeswonhl
erdrtert, und ebenso haufige Versorgungssituationen, in denen die Partizipation an der
Entscheidungsfindung manchmal als herausfordernder empfunden werden kann. Beispiele
und Links zu bewéhrten Praktiken werden durchgehend angefihrt.



DANKSAGUNG

Dieser Leitfaden wurde von einer Gruppe staatlicher und unabhangiger Expertinnen und
Experten erstellt, zu denen auch Mitglieder des Lenkungsausschusses des Europarats fur
Menschenrechte in den Bereichen Biomedizin und Gesundheit (CDBIO) und des
Lenkungsausschusses fir die Rechte des Kindes (CDENF) gehorten. Die Redaktionsgruppe
stand unter der Co-Leitung von Ritva Halila (finnisches CDBIO-Mitglied) und Joost Van Haelst
(belgisches CDENF-Mitglied) und wurde bei ihrer Arbeit von Dr. Annagrazia Altavilla
(Anwaltin, Vorsitzende des Netzwerks TEDDY) und Andrew Clarke (Save the Children UK)
unterstutzt.

Ein Entwurf wurde wichtigen Interessengruppen (Delegierte des Europarats, Vertreter/-innen
wissenschaftlicher Gesellschaften, Forschungsorganisationen, Gesundheitseinrichtungen
usw.) zur Konsultation vorgelegt und mit einer Gruppe von Kindern aus dem Netzwerk TEDDY
(European Network of Excellence for Paediatric Research / TEDDY Kids) diskutiert.

Der Text wurde anhand der bei den Konsultationen eingegangenen Beitrage tberarbeitet und
erganzt.

1 Es wurden Fokusgruppendiskussionen mit 20 Kindern im Alter von 12—18 Jahren aus Albanien, Frankreich,
Griechenland, Italien, Lettland, Malta und der Schweiz durchgefiihrt.
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EINLEITUNG

In den Menschenrechtsinstrumenten, insbesondere im UN-Ubereinkommen uiber die Rechte
des Kindes (UN-Kinderrechtskonvention, UN-KRK), wird anerkannt, dass Kinder als Trager
von Rechten zunehmend in der Lage sind, ihre eigenen Entscheidungen zu treffen. Dies
spiegelt einen Wandel in der allgemeinen Wahrnehmung der Autonomie und des Schutzes
von Kindern in Bezug auf ihre Fahigkeit zur Partizipation (Beteiligung) an der
Entscheidungsfindung wider. Seit der Verabschiedung des Ubereinkommens im Jahr 1989
wurden auf lokaler, nationaler, regionaler und globaler Ebene betrachtliche Fortschritte bei der
Ausarbeitung von Rechtstexten, Strategien und Methoden zur Férderung der Umsetzung des
Rechts aller Kinder auf Meinungséusserung erzielt.

In der UN-KRK wird anerkannt, dass Kinder das Recht haben, ihre Meinung in allen sie
betreffenden Angelegenheiten zu &ussern und dass diese Meinung angemessen
berticksichtigt werden muss. Die Gesundheit ist eine solche Angelegenheit.

Der Europarat ist bestrebt, mit seiner Arbeit dieses Recht in seinen Mitgliedsstaaten
umzusetzen, und hat Leitlinien fir die Umsetzung einer aktiven und sinnvollen Partizipation
von Kindern erarbeitet, so zum Beispiel:

- Empfehlung des Europarats CM/Rec(2012)2 uber die Partizipation von Kindern und
Jugendlichen jinger als 18 Jahre?
In der Empfehlung meint die Kindern zustehende Partizipation «das Recht, die Mittel,
den Raum, die Gelegenheit und, wo erforderlich, die Unterstiitzung von Personen und
Gruppen, ihre Meinung frei zu aussern, in Bezug auf diese angehért zu werden und
zur Entscheidungsfindung bei Angelegenheiten beizutragen, die sie betreffen, und
dass ihrer Meinung gemass ihrem Alter und ihrer Reife die gebiihrende Beachtung
geschenkt wird».

2 CM/Rec(2012)2


https://search.coe.int/cm#{%22CoEIdentifier%22:[%2209000016809485b6%22],%22sort%22:[%22CoEValidationDate%20Descending%22]}
https://search.coe.int/cm#{%22CoEIdentifier%22:[%2209000016809485b6%22],%22sort%22:[%22CoEValidationDate%20Descending%22]}
https://search.coe.int/cm?i=09000016809485b6
http://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?ObjectId=09000016805cb0ca
http://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?ObjectId=09000016805cb0ca

- Zuhoren — Handeln — Verandern - Handbuch des Europarates zur Beteiligung von
Kindern und Jugendlichen (2023)3

Eine sinnvolle Partizipation wird zunehmend als Schlisselstandard flr eine qualitativ
hochwertige Gesundheitsversorgung von Kindern erachtet.* Der Europarat ist bestrebt, einen
kinderrechtsbasierten und partizipativen Ansatz in der Gesundheitsversorgung und
Forschung weiter zu férdern, was sich in den folgenden Leitlinien und Strategiedokumenten
niederschlagt:

- Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly
health care® (2011, nur auf Englisch oder Franzdsisch)

- Strategie des Europarats fur die Rechte des Kindes (2022—2027)8,
Lenkungsausschuss fur die Rechte des Kindes (CDENF)

- Strategic Action Plan on Human Rights and Technologies in Biomedicine (2020—
2025)" (in englischer Sprache), Lenkungsausschuss fiir Menschenrechte in den
Bereichen Biomedizin und Gesundheit (CDBIO)

Die Partizipation an der Gesundheitsversorgung im Allgemeinen wird durch die wachsende
Erkenntnis gefordert, dass Patientinnen und Patienten Uber personliche Kompetenzen und
Kenntnisse in Bezug auf ihnren Kérper und Gesundheitszustand verfliigen und dass sie in der
Lage sind, aktiv zur therapeutischen Beziehung beizutragen, indem sie mit dem
Gesundheitspersonal zusammenarbeiten und verhandeln, um den bestmdglichen
Gesundheitszustand zu erreichen.

Ebenso haben Kinder eine einzigartige Kenntnis ihres Lebens, ihrer Bedirfnisse und ihrer
Anliegen. Die Beriicksichtigung ihrer Meinung bei Entscheidungen und Massnahmen, die sie
betreffen, bringt sowohl fir sie als auch fir die Allgemeinheit erhebliche unmittelbare und
langfristige Vorteile und ermoglicht es, angemessenere und fundiertere Entscheidungen zu
treffen. Kinder, die sich aktiv an Entscheidungsprozessen beteiligen, die sie persdnlich
betreffen, sind besser informiert, fihlen sich besser vorbereitet und haben weniger Angst vor
dem Unbekannten. Die Partizipation vermittelt den Kindern ein Gefiihl der Kontrolle, was zu
einer verstarkten Zusammenarbeit bei der Behandlung, aber auch zu besserer Anpassung
und hoherer Therapietreue fuhrt. Dies tragt wiederum zur Einddmmung von Konflikten bei, die
wahrend dieser Prozesse auftreten konnen. Die Kinder entwickeln Kompetenz und
Selbstvertrauen, was beides ihre Selbstbestimmung und Befahigung fordert. Die Partizipation
tragt auch zu einer besseren Versorgung bei, da das Kind einzigartiges Wissen aus seiner
eigenen Erfahrung einbringt.

Es besteht jedoch haufig Unsicherheit dartiber, wie die zunehmende Anerkennung der
Entscheidungsfahigkeit von Kindern in Angelegenheiten, die ihre Gesundheit und ihr
allgemeines Wohlbefinden betreffen, in der Praxis gehandhabt werden soll. Ein
ausgewogenes Verhdltnis zwischen Autonomie (Recht der Kinder auf Anhdrung und
Bertcksichtigung ihrer Meinung) und Schutz (Verantwortung der Erwachsenen, Kinder zu

3 https://edoc.coe.int/fr/droits-des-enfants/11620-zuhoeren-handeln-veraendern-handbuch-des-europarates-zur-
beteiligung-von-kindern-und-jugendlichen.html

4 WHO, Standards for improving the quality of care for children and young adolescents in health facilities, Report
2018, _https://www.who.int/publications/i/item/9789241565554

5 https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Objectld=09000016805¢1527

6 https://rm.coe.int/coe-children-deutsch/1680ab8941

7 https://rm.coe.int/strategic-action-plan-final-e/1680a2c5d2



https://edoc.coe.int/fr/droits-des-enfants/11620-zuhoeren-handeln-veraendern-handbuch-des-europarates-zur-beteiligung-von-kindern-und-jugendlichen.html
https://edoc.coe.int/fr/droits-des-enfants/11620-zuhoeren-handeln-veraendern-handbuch-des-europarates-zur-beteiligung-von-kindern-und-jugendlichen.html
https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?ObjectId=09000016805c1527
https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?ObjectId=09000016805c1527
https://rm.coe.int/coe-children-deutsch/1680ab8941#:~:text=Die%20Strategie%20des%20Europarats%20f%C3%BCr,Armut%20oder%20des%20Klimawandels%20einzusetzen.
https://rm.coe.int/strategic-action-plan-final-e/1680a2c5d2
https://rm.coe.int/strategic-action-plan-final-e/1680a2c5d2
https://edoc.coe.int/fr/droits-des-enfants/11620-zuhoeren-handeln-veraendern-handbuch-des-europarates-zur-beteiligung-von-kindern-und-jugendlichen.html
https://edoc.coe.int/fr/droits-des-enfants/11620-zuhoeren-handeln-veraendern-handbuch-des-europarates-zur-beteiligung-von-kindern-und-jugendlichen.html
https://www.who.int/publications/i/item/9789241565554
https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?ObjectId=09000016805c1527
https://rm.coe.int/council-of-europe-strategy-for-the-rights-of-the-child-2022-2027-child/1680a5ef27
https://rm.coe.int/council-of-europe-strategy-for-the-rights-of-the-child-2022-2027-child/1680a5ef27
https://rm.coe.int/strategic-action-plan-final-e/1680a2c5d2

schitzen und fir sie zu sorgen) ist eine Herausforderung, wenn man bedenkt, dass
Kinderrechte in ein grosses Gesamtpaket von auf das Kindeswohl ausgerichteten elterlichen
Pflichten und Verantwortlichkeiten eingebettet sind.

UMFANG UND ZIEL DES LEITFADENS

Dieser Leitfaden soll wichtige Hintergrundinformationen und praktische Orientierungshilfen fur
die Partizipation von Kindern an sie betreffenden  gesundheitsrelevanten
Entscheidungsprozessen bereitstellen. Er soll in erster Linie Gesundheitsfachpersonen und
anderen beteiligten Fachpersonen dabei helfen:

- zu verstehen, welche Rolle sie bei der Unterstiitzung von Kindern, Familien und anderen
Fachpersonen im partizipativen Prozess spielen,

- ihre diesbezigliche Praxis aufgrund einschlagiger Grundsatze, Rahmenwerke,
Rechtsvorschriften und bewéhrter Verfahren weiterzuentwickeln.

Der Leitfaden soll auch zur Sensibilisierung der Eltern und/oder der gesetzlichen Vertretung
der Kinder beitragen.

Fur die Zwecke dieses Dokuments bezeichnet der Begriff «Kind» alle Personen unter 18
Jahren. Der Begriff «Eltern» ist als «Eltern oder andere Trager der elterlichen Gewalt» zu
verstehen.

Der Leitfaden konzentriert sich auf die Partizipation von Kindern an individuellen, sie selbst
betreffenden Entscheidungen zur Gesundheitsversorgung. Im letzten Abschnitt wird jedoch
kurz darauf eingegangen, wie die Partizipation von Kindern an der Weiterentwicklung der
Gesundheitspolitik und der Gesundheitsdienste auch zur Verbesserung der padiatrischen
Versorgung und der Entscheidungsprozesse im Allgemeinen beitragt.



PARTIZIPATION VON KINDERN AN ENTSCHEIDUNGEN
UBER IHRE GESUNDHEIT: RECHTLICHER UND

KONZEPTUELLER RAHMEN

WICHTIGSTE VOLKERRECHTLICHE BESTIMMUNGEN

ALLGEMEINE GRUNDSATZE

1989 wurde mit der Verabschiedung des Ubereinkommens der Vereinten Nationen iiber die
Rechte des Kindes (UNO-Kinderrechtskonvention, UN-KRK)®8 ein Grundwert als Basis fir die
Kinderrechte festgeschrieben: die Vision, dass Kinder — definiert als alle Personen unter 18
Jahren® — Akteure ihres eigenen Lebens sein missen. Dieser Ansatz kommt insbesondere in
Artikel 12 zum Ausdruck, der das Recht aller Kinder festlegt, angehdért und ernst genommen
zu werden, und zwar in einer Weise, die ihren sich entwickelnden Fahigkeiten entspricht.

€@ Artikel 12 Absatz 1: «Die Vertragsstaaten sichern dem Kind, das fahig ist, sich eine

eigene Meinung zu bilden, das Recht zu, diese Meinung in allen das Kind bertihrenden
Angelegenheiten frei zu aussern, und bertcksichtigen die Meinung des Kindes
angemessen und entsprechend seinem Alter und seiner Reife.» 99

8 https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1998/2055 2055 _2055/de

9 Diese Definition entspricht den Bestimmungen von Artikel 1 der UN-KRK. In Artikel 6 Absatz 2 des
Ubereinkommens iiber Menschenrechte und Biomedizin wird von «minderjahriger Person» gesprochen. Fiir die
Zwecke dieses Leitfadens wird der Begriff «Kind» verwendet, es sei denn, es wird direkt auf Bestimmungen
verwiesen, die eine andere Terminologie benutzen.

10


https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1998/2055_2055_2055/de
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1998/2055_2055_2055/de
https://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/1998/2055_2055_2055/de

Das durch diesen Artikel gewadhrte Recht wurde spéater als «Recht des Kindes auf
Partizipation» bekannt.

In seiner Allgemeinen Bemerkung Nr. 12 (2009) — Das Recht des Kindes auf Gehor' bietet
der Ausschuss fur die Rechte des Kindes Orientierungshilfen zur Auslegung des Rechts von
Kindern auf Partizipation in verschiedenen Lebensbereichen, einschliesslich der
Gesundheitsversorgung.

Auszug aus der Allgemeinen Bemerkung Nr. 12 (2009)

CQ «100. Kinder, einschliesslich junger Kinder, sollten in einer Weise in
Entscheidungen einbezogen werden, die ihren sich entwickelnden Fahigkeiten
entspricht. Sie sollten Informationen tber vorgesehene Behandlungen, ihre Wirkungen
und Ergebnisse erhalten, in einer Weise, die auch Kindern mit Behinderungen
angemessen und zugéanglich ist.

101. Die Vertragsstaaten missen Gesetze und Regelungen einfihren, um
sicherzustellen, dass Kinder unabhangig von ihrem Alter auch ohne elterliche
Zustimmung Zugang zu vertraulicher medizinischer Beratung haben, falls dies fur die
Sicherheit und das Wohlbefinden des Kindes erforderlich ist. Kinder bendtigen einen
solchen Zugang beispielsweise dann, wenn sie zu Hause Gewalt oder Missbrauch
ausgesetzt sind oder wenn sie sexuelle Aufklarung oder Behandlung benétigen oder
wenn Konflikte zwischen Eltern und Kindern Uber die Inanspruchnahme von
Gesundheitsdiensten auftreten. Das Recht auf Beratung und Auskunft unterscheidet
sich vom Recht auf Einwilligung in eine medizinische Behandlung und sollte keiner
Altersgrenze unterworfen sein.

102. Der Ausschuss begriisst, dass einige Lander ein festes Alter definiert haben, ab
dem die Zustimmung zu einer medizinischen Behandlung dem Kind obliegt, und bestarkt
die Vertragsstaaten, die Einfihrung einer solchen gesetzlichen Regelung zu erwagen.
Damit sind Kinder ab diesem Alter berechtigt, nach Beratung mit unabhangigen und
sachkundigen Expertinnen und Experten ihre Zustimmung ohne fachliche Prufung ihrer
individuellen Fahigkeiten zu erteilen. Der Ausschuss empfiehlt jedoch nachdriicklich,
auch die Meinung eines jingeren Kindes angemessen zu bertcksichtigen, sofern sich
erweist, dass das Kind fahig ist, eine informierte Meinung zu seiner Behandlung zu
aussern.

103. Arztinnen und Arzte und Gesundheitseinrichtungen sollten Kindern klare und
zugangliche Informationen Uber ihre Rechte bei ihrer Beteiligung an kinderarztlicher
Forschung und an klinischen Versuchen bereitstellen. Kinder mussen dber die
Forschung unterrichtet werden, so dass zusétzlich zu anderen verfahrensméssigen
Absicherungen ihre informierte Zustimmung eingeholt werden kann.» ,,

10 Ausschuss UNCRC (2009) Allgemeine Bemerkung Nr. 12 — Das Recht des Kindes auf Gehor. Absatze 98-103;
zu finden unter https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/publikationen/detail/allgemeine-bemerkung-nr-12-
20009.

11
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Artikel 12 der UN-KRK, also das Recht aller Kinder, angehért und ernst genommen zu werden,
ist als allgemeiner Grundsatz mit den anderen allgemeinen Grundsatzen der Konvention
verknupft!* und steht insbesondere in einer Wechselbeziehung mit der vorrangigen
Berlicksichtigung des Kindeswohls (Artikel 3). Er sollte daher auch bei der Auslegung und
Umsetzung aller anderen Rechte berticksichtigt werden.

Die UN-Konvention unterscheidet nicht nach Alter oder anderen Merkmalen: Alle Kinder
haben das Recht, angemessen informiert zu werden, ihre Meinung zu aussern und somit am
Entscheidungsprozess teilzunehmen, wobei ihr Wohl und alles, was fur ihnr Wohlergehen und
ihre Entwicklung notwendig ist, zu bertcksichtigen sind.

Auf europaischer Ebene legt das Ubereinkommen des Europarats tiber Menschenrechte und
Biomedizin (Oviedo-Konvention, 1997)!2 die allgemeine Regel fest, dass ein Eingriff im
Gesundheitsbereich erst dann erfolgen darf, wenn die betroffene Person angemessen
daruber aufgeklart worden ist und frei eingewilligt hat (Art. 5). Ist ein Kind von Rechts wegen
nicht fahig, in eine Intervention einzuwilligen, so darf diese nur mit Einwilligung seiner
gesetzlichen Vertretung, normalerweise eines Elternteils, erfolgen. Seiner Meinung kommt
jedoch mit zunehmendem Alter und zunehmender Reife immer mehr entscheidendes Gewicht
zu. In der Regel darf ein Eingriff nur durchgefiihrt werden, wenn er zum unmittelbaren Nutzen
des Kindes erfolgt (Art. 6).

Im Erlauternden Bericht zum Ubereinkommen?? heisst es:

- Der Meinung des Minderjahrigen sollte in bestimmten F&llen unter Berticksichtigung
der Art und Schwere der Intervention, seines Alters und seiner Urteilsfahigkeit bei der
endgultigen Entscheidung zunehmend Gewicht beigemessen werden. Dies kbnnte
sogar zu der Schlussfolgerung fuhren, dass die Einwilligung eines Minderjahrigen bei
bestimmten Interventionen erforderlich sein oder zumindest ausreichen sollte (Ziff. 45).

- In einigen sehr spezifischen Situationen und unter sehr strengen Bedingungen im
Zusammenhang mit der medizinischen Forschung bzw. der Entnahme von
regenerierbarem Gewebe kann von der Regel des unmittelbaren Nutzens fir die
Person abgewichen werden (Art. 17 und 20 des Ubereinkommens, Ziff. 44).

SPEZIALFALLE

Weitere volkerrechtliche Instrumente befassen sich mit spezifischen Gesundheitssituationen
oder Kindergruppen. Sie bekraftigen und/oder ergadnzen die in den beiden oben genannten
Ubereinkommen festgelegten Grundsétze.

Beteiligung von Kindern an biomedizinischer Forschung

Die Teilnahme von Kindern an biomedizinischer Forschung, einschliesslich klinischer
Versuche, unterliegt den oben genannten allgemeinen Grundséatzen sowie zusatzlichen
Sicherheitsbestimmungen.

11 wie das Recht auf Nichtdiskriminierung (Art. 2) und das Recht auf Leben, Uberleben und Entwicklung (Art. 6).
12 SEV Nr. 164, https://www.coe.int/de/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=164
13 https://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/texts and documents/dirjur(97)5 german.pdf
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Insbesondere darf keine Forschung betrieben werden, wenn ein Kind das ausdrtcklich
ablehnt. Selbst wenn seine gesetzliche Vertretung ihre Einwilligung gibt, darf man sich nicht
Uber die Ablehnung des Kindes oder den Widerruf seiner Einwilligung hinwegsetzen.

Dies ist auf europdischer Ebene im Zusatzprotokoll zum Ubereinkommen (ber
Menschenrechte und Biomedizin betreffend biomedizinische Forschung (SEV Nr. 195)
festgehalten, wonach ein Forschungsvorhaben nicht umgesetzt werden darf, wenn eine
Person, die nicht fahig ist, darin einzuwilligen, das Vorhaben ablehnt:

€@ KAPITEL V- Schutz einwilligungsunfahiger Personen bei
Forschungsvorhaben

Artikel 15 — Schutz einwilligungsunfahiger Personen bei Forschungsvorhaben

1. Forschung an einer Person, die nicht féhig ist, in ein Forschungsvorhaben
einzuwilligen, ist nur zulassig, wenn alle der folgenden spezifischen Voraussetzungen
erfullt sind:

- i. die erwarteten Forschungsergebnisse sind fir die Gesundheit der betroffenen
Person von tatsachlichem und unmittelbarem Nutzen;

- ii. Forschung von vergleichbarer Wirksamkeit ist an einwilligungsfahigen Personen
nicht moglich;

- iii. die Person, die sich fur ein Forschungsvorhaben zur Verfligung stellt, ist tber ihre
Rechte und die von der Rechtsordnung zu ihrem Schutz vorgesehenen
Sicherheitsmassnahmen unterrichtet worden, es sei denn, die Person ist nicht in der
Lage, die Informationen aufzunehmen;

- Iv. die notwendige Einwilligung ist eigens fur diesen Fall und schriftlich durch den
gesetzlichen Vertreter oder eine von der Rechtsordnung dafur vorgesehene
Behdrde, Person oder Stelle erteilt worden, und zwar nach Erhalt der gemass
Artikel 16 erforderlichen Informationen und unter Bertcksichtigung der zu einem
friheren Zeitpunkt geausserten Wuinsche oder Einwande der Person. Eine
einwilligungsunfahige erwachsene Person ist soweit wie mdglich in das
Einwilligungsverfahren einzubeziehen. Der Meinung einer minderjahrigen Person
kommt mit zunehmendem Alter und zunehmender Reife immer mehr
entscheidendes Gewicht zu;

- v. die betroffene Person lehnt nicht ab. ’,

(..

In der Europdischen Union legt die Verordnung (EU) Nr. 536/2014 iber klinische
Prafungen mit Humanarzneimitteln fest, dass der ausdrickliche Wunsch einer
meinungs- und urteilsfahigen minderjahrigen Person, die Teilnahme an der klinischen
Prifung abzulehnen oder zu irgendeinem Zeitpunkt zu beenden, vom Prifer oder der
Priferin respektiert werden muss.

14 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=195
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(( Artikel 32 Klinische Prifungen mit Minderjahrigen

1. Klinische Prafungen mit Minderjahrigen durfen nur dann durchgeftihrt werden, wenn
zusatzlich zu den in Artikel 28 aufgeflhrten Voraussetzungen auch alle folgenden
Voraussetzungen erfillt sind:

- (a) ihr gesetzlicher Vertreter hat eine Einwilligung nach Aufklarung erteilt;

- (b) die Minderjahrigen haben von im Umgang mit Minderjahrigen erfahrenen oder
entsprechend ausgebildeten Priifern oder Mitgliedern des Prifungsteams die
Informationen gemass Artikel 29 Absatz 2 Uber die Prifung, ihre Risiken und ihre
Vorteile in einer ihrem Alter und ihrer geistigen Reife entsprechenden Weise
erhalten;

- (c) der ausdriickliche Wunsch eines Minderjahrigen, der in der Lage ist, sich eine
eigene Meinung zu bilden und die Informationen nach Artikel 29 Absatz 2 zu
beurteilen, die Teilnahme an der klinischen Prifung zu verweigern oder seine
Teilnahme daran zu irgendeinem Zeitpunkt zu beenden, wird vom Prifer respektiert;

(..

2. Der Minderjahrige wird seinem Alter und seiner geistigen Reife entsprechend in den
Prozess der Einwilligung nach Aufklarung einbezogen.

3. Hat der Minderjahrige wahrend der klinischen Prifung geméass dem Recht des
betroffenen Mitgliedstaats die rechtliche Fahigkeit zur Einwilligung nach Aufklarung
erreicht, so muss seine ausdriickliche Einwilligung nach Aufklarung eingeholt werden,
bevor dieser Prufungsteilnehmer die Teilnahme an der klinischen Prifung weiterfihren

kann. ,’

Gentests

Gemass dem Zusatzprotokoll zur Konvention Uber Menschenrechte und Biomedizin
betreffend die Gentests zu gesundheitlichen Zwecken (SEV_Nr. 203)* gilt: Ist eine
minderjahrige Person nach dem Gesetz nicht einwilligungsfahig, muss ein Gentest an dieser
Person bis zur Erlangung dieser Fahigkeit aufgeschoben werden, es sei denn, dieser
Aufschub wére ihrer Gesundheit oder ihrem Wohlbefinden abtraglich (Artikel 10). Und in
jedem Fall gilt: Ist eine minderjahrige Person von Rechts wegen nicht fahig, in einen Gentest
einzuwilligen, so darf dieser nur mit Einwilligung ihrer gesetzlichen Vertretung oder einer von
der Rechtsordnung dafiir vorgesehenen Behotrde, Person oder Stelle erfolgen. Der Meinung
einer minderjahrigen Person kommt mit zunehmendem Alter und zunehmender Reife immer
mehr entscheidendes Gewicht zu (Artikel 12).

Notfallsituationen

In Notfallen konnen Gesundheitsfachpersonen in einen Pflichtenkonflikt geraten, weil sie
einerseits die Versorgung sicherstellen und andererseits die Einwilligung des Patienten oder
der Patientin einholen missen. Das Gesetz sieht Bedingungen vor, unter denen medizinische
Entscheidungen ohne Einwilligung der gesetzlichen Vertretung des Kindes getroffen werden
darfen.

15 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=203
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Oviedo-Konvention
€¢ Artikel 8 — Notfallsituation

Kann die Einwilligung wegen einer Notfallsituation nicht eingeholt werden, so darf jede
Intervention, die im Interesse der Gesundheit der betroffenen Person medizinisch
unerlasslich ist, umgehend erfolgen.

Im Erlauternden Bericht zur Oviedo-Konvention?® (Ziff. 56—-62) wird ausgefiihrt, dass
die Mdglichkeit, ohne die Einwilligung der gesetzlichen Vertretung zu handeln, auf
folgende Félle beschrankt ist:

- Notfélle, die den Arzt oder die Arztin daran hindern, eine angemessene Einwilligung
einzuholen, und zwar nur medizinisch zwingend notwendige Eingriffe, die keinen
Aufschub dulden. Eingriffe, bei denen ein Aufschub akzeptabel ist, sind
ausgeschlossen.

- Der Eingriff muss zum unmittelbaren Nutzen der betroffenen Person erfolgen.

- In Notfallsituationen missen die Gesundheitsfachpersonen alle zumutbaren
Anstrengungen unternehmen, um herauszufinden, was der Patient oder die
Patientin wiinschen wiirde.

- Wenn Betroffene zu einem frilheren Zeitpunkt ihre Wiinsche geéussert haben, sind
diese zu beriicksichtigen. Die Beriicksichtigung friher geéusserter Winsche
bedeutet jedoch nicht, dass diesen in jedem Fall zu folgen ist.

- Diese Bestimmungen gelten sowohl fiir einwilligungsfahige als auch fiir de jure oder
de facto einwilligungsunfahige Personen. 9

Verordnung (EU) Nr. 536/2014 tiber klinische Priifungen?’

Gemass Artikel 35 gilt: Wenn der Prifungsteilnehmer aufgrund der Dringlichkeit der
Situation, verursacht durch eine pl6tzliche Lebensbedrohung oder einen anderen
plétzlichen schwerwiegenden klinischen Zustand, nicht in der Lage ist, im Voraus seine
Einwilligung nach Aufklarung zu geben und Informationen zur klinischen Prifung
entgegenzunehmen, und es nicht mdglich ist, die Einwilligung nach Aufklarung vor dem
Eingriff einzuholen, kdnnen die betroffenen Patientinnen und Patienten unter den
folgenden Bedingungen in die klinische Prifung eingeschlossen werden:

Die klinische Priifung steht in direktem Zusammenhang mit dem klinischen Zustand, der
die vorherige Einholung der Einwilligung nach Aufklarung des Prifungsteilnehmers oder
seiner gesetzlichen Vertretung innerhalb des therapeutischen Zeitfensters
verunmoglicht.

Es gibt wissenschaftliche Grinde fur die Annahme, dass die Teilnahme an der klinischen
Prifung einen direkten klinisch relevanten Nutzen fur den Prifungsteilnehmer haben
kann, mit dem eine nachweisbare gesundheitliche Verbesserung erreicht wird.

16 hitps://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/texts _and documents/dirjur(97)5 german.pdf
17 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/DE/TXT/HTML/?uri=CELEX:02014R0536-20221205
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- Die klinische Prifung stellt fur den Prifungsteilnehmer im Vergleich zur
Standardbehandlung seiner Krankheit nur ein minimales Risiko und eine minimale
Belastung dar.

Jeder zuvor geausserte Einwand des Patienten oder der Patientin sollte respektiert
werden. Die Einwilligung nach Aufklarung des Prifungsteilnehmers oder seiner
gesetzlichen Vertretung sollte so bald wie moglich eingeholt werden, und die dafir
erforderlichen Informationen sind dem Prifungsteilnehmer und seiner gesetzlichen
Vertretung moglichst rasch abzugeben.

Kinder mit Behinderungen

Das Ubereinkommen _iiber _die Rechte von Menschen _mit _Behinderungen
(Behindertenrechtskonvention, BRK)*® nimmt das Recht des Kindes auf Partizipation in
Artikel 7 Absatz 3 auf: «Die Vertragsstaaten gewahrleisten, dass Kinder mit Behinderungen
das Recht haben, ihre Meinung in allen sie berihrenden Angelegenheiten gleichberechtigt mit
anderen Kindern frei zu aussern, wobei ihre Meinung angemessen und entsprechend ihrem
Alter und ihrer Reife bericksichtigt wird, und behinderungsgerechte sowie altersgemésse
Hilfe zu erhalten, damit sie dieses Recht verwirklichen kbnnen.»

In seiner Allgemeinen Bemerkung Nr. 20 (2016) Uber die Umsetzung der Kinderrechte im
Jugendalter!® bekraftigt der Ausschuss fir die Rechte des Kindes das Partizipationsrecht von
Kindern im Allgemeinen, indem er betont: «Fir Jugendliche mit Behinderungen sollten
dariiber hinaus Mdéglichkeiten zur unterstitzten Entscheidungsfindung geschaffen werden, um
ihre aktive Beteiligung an allen sie betreffenden Angelegenheiten zu erleichtern».?°

18 hitps://www.fedlex.admin.ch/eli/cc/2014/245/de
19 https://kinderrechtekommentare.de/wp-content/uploads/2022/07/GC20 _dt 2022.pdf
20 7iff. 32
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ZUSAMMENFASSUNG DER WICHTIGSTEN VOLKERRECHTLICHEN
BESTIMMUNGEN:

> Jedes Kind hat das Recht, vor jeglichem medizinischen Eingriff informiert und

angehort zu werden.

> Der Meinung eines Kindes wird mit zunehmendem Alter und zunehmender Reife

immer mehr Gewicht beigemessen.
> Die Entscheidungen mussen zum Wohl des Kindes getroffen werden.

> Medizinische Forschung darf nicht an einem Kind erfolgen, wenn dieses sich
ausdricklich dagegen ausspricht. Dies gilt auch, wenn seine gesetzliche Vertretung

ihre Einwilligung gegeben hat.

> Gentests an einem Kind missen grundsatzlich aufgeschoben werden, es sei denn,

der Aufschub wirde sich nachteilig auf seine Gesundheit auswirken.

> Kinder mit Behinderungen haben dieses Recht gleichermassen wie andere Kinder

und missen bei der Wahrnehmung ihres Rechts unterstitzt werden.
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NATIONALES RECHT IN DEN MITGLIEDSTAATEN DES EUROPARATES

In den Mitgliedstaaten des Europarats gibt es erhebliche Unterschiede in der Art und Weise,
wie das Recht von Kindern auf Partizipation an Entscheidungen tber ihre Gesundheit
gesetzlich verankert und ausgelegt wird. 2122

EINWILLIGUNG

Zunachst schwankt das gesetzliche Alter, in dem Kinder einwilligungsfahig werden, zwischen
12 und 18 Jahren. Die nationalen Gesetzgebungen unterscheiden sich in der Art und Weise,
wie sie die Alterskriterien bericksichtigen:

> In manchen L&ndern ist das Alter der Einwilligungsfahigkeit gleich wie das Alter der
gesetzlichen Volljahrigkeit.

Dies ist zum Beispiel in Frankreich, Italien und der Slowakischen Republik der Fall, wo in der
Regel alle Eingriffe an einem jingeren Kind die vorherige Einwilligung der gesetzlichen
Vertretung erfordern. Das Gesetz kann besondere Umstande vorsehen, unter denen diese
Pflicht aufgehoben werden kann. So sieht das franzdsische Recht beispielsweise vor, dass
Gesundheitsfachpersonen die Einwilligung der Eltern oder des Vormunds nicht einholen
muissen, wenn das Kind deren Einbeziehung ausdriicklich ablehnt, sofern die jeweilige
Behandlung zur Wahrung der Gesundheit des Kindes erforderlich ist. In Monaco kénnen
Gesundheitsfachpersonen von der Einholung der Einwilligung der gesetzlichen Vertretung
absehen, wenn das Kind deren Einbeziehung bei medizinischen Massnahmen oder
Behandlungen ablehnt, die nach den geltenden gesetzlichen Bestimmungen anonym
durchgefuihrt werden kénnen.

> In anderen L&ndern ist das Einwilligungsalter niedriger angesetzt.

In Osterreich und Lettland wird davon ausgegangen, dass ein Kind in der Regel mit 14 Jahren
entscheidungsfahig ist. In Danemark und Slowenien liegt das Alter der Einwilligungsféahigkeit
bei 15 Jahren, in Bulgarien, Irland, den Niederlanden, Norwegen und Portugal bei 16 Jahren.
Nach niederlandischem Recht ist es jedoch unter bestimmten Umstanden moglich, einen
Eingriff an einem jungeren Kind (im Alter von 12 bis 16 Jahren) ohne die Einwilligung seiner
gesetzlichen Vertretung vorzunehmen, inshesondere wenn dies notwendig ist, um eine
ernsthafte Schadigung des Patienten oder der Patientin zu vermeiden.

Die nationalen Gesetzgebungen sehen manchmal Ausnahmen von der allgemeinen
Einwilligungsregel vor. So besagt das Osterreichische Recht beispielsweise, dass bei
Einwilligung eines entscheidungsfahigen Kindes in eine medizinischen Behandlung, die
normalerweise zu schweren und dauerhaften physischen oder psychischen Schaden fiihrt,
diese Behandlung nur erfolgen darf, wenn auch die gesetzliche Vertretung ihre Einwilligung
gibt. Nach lettischem Recht muss in Féllen, in denen ein Kind im Alter von 14-18 Jahren seine
Einwilligung in eine medizinischen Behandlung verweigert, die aber nach Ansicht der
Arztinnen und Arzte in seinem Interesse liegt, die entsprechende Einwilligung von der
gesetzlichen Vertretung des minderjahrigen Kindes erteilt werden.

21 Europaische Kommission. Evaluation of legislation, policy and practice in children participation in the European
Union (EV). 2015, S. 56-61. https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/

22 Altavilla A, Halila R, Kostopoulou M-A, Lwoff L, Uerpmann K, Strengthening children’s participation in their health:
the new initiative of the Council of Europe, Lancet Child Adolescent Health 2021 Feb 10. Doi: 10.1016/S2352-
4642(21)00019-5
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In der Ukraine haben Kinder ab 14 Jahren das Recht, einen Arzt zu wahlen und sich nach
dessen Empfehlung behandeln zu lassen. Medizinische Behandlungen werden nur mit ihrer
schriftlichen Einwilligung sowie der Einwilligung ihrer gesetzlichen Vertretung durchgefthrt. In
ahnlicher Weise ist in Polen die Einwilligung des Kindes ab 16 Jahren erforderlich, aber nicht
ausreichend; zusatzlich braucht es die Einwilligung der gesetzlichen Vertretung. Bei
Forschung oder Transplantation wird das Alter der Einwilligungsféahigkeit auf 13 Jahre
herabgesetzt. Bei gegensatzlichen Meinungen gibt es verschiedene Bestimmungen, die eine
richterliche Genehmigung voraussetzen.

> Schliesslich ist nach manchen nationalen Gesetzgebungen die Einwilligung nicht
immer altersabhangig.

Kinder, die das Alter der (bedingungslosen) Einwilligungsfahigkeit noch nicht erreicht haben,
konnen dennoch eine giltige Einwilligung erteilen, wenn sie als reif und kompetent genug fur
die Beurteilung der jeweiligen Gesundheitsfrage(n) erachtet werden. In dieser Hinsicht hat der
Begriff «<Kompetenz» bei Kindern an Bedeutung gewonnen, was sich in manchen nationalen
Gesetzgebungen niederschlagt, so beispielsweise im Vereinigten Konigreich, wo Kindern
unter dem allgemeinen Alter der bedingungslosen Einwilligungsfahigkeit das Recht auf
Einwilligung gewahrt werden kann, wenn sie flr «kkompetent» befunden werden, also fir reif
genug, um selbst zu entscheiden und die Einbeziehung ihrer Eltern abzulehnen. Dabei
mussen Fachpersonen die Kompetenz des Kindes beurteilen.

Die nationalen Gesetzgebungen der Mitgliedstaaten spiegeln im Allgemeinen den Umstand
wider, dass die Weigerung eines Kindes, an einem Forschungsprojekt teilzunehmen, nicht
Uberstimmt werden kann.

RECHT AUF INFORMATION UND/ODER MEINUNGSAUSSERUNG

Wie bereits erwahnt, haben gemass der UN-Konvention alle Kinder das Recht, angemessen
informiert zu werden und ihre Meinung zu &ussern. Die Konvention macht keine
Unterscheidung nach dem Alter. Auch dies spiegelt sich in den nationalen Gesetzgebungen
unterschiedlich wider:

> In manchen Landern haben Kinder jeden Alters das Recht, informiert zu werden und
ihre Meinung zu aussern.

Dies ist der Fall in Italien, Belgien, der Tschechischen Republik, D&nemark, Frankreich,
Finnland, Deutschland, Ungarn, Monaco und den Niederlanden, wo die
Gesundheitsfachpersonen jedes betroffene Kind informieren und dessen Meinung einholen
mussen, und zwar in einer Weise, die seinen Fahigkeiten entspricht. Dieses Recht unterliegt
manchmal einer Beurteilung des Reifegrades, der Fahigkeiten oder des Entwicklungsstandes
des Kindes, hangt aber nicht vom Alter ab.

> Andernorts haben Kinder ab einem bestimmten Alter das Recht, informiert zu werden
und ihre Meinung zu aussern.

Dies ist der Fall in Osterreich, Bulgarien, Irland, Norwegen, Polen und Portugal. Das
entsprechende Alter reicht von 7 bis 16 Jahren (und das Alterskriterium ist manchmal mit
verschiedenen Bedingungen und rechtlichen Konsequenzen verknipft). In Norwegen hat ein
Kind beispielsweise bereits ab 7 Jahren das Recht, informiert zu werden und seine Meinung
zu aussern, dies sogar ab einem jungeren Alter, wenn davon ausgegangen werden kann,
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dass das Kind in der Lage ist, sich eine eigene Meinung zu bilden. Ab dem 12. Lebensjahr hat
ein Kind das Recht, die Information der Eltern lUber seine Gesundheit unter bestimmten
Umstanden abzulehnen.

> In weiteren Fallen ist das Gesetz nicht explizit.

Einige nationale Gesetzgebungen gehen nicht auf das Recht von Kindern ein, spezifisch im
Gesundheitsbereich informiert zu werden und/oder an der Entscheidungsfindung
teilzunehmen.
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GRUNDSATZE EINER SINNVOLLEN PARTIZIPATION VON KINDERN

Verschiedene Grundsatze kdnnen Fachpersonen dabei helfen, eine sinnvolle Partizipation
von Kindern an Entscheidungsprozessen zu férdern. Das bedeutet, dass Kinder in einer
respektvollen, ethischen und konstruktiven Weise einbezogen werden sollten.?

Die Partizipation an Entscheidungsprozessen sollte sich wie folgt gestalten:

Transparent und informativ: Die Fachpersonen sollten die Kinder von Anfang an
tber ihr Recht informieren, in Entscheidungen tber ihre Gesundheit einbezogen
zu werden. Dabei ist sicherzustellen, dass die Kinder ihre eigene Rolle sowie
diejenige ihrer Eltern und der Fachpersonen verstehen und wissen, wie die
Entscheidungen getroffen werden.

Freiwillig: Kinder sollten selbst entscheiden kdnnen, inwieweit sie in den Prozess
einbezogen werden mdchten, und das Recht haben, sich jederzeit daraus
zuriickzuziehen. Der Grad des Einbezugs und der Verantwortung kann je nach
Kind, Zeitpunkt und Umstanden variieren. Die diesbeziiglichen Winsche des
Kindes sollten respektiert werden.

Achtungsvoll: Kinder sollten mit Respekt behandelt werden und echte
Moglichkeiten erhalten, ihre Meinung zu &ussern und angehort zu werden. Die
Fachpersonen sollten auch den familidren, schulischen und kulturellen Kontext
des Lebens der Kinder respektieren und zu verstehen suchen. Die Partizipation
sollte den Kindern dabei helfen, Wissen, Kompetenzen, Selbstwertgefuhl und
Selbstvertrauen aufzubauen.

Bedeutsam: Kinder sollten ihre Meinung zu fiir ihr Leben bedeutsamen Aspekten
aussern und sich entsprechend ihrem Wissen an Entscheidungen und Prozessen
beteiligen konnen. Das bedeutet, dass Art, Ausmass und Tempo der Partizipation
den Fahigkeiten und Interessen der Kinder entsprechen mussen.

Kinderfreundlich: Kinderfreundliche Ansatze sollten beinhalten, dass ausreichend
Zeit fur eine effektive Kommunikation mit den Kindern vorgesehen wird, dass die
Fachpersonen ihre Einstellung zu Kindern und zur Partizipation von Kindern
hinterfragen, dass ihre Anpassungsfahigkeit geférdert wird und dass Hilfsmittel
wie kinderfreundliches Informationsmaterial und eine angemessene physische
Umgebung bereitgestellt werden.

Inklusiv: Die Partizipation muss auch Kindern in schwierigen Situationen
ermdglichen, sich einzubringen, und sollte bestehende Diskriminierungsmuster in
Frage stellen. Das bedeutet, dass die Partizipation flexibel genug sein sollte, um
auf die Bedurfnisse, Erwartungen und Situationen verschiedener Gruppen von
Kindern einzugehen, wobei deren Alter, Geschlecht und F&higkeiten

Q0 ©0 0O

23 Dieser Abschnitt stiitzt sich auf die Allgemeine Bemerkung Nr. 12 des Ausschusses fiir die Rechte des Kindes,
Ziff. 134 — Grundlegende Anforderungen an die Umsetzung des Rechts des Kindes auf Gehor
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berticksichtigt werden. Die Fachpersonen mussen auf die Kulturkreise aller
beteiligten Kinder eingehen kénnen.

Unterstutzt durch Bildungsmassnahmen bei Erwachsenen: Fachpersonen, die
mit Kindern arbeiten, miissen uber die notwendigen Kenntnisse und Fahigkeiten
verfigen, um eine sinnvolle Partizipation von Kindern zu gewéhrleisten.

Sicher und risikobewusst: Erwachsene, die mit Kindern arbeiten, haben eine
Sorgfaltspflicht. Fachpersonen mussen alle notwendigen Vorkehrungen treffen,
um dem Missbrauch und der Ausbeutung von Kindern sowie jeglichen anderen
moglichen Negativfolgen der Partizipation vorzubeugen. Fachpersonen sollten
sich ihrer rechtlichen und ethischen Verantwortung gemass dem Verhaltenskodex
und der Kinderschutzpolitik ihrer Gesundheits Einrichtung bewusst sein und sich
daran halten.

Rechenschaftspflichtig: Nach ihrer Partizipation missen die Kinder ein Feedback
bzw. eine Rickmeldung dazu erhalten, wie ihre Ansichten interpretiert und
bertcksichtigt wurden und wie sie die Ergebnisse beeinflusst haben.

> Die Partizipation von Kindern ist kein punktuelles Ereignis.

Partizipation ist ein kontinuierlicher Prozess, der nicht bei der Meinungsausserung der Kinder
aufhort, sondern auch beinhaltet, dass Erwachsene - insbesondere
Gesundheitsfachpersonen und Eltern — und Kinder gemeinsam Entscheidungen treffen. Ein
solches Verstandnis von Partizipation ermutigt Kinder und Erwachsene, sich gemeinsam flr
eine sinnvolle Partizipation einzusetzen. Partizipation tragt zur Verbesserung der Praktiken
bei, indem effektivere Partnerschaften mit den Gesundheitsfachpersonen aufgebaut werden.

> Die Partizipation von Kindern sollte je nach ihren sich entwickelnden Fahigkeiten
erfolgen.

Das grundlegende Konzept der sich entwickelnden Fahigkeiten des Kindes ist in der UN-KRK
verankert, da damit die Entwicklungsmerkmale und -bedirfnisse von Kindern, ihre
Kompetenzen und ihre wachsende personliche Autonomie anerkannt werden.?* Das Alter und
die Reife des Kindes, aber auch seine Lebenserfahrungen sollten beriicksichtigt werden,
wenn ihm die Partizipation ermoglicht wird. Das heisst nicht, dass Kleinkinder nicht
partizipieren sollten, sondern dass Kinder mit zunehmendem Alter und Entwicklungsstand
immer starker in Entscheidungen einbezogen werden missen. Konkret bedeutet dies: Auch
wenn ein Kind noch nicht Uber voll entwickelte Fahigkeiten fur alle Arten von Entscheidungen
und Partizipation verfiigt, kann es trotzdem bestimmte Entscheidungen geben, die es bereits
treffen kann.

> Die Partizipation sollte zum Wohl des Kindes erfolgen.

Der Grundsatz des Kindeswohls ist in der UN-KRK verankert und zentral fir alle
Entscheidungen, die Kinder betreffen. Dieser Grundsatz, der eng mit dem Grundsatz der sich
entwickelnden Fahigkeiten verknilpft ist, stellt das Kind in den Mittelpunkt des
Entscheidungsprozesses. Dabei wird geprift, was fur jedes einzelne Kind am besten ist,

24 Lansdown, Gerison (2005). The evolving capacities of the child. UNICEF Innocenti Forschungszentrum

22



wobei sein Alter, seine Reife, seine persdnlichen Eigenschaften, aber auch die kurz-, mittel-
und langfristigen Folgen einer bestimmten Behandlung oder eines bestimmten Eingriffs fur
sein Leben berlcksichtigt werden. Das Kindeswohl darf nicht als Einschrénkung des
Partizipationsrechts gesehen werden. Im Gegenteil, die Partizipation eines Kindes ist ein
Mittel zur Erreichung seines Wohls.
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FORDERUNG DER PARTIZIPATION VON KINDERN AN
ENTSCHEIDUNGEN UBER IHRE GESUNDHEIT

HAUPTAKTEURE IM ENTSCHEIDUNGSPROZESS: ROLLEN VON KINDERN,
ELTERN UND GESUNDHEITSFACHPERSONEN

In der padiatrischen Versorgung gibt es in der Regel eine triadische therapeutische Beziehung
zwischen dem betroffenen Kind, seinen Eltern bzw. seiner gesetzlichen Vertretung und den
Gesundheitsfachpersonen.

Fulr eine sinnvolle Partizipation von Kindern an gesundheitsrelevanten Entscheidungen muss
man von Anséatzen wegkommen, wonach die Eltern und/oder die Arztinnen und Arzte «es am
besten wissen mussen» (aufgrund von Alter, Lebenserfahrung und Fachwissen). Man muss
zu einem Modell der gemeinsamen Entscheidungsfindung tGbergehen, das 1) die Ansichten
und die sich entwickelnde Fahigkeiten des Kindes, 2) die elterliche Autoritdt und 3) das Wissen
und den Sachverstand der Gesundheitsfachpersonen respektiert. In diesem neuen
Paradigma arbeiten Erwachsene und Kinder zusammen, um zu Entscheidungen zu gelangen.

Fur eine gute Entscheidung muss man bertcksichtigen und gegeneinander abwagen, was
das Kind will, was zur Gewadhrleistung von Gesundheit und Wohlergehen des Kindes
(einschliesslich seines Uberlebens, seines Lebens und seiner Entwicklung) notwendig ist, was
die Eltern und die Gesundheitsfachpersonen méchten und was wirklich dem Wohl des Kindes
dient.
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KINDER

Die Kinder mussen im Mittelpunkt des Entscheidungsprozesses stehen; ihre Meinung sollte
stets eingeholt und bertcksichtigt werden.

Das Alter oder der Reifegrad eines Kindes ist fur sein Partizipationsrecht nicht entscheidend,
sondern vielmehr das Gewicht, das seiner Meinung beizumessen ist. Kinder sollten als
Individuen mit spezifischen Eigenschaften und Bedurfnissen betrachtet werden, die es zu
bertcksichtigen gilt.

Der Grad der Partizipation eines Kindes variiert je nach seinen Fahigkeiten, seiner
Lebenserfahrung und seiner Individualitat. Wahrend manche Kinder sich problemlos in den
Prozess einbeziehen lassen, fiihlen sich andere vielleicht unwohl oder nicht dazu befugt und
mussen — manchmal wiederholt — eingeladen und mit geeigneten Methoden ermutigt werden.
Manche Kinder, die es nicht gewohnt sind, nach ihrer Meinung gefragt zu werden, neigen
moglicherweise zu einer Art Selbstzensur.

Der Grad der Partizipation eines Kindes héngt auch von der Einstellung der Erwachsenen ab,
welche die Beteiligung férdern und dazu ermutigen sollten sowie ein geeignetes Umfeld und
gunstige Rahmenbedingungen dafur schaffen missen.

Kinder haben unterschiedliche Haltungen zur Einbeziehung ihrer Eltern in Entscheidungen.
Viele wollen die Eltern darin einbeziehen. Manche mdchten angehdrt werden und ihren
Standpunkt einbringen, fuihlen sich aber vielleicht mit der Entscheidung Uberfordert und
Uberlassen das letzte Wort lieber ihren Eltern. Solche Wiinsche sind gleichwertige Formen
der Partizipation eines Kindes und missen gleichermassen respektiert werden.

Auch wenn die Partizipation an Entscheidungsprozessen ausserst wichtig ist und alles getan
werden muss, um sie zu erméglichen — insbesondere fiir Kinder, die bisher in ihrem Leben
nicht dazu ermutigt wurden —, darf es nicht passieren, dass ein Kind die Entscheidungslast
allein tragen muss, wenn es sich damit unwohl fihit.

Kinder sollten von Erwachsenen angeleitet werden, die sich auf ihre Erfahrung und ihr
Fachwissen stlitzen kdnnen. Wichtig ist jedoch, dass dies immer mit Respekt und Rucksicht
auf die Kinder geschieht und dass der nétige Raum fir die Interaktion mit den Kindern
vorhanden ist.

ELTERN

Die Eltern und andere Erziehungsberechtigte sind zentrale Akteure in diesem Modell der
gemeinsamen Entscheidungsfindung.

Eltern sind gesetzlich verpflichtet, ihre Kinder «kangemessen zu leiten und zu fiihren»?® und spielen
eine entscheidende Rolle fir deren Schutz und Wohl. In vielen Gesetzgebungen sind die Eltern
de facto die (stellvertretenden) Entscheidungstrager, die medizinische Massnahmen im Namen

25 Art. 5 UN-KRK: «Die Vertragsstaaten achten die Aufgaben, Rechte und Pflichten der Eltern oder gegebenenfalls,
soweit nach Ortsbrauch vorgesehen, der Mitglieder der weiteren Familie oder der Gemeinschaft, des Vormunds
oder anderer fiur das Kind gesetzlich verantwortlicher Personen, das Kind bei der Ausiibung der in diesem
Ubereinkommen anerkannten Rechte in einer seiner Entwicklung entsprechenden Weise angemessen zu leiten
und zu fihren.»
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ihrer Kinder bewilligen miissen, bis diese ein bestimmtes Alter oder eine bestimmte Reife erreicht
haben.

Die elterlichen Pflichten und Verantwortlichkeiten sind jedoch aufgrund der sich entwickelnden
Fahigkeiten des Kindes zeitlich und zum Wohl des Kindes in ihrem Umfang begrenzt. Sie sind
funktioneller Natur, da sie Versorgung, Schutz und Wohlergehen des Kindes gewahrleisten
sollen.? Die elterlichen Pflichten und Verantwortlichkeiten andern sich und nehmen in der Regel
mit der Zeit ab: «Je mehr ein Kind weiss und versteht, desto mehr missen die Eltern oder
Erziehungsberechtigten die Anleitung und Fihrung durch Ermahnungen und Ratschlage, spater
dann durch einen Austausch auf Augenhohe ersetzen».?’

Der Grad der Einbeziehung der Eltern in die Entscheidungsfindung héngt von ihren
Lebenserfahrungen, ihrem kulturellen Hintergrund, ihrer Erziehungskultur und ihrem
Bildungsniveau oder ihrer Gesundheitskompetenz ab.?® Manche Eltern, die von den Arztinnen
und Arzten nicht einbezogen oder angehort werden, fiihlen sich machtlos und unsicher, wenn es
um die Gesundheitsversorgung ihres Kindes geht —was wiederum ihre Mdglichkeiten einschrankt,
ihr Kind zu unterstiitzen 2°%°, Dies hangt auch von der Art der medizinischen Massnahme ab, die
in Betracht gezogen wird. Unter bestimmten Umstanden kénnen Familien das Gefuhl haben, dass
standardisierte Protokolle ihnen wenig Entscheidungsspielraum lassen.3!

Es ist wichtig, dass die Eltern ausreichend befahigt werden, eine aktive Rolle im
Entscheidungsprozess zu tibernehmen und ihr Kind zu unterstiitzen und anzuleiten. 2% Sie
sind teilweise auf die Gesundheitsfachpersonen angewiesen, die entscheiden, ob, wie und
wann die Eltern in den Entscheidungsprozess einbezogen werden. Generell gilt: Je besser
die Eltern informiert sind, desto besser kdnnen sie ihr Kind unterstiitzen.

Auch wenn die Einbeziehung der Eltern wesentlich ist, so ist es doch wichtig, dass das Kind
im Mittelpunkt des Prozesses steht. Das Kind muss direkt informiert und in die Diskussionen
einbezogen werden. Es sollte nicht davon ausgegangen werden, dass an die Eltern
abgegebene Informationen an das Kind weitergehen und mit ihm besprochen werden.
Untersuchungen zu den Interaktionen bei padiatrischen Konsultationen haben ergeben, dass

26 Roberta R, Volnakis D, Hanson K, The inclusion of ‘third parties’: The status of parenthood in the Convention on
the Rights of the Child, Children's Rights Law in the Global Human Rights Landscape, Isolation, inspiration,
integration ?, Edited by Brems E, Desmet E, Vandenhole W, Routledge Research in Human Rights Law, 2017,
S. 71-89, S. 82-83. Siehe auch: Jonathan Law, Elizabeth A. Martin, A Dictionary of Law, 7. Auflage, Oxford
University Press, 2014.

27 Allgemeine Bemerkung Nr. 20 (2016) iber die Umsetzung der Kinderrechte im Jugendalter, Ziff. 18.

28 Guide to health literacy - Contributing to trust building and equitable access to healthcare, Lenkungsausschuss
fur Menschenrechte in den Bereichen Biomedizin und Gesundheit (CDBIO), Europarat, S. 8. Siehe:
https://rm.coe.int/inf-2022-17-guide-health-literacy/1680a9cb75

2% Tallon M.M., Kendall G. E., Snider P. D. (2015). Development of a measure for maternal confidence in knowledge
and understanding and examination of psychosocial influences at the time of a child's heart surgery. Journal for
Specialist in Pediatric Nursing, 20, 36—48. 10.1111/jspn.12096

30 Edwards, M. , Davies, M. , & Edwards, A. (2009). What are the external influences on information exchange and
shared decision-making in health care consultations: A meta-synthesis of the literature. Patient Education and
Counseling, 75, 37-52. 10.1016/j.pec.2008.09.025

31 Coyne I., Amory A., Kiernan G., Gibson F (2014) Children’s participation in shared decision-making: children,
adolescents, parents and health care professionals’ perspectives and experiences. European Journal of Oncology
Nursing 18:273-280

32 Jackson C., Cheater F. M., Reid I. (2008). A systematic review of decision support needs of parents making child
health decisions. Health Expectations, 11, 232-251. https://doi.org/10.1111/j.1369-7625.2008.00496.x

33 Uhl T., Fisher K., Docherty S. L., Brandon, D. H. (2013). Insights into patient and family-centered care through
the hospital experiences of parents. Journal of Obstetric, Gynecologic & Neonatal Nursing, 42, 121-131.
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der Beitrag der Kinder zum Austausch mit den Arztinnen und Arzten sich in der Regel
umgekehrt proportional zum Beitrag der Eltern verhalt.3

GESUNDHEITSFACHPERSONEN

Gesundheitsfachpersonen sind zwar keine Entscheidungstrager per se, spielen aber eine
wichtige Rolle bei medizinischen Entscheidungen, die Kinder betreffen. Sie haben die
gesetzliche Verantwortung und die berufliche Pflicht, daflr zu sorgen, dass die Rechte, die
Wiurde und die Sicherheit von Kindern gewahrt bleiben. Daher sind sie von zentraler
Bedeutung fur die Férderung und Erleichterung der Partizipation von Kindern in der Praxis.

Es gehort zu ihrer Pflicht, Patientinnen, Patienten und andere Beteiligte mit notwendigen und
angemessenen Informationen zu versorgen. Dazu muissen sie Zeit investieren und Vertrauen
aufbauen, damit sich das Kind wahrend des gesamten Prozesses wohl und sicher fiihlt® und
die jeweilige Entscheidung effektiv mitgestalten kann. Die Partizipation des Kindes hangt
somit stark davon ab, ob und wie die Gesundheitsfachpersonen das Kind dazu ermutigen und
es dabei unterstutzen.

In den meisten Fallen arbeiten die Gesundheitsfachpersonen mit den Eltern bzw. der
gesetzlichen Vertretung zusammen, um beispielsweise komplexe Behandlungsplane
maoglichst zu vereinfachen und der Familie aufzuzeigen, wie sie kindsgefahrdende
Verhaltensweisen vermeiden kann. Manchmal mussen sie jedoch die Ansichten der Eltern in
Frage stellen, wenn diese nicht unbedingt dem Kindeswohl dienen.3®

Dieser Leitfaden enthalt einige Stossrichtungen zur Bewaltigung von Konflikten, die wahrend
des Entscheidungsprozesses zwischen den verschiedenen Beteiligten entstehen kdnnen
(siehe S. 50).

VON DER THEORIE ZUR PRAXIS

Obwohl zunehmend anerkannt wird, dass die Partizipation von Kindern wiinschenswert ist,
dass Kinder aufnahme- und handlungsfahig sein kdnnen und dass die direkte Kommunikation
zwischen Gesundheitsfachperson und Kind hilfreich ist, neigen Erwachsene in der Praxis
immer noch oft dazu, Kinder nicht in Entscheidungen Uber ihre Gesundheit einzubeziehen
(oder sie zu ignorieren).

So wurde beispielsweise beobachtet, dass die Gesundheitsfachpersonen bei padiatrischen
Konsultationen die Kinder h&ufig einbeziehen, indem sie ihnen zur Einholung von
Informationen Fragen stellen. Danach wenden sie sich aber an die Eltern, wenn sie die
Diagnose erlautern. Bei solchen Konsultationen werden die Kinder kaum in andere Teile des
Gesprachs, wie die Behandlungsplanung und -besprechung, einbezogen, und zwar
unabhangig von ihrem Alter.®” Wenn eine Gesundheitsfachperson zudem mit einem Kind

34 Wassmer E., Minnaar G., Abdel Aal N., Atkinson M., Gupta E., Yuen S., Rylance G. (2004), « How Do
Paediatricians Communicate with Children And Parents? », Acta Paediatrica, 93, p. 1501-1506 (2004) cited in
Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-95.

35 Sjoberg C, Amhliden H, Nygren J M, Arvidsson S, Svedberg P, (2015) The perspective of children on factors
influencing their participation in perioperative care, Journal of Clinical Nursing, 24, 2945-2953, doi: 10.1111/jocn.12911

36 Beauchamp, T. L., & Childress, J. F. (2013). Principles of biomedical ethics. New York, NY: OUP.

37 Favretto A.R., Zaltron F. (2013), Mamma non mi sento tanto bene. La salute e la malattia nei saperi e nelle
pratiche infantili, Roma, Donzelli Editore.
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spricht und ein Elternteil das Gesprach unterbricht, kann die Konsultation wieder zu einem
Gesprach zwischen Erwachsenen werden. Entsprechend dominieren und kontrollieren die
Erwachsenen solche Gesprache oft.38

Fachpersonen rechtfertigen dies manchmal mit Faktoren wie Zeitmangel, schlechter
Organisation oder dhnlichem. Es kann aber auch auf andere Grinde hindeuten, wie zum
Beispiel die Schwierigkeit, die Entscheidungsbefugnis zu teilen, mangelndes Wissen Uiber den
Patienten oder die Patientin, ein Schutzreflex oder fehlende F&higkeit zur angepassten
Kommunikation.®®

Die Gesundheitsfachpersonen kdnnen noch mehr tun, damit Kinder in der Lage sind, sich
sinnvoll und aktiv an Entscheidungen Uber ihre Gesundheit zu beteiligen. Die
Gesundheitsfachpersonen auf allen Stufen missen regelméassig geschult und supervisiert
werden, damit sie besser auf die individuellen Bedurfnisse, Fahigkeiten, Préaferenzen und
Erwartungen der Kinder (und ihrer Familien) bezuglich Partizipation eingehen und ihre
Kommunikation auf Kinder jeden Alters und jeder Entwicklungsstufe abstimmen kénnen.

38 Cahill P, Papageorgiou A. Triadic communication in the primary care paediatric consultation: a review of the
literature. Br J Gen Pract. 2007 Nov;57(544):904-11. doi: 10.3399/096016407782317892. PMID: 17976292;
PMCID: PMC2169315.

39 Coyne 1. (2008), « Children’s Participation in Consultations and Decision-Making at Health Service Level: A
Review of the Literature », International Journal of Nursing Studies, 45, 11, p.1682-1689.
DOI :10.1016/j.ijnurstu.2008.05.002, cited in: Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de
soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-95.
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MASSNAHMEN FUR EINE SINNVOLLE PARTIZIPATION VON KINDERN

Die Partizipation von Kindern an Entscheidungsprozessen, die ihre Gesundheitsversorgung
betreffen, sollte als ein fortschreitender und kontinuierlicher Prozess betrachtet werden. Jeder
Besuch oder Aufenthalt im Spital bietet dem Kind Gelegenheit, seine Kompetenzen zu
erweitern, etwas Uber seine Gesundheit zu lernen, damit zusammenhangende Prozesse zu
verstehen und vermehrt in Entscheidungsprozesse, die sein eigenes Leben betreffen,
eingebunden zu werden. Kinder, die in regelméssigem Kontakt mit Gesundheitsdiensten
stehen, wie zum Beispiel chronisch kranke Kinder, haben im Vergleich zu anderen Kindern
oft mehr Verhandlungsstarke, mehr Raum fur die Partizipation und mehr Autonomie
gegeniiber Eltern und Gesundheitsfachpersonen.

Um eine sinnvolle Partizipation sicherzustellen, missen die Fachpersonen darauf achten, den
Kindern angemessene Informationen abzugeben, ihnen bei der Meinungsdusserung zu
helfen, ihnen zuzuhéren und ihre Ansichten ernst zu nehmen. Die Fachpersonen missen
auch wissen, wie man mit Konflikten umgeht und dabei die Rechte der Kinder achtet.

KINDGERECHTE INFORMATION

Jeder Entscheidungsprozess sollte auf klaren Informationen darliber beruhen, was bekannt
ist und was erwartet werden kann, sowohl in Bezug auf den Prozess selbst als auch auf die
Rollen der verschiedenen Beteiligten. In der Gesundheitsversorgung kann man Kindern
mittels Information helfen, ihre Lage zu verstehen, mégliche Angste und Befiirchtungen im
Zusammenhang mit Behandlungen zu Uberwinden und generell besser mit der Situation
umzugehen. Information ist eine Voraussetzung fur eine sinnvolle Partizipation, und das gilt
fur alle Kinder, unabhéngig von ihrem Alter, ihrem Hintergrund oder ihrem
Gesundheitszustand.

Manche Kinder stehen vor zusatzlichen Herausforderungen oder Hindernissen, wenn sie in
Entscheidungsprozesse einbezogen werden sollen. Das gilt zum Beispiel fir Kinder mit
Behinderungen, psychischen Problemen oder einer besonderen gesundheitlichen
Beeintrachtigung, Kleinkinder und Kinder aus vulnerablen Gruppen. Daher sollte von Fall zu
Fall eine gezielte und angemessene Unterstlitzung bereitgestellt werden, damit alle Kinder
gleichberechtigt partizipieren kénnen.

Kinder sollten mittels angemessener und hinreichender Information in die Lage versetzt
werden, die Notwendigkeit oder den Nutzen von Zweck und Methode der Intervention gegen
die damit verbundenen Risiken, die Unbill oder die Schmerzen, die sie verursacht,
abzuwagen.* Information, Kommunikation und Aufklarung sollten Kindern und Familien auch
ermdglichen, eine aktive Rolle bei der Erreichung, dem Schutz und der Erhaltung ihrer
eigenen Gesundheit zu spielen.

40 Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020,
88-95.

41 Erlauternder Bericht zur Oviedo-Konvention,

https://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/texts_and documents/dirjur(97)5 german.pdf
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Es sollten Informationen zu folgenden Punkten abgegeben werden:

> spezifische Situation des Kindes, zum Beispiel Informationen zu einer neuen
Krankheit, zur Entwicklung einer chronischen oder anderen langerfristigen Erkrankung
oder zu einem geplanten Spitalaufenthalt;

> Art und Dauer der Behandlung, Nutzen fir das Kind sowie damit verbundene Risiken
oder mdgliche Auswirkungen (z. B. mogliche Komplikationen und Probleme sowie
deren Folgen fir den Gesundheitszustand);

> alle fir das Kind geeigneten Behandlungsalternativen;

> alle zusatzlichen Bedirfnisse, welche die Wahl der Behandlung beeinflussen kénnen;
> mogliche Folgen, wenn das Kind die vorgeschlagene Behandlung nicht erhalt;

> involvierte Gesundheitsfachpersonen (wer sind sie und was tun sie);

> Recht des Kindes, wahrend des gesamten Prozesses informiert zu werden, Fragen zu
stellen, seine Meinung zu é&ussern und zu erfahren, wie es in den
Entscheidungsprozess einbezogen wird;

> Rechte des Kindes beziiglich Teilnahme an padiatrischer Forschung und klinischen
Prifungen, sofern relevant.

Eine heikle Frage ist manchmal, ob und wie man mit Kindern tber allféllige schwerwiegende
Folgen spricht. Man kdnnte versucht sein, eine mogliche Todesfolge, Schmerzen oder das
Risiko einer Behinderung nicht zu erwahnen. Dabei sollte man die Reife des Kindes und seine
Fahigkeit, solche Informationen aufzunehmen und seine Meinung dazu zu Aaussern,
berticksichtigen und sich tUberlegen, wann und wie man das Thema am besten anspricht. Es
sollte nicht einfach davon ausgegangen werden, dass solche ernsten Themen bei Kindern zu
vermeiden sind. Die Information hilft vielen Kindern aktiv dabei, selbst die schwierigsten
Umstande zu bewaltigen, und das Fehlen von Informationen kann Angste und Sorgen noch
verstarken. Die Information von Kindern Uber schwerwiegende Folgen sollte immer mit
Feingefuihl erfolgen. lhnen und ihren Familien sollte wéahrend des gesamten
Informationsprozesses psychologische Unterstitzung angeboten werden.

Die von den Gesundheitsfachpersonen abgegebenen Informationen missen hinreichend klar
und angemessen formuliert sein. So sollte man beispielsweise medizinischen Fachjargon
vermeiden und Begriffe verwenden, die das Kind verstehen kann. Umgekehrt kann sich das
Kind durch eine zu kindliche Sprache zu wenig ernst genommen fiihlen, daher ist das richtige
Gleichgewicht wichtig. Manchmal kann es notwendig sein, Informationen schrittweise
abzugeben, damit sie verstanden und aufgenommen werden konnen. Ebenso kann es
sinnvoll sein, dieselben Informationen mehrmals in verschiedenen Behandlungsphasen zu
wiederholen oder mindliche Informationen mit schriftlichen zu erganzen, wenn dies mdglich
und angemessen ist. Bei Nicht-Muttersprachigen sollten die Informationen in einer fur das
Kind verstandlichen Sprache bereitgestellt werden (siehe auch Beispiele fur sprachliche und
kulturelle Vermittlungsdienste S. 51).

Kindgerechtes Informationsmaterial kann die Kommunikation vereinfachen und das
gegenseitige Verstandnis zwischen Kindern, Eltern und Gesundheitsfachpersonen férdern.
Es hilft den Kindern auch, die mindlich erhaltenen Informationen zu verarbeiten und Fragen
fur ein Folgegespréach mit den Gesundheitsfachpersonen zu formulieren. Kinderfreundliches
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Material kann jedes der oben genannten Themen abdecken und mit einer partizipativen
Methodik erarbeitet werden, um besser auf die Bedirfnisse und das Verstandnis der Kinder
abgestimmt zu sein. Mogliche Formate fir kinderfreundliches Informationsmaterial sind
Broschiren und Faltblatter, Videos, Soziale Medien, spezifische Websites oder
Anwendungen, Spiele und anderes. Die Fachpersonen kénnen auch Puppen oder Spielzeug
zum «Vorspielen» oder Simulieren verwenden.

In jedem Fall ist es wichtig, dass die Gesundheitsfachpersonen, die mit dem Kind zu tun
haben, sich untereinander absprechen, um zu vermeiden, dass sie widersprichliche
Informationen abgeben oder die gleichen Informationen zu oft wiederholen.
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ALLGEMEINES ZU DEN RECHTEN VON KINDERN IM GESUNDHEITSWESEN

EACH-Charta mit Erlauterungen far Kinder im Spital

1988 erstellten die Mitglieder der European Association for Children in
EACH Hospital (EACH) eine Charta, die in 10 Punkten die Rechte kranker
Kinder und ihrer Familien vor, wahrend und nach einem
Spitalaufenthalt und anderen Gesundheitsleistungen festlegt. Fir
: jedes Recht bietet die Charta in einer Erlauterung Auslegungshilfen.
ZKS Zwei Artikel sind fir das Thema dieses Leitfadens besonders relevant:
: * Artikel 4 Absatz 1 (Kinder haben wie ihre Eltern das Recht, ihnrem Alter
und ihrem Verstandnis entsprechend informiert zu werden) und Artikel 5 Absatz 1 (Kinder
und Eltern haben das Recht, in alle Entscheidungen, die ihre gesundheitliche Betreuung
betreffen, einbezogen zu werden).

PROMOTING CHILDREN'S RIGHTS
AND NEEDS IN HEALTHCARE

£

e

Siehe entsprechende Artikel und Erlauterungen im Anhang (Punkt 1)
@ European Association for Children in Hospital (EACH)*? (in englischer Sprache)

Nationale Gesundheitsversorgungs-Charta fur Kinder — Irland

Die Charta beinhaltet zehn Schliisselprinzipien zur
Gesundheitsversorgung von Kindern in Irland. Einer dieser
Grundsatze ist Kommunikation und Information. Die Charta
beschreibt, was dies fiir Kinder und Jugendliche bedeutet.

_ 3 Siehe Ubersetzung des entsprechenden Auszugs im Anhang
(Funki2
— @ National Healthcare Charter for Children*® (in englischer
Sprache, S. 15 und 16)

Kindercharta in der medizinischen Grundversorgung — Portugal

Coiven v v Diese im April 2021 erschienene kinderfreundliche Charta wurde von
m% zwei portugiesischen Kinderrechtsorganisationen zusammen mit dem
portugiesischen Gesundheitsministerium und der Stadt Lissabon

A -
a ausgearbeitet,
e Siehe Ubersetzung der Charta im Anhang (Punkt 3)
’ Gisc @ Carta da Crianca nos cuidados de saude primarios* (in

portugiesischer Sprache)

42 hitps://each-for-sick-children.org/each-charter/
43 https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
44 https://www.dgs.pt/em-destague/lancada-a-carta-da-crianca-nos-cuidados-de-saude-primarios-pdf.aspx



https://each-for-sick-children.org/each-charter/
https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
https://www.dgs.pt/em-destaque/lancada-a-carta-da-crianca-nos-cuidados-de-saude-primarios-pdf.aspx
https://each-for-sick-children.org/each-charter/
https://each-for-sick-children.org/each-charter/
https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
https://www.dgs.pt/em-destaque/lancada-a-carta-da-crianca-nos-cuidados-de-saude-primarios-pdf.aspx

Charta fur die Rechte des Kindes — Polen

lun i o' Dies st ein weiteres Beispiel fir eine kinderfreundliche Charta, die von

den Ombudsmannern fir Kinderrechte und fiir Patientenrechte in Polen
ausgearbeitet wurde.

Siehe Ubersetzung der Charta im Anhang (Punkt 4)

@ Karta Praw Dziecka — Pacjenta® (in polnischer Sprache)

Rechtsbasierte Standards fur Kinder, die Tests, Behandlungen, Untersuchungen
und Eingriffen unterzogen werden — iSupport

NN Scmy iSupport ist eine internationale Gruppe von Gesundheitsfachpersonen,
: & Akademikerinnen und Akademikern, Jugendlichen, Eltern,
== Kinderrechtsspezialistinnen und -spezialisten, Psychologinnen und
Psychologen sowie Jugendarbeitenden, denen die Gesundheit und
das Wohlergehen von Kindern am Herzen liegt, insbesondere wenn
diese mit dem Gesundheitswesen in Beriihrung kommen. Die Gruppe
hat eine Reihe von Standards erarbeitet und verbreitet, um die
3&5 Versorgung aller Kinder bei Tests, Behandlungen, Untersuchungen

und Eingriffen zu verbessern. Die Standards sollen sicherstellen, dass
das kurz- und langfristige korperliche, emotionale und psychologische Wohlbefinden von
Kindern und Jugendlichen bei allen Entscheidungen tber Verfahren und Vorgehensweisen
eine zentrale Rolle spielt. Die Standards umfassen mehrere Dokumente, die gute
Verfahrenspraktiken aufzeigen und beschreiben.

Die im Jahr 2022 erarbeiteten Standards liegen in drei Versionen vor: eine fur
Fachpersonen, eine fir Kinder und Eltern sowie eine bebilderte Version. Das Team hat
auch ein Vorbereitungsblatt zur Unterstiitzung von Kindern vor einem Eingriff erstellt und
fuhrte eine Reihe von sehr hilfreichen Fallstudien durch, welche die Umsetzung der
Standards in haufigen klinischen Situationen veranschaulichen.

@ iSupport Standards*® (in englischer Sprache)

Siehe Ubersetzung der verschiedenen Standardversionen im Anhang (Punkt 5)

45 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129c6439bb73
46 hitps://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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https://static1.squarespace.com/static/630754a886d5c97256fb2b81/t/65e5b06eb2911e6c62e75530/1709551729092/Children+Comic+ISUPPORT.pdf
https://static1.squarespace.com/static/630754a886d5c97256fb2b81/t/636a5699bed1fc603a50b3ea/1667913370664/ISupport+preparation+sheet.pdf
https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129c6439bb73
https://www.isupportchildrensrights.com/english-version

Kindgerechtes Material Uber Rechte — Kinderklinik in Minchen, Deutschland

»mm Die Website der Klinik bietet Kindern Informationen uber ihre
® Rechte sowie (iber verschiedene Krankenhausdienste.

& Sie behandelt insbesondere folgende Themen: Was sind

‘ Kinderrechte? / Wie setzen wir Kinderrechte bei uns in der Klinik

O ‘ﬁﬁ\ f“% ! um? / Child Life Specialists / Children’s Council / Initiative «Kranke
Kinder haben Rechte» / Kindergesundheitsgipfel.

Sie umfasst auch weiteres kindgerechtes Material wie ein Video und eine Broschiire.

@ Siehe Webseite und Video zu Kinderrechten*’
Siehe Broschire zu Kinderrechten im Anhang (Punkt 6)

Kinderfreundlicher Leitfaden — Polen

Die bebilderte Geschichte von Kuba und Buba im Krankenhaus lehrt

die Kinder «fast alles Uiber ihre Rechte».

BA i Bug, _ . .
W SZPITALy @ Kuba und Buba im Krankenhaus*® (in polnischer Sprache)

PRAVBCH bape FRCIELTR,
witnal bty |

47 https://www.Imu-klinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-
elternportal/kinderrechte/57fdc79f42d69171
48 hitps://www.wydawnictwoliteratura.pl/pub/uploads/fragmenty/Kuba i buba w szpitalu str 1-21.pdf
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KINDGERECHTE INFORMATION ZUR EINWILLIGUNG

Merkblatt zur Einwilligung in die medizinische Forschung — Schweiz

Das Waadtlander Universitatsspital (CHUV) in Lausanne hat nutzliches
Material erstellt, um Kinder und Jugendliche Uber ihre Rechte bei der
Teilnahme an medizinischer Forschung zu informieren. Dazu gehéren
ein Merkblatt und ein Video, die ausfuhrlich darliber informieren, was
Einwilligung bedeutet und was sie je nach Alter des Kindes (unter oder
Uber 14 Jahren) und nach Schweizer Recht beinhaltet. Es ist auch eine
gute Praxis, dass das Merkblatt in mehreren Sprachen auf der Website
des Spitals zu finden ist.

Siehe Merkblatt im Anhang (Punkt 7)

@ Zu verschiedenen Sprachversionen des Merkblatts «Teilnahme an
Forschungsprojekten»*®

@ Video*® Le consentement général pour les enfants et les adolescent-e-s —
Consentement général pour la recherche — CHUV (nur auf Franzésisch)

«Was ist eine Einwilligung und warum werde ich darum gebeten?» — Vereinigtes
Konigreich

Auch das Great Osmond Street Hospital for Children hat nitzliche
Faktenblatter erstellt, die Kindern den Begriff Einwilligung gemass der
britischen Gesetzgebung ausfihrlich und dennoch verstandlich
erklaren.

why am | heing askad for 12

Siehe Ubersetzung eines Faktenblatts im Anhang (Punkt 8)

'gm () Siehe Website®! — Great Osmond Street Hospital for Children
(in englischer Sprache)

4 https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-
consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-
plusieurs-langues

50 hitps://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/patrticiper/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-
consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s

51 https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-
permission-your-child-have-treatment/

35



https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
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https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s
https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s
https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-permission-your-child-have-treatment/
https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-permission-your-child-have-treatment/

INNOVATIVE DIGITALE FORMATE

Serious Game
F 1‘“ My Clinical Trial Center ist ein innovatives Serious
. Game (virtuelles Spiel mit padagogischem Zweck).
'L JVEE?\L‘“\ Es soll Kindern auf unterhaltsame Weise erklaren,
A was klinische Studien sind, wie sie funktionieren und
N SEIN I} QAJ\/E) _ . warum sie so wichtig flr die Entwicklung von
W\l R b\ = kindgerechten Medikamenten sind.
. Das Spiel ist sehr informativ, denn die Spielenden
Photo credit : www.teddynetwork.net/ lernen etwas tber klinische Studien,
Studienprotokolle, informierte Einwilligung und Einverstandnis, Phasen und Verfahren
klinischer Studien, Datenerfassung und Pharmakovigilanz.
Die Anwendung wurde mit einer partizipativen Methodik von Mitgliedern des TEDDY KIDS-
Netzwerks (KIDS Bari und KIDS Albania) entwickelt und erhielt die Genehmigung des
International Children's Advisory Network (iCAN).
Das Spiel kann im Play Store und im Apple Store heruntergeladen werden. Es ist derzeit
auf Englisch verfligbar.

~r
5

@ Mehr zu dieser Initiative®?

Weiterentwicklung der eHealth-Technologie — Schweden

Die Entwicklung von eHealth-Lésungen und -Tools kann Kinder mit

Langzeiterkrankungen und ihre Familien bei der Selbstversorgung

D___ unterstitzen. Ein solches Tool wird derzeit in einer Implementierungsstudie

am Universitatsspital Skane evaluiert, wo in verschiedenen Fachbereichen

betreute Kinder und Eltern eHealth-Losungen (Tablet und App) nutzen, solange die Kinder

noch mit einem Rest-Pflegebedarf zu Hause sind. Dies erleichtert und fordert die direkte
Online-Kommunikation zwischen Kindern und Gesundheitsfachpersonen.

Mehr Uber diese und ahnliche Initiativen im Anhang (Punkt 9)
@ eHealth in Paediatric Oncology - Lund University - Sweden®? (in englischer Sprache)

52 hitps://www.teddynetwork.net/2021/06/29/4676/
53 hitps://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
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SCHULUNG FUR BESSER INFORMIERTE KINDER

Kontinuierliche und umfassende Schulung fur Kinder mit Diabetes und ihre
betreuenden Angehérigen — Slowenien

Die Abteilung fur Padiatrie des Universitatsklinikums
Ljubljana bietet Kindern mit Diabetes und ihren Eltern
eine umfassende Schulung an, um
Entscheidungsprozesse zu verbessern. Nach einem
Grundkurs fir mehr Gesundheitskompetenz folgen
Vertiefungskurse zum Einsatz digitaler Hilfsmittel.

Gemeinsam mit dem Verein fir Kinder mit
Stoffwechselkrankheiten organisiert das Klinikum
ausserdem eine jahrliche Rehabilitations-Retraite.

Photo credit: https.//www.kclj.si/

Zusatzlich wird jedes Jahr eine Schulung fir Lehrpersonen und Sport Coaches von Kindern
mit Diabetes organisiert. Um die Diabetesversorgung und die Einbeziehung von
Patientinnen, Patienten und Eltern weiter zu verbessern, haben die Verantwortlichen auch
mehrere Publikationen zu verschiedenen Aspekten des Diabetesmanagements (in der
Schule, beim Sport, bei der Erndhrung usw.) herausgegeben. Es gibt auch eine Website,
die sich mit den Patientenrechten bei der Diabetesversorgung befasst.

Darlber hinaus wurde wahrend der Covid-19-Pandemie im Jahr 2019 die grosse Mehrheit
der Konsultationen fur Personen mit Typ-1-Diabetes erfolgreich virtuell durchgefinhrt.

Weitere Informationen zu dieser Initiative:

@ https://www.sladkorcki.si/o-sladkorni-bolezni/pravice-otrok-s-sb/ (auf Slowenisch)
@ https://vestnik.szd.si/index.php/ZdravVest/article/view/3104 (auf Englisch)
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KINDERN BEI DER MEINUNGSAUSSERUNG HELFEN

Die Befahigung von Kindern zur Meinungsausserung ist ein wesentliches Element des
Entscheidungsprozesses.

Die Fahigkeit von Kindern, ihre Ansichten und Meinungen zu &aussern, kann von vielen
Faktoren beeinflusst werden, wie Alter, Kompetenzen, Reife, allfalligen friiheren Erfahrungen
mit der Partizipation an gesundheitsrelevanten und anderen Entscheidungen (zu Hause, in
der Schule oder anderswo) und Grad des Verstandnisses flr die Situation, sowie davon, wie
wohl und in den Entscheidungsprozess einbezogen sie sich fuhlen. Fachpersonen sollten
nicht davon ausgehen, dass Kinder ihre Gedanken von sich aus mitteilen.

Um Kindern dabei zu helfen, ihre Meinung zu aussern, sollten die Gesundheitsfachpersonen
ein Vertrauensverhaltnis aufbauen, um gegenseitigen Respekt zu gewéhrleisten, dies sowohl
auf kurze als auch auf lange Sicht. Sie sollten die Bedurfnisse der Kinder bertcksichtigen,
einschliesslich Fragen der Privatsphéare und der Vertraulichkeit, die fur Kinder — insbesondere
altere — wichtig sind, aber oft vernachlassigt werden.

Kinder aussern ihre Meinung eher, wenn sie ihrem Gespréachspartner vertrauen. Im Rahmen
des Mdglichen sollten Gesundheitsfachpersonen das Kind und seine personlichen
Bediirfnisse und Eigenschaften kennenlernen und immer ehrlich sein.

Kinder brauchen manchmal die Gewissheit, dass ihre Meinung und ihre Gedanken wichtig
sind, auch wenn es sich um «kleine» Anliegen handelt, die der Gesundheitsfachperson eher
unwichtig erscheinen.

Um ein Vertrauensverhaltnis zu einem Kind aufzubauen, sollte man beispielsweise:

> darauf achten, dass sich das Gesundheitspersonal mit Namen vorstellt und das Kind
mit seinem Namen anspricht;

> das Kind ermutigen oder auffordern zu sagen, inwieweit, wie und wann es einbezogen
werden mdochte;

> sich danach erkundigen und klaren, ob das Kind im Beisein der Eltern oder allein mit
einer Gesundheitsfachperson sprechen méchte;

> spielerisch das Gesprach suchen, um den Stress bei der Erdrterung schwieriger
Themen abzubauen, damit sich das Kind freier ausdriicken kann;

aktiv nachfragen sowie aufmerksam zuhéren;

Uberprifen, ob das Kind die abgegebenen Informationen verstanden hat;
das Kind fragen, was es denkt, da dies dem Kind gestattet, sich zu aussern.
das Kind ermutigen, Fragen zu stellen, und diese beantworten;

bei jedem Austausch urteilsfrei bleiben;

dem Kind mehr Zeit zum Nachdenken geben, wenn es das wiinscht und braucht;

VOV VY VYV Y

das Schweigen des Kindes respektieren und gleichzeitig sicherstellen, dass es spéater
die Méglichkeit hat, seine Meinung zu aussern, wenn es dies winscht;
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> den biologischen Rhythmus des Kindes, den Grad seiner Mudigkeit und die Dauer der
Konsultationen bericksichtigen.

Bei der Arbeit mit Kindern ist der Schutz der Privatsphare ein wichtiges Thema, vor allem
wenn es um Informationen Uber die eigene Gesundheit geht. Selbst bei kleineren Kindern
kann es wichtig oder sogar notwendig sein, Zeit mit dem Kind allein zu verbringen, um ihm
Raum zu geben, alles zu besprechen, was ihm am Herzen liegt. Es ist zentral, mit den Kindern
von Anfang an Uber Vertraulichkeitsthemen zu sprechen und ihnen Zeit zu geben, Fragen zu
stellen. Der Zugang zu vertraulicher medizinischer Beratung ohne elterliche Einwilligung sollte
unabhangig vom Alter des Kindes gewahrleistet sein, wenn dies fiir die Sicherheit oder das
Wohlergehen des Kindes erforderlich ist, zum Beispiel bei Verdacht auf Kindesmissbrauch
und Misshandlung.

Alle Gesundheitsfachpersonen, die mit Kindern arbeiten, missen geschult werden, auch in
Kommunikationstechniken. Schulungen und Praktiken sollten alle Teammitglieder
einbeziehen. Zudem sollte Kontinuitat gewahrleistet sein, zum Beispiel mittels guter
Kommunikation zwischen Pflegefachpersonen, Arztinnen und Arzten sowie anderen
beteiligten Fachpersonen.

In manchen Landern verstarken speziell ausgebildete Gesundheitsfachpersonen, wie zum
Beispiel sogenannte Health Play Specialists oder Child Life Specialists, die Teams, indem sie
Kinder und ihre Familien mit alters- und entwicklungsgerechten Methoden dabei unterstitzen,
Versorgungssituationen und Behandlungen besser zu verstehen und zu bewaéltigen. Sie sind
auch eine Hilfe fir die anderen Gesundheitsfachpersonen, die von ihnen lernen kdnnen.

Auch die raumliche Umgebung kann eine wichtige Rolle spielen. So sollte zum Beispiel
sichergestellt werden, dass die Kinder ihre Meinung in einem privaten Biro oder Raum
aussern kénnen oder dass es keine Unterbrechungen gibt, beispielsweise durch andere
Personen, die ein und aus gehen. Bei kleineren Kindern kdnnen Spielzeug, gemeinsames
Sitzen auf dem Boden oder ahnliche Strategien ein gemitlicheres Umfeld schaffen und fur
Wohlbefinden sorgen.
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LEHRMITTEL FUR FACHPERSONEN

Zuhoren — Handeln — Verandern — Handbuch des Europarates zur Beteiligung von
Kindern und Jugendlichen - Fir Fachkréafte, die fur und mit Kindern und
Jugendlichen arbeiten

Dieses Referenzdokument bietet Fachkraften, die mit Kindern arbeiten,
praktische Anleitungen und Tipps dazu, wie sie mit Kindern interagieren
und ein Vertrauensverhaltnis aufbauen.

Siehe entsprechenden Abschnitt des Handbuchs im Anhang (Punkt
10)

0-18 Jahre — Leitfaden fur Arztinnen und Arzte — General Medical Council — Vereinigtes
Kdnigreich

e Diese britischen Leitlinien und Berufsstandards enthalten praktische
Ratschlage fiir eine effektive Kommunikation zwischen Arzteschaft und

1 “ Kindern.
L)

-

Siehe Ubersetzung des entsprechenden Abschnitts im Anhang

0-18 years:

guidance for (Punkt 11)

all doctors

@ Der vollstandige Leitfaden ist zu finden unter: 0-18 years -
professional standards - GMC (gmc-uk.org)®** (in englischer
Sprache)

iSupport-Fallstudien — Umsetzung von Standards in die Praxis

‘sz Das Team, das hinter den kinderrechtsbasierten iSupport-Standards
~ steht, hat vier Fallstudien (Szenarien) erarbeitet, die zeigen sollen, wie
sich diese Standards firr eine kindgerechte Gesundheitsversorgung in
die Praxis umsetzen lassen. In jedem Fall wird eine klinische Situation
dargestellt und untersucht, zuerst ohne und dann mit Anwendung der
Standards. Bei der ersten Version kann das gewahlte Verfahren zwar
durchgefuhrt werden, dies aber oft zulasten des kurz- und langfristigen
Wohlergehens des Kindes, da seine Interessen nicht Uber die der
Eltern oder Betreuenden, der Fachpersonen oder der Einrichtung gestellt werden.

The iSupport Case Studies

Siehe iSupport-Fallstudien im Anhang (Punkt 12)

54 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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FACHPERSONAL

Child Life Specialist-Programm in einem Kinderspital in Minchen — Deutschland

Im Jahr 2020 wurde das Child Life Specialist Flagship-Programm am
Dr. von Haunerschen Kinderspital in Miinchen als erstes Child Life
Specialist-Programm in Deutschland implementiert, aufbauend auf
Erfahrungen aus den USA.

Um sicherzustellen, dass diese Kinder die bestmdgliche kindgerechte
und ganzheitliche Unterstitzung erhalten, arbeiten Child Life
Specialists mit  Arztinnen, Arzten und Pflegefachpersonen
zusammen, um auf die besonderen Bedurfnisse von Kindern im
Spital einzugehen:

Sie helfen, indem sie Trost spenden, wenn kranke Kinder und ihre Eltern sie brauchen.
Sie helfen als Betreuungspersonen, die Zeit haben, wenn das Kind sie braucht.

Sie helfen als Ansprechpersonen fir alle Fragen rund um den Klinikalltag und den
Spitalaufenthalt.

Sie helfen auf padagogischer Ebene, indem sie Kinder Uber Krankheiten und
Behandlungen aufklaren.

Sie helfen, indem sie Eltern und Familien kompetente Beratung und Unterstiitzung bieten.
Sie helfen, indem sie Zeit und Aufmerksamkeit schenken.

Sie helfen, indem sie sich fur die Rechte kranker Kinder einsetzen.

Weitere Informationen Uber die Rolle und die Aufgaben der Child Life Specialists: siehe
Anhang (Punkt 13)

@ Fur weitere Informationen siehe Child Life Specialist-Programm in Miinchen>®

55 hitps://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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KINDER- UND FAMILIENFREUNDLICHES SPITALUMFELD

Kinderspital Sant Joan de Déu, Barcelona — Spanien

Das Kinderspital Sant Joan de Déu hat eine Reihe von
Initiativen lanciert, mit denen Kindern und Familien eine
| ganzheitlich kinder- und familienfreundliche Umgebung
geboten werden soll. Zu den Massnahmen gehdéren
Patienteninformationen zum Ablauf des Spitalbesuchs,
ein umfassender Willkommensleitfaden, Informationen
fur Patientinnen und Patienten aus dem Ausland,
Photo credit : www.sjdhospitalbarcelona.org/ —yityrelle  Vermittlung  und  andere  relevante
Informationen.

Es gibt eine spezifische Webseite fur Kinder und Familien, auf der all diese Informationen
gesammelt sind. Para_pacientes y familias | Hospital Sant Joan de Déu®® (in
spanischer Sprache)

Das Kinderspital hat ausserdem ein neues Magnetresonanzgerat in Betrieb genommen,
mit dem die Dauer der Anasthesie, die manche Patientinnen und Patienten fir ihre
Behandlung bendétigen, verkirzt werden kann, so dass das Verfahren fir sie und die sie
begleitenden Familienmitglieder besser und sicherer wird. Das Magnetresonanzgerat
wurde auch optisch kinderfreundlicher gestaltet, mit einer Dekoration zum Thema
Planeten, Weltraum und Magnetfelder. So finden die Kinder ein Raumschiff mit einem
Astronauten vor, erhalten Informationen Uber die Schwerkraft, die Planeten sowie den
Abstand zwischen der Erde und anderen Himmelskdrpern und treffen den freundlichen
Hund Laika. Diese themenbezogene Dekoration wurde im gesamten Bereich der
diagnostischen Bildgebung verwendet, wodurch ein viel helleres und besser strukturiertes
Ambiente geschaffen wurde.

@ The Diagnostic _Imaging Department, a ground-breaking initiative _in Europe®’ (in
englischer Sprache)

56 hittps://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/pacientes-familias
57 hitps://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-
europe-implementation-new-15t-resonance-system
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BERUCKSICHTIGUNG DER MEINUNG VON KINDERN

Partizipation ist ein kontinuierlicher Prozess, der verschiedene Aspekte umfasst.

Die Ansichten und Meinungen von Kindern sollten ernst genommen werden und bei jeder
endgultigen Entscheidung gebihrendes Gewicht erhalten. Wichtig ist, dass selbst in Fallen,
in denen Kinder nach nationalem Recht nicht in der Lage sind, ihre Einwilligung in eine
Behandlung oder einen Eingriff zu geben, ihre Ansichten und Meinungen dennoch echten
Einfluss auf die Entscheidung haben sollten.

Dabei sollten die sich entwickelnden Fahigkeiten der Kinder bertcksichtigt werden. Die
Kindheit ist keine einheitliche, fixe und universelle Erfahrung. In verschiedenen Lebensphasen
bendtigen Kinder ein unterschiedliches Mass an Schutz, Versorgung, Pravention, Information
und Partizipation. Die Wiinsche der Kinder sollten ernsthaft berticksichtigt werden, gerade in
Bezug auf die Gesundheitsversorgung und die biomedizinische Forschung.

Beriicksichtigung der sich entwickelnden Fahigkeiten

ee «Die Fahigkeit zur Bildung und zum Ausdruck von Meinungen besteht bereits von
der frihen Kindheit an. Die Art der Beteiligung und das Spektrum an
Entscheidungen, in die sie eingebunden werden, missen jedoch entsprechend
ihres Alters und ihrer sich weiterentwickelnden Féahigkeiten angepasst werden.
Dazu mussen Fachkréfte die unterschiedlichen Fahigkeiten der einzelnen Kinder
und Jugendlichen bertcksichtigen und darauf achten, dass sie diese bei der
Anpassung der Interaktionen weder Uber- noch unterschatzen. Fur einige kdnnte
dies eine grundlegende Veranderung bei der Betrachtung von Kindern und
Jugendlichen bedeuten, weil das Alter nicht langer als Hindernis betrachtet wird.
Nattrlich kdénnen sehr junge Kinder und einige Kinder und Jugendliche mit
Behinderung bestimmte Dinge nicht tun, genau wie auch einige Erwachsene in ihren
Fahigkeiten begrenzt sind. Dies sollte jedoch nicht dazu fuhren, dass ihnen
Fahigkeiten abgesprochen werden.

Kinder und Jugendliche sind in der Lage, komplexe Entscheidungen zu treffen oder
zu beeinflussen.»*® 99

Die Notwendigkeit, die Meinung von Kindern zu berucksichtigen, gilt fur alle Arten von
Gesundheitsfragen. In der Praxis kann es vorkommen, dass Kinder nur dann angehort
werden, wenn es sich um ein triviales Problem handelt. Je ernster die Situation ist, desto
unwahrscheinlicher ist es, dass die Meinung des Kindes berlcksichtigt wird, insbesondere
wenn diese von den Erwachsenen nicht geteilt wird. Umgekehrt kdnnen Angelegenheiten, die
Erwachsenen trivial erscheinen, fur ein Kind von grosser Bedeutung sein. Wenn Kinder nicht
dieselbe Ansicht haben wie die Erwachsenen, seien es Eltern oder Fachpersonen, wird ihr
Standpunkt manchmal einfach ignoriert, und es wird ihnen nicht erklart, warum letztlich eine
andere als die von ihnen bevorzugte Option gewahlt wurde. Die Fachpersonen haben jedoch
die Pflicht, dafir zu sorgen, dass das Recht der Kinder auf Partizipation an ihrer eigenen

58 Zuhéren — Handeln — Verandern — Handbuch des Europarates zur Beteiligung von Kindern und Jugendlichen
(S. 43)
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Gesundheitsversorgung respektiert wird, und die Schwere einer Situation &ndert nichts an
diesem Recht, das in allen Situationen gleichermassen wichtig ist.

Wird die Meinung von Kindern nicht bertcksichtigt, kann dies ungunstige Auswirkungen
haben. Werden Kinder bei sie betreffenden Entscheidungen Ubergangen, kann dies das
Vertrauen des Kindes in Erwachsene und in die Menschen in seinem Umfeld schmaélern. In
schwerwiegenderen Fallen kann das Versaumnis, das Recht des Kindes auf Partizipation an
wichtigen Entscheidungen anzuerkennen und zu fordern sowie sicherzustellen, dass seine
Meinung nachweislich berlcksichtigt wird, nicht nur das Vertrauen des Kindes schwéachen,
sondern auch zu Spaltungen und weiteren Schwierigkeiten fihren, und zwar zu einem
Zeitpunkt, zu dem die unterstitzenden Beziehungen, die fur ein Kind oft so wichtig sind,
vielleicht bereits angespannt oder geschadigt sind. Dies kann insbesondere in Situationen der
Fall sein, in denen ein Kind als kompetent und aufgeklart betrachtet werden kann.

Der Grad der Partizipation von Kindern sollte sich an ihren F&higkeiten und Vorlieben
orientieren.® Die Kinder mussen wahrend des gesamten Prozesses begleitet werden, und die
Erwachsenen miussen die Voraussetzungen dafir schaffen, indem sie angemessen
informieren, den Kindern zuhéren und ihre Meinung ernsthaft berlicksichtigen.

Es sollten alle Anstrengungen unternommen werden, um jedem Kind die Mdglichkeit zu
geben, sich an Entscheidungen lber seine Gesundheit zu beteiligen, wenn es das mdchte,
und zwar so weit, wie es im Rahmen seiner Fahigkeiten moglich ist. Das Selbstvertrauen und
die Kompetenzen fiir diese Partizipation werden in der Praxis allmahlich erworben, was jedoch
nicht bedeutet, dass jungere Kinder nicht ebenso wie altere einbezogen werden sollten. Wenn
man Kindern beispielsweise die Mdglichkeit gibt, sich an «weniger wichtigen» Entscheidungen
zu beteiligen, zum Beispiel, ob sie eine Spritze lieber in den rechten oder in den linken Arm
mochten oder ob sie wahrend einer Behandlung sitzen oder liegen wollen, kann man eine
Partizipationskultur fir Kinder in der taglichen klinischen Praxis etablieren.

Ein Ausgangspunkt fur einen verninftigen Behandlungsentscheid bei einem Kind ist die
Abwéagung zwischen Nutzen und Risiken einer vorgeschlagenen Behandlung oder
Forschungsarbeit angesichts dessen, was Uber die Werte, Uberzeugungen,
Familienbeziehungen und kulturellen Normen des Patienten oder der Patientin bekannt ist.

59 McCabe MA (1996) Involving children and adolescents in medical decision making: developmental and clinical
considerations. J Pediatr Psychol 21:505-516.
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ENTSCHEIDUNGSFINDUNG

BESTIMMUNG DES KINDESWOHLS

Jede Entscheidung Uber die Versorgung eines Kindes muss auf der Grundlage des
Kindeswonhls getroffen werden. Die Beurteilung und Bestimmung des Kindeswohls muss auf
das jeweilige Kind ausgerichtet sein und seine gesundheitlichen Bedurfnisse, seine Meinung,
seine Sicherheit, seinen Schutz, seine Betreuung und sein allgemeines Wohlbefinden
berticksichtigen.®°

Bei der Beurteilung und Bestimmung des Kindeswohls muissen viele Aspekte gebihrend
berticksichtigt werden. Es gibt jedoch kein Patentrezept. Zur Berlcksichtigung des
Kindeswonhls und des Patrtizipationsrechts muss ein Gleichgewicht gefunden werden zwischen
dem, was Fachpersonen (idealerweise alle Fachpersonen in einem multidisziplindren Team
mit integriertem Versorgungsansatz) und Eltern angesichts der Erkrankung oder des
Gesundheitsproblems, der vorhandenen Therapien und ihrer Wirkung usw. als das Beste fur
das Kind erachten, und dem, was das Kind selbst am besten findet. Die Abklarung der
Vorlieben der Kinder, der Familienkultur (inkl. Partizipationskultur), friiherer Erfahrungen und
anderer Faktoren wird den Fachpersonen helfen, die bestmdgliche Entscheidung fur das Kind
zu vertreten und zu unterstitzen. Dabei ist auch das Recht des Kindes auf eine offene Zukunft
zu bericksichtigen. Das heisst, es sollten nach Mdglichkeit die Optionen bevorzugt werden,
die seine kinftigen Wahlmdglichkeiten am wenigsten einschranken.

BEURTEILUNG DES KINDESWOHLS

t( Beispiel fur nationale Leitlinien — General Medical Council Guidance (Vereinigtes
Konigreich

einem bestimmten Fall klinisch angezeigt ist. Zu beriicksichtigen sind 8 >

auch: \ i
a. Ansichten des Kindes oder des/der Jugendlichen, soweit sie diese N g
aussern konnen, einschliesslich aller zuvor geausserten Vorlieben oy
b. Ansichten der Eltern SRdCa Iy
c. Ansichten anderer Personen, die dem Kind oder der/dem
Jugendlichen nahe stehen
d. kulturelle, religivse oder sonstige Uberzeugungen und Werte des Kindes oder der
Eltern
e. Ansichten anderer Gesundheitsfachpersonen, die an der Versorgung des Kindes oder
des/der Jugendlichen beteiligt sind, sowie aller anderen Fachpersonen, die ein Interesse
am Wohlergehen des Kindes oder des/der Jugendlichen haben
f. welche Option, falls es mehr als eine gibt, die kiinftigen Mdglichkeiten des Kindes oder
des/der Jugendlichen am wenigsten einschrankt.

12. Bei der Beurteilung des Kindeswohls wird berilicksichtigt, was in @

60 Ausschuss UNCRC, Allgemeine Bemerkung Nr. 14 (2013) zum Recht des Kindes auf Beriicksichtigung seines
Wohls als ein vorrangiger Gesichtspunkt (Art. 3. Abs. 1)
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13. Diese Liste ist nicht erschopfend. Welches Gewicht den einzelnen Punkten beigemessen
wird, hangt von den jeweiligen Umstanden ab, und alle anderen relevanten Informationen sind
zu berticksichtigen. Es sollten keine ungerechtfertigten Annahmen zum Wohl eines Kindes
oder eines/einer Jugendlichen getroffen werden, die auf irrelevanten oder diskriminierenden
Faktoren wie Verhalten, Aussehen oder Behinderung beruhen. ,’

@ Guidance on Assessing a child’s best interests during healthcare decision-making
processes (General Medical Council, UK)®! (in englischer Sprache)

61 hitps://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/assessing-best-
interests
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EINWILLIGUNG, EINVERSTANDNIS UND WIDERSPRUCH

Fir bestimmte Behandlungen oder Eingriffe missen die Fachpersonen nach gesetzlich
vorgeschriebenen Protokollen die formelle Einwilligung der Eltern oder des Kindes selbst
einholen.

In der englischen Fassung der Oviedo-Konvention werden fur Einwilligung zwei
unterschiedliche Begriffe verwendet: «consent» wird gesetzt, wenn die formelle Einwilligung
durch die von der Behandlung oder Massnahme betroffene Person erteilt wird, wahrend
«authorisation» sich auf die formelle Einwilligung der Eltern, der gesetzlichen Vertretung oder
der gesetzlich vorgesehenen Stelle bezieht. [Die deutsche Ubersetzung macht diese
Unterscheidung nicht; man spricht in beiden Fallen von Einwilligung.]

Laut Weltgesundheitsorganisation (WHO) umschreibt der Begriff informierte Einwilligung die
formell (in der Regel schriftlich) erteilte Zustimmung oder Erlaubnis zu einem medizinischen
Eingriff wie einer Impfung, einer Operation, der Aufnahme oder dem Abbruch einer
Behandlung.®?

Wie im Abschnitt zu den nationalen Gesetzgebungen (S. 18) erwéhnt, kann das Recht von
Kindern auf informierte Einwilligung zu einer Behandlung auf Alterskriterien beruhen.
Zusatzlich ist ein weiteres Kriterium aufgekommen: die Kompetenz von Kindern.

Der Begriff Kinderkompetenz wurde in einem 1986 im Vereinigten Kodnigreich vor Gericht
verhandelten Fall erértert, in dem das Gericht feststellte, dass die Frage, ob ein Kind in der
Lage ist, die erforderliche Einwilligung zu geben, von der Reife und dem Verstandnis des
Kindes und der Art der erforderlichen Einwilligung abhéngt. Das Kind muss in der Lage
sein, die Vor- und Nachteile der vorgeschlagenen Behandlung angemessen zu beurteilen,
so dass die Einwilligung, sofern sie erteilt wird, zu Recht als echte Einwilligung bezeichnet
werden kann.%3

Die so genannte Gillick-Kompetenz hat an Bedeutung gewonnen und wird zunehmend als
entscheidender Faktor daflir anerkannt, ob Kinder das Recht erhalten, in eine Behandlung
einzuwilligen. Die Beurteilung der Kompetenz ist Sache der Gesundheitsfachpersonen,
und es gibt keine allgemein anerkannte Methode dafiir. Richtlinien umfassen jedoch in der
Regel die Beurteilung der Fahigkeit des Kindes, seine Situation zu verstehen, die
verschiedenen moglichen Optionen abzuwagen und die Folgen jeder Option zu verstehen.

Mit der Erarbeitung von Methoden und Praktiken zur Beurteilung der Kompetenz sollen die
Inklusion, die Partizipation und die Rechte von Kindern bei der Entscheidungsfindung
verbessert werden. Dies verpflichtet die Gesundheitsfachpersonen, dafir zu sorgen, dass
Kinder angemessen und verstandlich informiert werden, um so ihre Kompetenz zu férdern.
Dabei sollten die Gesundheitsfachpersonen auch anerkennen, dass manche Kinder anders
informiert werden miuissen, um das gleiche Mass an Verstandnis und Kompetenz zu
erlangen.

Kinder kdnnen nach nationalem Recht auch ihr Einverstandnis geben oder ihren Widerspruch
aussern. Die Begriffe Einverstandnis bzw. Widerspruch bedeuten, dass ein Kind einer

62 Pocket book of primary health care for children and adolescents: guidelines for health promotion, disease
prevention and management from the newborn period to adolescence. Copenhagen: WHO Regional Office for
Europe; 2022. Licence: CC BY-NCSA 3.0 IGO. S. 666

63 Der Begriff Gillick-Kompetenz leitet sich aus dem Rechtsfall Gillick v. West Norfolk and Wisbech AHA (1986) ab.
In Hastings AM & Redsell S Listening to Children and Young People in Health care Consultations (2010))
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Behandlung zustimmt bzw. sie ablehnt, auch wenn es gesetzlich noch kein Recht hat, seine
Einwilligung zu geben.

Wenn Kinder als einverstandnisfahig erachtet werden, sollte ihr Einverstéandnis zusatzlich zur
elterlichen Einwilligung eingeholt werden. In vielen européischen Landern ist neben dem
Einverstandnis des Kindes auch die schriftliche Einwilligung der Eltern erforderlich.

Um sicherzustellen, dass Kinder ihr Recht auf Einwilligung oder Einverstandnis wahrnehmen
koénnen, sollten Spitaler und andere Gesundheitseinrichtungen verschiedene Massnahmen
treffen, darunter

> Einflhrung einer betriebsinternen Einwilligungspolitik im Sinne der nationalen
Gesetzgebung;

> Information der Gesundheitsfachpersonen lber diese Politik;

> Fdrderung des Kompetenzerwerbs bei den Fachpersonen, um sicherzustellen, dass
sie Uber die nétigen Kenntnisse und Fahigkeiten verfiigen, um Kinder sinnvoll in den
Entscheidungsprozess einzubeziehen und sie um Einwilligung in die Behandlung zu
bitten, wann immer dies erforderlich ist;

> Regelméassiger Austausch mit den Kindern, um die bestehenden Methoden und
Praktiken im Hinblick auf eine Verbesserung zu prifen und so auch die
Versorgungserfahrungen der Kinder zu verbessern.

Unter Berucksichtigung des nationalen Rechtsrahmens sollte bei Einholung des
Einverstandnisses ein ausgewogenes Verhaltnis zwischen der sich entwickelnden Fahigkeit
eines/einer Jugendlichen zur eigenstandigen Entscheidungsfindung und der Notwendigkeit
eines fortgesetzten besonderen Schutzes durch die Eltern/die gesetzliche Vertretung
gefunden werden. Jugendlichen sollte klar erklart werden, welche Informationen zu ihrer
Person an ihre Eltern weitergegeben werden kénnen.

Bei Kleinkindern, die noch nicht richtig sprechen kdnnen und somit nicht in der Lage sind,
verbale Einwande zu erheben oder zu dussern, sollten alle Anzeichen von Widerstand oder
Protest erfasst und mit den Eltern besprochen werden, um zu beurteilen und zu erkennen, ob
das Verhalten lediglich Ausdruck einer akzeptablen Belastung ist oder als ablehnende Haltung
gegenlber der Weiterfihrung des Eingriffs zu werten ist. Es sollte auch beriicksichtigt werden,
dass bei vielen Kindern die Eltern am besten in der Lage sind, nonverbale Zeichen zu
verstehen oder zu interpretieren.

Unter allen Umstanden und unabhéngig vom Ergebnis oder dem Inhalt einer getroffenen
Entscheidung sollten die Griinde dafiir dem Kind genau und freundlich erklart werden.
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BEURTEILUNG DER KOMPETENZ VON KINDERN —Leitlinien

Leitlinien zur Einwilligungsfahigkeit Jugendlicher — Cheshire West & Chester
Council — Vereinigtes Kénigreich

Cheshire West & Chester Council

Nach diesen Leitlinien missen folgende Kriterien erfillt sein,
damit ein Kind als kompetent gilt:

- die Fahigkeit zu verstehen, dass es eine Wahl gibt und dass
Entscheidungen Konsequenzen haben;

- die Fahigkeit, die Informationen abzuwégen und zu einer
Entscheidung zu gelangen

- die Fahigkeit, diese Entscheidung zu kommunizieren;

- die Bereitschaft, eine Entscheidung zu treffen (inkl.
Entscheidung, dass jemand anderes entscheiden soll);

- Verstandnis fur die Art und den Zweck des vorgeschlagenen
Eingriffs;

- Verstandnis der Risiken und Nebenwirkungen des vorgeschlagenen Eingriffs;

- Verstandnis der Alternativen zum vorgeschlagenen Eingriff und der damit
verbundenen Risiken;

- Keinem unnétigen Druck ausgesetzt;

- Fahigkeit, sich die Informationen zu merken. 99

Young People and Consent

Guidance Notes

@ Die vollstandigen Leitlinien sind zu finden unter: Cheshirewestandchester.gov.uk® (in
englischer Sprache

WHO-Leitfaden zur Beurteilung der Kompetenz von Kindern

Die WHO-Leitlinien betonen auch die Notwendigkeit der Beurteilung POCKET BODK
und re_gelmassigen _ l\_leubeL_theiIung der _ Ko_mpe_tenz _ unt_j Primary hE:a"h care
Entscheidungsféahigkeit eines Kindes. Zu beurteilen ist die Fahigkeit for children and

des Kindes, adolescents

- verschiedene Aspekte einer gegebenen Situation zu

verstehen;
. . . .. GUIDELINES FOR HEALTH PROMOTION,
- zwischen verschiedenen Optionen zu wahlen und deren o e e oot ks
Unterschiede einzuschatzen;
- die Ergebnisse verschiedener Entscheidungen ) ori Heait

rope

nachzuvollziehen.

Siehe Ubersetzung eines Auszugs aus dem Leitfaden im Anhang (Punkt 14)

@ WHO-Leitfaden fir die primare Gesundheitsversorgung von Kindern und
Jugendlichen®

64 https://www.cheshirewestandchester.gov.uk/documents/social-care-and-health/children/team-around-the-
family/young-people-and-consent-guidance-notes-130219.pdf

85 https://www.who.int/europe/de/news/item/30-03-2022-new-who-europe-pocket-book-will-support-
primary-health-care-for-children-and-adolescents
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UMGANG MIT MEINUNGSVERSCHIEDENHEITEN UND KONFLIKTEN

Es gibt unweigerlich Situationen, in denen es zu Meinungsverschiedenheiten oder
Unstimmigkeiten kommt — typischerweise zwischen Kindern und Eltern oder zwischen Kindern
und Gesundheitsfachpersonen oder beides.

Es ist wichtig, den Beteiligten Unterstitzung zu bieten und Konflikte einfiihlsam und nach
rechtsbasierten Grundsatzen beizulegen, damit die bestméglichen Entscheidungen getroffen
werden, die fur die weitere Versorgung der Kinder oft zentralen zwischenmenschlichen
Beziehungen intakt bleiben und alle Beteiligten Uber die Konfliktsituation hinwegkommen
konnen.

Die Gesundheitsfachpersonen sind unter allen Umstédnden verpflichtet, das
Partizipationsrecht jedes Kindes zu schiitzen, zu férdern und zu vertreten. Das bedeutet
jedoch nicht, dass sie bei Meinungsverschiedenheiten immer mit dem Kind einig sein oder
seine Partei ergreifen missen. Es geht darum sicherzustellen, dass das Kind bei der
Meinungséausserung unterstitzt wird und dass seine Meinung entsprechend seinen Rechten
angemessen gewichtet und bericksichtigt wird. Je nach Situation stehen die
Gesundheitsfachpersonen vor unterschiedlichen Herausforderungen, wenn es darum geht,
einem Kind so weit wie mdglich bei der Wahrnehmung seines Partizipationsrechts zu helfen
und gleichzeitig die wichtigen unterstitzenden Beziehungen zwischen Kind, Eltern und
Gesundheitsfachpersonen intakt zu halten.

Konfliktsituationen kénnen die Bereitschaft und die Fahigkeit von Gesundheitsfachpersonen
zur Férderung des Partizipationsrechts von Kindern auf die Probe stellen. Auch wenn sie
beflrchten missen, dass ihre Beziehungen zu den damit nicht einverstandenen Personen
darunter leiden, sind sie unbedingt verpflichtet, dieses Recht zu schitzen. Dabei kénnen sie
sich an den Grundsatzen flr eine sinnvolle Partizipation (S. 21) orientieren.

Auch wenn Gesundheitsfachpersonen verpflichtet sind, die Wahrnehmung des
Partizipationsrechts von Kindern zu unterstiitzen und zu ermdglichen, darf von ihnen nicht
erwartet werden, dass sie die Gesetze ihres Landes Ubertreten. Daher ist es wichtig, dass
Gesundheitsfachpersonen den geltenden Rechtsrahmen in ihrem Land kennen.

Kulturelle Unterschiede kbnnen mitunter zu Missverstandnissen fiihren. Gegebenenfalls sollte
ein/-e Dolmetscher/-in und/oder kulturelle/-r Vermittler/-in wahrend des Informations- und
Einwilligungs-/Einverstéandnisprozesses und gegebenenfalls bei der Planung des
Forschungsvorhabens bereitstehen. Diese Person sollte mit der Sprache, einschliesslich der
medizinischen Terminologie, aber auch mit Gebrauchen, Kultur, Traditionen, Religion und
ethnischen Eigenheiten vertraut sein. Sie muss unter Umstanden wéhrend des gesamten
medizinischen Eingriffs und/oder der klinischen Priifung anwesend sein, um den Austausch
zu erleichtern, beispielsweise bei der Meldung unerwiinschter Ereignisse.
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SPRACHLICHE UND KULTURELLE VERMITTLUNG

Mediationsdienste im Hopital Necker, Paris — Frankreich

Im Januar 2014 wurden im Kinderspital Necker transkulturelle
Mediationsdienste eingefiihrt. Sie sollen den medizinischen
Teams dabei helfen, Therapieblockaden oder mangelnde
Therapietreue anzugehen, dies insbesondere, wenn kulturelle
Aspekte dabei eine zentrale Rolle spielen.

Diese Art der transkulturellen Mediation ist in Frankreich sehr
innovativ. Das Pilotprojekt entstand aus einer Zusammenarbeit
zwischen dem Centre BABEL und den kinderpsychiatrischen Abteilungen der Spitéler
Necker und Cochin.

Transkulturelle Mediatorinnen und Mediatoren helfen medizinischen Teams, die
Probleme der Patientinnen und Patienten besser zu verstehen, indem sie diese in ihrem
kulturellen Kontext betrachten. In Spitélern, die sich zunehmend mit kultureller Vielfalt
befassen missen, tragt transkulturelle Mediation zum Aufbau eines Dialogs zwischen
verschiedenen Welten bei, die nicht unbedingt die gleiche Sprache sprechen und ganz
unterschiedliche Kodexe pflegen.

Dank dieses Dialogs kann der Patient oder die Patientin besser verstehen, was der
medizinische Eingriff bedeutet, wodurch fir die weitere Versorgung nachteilige
Missverstandnisse vermieden werden kdnnen. Die Gesundheitsfachpersonen kénnen
ihrerseits die Versorgungsplane unter Berlicksichtigung der Bedeutung der Krankheit im
Leben des Patienten oder der Patientin anpassen.

@ Centre Babel®® (in franzosischer Sprache)

Mediationsdienste im Universitatsspital Azienda Ospedaliero-Universitaria (AOU)
Meyer, Florenz — Italien

B o @ @@ Vorrundzwanzig Jahren hat das universitare Kinderspital Meyer vor
R dem Hintergrund der zunehmenden Zuwanderung auf nationaler und

The Response of Hospitals and Health Services

regionaler Ebene Massnahmen ergriffen, um auf die
gesundheitlichen Bedirfnisse von Kindern mit Migrationshintergrund
und ihren Familien zu reagieren, dies insbesondere durch die
Sicherstellung einer angemessenen Information.

Das Spital fuhrte eine kulturelle und sprachliche Vermittlung in
verschiedenen Sprachen ein (u. a. Albanisch, Arabisch, Chinesisch,
Rumanisch, Somalisch, Franzdsisch, Englisch, Spanisch, Polnisch,
Tschechisch, Slowakisch, Mazedonisch, Serbokroatisch, Deutsch und Philippinisch).
Ausserdem wurde ein telefonischer Dolmetschdienst eingerichtet, der vor allem in Notféllen
in Anspruch genommen wird.

Auf Anregung des Spitalpersonals wurde ein interkulturelles «<SOS-Team» eingesetzt. Es
besteht aus Spitalmitarbeitenden, die Uber Sprachkenntnisse in zehn verschiedenen

56 https://centre-babel.fr/mediations/
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Sprachen verfiigen (Albanisch, Arabisch, Bulgarisch, Franzésisch, Englisch, Iranisch,
Rumaénisch, Spanisch, Deutsch und Ungarisch). Dieses Team ist kein Ersatz fur die
offizielle kulturelle und sprachliche Vermittlung, sondern springt in Notfallen vor Ort oder
telefonisch ein.

Um den Respekt spiritueller und kultureller Gesundheitsaspekte zu gewahrleisten, hat das
Spital dafuir gesorgt, dass allen Abteilungen und Stationen die Kontaktpersonen der in der
Region ansassigen religiosen Einrichtungen bekannt sind. Es erstellte auch ein Protokoll
fur jede religibse Gemeinschaft, um die notwendige religiose Unterstitzung fur
Patientinnen und Patienten mit Migrationshintergrund zu gewahrleisten. Zusatzlich
erarbeitete es einen «interkulturellen» Kalender, der in allen Abteilungen und Stationen
verteilt wurde, um die Mitarbeitenden auf die wichtigsten religiosen Anlasse aufmerksam
zu machen. Des Weiteren bietet es frei und flexibel zusammenstellbare Menus, und die
Speisekarte wurde in verschiedene Sprachen Ubersetzt. So lassen sich die verschiedenen
kulturellen und sozialen Essgewohnheiten besser beriicksichtigen.

@ \Weitere Informationen: Ensuring the right of migrant children to health care: The
response of hospitals and health services, Background Paper®’, International
Organization for Migration (IOM), 2009, S. 32-33.

Situationen, in denen es zu Meinungsverschiedenheiten und einer ablehnenden Haltung des
Kindes kommt, kdnnen ganz unterschiedlicher Natur und mehr oder weniger schwerwiegend

sein. Sie konnen in allen Bereichen der Gesundheitsversorgung auftreten.

Nachfolgend sind Beispiele furr solche Situationen sowie Ansétze zu deren Bewadltigung

aufgefihrt:

> Meinungsverschiedenheiten kdnnen nicht nur bei medizinischen Eingriffen und
Behandlungen im eigentlichen Sinne, sondern auch bei der Abgabe von Informationen
auftreten.

So kann es beispielsweise sein, dass ein Kind an einer Gesundheitsbefragung oder
Bedarfsanalyse teilnehmen méchte und die Eltern damit nicht einverstanden sind. In
solchen Fallen sollten die Griinde fur die ablehnende Haltung der Eltern ermittelt und
unbegriindete Angste nach Mdglichkeit ausgeraumt werden (z. B. hinsichtlich der
Verwendung von Informationen oder der Speicherung von Daten). Bei der Beurteilung
des Kindeswohls miissen die Gesundheitsfachpersonen jedoch objektiv sein und auch
die Mdglichkeit in Betracht ziehen, dass Eltern unter bestimmten Umsténden (z. B. bei
hauslicher Gewalt) versuchen konnten, ihr Kind daran zu hindern, seine Bedenken,
Anliegen und Bedirfnisse offenzulegen. Um das Wohl des Kindes zu wahren, sollten
sie in diesem Fall dezidiert fir seine Teilnahme eintreten, sofern der nationale
Rechtsrahmen dies zulésst.

87 https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-
health-services

52


https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-health-services
https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-health-services
https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-health-services
https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-health-services

> In der Grundversorgung kénnen Impfungen in manchen Familien umstritten sein, und
es ist nicht ungewohnlich, dass Kinder oder Jugendliche geimpft werden mdchten, die
Eltern aber zuriickhaltend sind, zum Beispiel bei der Covid-19- oder HPV-Impfung.

Dies ist oft Ausdruck der persénlichen Angste und Bedenken der Eltern und manchmal
das Ergebnis von Missverstandnissen oder Fehlinformationen. Genaue, klare und
objektive bzw. nicht direktive Informationen zum Zweck der Impfung sind wichtig und
kénnen beruhigend und hilfreich sein. Ebenso kann es helfen, die Eltern Gber die Rechte
ihres Kindes aufzuklaren und ihnen darzulegen, warum diese wichtig sind, da sie nicht
immer dartiber Bescheid wissen oder Skepsis zeigen.

Manchmal tragen moralische, religidse oder kulturelle Uberzeugungen zu Konflikten bei
medizinischen Entscheidungen bei. Solche Bedenken sollten so frih wie mdglich
erkannt und auf respektvolle Weise angesprochen werden, und die Diskussionen sollten
wahrheitsgemass und transparent gefuihrt werden, wobei stets davon auszugehen ist,
dass der Schwerpunkt der Entscheidungsfindung weiterhin auf dem Wohl des Kindes
liegt. In solchen Situationen kann es sinnvoll sein, die Unterstitzung und Vermittlung
einer religibsen oder gemeinschaftlichen Vertrauensperson, sofern vorhanden, zu
suchen.5®

> Bei dringenden Entscheidungen oder Notfallmassnahmen, wie zum Beispiel dem
Stecken einer Infusion zur Verabreichung von Medikamenten gegen eine schwere
Infektion oder der Blutentnahme flr einen wichtigen Test, ist es nicht ungewdhnlich,
dass Kinder dies zunéchst ablehnen oder nicht wollen, insbesondere wenn sie noch
klein sind.

Hier kann die Behandlung nicht verhandelbar sein, weil sie dem Wohl des Kindes dient.
Die Grunde dafir missen dem Kind jedoch freundlich und genau erklart werden. Zudem
sollte das Kind immer noch Wahlmdglichkeiten erhalten, die ihm ein gewisses Mass an
Kontrolle und Einfluss auf die Behandlung ermdglichen: Position (sitzend oder liegend),
Stechen in den linken oder rechten Arm usw. Es ist auch wichtig, eine moglichst wenig
invasive Behandlung zu wahlen und nach fur das Kind akzeptablen Alternativen zu
suchen.

> Meinungsverschiedenheiten kdnnen auch im Zusammenhang mit sexuellen und
reproduktiven Fragen entstehen, zum Beispiel, wenn eine jugendliche Person aus Angst
vor einer sexuell Ubertragbaren Krankheit medizinische Beratung oder Versorgung in
Anspruch nimmt und mit den Eltern nicht dartiber sprechen méchte.

Das Recht des Kindes auf Vertraulichkeit und Zugang zur Beratung ist wichtig und sollte
respektiert werden. In solchen Fallen kdnnen die Gesundheitsfachpersonen die Kinder
ermutigen, sich ihren Eltern gegentber zu 6ffnen, und gegebenenfalls Unterstiitzung
und Vermittlung zwischen Kind und Eltern anbieten. Gleichzeitig sind die
Gesundheitsfachpersonen verpflichtet, die Umstande zu prifen, um festzustellen, ob
sich das Kind in einer Missbrauchssituation befindet und geschiitzt werden muss oder
ob das geistige und koérperliche Wohl des Kindes gefahrdet ist. Diese und andere
Faktoren missen von den Gesundheitsfachpersonen gegeneinander abgewogen

68 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
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werden, um das Kindeswohl zu bestimmen und zu entscheiden, ob die Eltern informiert
werden muissen.

> Meinungsverschiedenheiten zwischen Kindern und Eltern oder
Gesundheitsfachpersonen kdénnen besonders schwerwiegend sein, wenn es darum
geht, ob laufende Behandlungen oder Eingriffe trotz geringer Aussicht auf Heilung
fortgeflhrt werden sollen (z. B. Fortsetzung einer Krebsbehandlung, nachdem friihere
Behandlungen gescheitert sind).

In solchen Fallen sollte der vorgeschlagene Eingriff aufgeschoben werden, damit nach
einer Losung gesucht werden kann. Solche Situationen sind immer sehr emotional, und
die Gesundheitsfachpersonen sollten mitflihlend, aber objektiv sein, um das Verstandnis
und den Respekt fir die Meinungsverschiedenheiten zwischen Kindern und Eltern bzw.
gesetzlicher Vertretung zu fordern. Einwéande von Kindern, die in der Lage sind, sich
eine Meinung zu bilden, sollten aufgenommen und respektiert werden, und die Meinung
der gesetzlichen Vertretung muss bei der Interpretation der Wuinsche der Kinder
bericksichtigt werden.

In bestimmten Situationen kann es vorkommen, dass ein Kind, das sich korperlich gegen
einen Eingriff wehrt, festgehalten oder fixiert wird, damit es medizinisch versorgt und ein
grosserer Schaden abgewendet werden kann. Dies ist typischerweise bei Kleinkindern der
Fall, die dringend behandelt werden muissen, aber auch in komplexen psychiatrischen
Settings. Solche Situationen fihren haufig zu ethischen Konflikten bei den
Gesundheitsfachpersonen und erschweren die Wahrung der Kinderrechte. Das Festhalten
oder die Fixierung von Kindern muss strengen Sicherheitsbestimmungen unterliegen®®. Es ist
wichtig, dass die Gesundheitsfachpersonen in der Anwendung solcher ausserordentlicher
Massnahmen wie auch in alternativen Praktiken angemessen geschult und unterstitzt
werden.

% Im Vereinigten Koénigreich hat beispielsweise das Royal College of Nursing spezifische Richtlinien dazu
herausgegeben: Restrictive physical interventions and the clinical holding of children and young people
(https://www.rcn.org.uk/-/media/Royal-College-Of-Nursing/Documents/Publications/2019/October/007-746.pdf).
Darin wird betont, dass ein Kind nur dann festgehalten oder fixiert werden darf, wenn ohne Durchfuhrung des
Eingriffs ein ernsthaftes Risiko fiir seine Gesundheit besteht und wenn zuvor alle proaktiven und praventiven
Strategien ausgeschopft wurden. In der Regel missen die Erziehungsberechtigten der Massnahme zustimmen.
Diese muss gerechtfertigt sein und in einem angemessenen Verhéltnis zum zu mindernden Gesundheitsrisiko
stehen. Die rechtlichen Anforderungen dafiir variieren je nach Land. In jedem Fall sollte alles unternommen
werden, damit die Situation mdglichst wenig belastend wird und der korperliche Zwang auf das beschrankt bleibt,
was notwendig ist, um das Kind so kurz wie mdglich festzuhalten und gleichzeitig die Verletzungsgefahr fur alle
Beteiligten zu minimieren. Der Entscheid, kérperlichen Zwang anzuwenden, muss auf der Feststellung beruhen,
dass es keine andere Losung gibt und dass die Anwendung von Zwang weniger Schaden anrichtet als die Nicht-
Anwendung. Selbst wenn die Notwendigkeit des Eingriffs erkléart wurde, sollte auch danach immer ein Gespréach
folgen, in dem die Fachperson noch einmal darlegt, warum die Massnahme nétig war. Das Kind sollte die
Maoglichkeit erhalten, sich zum Erlebten zu &ussern, auch in emotionaler Hinsicht.
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Alternativen zu Fixierung und Festhalten — Frankreich

Der Verein Sparadrap (franz. fur Pflaster), der Kindern im Spital Angst
?S’*P‘DR"?A,%‘ und Schmerzen ersparen mochte, setzt sich fur die Rechte von

2y if) 4 .| Kindern in der Gesundheitsversorgung ein.

rf Er erfillt folgende Aufgaben: 1) Information, Beratung und
%, B 4.«\"”: Vorbereitung von Kindern auf alle Arten von medizinischen
Behandlungen und Untersuchungen, Arztbesuchen und

Spitalaufenthalten sowie Unterstitzung ihrer Angehérigen in diesem
Sinne; 2) Teilnahme an Praventionskampagnen fir Kinder und Jugendliche; 3)
Sensibilisierung und Schulung von Fachpersonen des Gesundheitswesens und der
Kinderbetreuung, damit Organisationen und Praktiken kindgerechter werden; 4) Férderung
eines besseren Schmerzmanagements fur Kinder; 5) Foérderung der Anwesenheit von
Angehdorigen und Freunden, wenn Kinder medizinisch versorgt werden oder hospitalisiert sind.

Der Verein hat eine Orientierungshilfe zur Fixierung von Kindern herausgegeben. Diese
soll den Gesundheitsfachpersonen Denkanstésse geben und sie zur Hinterfragung dieser
Massnahme im Praxisalltag anregen. Sie schlagt auch Alternativen vor, um Fixierungen zu
vermeiden oder zu reduzieren. Dazu gehoren beispielsweise die Schmerzlinderung durch
Analgetika, die Beruhigung und richtige Positionierung des Kindes (halbsitzend statt
liegend), die Vorbereitung auf den Eingriff durch vorherige Information und Besprechung,
die Ablenkung des Kindes und Pausen wahrend des Eingriffs, Rollenspiel, bei dem das
Kind die Handlungen der Gesundheitsfachperson an einer Puppe nachahmt usw.

@ Sparadrap (in franzésischer Sprache)
Siehe Ubersetzung der Orientierungshilfe im Anhang (Punkt 15)

Die Ermoglichung einer offenen Kommunikation ist oft der Schliussel zur Ldsung von
Problemen. Manchmal bleiben jedoch auch nach einem gemeinsamen Entscheidungsprozess
zwischen Eltern, Kindern und Gesundheitsfachpersonen ernsthafte
Meinungsverschiedenheiten dartuber bestehen, was dem Kindeswohl dient. Es gehort zur
Aufgabe der Gesundheitsfachpersonen, zu vermitteln und dabei zu helfen, positive
Beziehungen wieder neu aufzubauen.™

Die folgenden Massnahmen kénnen helfen, Konflikte zu entscharfen:

> Kinder, Eltern/gesetzliche Vertretung und Gesundheitsfachpersonen sollten dabei
unterstutzt werden, die Faktoren, die zum Konflikt fihren, klar zu erkennen und die Ziele
der vorgeschlagenen Behandlung und/oder Forschungsarbeit zu besprechen;

> Ein frihzeitiges Gesprach Uber die Erwartungen, Grenzen und Unwéagbarkeiten von
Behandlungsoptionen und -ergebnissen kann dazu beitragen, einvernehmliche
Behandlungs-/Forschungsplane aufzustellen;

70 hitps://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-
lors-des-soins

7t Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
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> Die Falle sollten in multidisziplindren Teams besprochen werden;

> Ein standiger Austausch und/oder die Einholung einer unabhangigen arztlichen
Zweitmeinung sollten geférdert werden;

> Seelsorgende, Sozialarbeitende, Peers, Fachpersonen fiir Patientenbeziehungen,
Fachpersonen oder ein Ausschuss fur Bioethik oder institutionelle oder persoénliche
Rechtsbeistdnde kénnen bei der Mediation beraten und unterstitzen;

> In sehr ernsten oder komplizierten Situationen, zum Beispiel, wenn das Leben des
Kindes in Gefahr ist oder schwere bleibende Schaden auftreten kdnnen, kann ein
Gericht angerufen werden, das entscheidet, ob es richtig ist, eine bestimmte
Behandlung durchzuftihren.

LEITLINIEN UND MECHANISMEN ZUR KONFLIKTBEWALTIGUNG

Leitlinien zum Umgang mit Meinungsverschiedenheiten — Frankreich

Das franzosische Gesundheitsministerium hat Leitlinien

Ex ) herausgegeben, die den Gesundheitsfachpersonen helfen
EIIJN‘]I‘EEFAEIL sollen, mit Fallen umzugehen, in denen das Kind, die Eltern oder
DE LA SANTE ] die Erziehungsberechtigten einen Eingriff ablehnen. Sie
ET DES SOLIDARITES  pefassen sich auch mit dem spezifischen Fall der Ablehnung
gui einer Bluttransfusion. Die Leitlinien stimmen mit der nationalen

Fracevarse

Gesetzgebung Uberein. Sie unterscheiden zwischen Notféllen
und nicht dringenden Situationen.

Siehe Ubersetzung eines Auszugs aus den Leitlinien im Anhang (Punkt 16)

@ Fiche n°3 : Information et consentement aux soins d'un mineur’? (in franzosischer Sprache)

Kinderspital setzt klinischen Ethikausschuss zur Beratung und Konfliktldsung ein
— Italien

2016 baute das Ospedale Pediatrico Bambino Gesu in Rom eine
2 Stelle fur Bioethik und fir klinische Ethik auf, und 2021 setzte es
V einen Kklinischen Ethikausschuss ein, um Beratung und

Bambino Gesu Fachschulung in Klinischer Ethik fur Kinder anzubieten.
OSPEDALE PEDIATRICO

Siehe Anhang fir Informationen zu den Fallen, die der
klinische Ethikausschuss seit 2021 bearbeitet hat (Punkt 17)

@ https://www.ospedalebambinogesu.it/etica-clinica-in-pediatria-89876/ (in italienischer

Sprache)

72 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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PARTIZIPATION VON KINDERN ZUR ALLGEMEINEN
VERBESSERUNG DER GESUNDHEITSVERSORGUNG

Dieser Leitfaden befasst sich hauptsachlich damit, wie ein Kind in Entscheidungen utber seine
eigene Gesundheit einbezogen und in diesem individuellen Prozess unterstitzt werden kann.
Eine starkere, systematische Partizipation von Kindern und die Bericksichtigung ihrer
Sichtweise in der Politik sowie bei der Planung, Gestaltung, Erbringung und Bewertung von
Gesundheitsleistungen kann jedoch generell die Informationsgrundlage fiir Entscheidungen
verbessern, was auch der Allgemeinheit zugutekommt.

Gemass der Allgemeinen Bemerkung Nr. 12 des Ausschusses fur die Rechte des Kindes
sollte es Kindern moglich sein, «ihre Meinungen und Erfahrungen zur Planung und Gestaltung
von Gesundheitsdiensten und anderen ihre Entwicklung fordernden Einrichtungen
beizusteuern», dies auch in der Frage, «wie die Fahigkeiten von Kindern zu férdern sind, damit
sie zunehmend Verantwortung fir ihre eigene Gesundheit und Entwicklung tUbernehmen
konnenx».”

Nach der Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen sollten Kinder die Mdglichkeit
erhalten, vertrauliche oder anonyme Rulckmeldungen zu ihren Erfahrungen mit dem
Gesundheitswesen zu geben. Dies kann mittels Fragebogen zur Zufriedenheit oder anderer
Methoden geschehen. Instrumente wie Patient-Reported Outcome Measures (PROMSs) und
Patient-Reported Experience Measures (PREMs)’* werden in der Padiatrie zunehmend
eingesetzt.

3 Ziff. 104

" PREMSs sind validierte Fragebogen zur Erfassung der Erfahrungen von Patientinnen, Patienten und ihren
Angehdrigen mit dem Gesundheitswesen. Sie werden haufig zur Messung der Versorgungsqualitdt eingesetzt,
damit die Gesundheitsversorgung stéarker auf die Patientinnen, Patienten und ihre Angehorigen ausgerichtet
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Ebenso bringt die Einbeziehung von Kindern in die Gestaltung von Schulungspléanen fir
Gesundheitsfachpersonen, von Informationsmaterial oder von neuen
Gesundheitseinrichtungen wichtige Erkenntnisse, was kunftigen Patientinnen und Patienten
im Kindesalter zugutekommt.

Durch die Mitwirkung in Kinderraten, Beratungsgruppen (z. B. Gruppen von Kindern mit viel
Patientenerfahrung im Bereich bestimmter chronischer Erkrankungen) oder anderen Foren
und Netzwerken wird es Kindern ermdéglicht und erleichtert, ihre Sichtweisen gemeinsam zu
diskutieren und auszutauschen. Dadurch entstehen nicht nur Kanéle fir einen fundierten
Informationsaustausch, um die Entwicklung der Leistungserbringung oder -gestaltung zu
beeinflussen, sondern auch Mechanismen zur gegenseitigen Unterstitzung unter Kindern.

In ganz Europa und auf internationaler Ebene wurden bereits Jugend-Beratergruppen (Young
Persons Advisory Groups — YPAG) zur Unterstitzung von klinischen Studien eingesetzt.
Diese Gruppen bestehen aus Jugendlichen im Alter von 8 bis 19 Jahren (manche auch aus
jungen Erwachsenen bis zum Alter von 21 Jahren). Dabei handelt es sich um regelmassig
hospitalisierte Patientinnen und Patienten und/oder gesunde Jugendliche mit Interesse an
Wissenschaft und Gesundheitswesen. YPAGs werden vorwiegend von in Klinischen
Forschungseinrichtungen, Kinderspitdlern oder akademischen Einrichtungen tatigen
Fachpersonen moderiert. Die Jugendlichen werden Uber Schulen, Vereine, Spitdler sowie
Patienten- und Angehdrigenorganisationen rekrutiert und nach ihrer Motivation und ihrem
Interesse an dieser Art von Engagement ausgewahlt. YPAGs bilden eine Plattform, die
Kindern und Jugendlichen eine Stimme gibt und ihnen ermdglicht, ihre Meinungen und
Erfahrungen in verschiedene fir die biomedizinische Forschung relevante Fragen
einzubringen.

Diese Art der strukturierten Partizipation wird zunehmend in Spitdlern oder anderen
Gesundheitseinrichtungen institutionalisiert. Bei solchen partizipativen Ansatzen beantwortet
das Kind nicht nur die ihm gestellten Fragen, sondern steht in einem richtigen Dialog. Wenn
diese Ansétze systematisch in die Gesundheitsversorgung eingebunden und geférdert
werden, verstdrken sie auch die Rechenschaftspflicht von Entscheidungstragern und
Gesundheitsfachpersonen gegeniber den Kindern.

werden kann. PROMs sind standardisierte Fragebdgen zur Erfassung des subjektiv wahrgenommenen
Gesundheitszustands von Patientinnen und Patienten. PREMs und PROMs haben sich in den letzten 15 Jahren
rasch weiterentwickelt. Die OECD fihrt ein Monitoring der PREMs in der ambulanten Versorgung in 19 Landern
durch und publiziert die Ergebnisse alle zwei Jahre auf ihrer Website unter der Rubrik «Health at a Glance». Sie
hat auch die Initiative PaRIS (Patient-reported Indicators Survey) zu international vergleichbaren PROMs und
PREMs lanciert (https://www.oecd.org/health/paris/).
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EINZEL- UND GRUPPENBETEILIGUNG VON KINDERN

Ein Netzwerk von Kinderspitélern bezieht hospitalisierte Kinder und Jugendliche ein,
um die Versorgungsqualitat zu verbessern — Schweden

Ziel des Netzwerks ist eine hohere Qualitat der
padiatrischen Versorgung durch Einbeziehung der jungen
Patientinnen und Patienten, der Eltern und der
Mitarbeitenden. Die Grundlage daflr bildet eine Reihe von
Qualitatskriterien, die aus der nationalen Gesetzgebung,
den Berufsstandards, den Kenntnissen zur

- ‘ Versorgungsumgebung und den von Kindern (im Primar-
und Sekundarschulalter) im Rahmen von PREMs und YPAGs ge&usserten Meinungen
abgeleitet wurden.

Die Gesundheitseinrichtung nimmt eine Selbstbeurteilung ihrer Praktiken vor und bezieht
Kinder und ihre Familien in den Prozess ein. Die Evaluationsberichte werden unter
Berlicksichtigung der Rickmeldungen von Kindern und Angehdrigen erstellt und zwecks
eingehender Peer Review mit einer vergleichbaren Einrichtung ausgetauscht. Nach dem
Austausch der Schlussberichte haben die Einrichtungen eine klare Vorstellung davon, was
(allenfalls zusammen mit den Kindern) zu verbessern ist. Methodisch missen
Routineprozesse eingefuihrt werden, damit das Personal die jungen Patientinnen und
Patienten in die Versorgungsplanung, den Meinungsaustausch und die Vorbereitung
medizinischer Massnahmen oder Eingriffe einbezieht. Eine Einrichtung, die eine Evaluation
ihrer Praktiken durchfuihrt, muss nachweisen, dass das Personal tber die erforderlichen
Kompetenzen verfiigt.

Das Netzwerk gibt Tipps, stellt Musterfragen bereit, die beispielsweise fir PREMs
verwendet werden konnen, und liefert Methoden zur Einbeziehung von Kindern in
Erhebungen zur Versorgungsumgebung.

«Stell dir dein Spital vor»: Spital wahlt im Rahmen seiner ersten Nutzerkommission
fur Kinder Vorschlage von Kindern zur Umsetzung aus — Frankreich

In Frankreich gibt es in jedem Spital eine Nutzerkommission,

welche die eingegangenen Beschwerden prift und Vorschlage

zur Verbesserung des Spitalaufenthalts, der TON HOPITAL I
Patientenversorgung und der Angehdrigenbetreuung macht. Die

Kommission besteht in der Regel aus Erwachsenen.

MARDI 22 NOVEMBRE 2022
Im Jahr 2022 setzte das Universitatsspital Reims seine erste DEISHA AN
ausschliesslich Kindern gewidmete Nutzerkommission ein, damit
diese unabhangig von ihrem Alter und ihrer Spitalerfahrung eine
Stimme erhalten. Die Kommission bestand aus zehn Kindern im
Alter von 4 bis 17 Jahren, ihren Eltern, dem Spitaldirektor sowie a
weiteren Vertreterinnen und Vertretern des Spitals und externer
Organisationen. Dies war eine Premiere in Frankreich.
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Einen Monat lang wurden die Kinder im Spital gebeten, einen Fragebogen auszufiillen, der
den am Ende des Spitalaufenthalts durchgefiihrten Umfragen zur Patientenzufriedenheit
fur Erwachsene &hnelt. Die darin behandelten Themen betrafen die Patientenaufnahme,
die Qualitat der Mahlzeiten, die Unterbringung oder die Schmerzbehandlung. Zudem
wurden die Kinder und ihre Eltern aufgefordert, Ideen und Projekte einzureichen. Die
folgenden vier Vorschlage, wurden fur die Umsetzung ausgewahlt: 1) Mdglichkeit fur die
Kinder, wahrend des Spitalaufenthalts ihre Haustiere zu sehen; 2) Entwicklung einer App,
mit der die Eltern tGber den Verlauf des Spitalaufenthalts ihres Kindes informiert werden; 3)
Zugang zur Plattform Disney+ fur alle Kinder; 4) Einfihrung von A-la-carte-Mahlzeiten
(anstelle eines fixen Mends fur alle).

@ Weitere Informationen zu dieser Initiative’ (in franzosischer Sprache)

@ Weitere Informationen zu den Ausgaben 2022 und 202476 (in franzosischer Sprache)

PEDSTART und Kids France bringen Kinder in die padiatrische klinische Forschung
ein — Frankreich

Die in Frankreich einzigartige Initiative Kids France (Einbeziehung Jugendlicher in die
klinische Forschung in Frankreich), die von PEDSTART, einem nationalen Netzwerk fur
padiatrische klinische Forschung, unterstitzt wird, bringt regelmassig Jugendliche im Alter
von 11 bis 19 Jahren mit und ohne Erkrankung zusammen, um ein gemeinsames Ziel zu
verfolgen: Die padiatrische klinische Forschung soll besser auf die jungen Patientinnen und
Patienten abgestimmt und fir alle zuganglicher und nachvollziehbarer werden. Diese
Initiative, die von internationalen Institutionen wie der Europaischen Arzneimittelagentur fir
ihren Beitrag zur Verbesserung des Verstandnisses, der Kommunikation und der
Innovation in der padiatrischen Forschung anerkannt wird, hat bereits den Abschluss
zahlreicher Projekte ermdglicht.

So waren diese Jugendlichen in den letzten sechs Jahren an der Auswahl européischer
Projekte, der Erstellung von Informationsblattern fir therapeutische Studien, der
Verbreitung von Ergebnissen  klinischer  Studien, der Durchfihrung von
Sensibilisierungskampagnen fir Krankheiten, der Produktion von Minifilmen zu klinischer
Forschung (z. B. Klinische Forschung: vom Molekil zum Medikament) und der Priifung
padiatrischer Forschungsprotokolle (Gestaltung, Verfahren, Ethik usw.) beteiligt.

Sie haben auch an nationalen und internationalen Kongressen, an der Durchfiihrung eines
TEDx-Events, an der Erstellung von Broschiiren fur Kleinkinder (z. B. zu den Auswirkungen
der genetisch bedingten Stoffwechsel- oder Speicherkrankheit Cystinose auf die Augen)
und an der Schaffung einer nationalen Impfplattform fir Kinder (COVIREIVAC enfant)
mitgewirkt.

75 hitps://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/premiere-commission-des-usagers-

dediee-aux-enfants

76 hitps://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/commission-des-usagers-des-enfants-

deuxieme-edition
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Durch diese Aktivitaten lernen die Jugendlichen der Gruppe die Methodik der klinischen
Forschung kennen und tragen zur Verbesserung der therapeutischen Innovation in der
Padiatrie bei.

@ Weitere Informationen: https://www.fcrin.org/en/node/105 (in franzdsischer Sprache)

Beratung und Mittel fir die Einsetzung und Férderung einer YPAG — Vereinigtes
Konigreich und Europa

(GenerationR) und ist nun ein Modell, das in ganz Europa (via

europaisches YPAG-Netzwerk oder eYPAGnet) und weltweit (via

International Children's Advisory Group Network) zur Anwendung Generahon
kommt young people impr

Die erste YPAG entstand 2006 im Vereinigten Konigreich ”;
L]

GenerationR hat — teilweise in Zusammenarbeit mit YPAGnet — umfassende Instrumente
zur Einbeziehung von Kindern und Jugendlichen in die Gesundheitsforschung
bereitgestellt, darunter

- Orientierungshilfe zur Einbeziehung Jugendlicher in die Forschungsplanung;

- Material fur bestimmte Aktivitaten (Eisbrecher, Ideen fur Traktandenlisten usw.);

- Online-Toolkit fir den Aufbau einer Jugend-Beratergruppe;

- Material zur Gestaltung von altersgerechten Patientenaufklarungsbogen (Leitfaden fur
Patientenaufklarungsbdgen, Checkliste fur Patientenaufklarungsbogen, Strategien zur
Verbesserung von Einverstandnisformularen fur die Teilnahme von Kindern an der
Gesundheitsforschung).

@ About | Generation R”’ (in englischer Sprache)
@ Toolkit Archive - eYPAGnet’ (in englischer Sprache)

77 https://generationr.org.uk/about/
8 https://eypagnet.eu/toolkit/
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FAZIT

Kinder sind Trager von Rechten und verfugen Uber eine sich allméhlich entwickelnde
Fahigkeit, ihre eigenen Entscheidungen zu treffen. Sie haben das Recht auf
Meinungsausserung in allen sie betreffenden Angelegenheiten, einschliesslich der
Gesundheitsversorgung, sowie das Recht auf Berticksichtigung ihrer Meinung.

Damit sie diese Rechte ausiiben kénnen, ist ein besonderes Augenmerk auf ihre Partizipation
an fur inre Gesundheit relevanten Entscheidungsprozessen zu richten.

Die Partizipation von Kindern bietet viele Vorteile. Sie kommt nicht nur den einzelnen
betroffenen Kindern zugute, sondern auch der Allgemeinheit und verbessert generell die
Versorgungsqualitét.

Vor diesem Hintergrund mussen die Fachpersonen des Gesundheitswesens und anderer
betroffener Bereiche verstehen, wie wichtig ihre Rolle bei der Unterstitzung der Kinder und
ihrer Familien in diesem Prozess ist.

In den im September 2011 vom Ministerkomitee des Europarats verabschiedeten Guidelines
on child-friendly health care’ (nur auf Englisch oder Franzdsisch) werden die Mitgliedstaaten
aufgefordert, Programme und Strategien zur Sensibilisierung von Kindern und Eltern fir ihr
Recht auf aktive Partizipation an der Entscheidungsfindung und auf Foérderung und Schutz
ihrer Gesundheit zu unterstiitzen, indem sie entsprechende rechtliche und politische
Rahmenbedingungen schaffen.

Die Aus- und Weiterbildung von Gesundheitsfachpersonen, die mit Kindern arbeiten, sollte
sich auch mit der Frage befassen, wie die Partizipation von Kindern an fir ihre Gesundheit
relevanten Entscheidungsprozessen ermdglicht und geférdert werden kann und wie Kinder
und ihre Familien informiert werden sollten.

Gute Praktiken und Instrumente fur die Partizipation von Kindern, auch in der Forschung,
mussen (weiter)entwickelt werden.

Besondere Aufmerksamkeit und zusatzliche Unterstiitzung missen Kinder erhalten, die vor
zusatzlichen Herausforderungen oder Hindernissen stehen, damit ihre Einbeziehung in
Entscheidungsprozesse mdglich ist (dazu gehéren beispielsweise Kinder mit Behinderungen,
psychischen Problemen oder Migrationshintergrund sowie Angehorige sprachlicher,
kultureller und anderer Minderheiten).

79 hitps://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Objectld=09000016805¢1527
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ee

ANHANG

1 - AUSZUGE AUS DER EACH-CHARTA MIT ERLAUTERUNGEN

Artikel 4.1: Kinder haben wie ihre Eltern das Recht, ihrem Alter und ihrem Verstandnis
entsprechend informiert zu werden.

Kinder — und ihre Eltern — sind vor einer Untersuchung,
Behandlung oder anderen Therapie uber das geplante
Vorgehen zu informieren. Rechtzeitige und genaue
Informationen ermdéglichen dem Kind, wenigstens teilweise
eine Kontrolle Uber das medizinische Vorgehen zu behalten.

Informationen fur Kinder

Informationen, die an Kinder gerichtet werden:

ARTICLE 4

- sind dem Alter und Verstandnis des Kindes (4.1) Children and parents shall have the
angepasst und bertcksichtigen seinen | right to be informed in a manner appropriate
Entwicklungsstand; to age and understanding. (4.2) Steps

- stitzen sich auf die Informationen, die das Kind should be tkentiomiligale physicaland
bereits hat oder sich vorstellt; Cleele N

- enthalten ehrliche und einfache Erklarungen Uber
ihren Gesundheitszustand und die Auswirkungen der geplanten Behandlung;

- erklaren den Ablauf der zu erwartenden Ereignisse und was das Kind méglicherweise
sehen, riechen, horen oder flihlen wird,;

- werden unterstitzt durch geeignete miundliche, audio-visuelle und schriftliche
Formen der Information, wie lllustrationen, Modelle, Spiele oder andere Medien.

Das Personal, welches die Informationen gibt, anerkennt die Fahigkeiten des Kindes, die
Informationen zu verstehen und seine Meinung zu aussern. Das Personal

- ermutigt dazu, Fragen zu stellen, es beantwortet sie und trostet das Kind, wenn es
Sorgen oder Angste aussert;

- unterstitzt das Kind, geeignete Formen der Bewadltigung auszuwéhlen und
anzuwenden;

- stellt sicher, dass alle Erklarungen richtig verstanden wurden.

Die Vorbereitung des Kindes wird nur dann eine positive Wirkung haben, wenn sich das Kind
sicher fUhlt. Informationen sollten daher, wenn immer mdglich, in Anwesenheit der Eltern
gegeben werden. Eltern missen wissen, welche Informationen das Kind erhalten hat, damit
sie sich darauf beziehen und sie wiederholen kdnnen, bis das Kind sie richtig verstanden hat.

Informationen fur Eltern
Informationen, die den Eltern gegeben werden

- sind klar und verstandlich;
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bertcksichtigen die augenblickliche Situation der Eltern, insbesondere die durch den
Zustand ihres Kindes hervorgerufenen Gefiihle von Angst, Sorge, Schuld oder
Stress.

Das Personal, welches die Information gibt

ermutigt dazu, Fragen zu stellen;

benennt eine verantwortliche Person, welche die Eltern kontaktieren kdnnen, falls sie
zusatzliche Informationen bendétigen;

tragt dem Bedurfnis nach umfassender Information Rechnung, indem es Eltern auf
zusatzliche Informationsquellen und unterstitzende Organisationen hinweist;
ermoglicht Eltern die uneingeschrankte Einsicht in alle schriftlichen und digitalen
Dokumentationen, welche die Krankheit ihres Kindes betreffen;

beniitzt nicht das kranke Kind oder Geschwister als Ubersetzer fiir die Eltern.

Informationen fir Kinder und Eltern

Informationen, welche die Bedirfnisse von Kindern und Eltern berlicksichtigen

erfolgen kontinuierlich wahrend der gesamten Behandlungsdauer;

schliessen Informationen fiir die Betreuung nach der Entlassung mit ein;

werden in einer stressfreien, geschitzten und vertraulichen Umgebung ohne
Zeitdruck gegeben;

erfolgen durch erfahrenes Personal, das Informationen auf verstandliche Weise
kompetent vermittelt;

werden, wenn immer moglich, in der Sprache der Familie vermittelt, wenn nétig unter
Beizug eines/einer Ubersetzers/-in;

werden so oft wie notig wiederholt, um das Verstdndnis zu erleichtern und
sicherzustellen, dass die Informationen von beiden, Kind und Eltern, richtig
verstanden worden sind.

Kinder haben das Recht, ihre eigene Meinung zu &ussern und dass diese auch beriicksichtigt
wird. Unter der Voraussetzung, dass sie ausreichend kompetent sind, um den Sachverhalt zu
verstehen, und unter Berlcksichtigung der jeweiligen rechtlichen Situation kénnen sie ihren
Eltern den Zugang zu Informationen Uber ihre Gesundheit verwehren. In einem solchen Fall
ist das Personal verpflichtet, die grosstmogliche Sorgfalt aufzuwenden, um die Situation
einzuschatzen. Dem Kind werden Schutz, Beratung und Unterstlitzung gegeben. Das
Personal stellt jedoch sicher, dass auch die Eltern, die unter Umstanden psychologische und
soziale Hilfe und Rat benétigen, ebenfalls die notwendige Unterstiitzung und Beratung
erhalten.

Artikel 5.1: Kinder und Eltern haben das Recht, in alle Entscheidungen, die ihre
gesundheitliche Betreuung betreffen, einbezogen zu werden.

Um bei allen Entscheidungen mitwirken zu kénnen, sind im Voraus alle nétigen
Informationen Uber die zu treffenden Massnahmen zur Verfligung zu stellen.
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Das Recht des Kindes bei seiner medizinischen Behandlung
mitzuwirken, erfordert vom Personal,

eine Gesprachsbasis zu schaffen, die auf
gegenseitigem Vertrauen beruht;

die Fahigkeit zuzuhéren;

alle Informationen weiterzugeben und eine gute
Orientierungshilfe zu leisten;

das Recht der Kinder zu respektieren, in allen sie

- ) . ARTICLE 5
betreffenden Belangen ihre Meinung zu aussern;
. . . . (5.1) Child and ts f the right t
die Meinung der Kinder entsprechend ihres e Sl SR T i
. . i X . informed participation in all decisions

SaChverStandeS gebUhrend Zu berUCkSIChtlgen’ involving their health care. (5.2) Every child
die Sicht des Kindes anhand seines kulturellen shall be protected from unnecessary medical
Hintergrundes richtig zu interpretieren; treatment and investigation

zu akzeptieren, dass Kinder das Recht haben, keine
Meinung zu aussern oder ihre Ansichten durch ihre Eltern mitteilen zu lassen.

Die Kommunikation und die Interaktion mit anderen, insbesondere mit den Eltern, beginnen
mit der Geburt. Da die Eltern ihre Kinder am besten kennen, sind ihre Beobachtungen ernst
zu nehmen, wenn sie bei ihrem Kind Anzeichen von Stress, Unbehagen oder Schmerz
feststellen. Ferner

kénnen Kinder ihre Ansichten durch ihre Art des Spielens, ihre kinstlerischen oder
anderen Téatigkeiten zeigen;

beobachtet das Personal aufmerksam die Korpersprache des Kindes, wenn es
seine Meinung aussert;

kann sich die Angst des Kindes verstarken, wenn es von Informationen
ausgeschlossen wird;

werden Zeichen oder nonverbale Reaktionen von Kindern, die noch zu jung sind
oder sich aus anderen Grinden nicht verbal aussern konnen, vom Personal
beachtet und entsprechend berucksichtigt.

Das Recht der Kinder und der Eltern auf informierte Zustimmung erfordert vom Personal,

die Fahigkeiten und die Kompetenzen des Kindes und seiner Eltern zu respektieren;
das Kind und seine Eltern angemessen und rechtzeitig iiber den Gesundheitszustand
des Kindes, den Zweck und den Nutzen der Behandlung, den Verlauf und die Risiken
zu informieren;

angemessene und zuverlassige Informationen Uber alternative Mdoglichkeiten der
Behandlung anzubieten;

Kind und Eltern bei der Einschatzung des vorgeschlagenen Vorgehens zu beraten
und zu unterstitzen;

die Kenntnisse und Erfahrungen des Kindes und seiner Eltern bezlglich des
allgemeinen Gesundheitszustandes oder des aktuellen Zustandes des Kindes
anzuerkennen und ernst zu nehmen.

Kinder haben das Recht ihre Meinung zu dussern, die von der Meinung ihrer Eltern abweichen
kann. Unter der Voraussetzung, dass das Kind gentigend selbstandig ist, um Entscheidungen
zu seinem besten eigenen Interesse zu treffen, sollte das Personal die Meinung des Kindes
respektieren, unter Berlicksichtung der jeweiligen nationalen Gesetzgebung. Das Personal
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sollte bei der angemessenen Einschatzung der Situation mit hochster Sorgfalt vorgehen.
Gleichzeitig sollte das Personal sicherstellen, dass auch die Eltern die nétige Beratung und
Unterstitzung erhalten. ’,

@ EACH-Charta mit Erlauterungen® (S. 11-13 und 15-17)

80 EACH-Charter-German.pdf
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2 — AUSZUG AUS DER NATIONALEN GESUNDHEITSVERSORGUNGS-CHARTA FUR
KINDER - IRLAND

t( Kommunikation und Information

Jedes Kind hat das Recht auf Information in einer fir es
verstandlichen Form. Jedes Kind muss wahrend seiner
gesamten Behandlung eine offene und angemessene
Kommunikation erwarten kdnnen.

Kinder haben das Recht auf fur sie verstandliche Informationen
Uber ihre Gesundheit und ihre Behandlung. Informationen fur
Kinder sollten das Alter und den Entwicklungsstand des Kindes
bertcksichtigen und:

ihrer Fahigkeit zur Aufnahme der Information und zur
Ausserung ihrer Meinung Rechnung tragen;

in einer fur Kinder oder Jugendliche verstandlichen und angemessenen Sprache
vermittelt werden, dies mundlich, audiovisuell und/oder schriftlich, unterstitzt durch
lllustrationen, Modelle, Spiele oder andere Medien;

wenn immer moglich und sinnvoll, auch die Eltern einbeziehen.

Was das fir euch Kinder bedeutet:

An euch abgegebene Informationen zu eurem Behandlungsbedarf missen:

auf dem gesamten Behandlungspfad kontinuierlich abgegeben werden;

eure sich entwickelnde Fahigkeit zur Aufnahme der erhaltenen Informationen, zur
Reaktion darauf und zur Auseinandersetzung damit berlicksichtigen;

Informationen zur Versorgung nach dem Spitalaustritt beinhalten;

in einer sicheren, geschitzten und privaten Umgebung ohne Zeitdruck abgegeben
werden;

auf unterschiedliche Weise und bei Bedarf mit verschiedenen Methoden vermittelt
werden, um das Verstandnis zu erleichtern;

von der jeweiligen Gesundheitsfachperson darauf Uberprift werden, ob sie von euch
und euren Eltern richtig verstanden wurden;

schriftliche Unterlagen oder lllustrationen zu eurer Krankheit flir eure Eltern beinhalten.

Es ist ganz wichtig, dass das Gesundheitspersonal direkt mit euch und euren Angehdérigen
spricht, auch wenn ihr scheinbar nicht alles versteht. Das Gesundheitspersonal und eure
Angehdrigen missen mit euch maoglichst offen tber eure Gesundheit und eure Behandlung
reden. Ihr habt das Recht, zu wissen, was mit euch bei einem Eingriff geschieht, ehrlich Uber
euren Gesundheitszustand und die Behandlungsergebnisse informiert zu werden und bei der
Wahl und Umsetzung von Bewadltigungsstrategien unterstiitzt zu werden.
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Kommunikation und Information zu eurer Behandlung:

Was heisst das fur euch Kinder und Jugendliche? lhr misst wéhrend der gesamten
Behandlung eine offene, rechtzeitige und angemessene Kommunikation erwarten kénnen,
und zwar zu folgenden Punkten:

- eure Gesundheit und Zweck der vorgeschlagenen Behandlung oder
Versorgungsmasshahme, dies insbesondere, wenn sich die Plane andern oder etwas
schief geht;

- Auswirkungen jeglicher vorgeschlagener Behandlungen oder Medikationen,
einschliesslich allfalliger Risiken und Alternativen;

- Art der fortlaufenden Behandlung oder Therapie, die ihr bendétigen kodnntet,
einschliesslich Medikamente, Spitalversorgung, Uberweisungen, Rekonvaleszenz
oder Rehabilitation;

- Entlassungsmodalitadten und Nachsorge.

Ihr misst die Mdglichkeit haben:

- Fragen zu stellen und fir euch verstandliche Antworten zu erhalten;

- Unterstitzung zu bekommen, um Fragen zu stellen und das Beste aus den
Konsultationen zu machen;

- Dolmetschdienste in Anspruch zu nehmen, wo das mdoglich ist. Ihr oder eure
Geschwister sollten nicht fir eure Eltern dolmetschen miissen.

Wie ihr in diesem Prozess helfen konnt:
Mit der Unterstltzung eurer Eltern konnt ihr die Kommunikation verbessern und férdern:

- Wenn ihr etwas an eurer Krankheit oder Behandlung nicht versteht, fragt die euch
behandelnde Gesundheitsfachperson. Bittet sie, es euch besser und verstandlicher zu
erklaren, zum Beispiel mittels einer Zeichnung. Habt nie Angst zu fragen.

- Zusammen mit euren Eltern kénnt ihr Informationen zu eurer Krankengeschichte,
derzeitigen Behandlung, Medikation und alternativen Therapien abgeben. Es kann
hilfreich sein, wenn ihr medizinische Unterlagen wie Impfausweise usw. mitbringt. ’,

@ Englische Originalversion: National Healthcare Charter for Children®! (S. 15+16)

81 https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
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3 — KINDERCHARTA IN DER MEDIZINISCHEN GRUNDVERSORGUNG - PORTUGAL

Kindercharta in

der medizinischen
grundversorgung

Kinder und Eltern/Erziehungsberechtigte
haben das Recht auf alters- und
verstandnisgerechte Information.

Das Gesundheitspersonal muss eine auf das Verstandnis des Kindes und
der Eltern/Erziehungsberechtigten abgestimmte Sprache verwenden.
Das Kind und die Eltern/Erziehungsberechtigten haben das Recht, iiber
den Gesundheitszustand und die vom Gesundheitspersonal verordnete
Behandlung informiert zu werden. Die Erklarungen, die den Kindern mit
vorheriger Einwilligung der Eltern/Erziehungsberechtigten gegeben
werden, kdnnen und sollen eine spielerische Komponente beinhalten,
um die Gesundheitsversorgung fassbarer zu machen und damit
verbundene Angste zu entkriften.

Kinder haben das Recht auf
Meinungsausserung.

Es gilt als wesentlich, Kinder nicht nur in Bezug auf ihren
Gesundheitszustand und ihre Behandlung anzuhdren, sondern auch in
anderen Fragen, die sie direkt oder indirekt betreffen, wie zum Beispiel
Aufnahme, Betreuung, Anwesenheit der Eltern/Erziehungsberechtigten,
Privatsphare, angepasste Informationen, Bereiche zum Spielen usw.
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Die Inanspruchnahme nicht dringender Gesundheitsleistungen fiir Kinder
im staatlichen Gesundheitssystem erfolgt iber kindermedizinische
Konsultationen in den Gesundheitszentren. Das dort tatige
Gesundheitspersonal muss eine Ausbildung in Padiatrie oder
Kindergesundheit, Erfahrung mit Kindern sowie Kompetenzen und Gespiir
fiir die Arbeit mit Kindern und ihren Angehdrigen haben.

In der medizinischen Grundversorgung muss — auch wenn es im
Gesundheitszentrum keinen Bereitschaftsdienst gibt - das Leistungsangebot
(iber die korperliche Heilung hinausgehen und auch das psychische und
seelische Wohl bzw. eine ganzheitliche Behandlung des Kindes einschliessen.
Das Gesundheitspersonal muss entsprechend geschult sein, um auf
psychologische und emotionale Bedirfnisse der Kinder und ihrer Angehdrigen
einzugehen

Die Umgebung muss méglichst auf die
Bediirfnisse von Kindern zugeschnitten sein.

Kinder miissen in einem Umfeld versorgt werden, das beziiglich
Ausstattung, Personal und Sicherheit ihren physischen und psychischen
Bediirfnissen entspricht. Das Gesundheitszentrum muss fir alle
Nutzenden, insbesondere Kinder, zuganglich sein. Es muss kindgerecht
gestaltete Raume haben, wo desinfizierbare Spielzeuge fir die

verschiedenen Altersgruppen bereitstehen.

Kinder haben das Recht, bei der Behandlung im Gesundheitszentrum von ihren
Eltern oder Erziehungsberechtigten begleitet zu werden. Ab dem Alter von 16
Jahren soliten Jugendliche wahlen kdnnen, ob sie von ihren
Eltern/Erziehungsberechtigten begleitet werden méchten oder lieber allein zur
Behandlung kommen.

{i} g
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7

Das Gesundheitspersonal muss so
organisiert sein, dass es alle Beteiligten
aus dem Umfeld des Kindes unterstiitzt
und befahigt.

Eltern, Betreuungspersonen oder Erziehungsberechtigte des Kindes
sollten in der Lage sein, sich aktiv an der Versorgung eines chronisch
kranken Kindes, an der Palliativpflege am Lebensende und am
Schmerzmanagement zu beteiligen. Wenn das Kind zu Hause gepflegt
werden muss, miissen Eltern, Betreuungspersonen oder
Erziehungsberechtigte entsprechend geschult werden, damit sie sich um
das Kind kiimmern kdnnen und sich dabei sicher filhlen. Hausbesuche von
Fachpersonen sollten gewahrleistet sein. Damit die
Eltern/Erziehungsberechtigten ihr Kind versorgen kiinnen, miissen sie
iiber bestehende Hilfsangebote in ihrer Gemeinde und andere
Anlaufstellen der sozialen Sicherheit informiert sein.

.

Das Gesundheitspersonal muss bei Kindern mit
einer komplexen chronischen Erkrankung einen
Plan zur Gewahrleistung der Kontinuitat in der
Versorgung erstellen.

Kinder mit einer komplexen chronischen Erkrankung brauchen einen
individuellen Versorgungsplan, der auch die Ubergange zwischen
Grundversorgung, stationdrer Versorgung und integrierter
Langzeitversorgung sowie einrichtungsinterne und

einrichtungsiibergreifende Verlegungen abdeckt. \—/
/
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8

Die Privatsphare jedes Kindes ist zu
respektieren.

Kinder miissen unter allen Umstanden mit Umsicht und Verstandnis
behandelt werden, dies unabhangig von ihrem Alter oder
Entwicklungsstand. Der Schutz der Privatsphére des Kindes ist stets
u gewahrleisten, auch bei der Kommunikation und Beobachtung.

10

Kinder haben das Recht auf Gleichbehandlung,
und zwar unabhdngig von Hautfarbe, Religion,
Alter, sozialer Schicht usw.

Alle Kinder sind gleich und verdienen eine respektvolle,
gleichberechtigte und diskriminierungsfreie Behandlung. Jedes
Gesundheitszentrum muss dafiir sorgen, dass dies gegeben ist. So muss
sichergestellt sein, dass kein Kind aus irgendeinem Grund diskriminiert
wird, und vor allem, dass nichts seine Behandlung gefahrdet. Das Kind
muss das Gefiihl haben, dass in den Gesundheitszentren alle gleich
behandelt und niemand bevorzugt oder diskriminiert wird.

@ Portugiesische Originalversion: Carta da Crianca nos cuidados de salde primarios®

82 https://www.dgs.pt/em-destaque/lancada-a-carta-da-crianca-nos-cuidados-de-saude-primarios-pdf.aspx
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4 — CHARTA FUR DIE RECHTE DES KINDES ALS PATIENT/-IN, ERARBEITET VON DEN
OMBUDSMANNERN FUR KINDERRECHTE UND FUR PATIENTENRECHTE — POLEN

=

10.

11.

12.

13.

Du bist ein Kind, wenn du unter 18 Jahre alt bist.
Wenn du krank wirst, muss das Gesundheitspersonal
alles unternehmen, was moglich ist, um dich zu A
behandeln und wahrend deiner Behandlung zu |
versorgen.
Wenn sich dein Gesundheitszustand so weit |
verbessert, dass du nach Hause gehen kannst, hast
du das Recht, dies zu tun.

Du und deine Eltern oder Betreuungspersonen haben
das Recht zu erfahren, wie die Arztinnen und Arzte
dich behandeln wollen und welche Auswirkungen dies
hat.

Deine Eltern oder Betreuungspersonen haben das
Recht, die Unterlagen zu erhalten, in denen die
Arztinnen und Arzte deine Krankheit und deine
Behandlung beschreiben.

Entscheidungen lber deine Behandlung kénnen nicht ohne deine Beteiligung getroffen
werden. Bis zum Alter von 16 Jahren treffen jedoch deine Eltern oder
Betreuungspersonen die Entscheidung fiir dich. Danach darfst du mitentscheiden.
Niemand darf ohne deine Erlaubnis die Nachricht verbreiten, dass du krank bist; du
hast das Recht darauf, dass dies ein Geheimnis bleibt, das nur du, das
Gesundheitspersonal und deine Eltern oder Betreuungspersonen kennen.

Niemand hat das Recht, dich zu schlagen, zu bedrangen, zu erniedrigen oder
einzuschichtern. Wahrend deiner Krankheit missen Erwachsene dich besonders
unterstitzen und auf dein Wohlbefinden achten.

Du hast das Recht, standig mit deinen Angehdrigen in Kontakt zu sein. Sie haben das
Recht, mit dir im Spital, Sanatorium oder Kurort zu sein. Nur unter ausserordentlichen
Umstanden konnen die Arztinnen und Arzte entscheiden, dass deine Angehérigen nicht
bei dir sein durfen.

Wahrend deines Aufenthalts im Spital, Sanatorium oder Kurort darfst du deine
Angehdrigen jederzeit anrufen oder ihnen schreiben.

Spital, Sanatorium oder Kurort sind Orte, wo du wieder gesund werden sollst, aber du
hast auch das Recht zu lernen, zu spielen und dich auszuruhen. Du wirst rascher
gesund, wenn du nicht stéandig an deine Krankheit denkst.

Wenn du mochtest, kannst du einen Seelsorger oder eine Seelsorgerin deiner
Konfession treffen.

Du hast das Recht, Wertsachen im Spitaldepot zu hinterlegen.
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Vergiss nicht, dass jedes Kind das Recht hat, seine Meinung zu allen es betreffenden Fragen
zu aussern. Das Gesundheitspersonal und deine Betreuungspersonen sind verpflichtet, dir
zuzuhoren und deine Meinung ernst zu nehmen.

@ Polnische Originalversion: Karta Praw Dziecka — Pacjenta®

83 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢c6439bb73

72


https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129c6439bb73
https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129c6439bb73

5 — RECHTSBASIERTE STANDARDS FUR KINDER, DIE GESUNDHEITSTESTS,
BEHANDLUNGEN, UNTERSUCHUNGEN UND EINGRIFFEN UNTERZOGEN WERDEN -
iISUPPORT

Version 1: Standards flr Fachpersonen

| 4
Rechtsbasierte Standards fur Kinder, die Uﬁ“”j

einer medizinischen Massnahme (Test,
Behandlung, Untersuchung oder Eingriff)
unterzogen werden

- Diese Standards wurden von einer internationalen Expertengruppe in umfassender
Konsultation mit Kindern, Eltern und Fachpersonen erarbeitet.

- Die Standards sind von der Verpflichtung geprégt, die Rechte des Kindes vorrangig zu beriicksichtigen (UN-
Kinderrechtskonvention, 1989) und sicherzustellen, dass das kurz- und langfristige kérperliche, emotionale und
psychische Wohlbefinden des Kindes bei allen Praktiken und Entscheidungen im Zusammenhang mit der
Gesundheitsversorgung von zentraler Bedeutung ist.

- Diese internationalen Standards anerkennen, dass alle Kinder Rechte haben, die unabhéngig von ihrem Alter, ihrer
allfélligen Behinderung, ihrer Hautfarbe, ihrer Religion oder Weltanschauung, ihrem Geschlecht, ihrer sexuellen
Orientierung, ihrer ethnischen Zugehdrigkeit, ihrer Sprache, ihren Fahigkeiten oder anderen Gegebenheiten respektiert
werden sollten.

- Diese Standards sollen allgemeine Grundsatze fur die Praxis aufzeigen, dies zur Unterstiitzung aller Kinder im Alter von
0 bis 18 Jahren, die einer medizinischen Massnahme unterzogen werden. Die Standards sollten in die Praxis umgesetzt
werden, um die Bedirfnisse, Kempetenzen, Fahigkeiten, Vorlieben und Erfahrungen jedes einzelnen Kindes
anzuerkennen und zu respektieren
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Nachfolgend wird erlautert, was diese Standards bezwecken und wie sie in der Praxis anzuwenden sind.

Die Standards sollen Folgendes bieten oder bewirken:

= Ansatz zur Minimierung von Angst, Leid und Schaden bei Kindern, die medizinischen Massnahmen unterzogen werden;

= Ansatz zum Aufbau eines Vertrauensverhéltnisses mit Kindern, die medizinischen Massnahmen unterzogen werden;

- Beitrag zur Beschreibung guter Versorgungspraktiken bei Kindern;

- Definition und Férderung des unterstitzenden Haltens als Ansatz zur vorrangigen Berlicksichtigung der Rechte und des
Wohls von Kindern;

- Hinterfragung des einschrankenden Festhaltens bei medizinischen Massnahmen, unabhangig davon, ob es beabsichtigt ist
bzw. so benannt wird oder nicht — dies durch Scharfung des Bewusstseins dafir, dass das Festhalten eines Kindes zwar in
der Versorgungspraxis vorkommen und notwendig sein kann, um ihm eine lebensrettende Behandlung zukommen zu
lassen oder erheblichen Schaden abzuwenden, gegen seinen Willen aber schadlich sein kann, so dass es auf ein Minimum
reduziert, offengelegt und dokumentiert werden sollte;

= Unterstiitzung aller Gesundheitsfachpersonen (nachfolgend «Fachpersonen») bei der Vertretung der Rechte von Kindern
und beim Engagement fiir positive VVersorgungserfahrungen;

+ Nutzen auf internationaler Ebene und in verschiedenen Versorgungssettings;

+ Unterstiitzung eines offenen, transparenten, reflektierten und instruktiven Austauschs zwischen Fachpersonen, Kindern
und Eltern/Betreuungspersonen;

= Allgemeine Grundsatze, die im Rahmen der verschiedenen értlichen Vorschriften, Gesetze und Mittel beriicksichtigt und
angepasst werden missen; und

= Aligemeine Grundsatze, die neben dem fachlichen Urteil zu beriicksichtigen sind.

Folgendes bezwecken die Standards nicht:

- Legitimierung des einschrdnkenden Festhaltens von Kindern. Sie fordern vielmehr eine ehrliche und transparente
Offenlegung und Dokumentation solcher Félle im Rahmen der Gesundheitsversorgung;

= Missachtung oder Ersetzung l&nder- oder fachspezifischer Gesetze, Vorschriften, Rahmenregelungen, Richtlinien,
Standardarbeitsanweisungen oder Orientierungshilfen; und

- Bereitstellung spezifischer Leitlinien fir die Anwendung medikamentéser Methoden, wie Sedierung und/oder
Schmerztherapie, bei medizinischen Massnahmen.
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Flr eine gute Praxis im Umgang mit Kindern, die
medizinischen Massnahmen unterzogen werden, sollten

Fachpersonen folgende Punkte anerkennen:
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1. Ein Kind hat das Recht auf Betreuung durch Fachpersonen mit
den entsprechenden Kenntnissen und Fertigkeiten zur Férderung
seines physischen, psychischen und emotionalen Wohlbefindens
sowie seiner Rechte vor, wahrend und nach der medizinischen
Massnahme.

a)
b)
c)

d)

e)

Das Kind wird von einer Fachperson betreut, die Giber die entsprechenden Kenntnisse und Fertigkeiten
sowie die Kompetenz zur Durchfiihrung der Massnahme verfiigt.

Das Kind wird von einer Fachperson betreut, die Zugang zu geeigneten Geraten und Mitteln (z. B.
Personal, Raumlichkeiten) hat, um die Massnahme durchzufiihren.

Das Kind wird von einer Fachperson betreut, welche die medizinische Notwendigkeit der Massnahme
bestétigt hat.

Das Kind wird von einer Fachperson betreut, die tber die entsprechenden Kenntnisse und
Fertigkeiten zur Beurteilung seiner individuellen Bediirfnisse, Kompetenzen, Fahigkeiten, Vorlieben
und Erfahrungen verfiigt.

Das Kind wird von einer Fachperson betreut, die seine Rechte respektiert und kindgerecht arbeiten
kann, um diese Rechte zu férdern und zu vertreten.

Das Kind wird von einer Fachperson betreut, die Gber die entsprechenden Kenntnisse und
Fertigkeiten verfigt, um die Massnahme méglichst angenehm zu gestalten und das Potenzial fiir
traumatische Erfahrungen dabei zu reduzieren.

Das Kind wird von einer Fachperson betreut, die mit dem Kind und seinen Eltern/Betreuungspersonen
partnerschaftlich zusammenarbeiten und die Fertigkeiten und Kenntnisse des weiteren
multidisziplindren Teams (falls vorhanden) nutzen kann.
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2. Ein Kind hat das Recht auf eine Kommunikationsweise, die es
dazu ermutigt, seine Ansichten und Geflhle (mit Worten oder
Gesten) auszudriicken, und bei der diese Ansichten und Gefiihle
angehort, ernst genommen und berucksichtigt werden.

a)

c)

d)

Mit dem Kind wird direkt auf offene, ehrliche, unterstiitzende und fiirsorgliche Weise kommuniziert,
damit seine Gefiihle angemessen zur Kenntnis genommen werden kénnen. Die
Kommunikationsweise muss fiir das Kind verstandlich sein sowie seinen individuellen Bedirfissen,
Kompetenzen, Fahigkeiten, Vorlieben und Erfahrungen zum Zeitpunkt der Massnahme entsprechen.

Das Kind erhalt Zeit und Raum, um Vertrauen und eine Beziehung zu den an der Massnahme
beteiligten Personen aufzubauen.

Das Kind erhalt Zeit und Raum, um sich mitzuteilen und seine Ansichten und Gefiihle vor, wahrend
und nach der Massnahme frei zu dussern.

Das Kind wird ermutigt und unterstiitzt, seine Ansichten und Gefiihle frei und ohne Druck, Zwang
oder Manipulation zu dussemn.

Das Kind wird ermutigt und unterstiitzt, seine Rechte wahrzunehmen und zu dussem.

Die Eltern/Betreuungspersonen des Kindes werden dabei unterstiitzt, die Ansichten, Entscheidungen
und Rechte ihres Kindes anzuerkennen und zu vermitteln.
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3. Ein Kind hat das Recht auf Unterstutzung beim Treffen einer Wahl
oder Entscheidung zum Vorgehen sowie auf Berlicksichtigung seiner
Wahl, damit es eine gewisse Kontrolle tiber das Vorgehen erhalt.

a)
b)

c)

d)

e)

g)

Es wird davon ausgegangen, dass ein Kind fahig ist, sich an Entscheidungen zum Vorgehen zu beteiligen,
auch wenn es nicht in der Lage ist, Beschllisse von grosser Tragweite allein zu treffen.

Das Kind erhalt geniigend Informationen, auch zu alternativen Optionen und mdglichen Folgen davon, so
dass es sich eine eigene Meinung bilden und in Entscheidungen zum Vorgehen einbezogen werden kann.
Das Kind wird von Anfang an und Uber den gesamten Prozess aktiv dazu ermutigt, seine Ansichten,
Gefiihle, Vorlieben und Wiinsche mitzuteilen. Dies kann Schmerzmittel, Ablenkungsmethoden,
Entspannungstechniken, Lagerung, moralische Unterstiitzung wahrend der Massnahme sowie Mittel fir
mehr Behaglichkeit betreffen.

Das Kind wird durch Wahl- und Entscheidungsmdglichkeiten dabei unterstiitzt, eine gewisse Kontrolle
Uber die Massnahme zu behalten.

Das Kind und seine Eltern/Betreuungspersonen erhalten die Méglichkeit, frihere Versorgungserfahrungen
im Hinblick auf Entscheidungen iiber das weitere VVorgehen anzusprechen.

Die Eltern/Betreuungspersonen des Kindes werden von einer Fachperson dabei unterstitzt, die
Ansichten, Praferenzen und Entscheidungen ihres Kindes beziglich medikamentdser und nicht-
medikamentdser Massnahmen zu beriicksichtigen.

Die Ansichten und Ablehnungsbekundungen eines Kindes miissen angehdért, beriicksichtigt, ernst
genommen und angemessen gewichtet werden.
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4. Ein Kind hat das Recht auf aussagekraftige, individualisierte und
leicht verstandliche Informationen, die ihm bei der Vorbereitung auf
die Massnahme und der Entwicklung von Bewaltigungsstrategien
helfen.

a)

b)

<)

Das Kind erhalt massgeschneiderte, leicht verstandliche, aussagekraftige, ehrliche und zeitlich passende
Informationen, die ihm helfen, sich auf die Massnahme vorzubereiten und zu verstehen, was geschieht,
sowie die Méglichkeit bieten, Fragen zur Uberpriifung des Verstandnisses zu stellen.

Das Kind muss vor, wahrend und nach der Massnahme spezifische, ehrliche und klare Informationen zu
den Kernpunkten erhalten.

Auf die Fragen und Anliegen des Kindes sollte ruhig und ehrlich sowie entsprechend seinen individuellen
Bediirfnissen, Kompetenzen, Fahigkeiten, Vorlieben und Erfahrungen reagiert werden.

Die Eltern/Betreuungspersonen des Kindes erhalten massgeschneiderte, zeitlich passende, leicht
verstandliche, aussagekraftige und ehrliche Informationen, damit sie sicher tiber die Massnahme bei ihrem
Kind Bescheid wissen und darauf vorbereitet sind und damit sie Fragen stellen kénnen, um zu verstehen,
was geschieht und wie sie ihr Kind vor, wahrend und nach der Massnahme unterstiitzen kénnen.
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5. Ein Kind hat das Recht darauf, dass sein kurz- und langfristiges
Interesse und Wohl bei allen Entscheidungen zum Vorgehen
oberste Prioritat hat.

a) Das Wohl des Kindes muss bei allen Entscheidungen und Massnahmen vor, wéhrend und nach der
medizinischen Versorgung vorrangig beriicksichtigt werden. Die Interessen des Kindes stehen tber
denjenigen seiner Eltern/Betreuungspersonen, der Fachpersonen und der Gesundheitseinrichtung.

b) Das kurz- und langfristige Wohl des Kindes wird von den Gesundheitsfachpersonen, den
Eltern/Betreuungspersonen und (gegebenenfalls) dem Kind in der Vorbereitungsphase vor der
medizinischen Massnahme offen erwogen und gemeinsam diskutiert.

¢) Das Kind wird vor Schaden bewahrt. Jede potenzielle oder effektive Schadigung des Kindes, die durch
unnétige Massnahmen oder durch das Ubergehen seiner Ablehnungsbekundungen verursacht wurde,
sollte sorgfaltig gepriift und nach Méglichkeit behoben werden.

d) Das Kind wird unterstiitzend gehalten, damit es sich wahrend der Massnahme ruhig, sicher und wohl
fahit.

e) Einem Kind, das sich vor oder wihrend der Massnahme aufregt oder wehrt, wird méglichst schnell
erméglicht, eine unterstiitzte Pause einzulegen, wenn dies keinen Schaden verursacht. Die
Fachpersonen sollten sich trauen, die Massnahme abzubrechen und das Vorgehen zu tiberdenken.

f)  Das Kind und seine Eltern/Betreuungspersonen werden nach der Massnahme dazu ermutigt, Gber das
Erlebte zu sprechen und sich mit positiven oder herausfordernden Aspekten zu befassen.

g) Die Krankenakte des Kindes enthélt eine klare Dokumentation dartiber, was wéhrend der Massnahme
gut funktioniert hat und welche unterstiitzenden Vorgehensweisen oder -techniken bei kinftigen
Massnahmen hilfreich wéren.
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6. Ein Kind hat das Recht, bei einer medizinischen Massnahme
unterstutzend gehalten (falls erforderlich) und nicht gegen seinen Willen
festgehalten zu werden.

a) Unterstitzendes Halten hilft dem Kind, sich wahrend der Massnahme ruhig, sicher und wohl zu fiihlen. Bei
unterstiitzendem Halten ist das Kind mit der Massnahme und der Positionierung einverstanden und/oder zeigt
keine Anzeichen von Ablehnung.

b) Unterstitzendes Halten ist eine Mdglichkeit, das Kind bequem zu lagern und es in einer guten Position fiir die
Massnahme zu halten.

¢) Das Kind wird wahrend der Massnahme nur unterstiitzend gehalten.

d) Das Kind wird ermutigt, seine Meinung und seinen Wunsch dazu zu dussern, wer es wahrend der
Massnahme unterstiitzend halten soll.

e) Einschrankendes Festhalten ist jede Massnahme, mit der das Kind gegen seinen Willen daran gehindert wird,
sich zu bewegen, wenn es Zeichen der Ablehnung zeigt.

f) Unabhéangig davon, wer das Kind festhalt, handelt es sich um einschrénkendes Festhalten, sobald es gegen
den (mit Worten oder Gesten ausgedriickten) Willen des Kindes erfolgt. Einschrénkendes Festhalten sollte als
solches eingestuft und nicht als unterstiitzendes Halten zur Beruhigung bezeichnet werden.

g) Ein Kind wird zu keinem Zeitpunkt der Massnahme gegen seinen Willen (einschrénkend) festgehalten, es sei
denn, die Massnahme ist lebensrettend oder es besteht die Wahrscheinlichkeit eines erheblichen Schadens,
wenn die Massnahme nicht durchgefiihrt wird.

h) Jedes Kind, das wahrend einer Massnahme einschrankend festgehalten wurde, muss von einer Fachperson
angemessene Unterstiitzung erhalten, damit es das Erlebte verstehen und wieder Vertrauen aufbauen kann.

i) Die Krankenakte des Kindes enthalt eine klare Dokumentation, wenn es ohne seine Zustimmung
(einschrankend) festgehalten wurde, dies unabhangig davon, wer das Kind festgehalten hat. Dazu gehéren
die Grinde fur das Festhalten, die Benennung der Person, die entschieden hat, dass das Festhalten
notwendig ist, die angewandte(n) Fixierungstechnik(en) und die Folgen fiir das Kind.

©00
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Version 2: Standards fur Kinder

Standards fiir Kinder, die | J P
Gesundheitstests, Behandlungen, ﬁw ﬁ\f]
Untersuchungen oder Eingriffen

unterzogen werden

* Diese Standards zeigen Gesundheitsfachpersonen®, wie sie mich am besten
vorbereiten und unterstlitzen kénnen, wenn ich einen Gesundheitstest, eine
Behandlung, eine Untersuchung oder einen Eingriff (medizinische Massnahme)
bendtige

* Diese Standards basieren auf meinen Rechten als Kind** und sollen sicherstellen,
dass mein Wohl bei einer Wahl oder Entscheidung beziiglich der bei mir
vorgesehenen Massnahme an erster Stelle steht.

* Diese Standards und meine Rechte gelten unabhangig davon, wer ich bin, wie alt
ich bin, wo ich wohne, ob ich eine Behinderung habe, was ich denke, als was ich
mich identifiziere, welche Religion ich habe oder wie ich kommuniziere.

LA R R NN R NN NN RN N N AR NN RN NN R NN N N NN N NN RN N RN N NN

Wenn Sie mit mir kommunizieren:

&

+ Kommunizieren Sie direkt mit mir auf firsorgliche, klare und unterstiitzende Weise. Q

+ Kommunizieren Sie so mit mir, dass ich Sie verstehen kann. @ u

- Uberprufen Sie, ob ich verstanden habe, was kommuniziert wurde.

« Fragen Sie mich und meine Eltern/Betreuungspersonen, wie ich meine 0
Gedanken &ussern méchte. Lassen Sie mir Zeit, um meine Gedanken u -

Zu aussern.

Wenn Sie mit mir eine Wahl oder
Entscheidung treffen:

« Beziehen Sie mich in Entscheidungen zum Vorgehen ein, auch wenn ich nicht in

der Lage bin, Beschlisse von grosser Tragweite allein zu treffen.

Bieten Sie mir Wahiméglichkeiten, die mir helfen, mit der Massnahme umzugehen.

Dazu gehdéren beispielsweise Méglichkeiten zur Ablenkung oder Entspannung, die

Frage, wer bei mir bleiben soll, Schmerzmittel und die beste Position fiir die

Massnahme.

= Helfen Sie mir, meine Gedanken und Winsche vor, wahrend und nach der
Massnahme zu dussemn.

« Besprechen Sie vor der Massnahme mit mir, was das Beste fiir mich ist.

Beachten Sie meine Meinungen und Wiinsche. Wenn ich mit Worten oder Gesten

Ablehnung ausdriicke, nehmen Sie das ernst.

Handeln Sie wenn immer méglich nach meinen Wiinschen und Entscheidungen.

* Eine Gesundheitsfachperson ist jede Person, die mich medizinisch versorgt.

**Diese rechtsbaserten Standards fiir Kinder, die medizinischen Massnahmen unterzogen werden, orientieren sich an der UN-Kindemrec wtion. Die darin
Liste von Rechten gilt fur jedes Kind unter 18 Jahren, unabhangig davon, wo auf der Welt es lebt.
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Wenn Sie mir Informationen geben und
mir bei der Vorbereitung helfen:

* Geben Sie mir ehrliche und leicht verstandliche Informationen.

» Helfen Sie mir zu verstehen, was passiert. Geben Sie mir Zeit, um
Fragen zu stellen, wenn ich das méchte.

* Informieren Sie meine Eltern/Betreuungspersonen so, dass sie verstehen, was
passiert, und dass sie die Maglichkeit haben, Fragen zu stellen

PO O OO R BSOSO PPN BN PE OO OO PP EEOOPOOOESS RS

Um einen Ansatz zu wahlen, bei dem mein
Wohl an erster Stelle steht:

» Denken Sie bei allen Entscheidungen und Handlungen vor, wahrend und nach der
Massnahme daran, was flir mich am besten ist.

« Sorgen Sie dafiir, dass das, was fur mich am besten ist, Vorrang vor dem hat,
was flr meine Eltern/Betreuungspersonen, die Gesundheitsfachpersonen
und das Spital oder die Klinik am besten ist.

= Helfen Sie mir, mich wéhrend der Massnahme ruhig und ernst genommen zu fiihlen.

* Unterstlitzen Sie mich dabei, eine Pause einzulegen, wenn ich mich aufrege oder
Zeichen der Ablehnung zeige, damit alle Beteiligten ihr Vorgehen lberdenken
und mir dabei helfen kénnen, die Massnahme zu lberstehen. Uberlegen Sie, wie
ich mich flhle, wenn Sie trotz meiner Worte oder Gesten der Ablehnung nicht auf
mich héren.

Bieten Sie mir Unterstlitzung nach der Massnahme, damit ich das Erlebte besser
verstehen kann. Notieren Sie in meiner Krankenakte, was mir geholfen hat und

was nicht, damit es beim n&chsten Mal besser geht.

[0 B BN O BN BN B BN N B BN BN BN BN B BN BN IR BN BN N O B BN BN BN BN NN N IR N N B BN AN BN BN BN B BB N AR B BN N BB BN NN B N N
Wenn Sie mich festhalten, damit ich ’
besser still halten kann: ‘

- Halten Sie mich nur unterstitzend in einer Position, die mir hilft, mich ruhig, sicher
hold me.Explain to me why | am being held.
* Fragen Sie mich, wie ich gehalten werden méchte und von wem.
und erwarten Sie das auch nicht von meinen Eltern/Betreuungspersonen, es sei denn,
die zusténdige Gesundheitsfachperson entscheidet, dass dies zur Rettung meines
Lebens oder zur Vermeidung einer ernsthaften Schadigung unumgénglich ist. @ ®E

« Erkléren Sie mir, warum ich festgehalten werde.
+ Lassen Sie mich los, wenn ich diesen Wunsch mit Worten oder Gesten ausdriicke

und wohl zu fihlen Ask me how | would like to be held and who | would like to
* Halten Sie mich bei einer medizinischen Massnahme nicht gegen meinen Willen fest

Wenn ich bei einer Massnahme gegen meinen Willen festgehalten wurde, missen Sie
mir erkldren weshalb und mit mir besprechen, welche Nachbetreuung ich méchte.

Wenn ich bei einer Massnahme festgehalten wurde, vermerken Sie das in meiner
Krankenakte.
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Version 3: bebilderte Fassung

ISupport Standards

Das Gesundheitspersonal kann Folgendes
tun, um dir zu helfen, wenn du einen
Gesundheitstest, eine Behandlung, eine
Untersuchung oder einen Eingriff benotigst.

Kommunizieren Sie so mit mir, dass ich Lassen Sie mir Zeit,
Sie verstehen kann um meine Meinung zu
dussern.

Helfen Sie mir zu

verstehen, was passiert.
Geben Sie mir ehrliche und

leicht verstandliche
Informationen.

Geben Sie mir Zeit, um
Fragen zu stellen.

Tun Sie
Immer das,
was das
Beste fiir
MICH ist.

Bieten Sie mir Wahlmaglichkeiten.
Nehmen Sie Riicksicht auf meine
Meinung.

@ Englische Originalversionen: iSupport Standards®

84 hitps://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Wenn Ich mit Worten oder Gesten «Halt» Helfen Sle mir nur so stll zu
oder «Nein» ausdriicke, nehmen Sle das halten, dass ich mich ruhig und
emst und hiren Sle auf. sicher fiihle.

Lassen Sle mich
los, wenn ich
dlesen Wunsch
mit Worten odar

Was kiéinnte dir sonst noch helfen?
Zeichne deine Idee doch hier auf.

Helfen Sie mir zu verstehen, was
geschehen ist, bevor ich gehe.

With support
from

gklnd&

ZIekenhms

FCurReT [

Illustrations Leome Sonneveld
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6 — AUSZUG AUS «DEINE RECHTE IM KRANKENHAUS», KINDERKLINIK MUNCHEN
(BROSCHURE) — DEUTSCHLAND

Warum bin ich krank?

Was kann ich tun, um gesund zu werden?"
Es ist Dein Recht, dass wir Dir genau zuhdren,
wenn Du Fragen hast,
oder auch Ideen und Vorschlage,
was Dir helfen konnte.

Es ist Dein Recht, dass wir Dir erkldren,
was Du wissen mochtest.

Sema muss heute im Krankenhaus bleiben. Die Arztin erklért ihr alles ganz genau.

s 4 > B
-*‘”** &

Jetzt habe ich
verstanden, warum ich
heute Nacht im Krankenhaus
schlafen muss. Ich bin froh, dass
meine Mama immer bei mir bleibt.
Deshalb ist es auch
okay fiir mich.
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Wann immer es mdglich ist,

Deine Meinung ist uns wichtig!
Wir versuchen gemeinsam mit Dir,

sollst Du das Recht haben, mitzubestimmen.

den bestmaéglichen Weg fir Dich zu finden.

Maria braucht cine besondere Medizin.

Hallo Marial
Wir haben ja schon besprochen,
dass Du eine Medizin brauchst.
Es ist wichtig, dass Du sie einnimmst.
Heute darfst Du, wenn Du das

machtest, entscheiden, ob Du Deine

Medizin in Form eines Saftes oder in
Form einer Tablette
schlucken méchtest.

@ Broschiire zu Kinderrechten, Kinderklinik Miinchen® (S. 11-14)

85 https://cdn.Imu-klinikum.de/f8a106cfebe2183e/715b2302e860/Pixie-Jk-Prefinal4.pdf
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7 —MERKBLATT ZUR EINWILLIGUNG IN DIE MEDIZINISCHE FORSCHUNG - SCHWEIZ

Teilnahme an Forschungsprojekten

Taking part in research

Inwiefern konnen deine medizinischen Daten und
Proben fir die Wissenschaftler/-innen von Nutzen sein?

Was du tber den Generalkonsens betreffend die
Aufbewahrung und Wiederverwendung von Proben und
Daten zu Forschungszwecken wissen musst et s

neral consent to keeping and using samples and

esearch centre as well as a hospital
s missi but also to carry out ressarch and teach, In this leafet you can
findout about how CHUV cariies

Das CHUV ist ein Spital und gleichzeitig ein i e e

What does “carry out research” mean?

searCh 10 learm mora about diseases and how to traat ther.
ke part in research.

Ther ara stil lots of things about how the human becly functions and what causas diseases that

Forschungszentrum

Zu den Aufgaben des CHUV gehort die Behandlung
Kranker aber auch die Forschung und Ausbildung. In
diesem Prospekt erfahrst du, wie das CHUV Forschung e
betreibt, um mehr tiber Krankheiten und deren i o

What are genes?
You could think of your body a5 a housa with lots of rooms: thse ara your calls, Each room has &
n 46 books: nas.

Behandlung zu erfahren. Es hilft dir bei der R ————
Entscheidung uber die Teilnahme an [ —
Forschungsprojekten.

Was bedeutet «Forschung betreiben»?

Es gibt viele Dinge, die wir Uber die Funktionsweise des menschlichen Kérpers und das
Auftreten von Krankheiten noch nicht wissen. Die Wissenschaftler/-innen sind wie Detektive,
die versuchen, Ratsel zu lI6sen. Dazu untersuchen sie kleinste Entnahmen von kranken
Personen. Diese nennt man Proben (z. B. Blut, Urin (Pipi), Speichel). Wenn das Rétsel
gel6st ist, kdnnen manchmal Medikamente oder Tests entwickelt werden, mit denen die
Krankheiten schnellstméglich entdeckt und somit besser geheilt werden kdnnen.

Die Funktionsweise des menschlichen Kdrpers, der Organe (Herz, Lunge etc.) und der
Zellen, die deinen Korper und deine Gene bilden, kann auf verschiedene Arten erforscht
werden.

Fir die Forschung kdnnen deine Proben und Daten an Labore, Spitéler und Universitaten
Ubermittelt werden, aber auch an Unternehmen, die Medikamente und Tests zum Erkennen
von Krankheiten herstellen.

Aber was genau sind eigentlich Gene?

Dein Korper ist wie ein Haus, in dem sich viele Zimmer befinden: die Zellen. In jedem
Zimmer ist eine Bibliothek mit 46 Biichern: die Chromosomen. Jedes Buch ist voller Kapitel:
die Gene.

Die Halfte der Biicher kommt von deinem Papa und die andere Halfte von deiner Mama. Die
Gene sind wie eine Gebrauchsanleitung oder ein Worterbuch, die es allen Teilen deines
Kdrpers ermdglichen zu funktionieren.

Manchmal gibt es unterschiedliche Schreibweisen in den Buichern. Dies kann eine Erklarung
fur bestimmte Krankheiten sein und die Wissenschaftler/-innen untersuchen genau diese
Unterschiede. Wenn mehrere Personen aus einer Familie dasselbe «kranke» Gen haben,
koénnen sie dieselben Krankheiten bekommen.

Wie kannst du an den Forschungsprojekten teilnehmen?
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Wenn du an den Forschungsprojekten teilnehmen méchtest, kannst du einwilligen, dass
deine medizinischen Daten und deine Proben (Blut, Pipi, Speichel), die bei deiner
Behandlung im Spital enthommen werden, aufbewahrt und an die Wissenschaftler/-innen
weitergegeben werden. Dies nennt man Konsens.

Deine Teilnahme ist freiwillig, und du bist in deiner Entscheidung vollkommen frei, aber es ist
wichtig, dass du sie uns mitteilst. Du kannst den beigelegten Konsens gemeinsam mit
deinen Eltern ausfullen und unterschreiben. Dies betrifft die in der Vergangenheit
gesammelten Daten und entnommenen Proben, aber auch diejenigen, die in Zukunft im
CHUV gesammelt und entnommen werden.

Die Entscheidung von dir und deinen Eltern bleibt bis zu deinem 18. Geburtstag giltig, es
sei denn, du und deine Eltern beschliessen, diese Entscheidung riickgéngig zu machen.

Wenn du die Einwilligungserklarung nicht unterschreibst, ist das Spital dennoch berechtigt,
eine Sondergenehmigung bei der Forschungsethikkommission einzuholen, damit es deine
Proben und Daten ausnahmsweise ohne Konsens nutzen kann. Diese Sondergenehmigung
wird eingeholt, wenn es besonders schwierig oder unmaoglich ist, die betroffenen Patient/-
innen zu kontaktieren. Daher ist es wichtig, dass du uns deine Entscheidung mitteilst.

Wenn du dich gegen die Teilnahme an Forschungsprojekten entscheidest und in Abschnitt A
«NEIN» ankreuzt, kdnnen deine Daten und Proben auf keinen Fall von den
Wissenschaftler/-innen benutzt werden.

Diese Entscheidung hat keine Auswirkungen auf deine Behandlung beim CHUV.
Was passiert, wenn du deine Meinung anderst?

Du kannst deine Meinung jederzeit &ndern und deine Einwilligung zuriickziehen. Du musst
deine Entscheidung nicht begriinden. Es genigt ein Anruf bei der Unité du Consentement a
la Recherche oder eine schriftliche Nachricht an die Adresse auf der Ruickseite dieses
Dokuments.

Ab dem Zeitpunkt, an dem du deine Einwilligung zurtickziehst, diirfen deine Daten und
Proben nicht mehr von den Wissenschaftler/-innen verwendet werden. Der Widerruf des
Konsens hat keinerlei Auswirkung auf deine Behandlung.

Wie werden deine Daten und biologischen Proben geschitzt?

Dein Name steht nicht auf deinen Daten oder Proben, denn er wird durch einen Code ersetzt
(z.B.: AZ8765). Alle Informationen bleiben geheim, so dass die Wissenschatftler/-innen nicht
wissen, zu wem die Proben und Daten, mit denen sie arbeiten, gehdren.

Der Schlussel fir den Code wird von einem Arzt/einer Arztin, der/die dich behandelt, oder
einer Person, die nicht am Forschungsprojekt teilnimmt, verwahrt. Wenn aus einem
Forschungsprojekt Ergebnisse gewonnen werden kdnnen, die wichtig fur deine Gesundheit
sind und du dartber informiert werden musst, kénnen die Expertengruppe und das Spital
den Schlussel fir den Code an den/die Wissenschatftler/-in weitergeben.

In seltenen Fallen werden die Daten und Proben anonymisiert. Dann wird der Schliissel des
Codes zerstort und niemand kann herausfinden, zu wem die Daten und Proben gehéren.

Werden deine Eltern und du tber die Forschungsergebnisse informiert?

In der Regel nicht. In seltenen Féllen kann es passieren, dass die Wissenschaftler/-innen zu
einem wichtigen Ergebnis betreffend deine Gesundheit gelangen und dir ein Medikament
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oder eine medizinische Behandlung vorschlagen. In diesem Fall werden deine Eltern und du
daruber informiert, falls deine Daten nicht anonymisiert wurden.

Bekommst du Geld, wenn du dich fir die Teilnahme entscheidest?

Deine Teilnahme ist eine freiwillige Hilfe fur die Wissenschaft. Wenn du dich fur die
Teilnahme entscheidest, erhaltst du kein Geld, auch dann nicht, wenn durch die Studien, die
dank deiner Daten oder Proben durchgefiihrt werden, Produkte entwickelt werden, z. B.
neue Medikamente oder Tests.

Die Biobanque génomique des CHUV: Was ist das?

Die genomische Biobank des CHUV (Biobanque génomique du CHUV, BGC) organisiert die
Entnahme und Aufbewahrung von Blutproben von Patient/-innen des CHUV. Sie stellt sie
den Wissenschatftler/ innen des CHUV in der Schweiz und im Ausland zur Verfiigung. Die
Proben werden sehr lange, vielleicht sogar mehr als 100 Jahre, in den Gefrierschranken der
BGC aufbewahrt. Diese Bank wurde extra fiir die Durchfiihrung von Forschungsprojekten
Uber Gene erstellt.

Was bedeutet dies konkret fir dich?

Wenn du dich fur eine Aufnahme in die BGC entscheidest, kann bei einer geplanten
Blutentnahme wahrend eines Aufenthalts beim CHUV eine Blutprobe genommen werden,
wenn es dein Gesundheitszustand zulasst. Es gibt also keinen zuséatzlichen Einstich und
keine zusatzlichen Schmerzen. Die entnommene Blutmenge hangt von deinem Gewicht ab,
wird jedoch nicht mehr als 7.5 ml betragen (entspricht einem Essléffel). Dieses Blut wird in
der BGC flr Forschungszwecke aufbewahrt.

Deine Entscheidung hat keinerlei Auswirkung auf deine medizinische Behandlung und die
Qualitat deiner Betreuung.

Wenn du nicht mehr teilnehmen mdchtest und deine Einwilligung zurlickziehst, wird die
eigens fur die BGC entnommene Blutprobe zerstort.

Bleibt die Einwilligung gultig, bis du volljahrig bist?

Sobald du 18 Jahre alt bist, fragen wir dich nochmals nach deiner Meinung zu dem
Generalkonsens zu Forschungszwecken.

Wenn du zum Zeitpunkt der Unterzeichnung der Einwilligungserklarung jinger als 14 Jahre
bist, dirfen deine Daten und Proben ohnehin nicht mehr fir Forschungszwecke genutzt
werden, wenn du im Alter von 18 Jahren nicht erneut einwilligst. Dieselben Regeln gelten,
wenn deine Eltern oder dein gesetzlicher Vertreter/deine gesetzliche Vertreterin die
Einwilligungserklarung alleine unterschrieben haben, als du noch ein Teenager warst.

Wenn du im Teenageralter (zwischen 14 und 17 Jahren) deine Einwilligung gegeben hast
und nicht auf unsere Anfrage antwortest, dirfen deine Daten und Proben weiterhin zu
Forschungszwecken genutzt werden. Ohne deinen erneuten Konsens dirfen deine Proben
jedoch nicht fir Genanalysen benutzt werden

Du kannst uns deine Entscheidung mitteilen, indem du die Einwilligungserklarung ausfillst
und unterschreibst.

Die Einwilligungserklarung besteht aus drei Abschnitten:
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A Nachdem du kontrolliert hast, ob dein Name, Vorname und Geburtsdatum richtig
geschrieben sind, wahlst du aus, ob du einwilligst oder ablehnst, dass die Wissenschatftler/-
innen deine medizinischen Daten und Proben fir ihre Projekte nutzen dirfen.

B Wenn du der Verwendung deiner medizinischen Daten und Proben fr
Forschungszwecke zugestimmt hast («JA» bei Vorschlag A), wahle aus, ob du eine
zusatzliche Blutprobe fur die Biobanque génomique des CHUV zur Verflgung stellen
mochtest.

C Wenn du junger als 14 Jahre bist, empfehlen wir dir, die Einwilligungserklarung unterhalb
der Unterschrift deiner Eltern oder der Person, die sich um dich kiimmert, zu unterschreiben.

Wenn du alter als 14 bist und diese Information gut verstanden hast, kannst du die
Einwilligungserklarung alleine unterschreiben, aber die Unterschrift eines Elternteils oder
deines gesetzlichen Vertreters/deiner gesetzlichen Vertreterin wird empfohlen. Es ist keine
Entscheidung, die du alleine treffen musst. Wenn es dir lieber ist, kannst du die
Entscheidung auch deinen Eltern Uberlassen.

Die Einwilligungserklarung kann in dem vorfrankierten Umschlag an die auf der Riickseite
dieses Dokuments angegebene Adresse gesendet werden. Du kannst sie auch bei deinem
nachsten Besuch im Spital deinem Arzt/deiner Arztin geben.

Du mdchtest mehr Uber dieses Thema erfahren oder hast noch Fragen?

Du moéchtest mehr tGber dieses Thema erfahren oder hast noch Fragen? Dann kannst du
uns ein E-Mail schreiben oder uns anrufen.

Postanschrift:

CHUV-Département de la formation et recherche
Unité consentement général

Boite aux lettres N°47

Rue du Bugnon 21

1011 Lausanne

E-Mail-Adresse: info.cg@chuv.ch
Telefonnr.: 021 314 18 78
Mo - Fr 7:30-12 Uhr und 13-16 Uhr

Auf unserer Internetseite findest du weitere Informationen, auch in Form eines Videos:
www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home.

@ Zu verschiedenen Sprachversionen des Merkblatts «Teilnahme an
Forschungsprojekten»®&®

86 https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/patrticiper/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-
consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-

plusieurs-langues

86


https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues

8 — INFORMATION FUR JUGENDLICHE ZUM THEMA EINWILLIGUNG - VEREINIGTES
KONIGREICH

C&‘HT-J Was ist eine Einwilligung und warum werde ich
© RospiarTor Chren darum gebeten?

What is consent and why am | being asked for it? |nf0l‘matI0nen fur J uQendIIChe

Information for young people . . - .
omsentihe word e e hescae 0 mann ‘sgeei 0 a1 gt b Der Begriff «Einwilligung» bedeutet im

ST eSSy | Gesundheitswesen «mit etwas einverstanden zu sein»
“""'MW — das kann eine Operation oder andere medizinische

= o Massnahme, aber auch die Verwendung eines Fotos
R Mwwmﬁf;m rewen | Oder Videos mit dir oder die Weitergabe deiner
e e Erfahrungen an andere sein. Wir bitten dich zu

verschiedenen Zeitpunkten und auf verschiedene Arten

um deine Einwilligung. In diesem Faktenblatt des Great
Ormond Street Hospital (GOSH) erfahrst du mehr Uber
die Einwilligung und die Frage, wie du die fir dich
beste Entscheidung treffen kannst.

E‘E@

147 © GOSH NHS Foundaton Trust, September 2020

Einwilligung ist ...

. eher ein Prozess als ein einmaliges Gesprach. An
diesem Prozess sollten du und dein Behandlungsteam sowie — wenn du das méchtest —
deine Eltern beteiligt sein.

Du musst nicht immer ein Formular oder Tablet unterschreiben, um deine Einwilligung zu
geben. Du kannst uns zum Beispiel auch sagen, dass du mit etwas einverstanden bist
(mundliche/verbale Einwilligung), oder den Arm ausstrecken, um deinen Blutdruck messen
zu lassen (non-verbale Einwilligung).

Wir holen immer deine Einwilligung ein, wenn du dich einer Operation oder einem Eingriff
unter Narkose unterziehen musst, kdnnen dich aber auch fir anderes um deine Einwilligung
bitten, zum Beispiel fir die Gabe eines Medikaments oder die Teilnahme an einem
Forschungsprojekt.

Kann ich selbst meine Einwilligung geben?

Das hangt hauptsachlich von deinem Alter ab, denn die Bestimmungen des entsprechenden
Gesetzes andern sich mit zunehmenden Alter. Wenn du unter 16 Jahre alt bist, beurteilt der
Arzt oder die Arztin, ob du die vorgeschlagene Behandlung, die damit verbundenen Risiken

und die méglichen Folgen einer Nicht-Behandlung verstehen kannst.

Dieses Verstandnis wird als «kKompetenz» bezeichnet. Die Kompetenz variiert je nach Alter.
In manchen Fragen kénnen 12-Jahrige nach dem Gesetz kompetent sein, in anderen sind
es auch 15-Jahrige noch nicht. Der Arzt oder die Arztin beurteilt bei jeder zu treffenden
Entscheidung, ob du kompetent daflir bist — manche Entscheidungen sind leicht zu treffen,
andere sind schwieriger.

Wenn du als kompetent eingestuft wirst, kannst du der vorgeschlagenen Behandlung
zustimmen, ohne deine Eltern einzubeziehen. Diese kénnen dich nicht Uberstimmen, wenn
du dein Einverstandnis gegeben hast.

Wenn du jedoch mit der vorgeschlagenen Behandlung nicht einverstanden bist oder sie
ablehnst, die Arztinnen und Arzte sie aber fiir die beste Option halten, kénnen sich deine
Eltern Uber deine Entscheidung hinwegsetzen und an deiner Stelle ihre Einwilligung geben.
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Wenn die Arztinnen und Arzte dich in einer bestimmten Frage nicht fur kompetent halten,
konnen deine Eltern an deiner Stelle ihre Einwilligung zur Behandlung geben.

Sind die Arztinnen und Arzte der Ansicht, dass du die nétige Kompetenz fur eine bestimmte
Entscheidung nicht hast, bedeutet das nicht, dass deine Eltern immer fur dich entscheiden
miissen. Die Arzteschaft beurteilt jedes Mal neu, was du entscheiden sollst bzw. ob du dafiir
kompetent bist.

Wenn du 16 oder 17 Jahre alt bist, wird davon ausgegangen, dass du die vorgeschlagene
Behandlung, die damit verbundenen Risiken und die mdglichen Folgen einer Nicht-
Behandlung verstehen und klar sagen kannst, was du willst.

Das bezeichnet man als Zurechnungsféhigkeit. Dieses Konzept ist in England und Wales in
einem spezifischen Gesetz (Mental Capacity Act) geregelt, das fir alle dort lebenden
Personen ab 16 Jahren gilt.

Ist die Arzteschaft der Ansicht, dass du in der Lage bist, eine bestimmte Entscheidung zu
treffen, muss sie direkt dich und nicht deine Eltern fragen. Wenn du entscheidungsféahig bist,
durfen deine Eltern nicht in deinem Namen einwilligen.

Ist die Arzteschaft nicht sicher, ob du in der Lage bist, eine bestimmte Entscheidung zu
treffen, unterzieht sie dich einer Beurteilung. Gelangt sie dabei zum Schluss, dass du nicht
entscheidungsféahig bist, kbnnen deine Eltern ihre Zustimmung zur Behandlung geben.

Ab dem Alter von 18 Jahren andert sich die Rechtslage erneut. Grundsatzlich wird davon
ausgegangen, dass du entscheidungsfahig bist — es sei denn, die Arzteschaft zweifelt bei
ihrer Beurteilung deiner Person an deiner Fahigkeit zu einer bestimmten Entscheidung.

Ist die Arzteschaft der Ansicht, dass du entscheidungsfahig bist, muss sie dich direkt fragen.

Gelangt die Arzteschaft jedoch zum Schluss, dass du nicht entscheidungsfahig bist, konnen
deine Eltern nicht in deinem Namen einwilligen. Die einzige Ausnahme ist, wenn sie eine
entsprechende Verfiigung der Schutzbehdrde erwirkt haben.

Wenn du nicht entscheidungsfahig bist und deine Eltern keine Verfigung der Schutzbehotrde
haben, wird die Entscheidung Uber die Behandlung von zwei arztlichen Fachpersonen
getroffen, die dariiber befinden, ob diese deinem Wohl dient oder nicht.

Fur dein Wohl ist nicht nur massgebend, ob die Behandlung an sich etwas Gutes bewirkt
oder nicht. Die Arzteschaft muss auch weitere Faktoren beriicksichtigen, so zum Beispiel
deine Geflihle in Bezug auf die bisherige Behandlung, deine Lebensqualitat, deine
familiaren Verhaltnisse und deine Lebensumsténde.

Was muss ich wissen, bevor ich meine Entscheidung treffe?

Wir méchten sicherstellen, dass du alles verstehst, was vorgeschlagen wird, bevor du eine
Entscheidung triffst. Die arztliche Fachperson, die um deine Einwilligung bittet, sollte fir dich
klar und verstandlich erklaren,

- welche Behandlung vorgeschlagen wird,

- was sie beinhaltet,

- ob etwas misslingen, Komplikationen verursachen oder deinen Gesundheitszustand
verschlechtern kann,

- welchen Nutzen oder Vorteil die Behandlung hat,

- ob es fir dich geeignete Alternativen gibt,

- was passieren kann, wenn du die vorgeschlagene Behandlung nicht erhéltst.
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Die Folgen sind je nach Eingriff unterschiedlich und hangen auch von dir, deinem
grundsatzlichen Gesundheitszustand und deinen allfalligen zusatzlichen Bedirfnissen ab.
Die arztliche Fachperson muss die allgemeinen Risiken, Vorteile und Alternativen erlautern,
aber auch darlegen, was die Behandlung spezifisch fir dich bedeutet.

Sie kann dir als Gedéchtnisstiitze ein Faktenblatt geben, das du spater zur Erinnerung an
das Gesagte durchlesen kannst. Denk aber daran, dass solche Faktenblatter fur alle
geschrieben wurden und daher manche Stellen méglicherweise fur dich nicht relevant oder
zutreffend sind. Du kannst Fragen stellen, wenn die Behandlung mit dir besprochen wird,
oder auch danach. Wir mochten, dass du alles verstehst, was dir vorgeschlagen wird, also
z6gere nicht, uns zu fragen — es gibt keine dummen Fragen.

Bedenkzeit

In den meisten Fallen kannst du dir problemlos etwas Zeit nehmen, um dich mit der
vorgeschlagenen Behandlung und ihren méglichen Folgen fir dich zu befassen.

Wenn etwas unklar ist, frage bei einem Mitglied deines Behandlungsteams noch einmal
nach. Wenn du Fragen hast, stelle sie.

Wenn du nicht verstehst, was dir jemand sagt, bitte die Person darum, es noch einmal so zu
erklaren, dass du es verstehst.

Manchmal kann es hilfreich sein, mit einer Vertrauensperson Uber alles zu reden — das kann
ein Elternteil oder eine andere Person sein, deren Meinung du schatzt. Denk daran, deine
eigenen Gedanken zu aussern und dich nicht von den Gefiihlen deines Gegenibers
beeinflussen zu lassen. Letztlich bist du die Person, die sich allenfalls der vorgeschlagenen
Behandlung unterzieht; daher sind deine Wiinsche wichtig.

Wenn du eine Notfallbehandlung brauchst, damit dein Leben gerettet oder schwere
Schaden verhindert werden kénnen, kdnnen wir dir nicht viel Zeit zum Nachdenken geben,
aber in den meisten Fallen kannst du dir alles gut Uberlegen.

Was passiert, wenn wir uns nicht einigen kénnen?

Wir mochten, dass alle Beteiligten zu einer Entscheidung gelangen, die deinem Wohl dient.
Es kann jedoch vorkommen, dass es Meinungsverschiedenheiten gibt und du einfach nicht
dein Einverstandnis geben kannst. In diesem Fall kbnnen wir andere Personen hinzuziehen,
die bei der Entscheidungsfindung helfen. Das kénnen Mediatoren oder Vermittler sein, die
dafiir ausgebildet sind, Menschen bei schwierigen Entscheidungen zu helfen.

Ist auch dann keine Einigung mdglich, kbnnen wir uns mit dir an einen Gerichtsdienst
wenden, um zu einer Entscheidung zu deinem Wohl zu gelangen. Wir unterstitzen dich bei
diesem Verfahren und schalten den Gerichtsdienst nur als letzten Ausweg ein, wenn wir
alles andere versucht haben.

Kann ich meine Meinung andern?

Du kannst deine Meinung nach der Einwilligung jederzeit andern, auch wenn du ein
Formular oder Tablet unterschrieben hast.

Wenn du deine Meinung anderst, bitten wir dich in der Regel, dies im Einwilligungsformular
zu vermerken. Wir werden dich nicht anders behandeln, wenn du deine Meinung &nderst —
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letztlich méchten wir, dass du dich mit deiner Entscheidung wohlfuhlst, ganz gleich, wie sie
ausfallt.

Unser Versprechen an dich
Wenn wir dich um Einwilligung bitten, sorgen wir daftr, dass

- die richtige Person um Einwilligung bittet,

- deine Kompetenz oder Urteilsfahigkeit fir jede Entscheidung gepruft wird,
- du an einen ruhigen Ort gebracht wirst,

- du Zeit hast, tber alles nachzudenken und allfallige Fragen zu stellen,

- du so viel Information erhaltst, wie du fir deine Entscheidung bendtigst,

- dir alles so erklart wird, dass du es verstehst,

- dir alles noch einmal klarer erklart wird, wenn du es nicht verstehst,

- alle Fragen ehrlich beantwortet werden.

Weitere Informationen und Unterstiitzung

Wenn du Fragen hast, wende dich bitte an die Gesundheitsfachperson, die dich um
Einwilligung bittet.

Bei Fragen kannst du dich auch an die Patientenberatungsstelle (Pals) wenden, und zwar
telefonisch (020 7829 7862) oder per E-Mail (pals@gosh.nhs.uk). Diese Stelle kann dich
auch an andere Personen weiterleiten, wenn du spezifische Fragen zur vorgeschlagenen
Behandlung hast.

Haftungsausschluss

Dies ist ein allgemeines Faktenblatt des GOSH. Wenn du spezifische Fragen zu deinem Fall
hast, wende dich bitte an deinen Arzt oder deine Arztin. Bitte beachte, dass diese
Informationen nicht zwingend dem Vorgehen anderer Spitaler entsprechen.

@ Weitere Informationen: Great Osmond Street Hospital for Children®’ (in englischer
Sprache)

87 https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-
permission-your-child-have-treatment/

90


https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-permission-your-child-have-treatment/
https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-permission-your-child-have-treatment/
https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-permission-your-child-have-treatment/

9 — E-HEALTH: FORDERUNG DER DIREKTEN ONLINE-KOMMUNIKATION ZWISCHEN
KINDERN UND FACHPERSONEN - SCHWEDEN

Krebskranke Kinder werden oft tUber lange Zeit abwechselnd im Spital und zu Hause
behandelt. Auch zu Hause kénnen sie unter schweren Nebenwirkungen der Krankheit und
der Behandlung leiden, und der Betreuungsbedarf der Familie kann komplex und umfangreich
sein. In einem strukturierten Prozess mit partizipativer Gestaltung haben Familien und
Gesundheitsfachpersonen die Anpassung und Weiterentwicklung einer E-Health-Losung flr
die padiatrische Onkologie vorangetrieben. Dabei handelt es sich um eine Tablet-Anwendung,
mit der Eltern und Personal sich via Chat, Bilder, Textnachrichten, Filme und Berichte tber
den Zustand des Kindes austauschen. Ziel ist es, dem Kind und seiner Familie Sicherheit und
Unterstitzung zu Hause zu geben und die Zahl der Anfahrten und Spitalkonsultationen fur die
Familie zu reduzieren.

Die E-Health-Lésung wird jetzt in einer Implementierungsstudie am Universitatsspital Skane
geprift. Kinder und Eltern in mehreren Fachbereichen nutzen die Anwendung in der Zeit zu
Hause, in der noch Versorgungsbedarf besteht (Selbstversorgung). Die Auswertung erfolgt
mittels digitaler Fragebdgen fur Kinder und Eltern sowie Interviews mit Angehdérigen und
Gesundheitsfachpersonen, wobei der Schwerpunkt auf der Partizipation der Kinder an der
Versorgung sowie der Zufriedenheit der Angehérigen mit der Versorgung und dem Nutzen der
E-Health-L6sung liegt. Die Datenerhebung soll in Zukunft weitergefuihrt werden.

Das Projekt ist Teil eines umfassenderen, von FORTE finanzierten Forschungsprogramms zu
digitalisierter Kindergesundheit im Zeitraum 2018-2025 mit dem Ziel, eine sichere und
zufriedenstellende kindgerechte Versorgung mit Unterstitzung von E-Health aufzubauen.
Dazu gehoren Projekte in verschiedenen Landern, darunter Schweden, Danemark und
Athiopien. Der Schwerpunkt liegt auf komplexen, langfristigen und kostspieligen
Herausforderungen in der padiatrischen Versorgung.

In Schweden bezieht sich das Programm auf Operationen bei Kindern, die mit Fehlbildungen
des Magen-Darm-Trakts und/oder Herzfehlern geboren wurden, auf Frihgeburten und auf
Kinder mit Krebs. In Déanemark wird untersucht, wie eine mobile Anwendung als Hilfsmittel zur
frihzeitigen Erkennung von Zerebralparese bei Kindern und E-Health als Instrument fir die
intravendse Behandlung von Kindern und Jugendlichen mit akuten oder chronischen
Erkrankungen zu Hause genutzt werden kann. In Athiopien wird untersucht, ob per SMS
verschickte Erinnerungen eine wirksame Strategie sind, um die Therapietreue junger HIV-
Infizierter zu verbessern. Die Endnutzerinnen und -nutzer (Eltern, Kinder/Jugendliche sowie
Gesundheitsfachpersonen) sind wahrend des gesamten Forschungsprozesses involviert.

Weitere Informationen (in englischer Sprache):

@ eHealth in Paediatric Oncology — Lund University — Sweden®

eHealth as an aid for facilitating and supporting self-management in families with long-
term childhood illness — development, evaluation and implementation in clinical practice
— Lund University®®

88 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
89 hitps://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-as-an-aid-for-facilitating-and-supporting-self-management
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10 — AUSZUG AUS ZUHOREN - HANDELN - VERANDERN: HANDBUCH DES
EUROPARATES ZUR BETEILIGUNG VON KINDERN UND JUGENDLICHEN, FUR
FACHKRAFTE, DIE FUR UND MIT KINDERN UND JUGENDLICHEN ARBEITEN

(( Beziehungen zu Kindern und Jugendlichen aufbauen

= Beteiligung kann nur gelingen, wenn sowohl Erwachsene, Kinder und Jugendliche
aneinander als auch an den Prozess als solchen glauben. Kinder und Jugendliche
mussen davon Uberzeugt sein, dass Fachkrafte wirklich an ihrer Meinung interessiert sind
und eine Ldsung finden wollen, die ihre Ansichten berticksichtigt. Immer dann, wenn die
Kinder und Jugendlichen die an einem Entscheidungsprozess beteiligten Arztinnen und
Arzte, Pflegekrafte, Lehrkrafte, Sozialarbeiter*innen, Erzieher*innen, Filhrungskréfte etc.
bereits kennen, werden sie anhand dieser Erfahrungen entscheiden, ob sie den
Fachkraften vertrauen. Haben Kinder beispielsweise das Gefiihl, dass ihre Lehrer*innen
ihnen wahrend des taglichen Schullebens zuh6ren und ihre Meinung ernstnehmen, so ist
es wahrscheinlicher, dass sie sich mit moglichen ernsten Problemen, wie Mobbing oder
sexualisierter Gewalt, an diese Lehrer*innen wenden. Den Kindern und Jugendlichen
bereits bekannte Fachkrafte kdnnen vertrauensvolle Beziehungen zu ihnen aufbauen,
indem sie deren Ansichten mit Respekt behandeln.

= Fachkrafte sollten dartiber informieren, wer sie sind, was ihre Funktion ist, welche
Regelungen hinsichtlich der Verschwiegenheitspflicht gelten und wie lange sie die Kinder
und Jugendlichen voraussichtlich begleiten werden. Dazu kdnnen zugangliche
Informationsangebote (z. B. Flugblatter oder Videos) entsprechend Abschnitt 3.1 erstellt
werden. Es ist jedoch auch wichtig, dass dabei auf die jeweiligen Bedurfnisse der Kinder
und Jugendlichen eingegangen wird. Manchmal mussen auch bereits bekannte
Fachkrafte derartige Informationen anbieten, weil der Entscheidungsprozess neu fir die
Kinder und Jugendlichen ist. Treffen sie auf ihnen unbekannte Personen, sollten die
Kinder und Jugendlichen vorab dartiber informiert werden, was passieren wird. Dies gilt
natirlich nur dann, wenn es sich nicht um eine Notfallsituation handelt. Wann immer
moglich, sollten fur die Kinder und Jugendlichen unbekannte Fachkrafte beim ersten
Aufeinandertreffen von jemandem vorgestellt werden, den sie bereits kennen. So kénnten
Eltern oder Pflegeeltern z. B. neue Sozialarbeiter*innen vorstellen und erst dann gehen,
wenn sich das Kind sicher genug fiihlt, um sich alleine mit der Fachkraft zu treffen. Haufig
lassen sich Informationen am besten im Rahmen eines persdnlichen Gesprachs
Ubermitteln. Dabei werden die Kinder und Jugendlichen dazu ermutigt, sich zu dussern,
und erhalten direkt zu Beginn das Gefuhl, gehdrt zu werden.

= Recherchen haben gezeigt, dass selbst bei der kirzesten Begegnung und unter
widrigen Umstanden wirksame Kommunikation zustande kommen kann, wenn Fachkréfte
— z. B. bei den Einwanderungsbehérden — etwas von sich selbst preisgeben. Mit einer
Frage, z. B. zu bestehenden Hobbys, kénnen Arztinnen und Arzte eine Atmosphéare
schaffen, in der es den Kindern und Jugendlichen leichter fallt, sich zu &ussern. Eines der
Ziele dieser Interaktion ist es, daflir zu sorgen, dass sich Kinder und Jugendliche wohl
dabei fuhlen, ihre Praferenzen zu zeigen oder zu nennen, und das Gefuhl haben, ihre
Wiunsche werden bericksichtigt. Fachkrafte sollten tberlegen, wie sie bei ihrer ersten
Begegnung mit Kindern und Jugendlichen zumindest einen Moment der
zwischenmenschlichen Verbindung schaffen kénnen.
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=  Wie lange es dauert, bis eine wirkungsvolle Beziehung besteht, hangt einerseits von
der Situation der Kinder und Jugendlichen und andererseits von den Kompetenzen der
Fachkraft ab. Nimmt man sich in dieser Phase die erforderliche Zeit, so verbessert dies
die Qualitat des Prozesses fur alle Beteiligten. Es kann auch Situationen innerhalb des
Beteiligungsprozesses geben, in denen es notwendig wird, wieder zu dieser ersten Phase
des Beziehungsaufbaus zuriickzukehren. Dies ist haufig dann der Fall, wenn die Kinder
und Jugendlichen das Vertrauen in Erwachsene verloren haben, die eigentlich die
Verantwortung flr sie oder ihre Betreuung tragen sollten. Fachkrafte kénnen anhaltende
bedeutsame Beziehungen zu Kindern und Jugendlichen férdern, indem sie ehrlich und
erreichbar sind. ,,

@ Zuhoren — Handeln — Verdndern: Handbuch des Europarates zur Beteiligung von Kindern
und Jugendlichen (2023)% (S. 39+40)

90 https://edoc.coe.int/fr/droits-des-enfants/11620-zuhoeren-handeln-veraendern-handbuch-des-europarates-zur-
beteiligung-von-kindern-und-jugendlichen.html
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11 — AUSZUG AUS 0-18 JAHRE - LEITFADEN FUR ARZTINNEN UND ARZTE -
ARZTEKAMMER - VEREINIGTES KONIGREICH

Kommunikation

14. Eine effiziente Kommunikation zwischen Arztinnen/Arzten
und Kindern/Jugendlichen ist eine wesentliche Voraussetzung
fur eine gute Gesundheitsversorgung. Sie sollten herausfinden,
was Kinder, Jugendliche und ihre Eltern wissen wollen und
mussen, welche Themen fur sie wichtig sind und welche
Meinungen oder Angste sie in Bezug auf inre Gesundheit oder
Behandlung haben. Insbesondere sollten Sie:

- Kinder und Jugendliche in Gesprache Uuber ihre S
0-18 years:

Versorgung einbeziehen;

- ehrlich und offen zu ihnen und ihren Eltern sein, ohne die guidance for
Schweigepflicht zur verletzen; all doctors oo

- ihre Meinungsausserungen zu ihrer Gesundheit anhtren Madial
und respektieren und auf ihre Anliegen und Wiinsche
eingehen;

- Sachverhalte in einer fir sie verstandlichen Sprache oder Kommunikationsform
darlegen;

- Uberlegen, wie Sie miteinander nonverbal kommunizieren und in welchem Umfeld Sie
ihnen begegnen;

- ihnen Gelegenheit geben, Fragen zu stellen, und diese ehrlich und nach bestem
Wissen und Gewissen beantworten;

- alles dafir tun, ein offenes und wahrheitsgeméasses Gesprach zu ermoglichen, wobei
Sie bericksichtigen, dass dies durch die Einbeziehung der Eltern oder anderer
Personen gefdrdert oder behindert werden kann;

- ihnen gleich viel Zeit und Respekt wie erwachsenen Patientinnen und Patienten
zugestehen.

15. Sie sollten deutlich machen, dass Sie bereit sind, Kinder und Jugendliche allein zu sehen,
wenn sie das mochten. Sie sollten méglichst nicht den Eindruck erwecken (sei es direkt, durch
das Empfangspersonal oder auf andere Weise), dass Kinder ohne einen Elternteil keinen
Zugang zu den Gesundheitsleistungen erhalten. Sie sollten sich genau lberlegen, welche
Wirkung die Anwesenheit einer Aufsichtsperson haben kann. Ihre Anwesenheit kann
Jugendliche davon abhalten, offen zu sein und um Hilfe zu bitten.

16. Sie sollten die Ansichten von Kindern und Jugendlichen ernst nehmen und ihre Anliegen
und Ausserungen nicht tibergehen, weder tatsachlich noch scheinbar. Kinder und Jugendliche
mit Behinderungen kdnnen sich diesbezlglich besonders benachteiligt fihlen.

17. Kinder und Jugendliche wollen oder missen in der Regel uber ihre Krankheiten und
Zukunftsaussichten Bescheid wissen. Sie sollten ihnen leicht verstandliche sowie ihrem Alter
und ihrer Reife entsprechende Informationen zu folgenden Punkten geben:

- Gesundheitszustand;

- Zweck der von lhnen vorgeschlagenen Untersuchungen und Behandlungen und was
damit verbunden ist, einschliesslich Schmerzen, Narkose und Spitalaufenthalte;

- Erfolgsaussichten und Risiken der verschiedenen Behandlungsméglichkeiten wie
auch der Nicht-Behandlung;
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- Haupt- und Nebenverantwortliche fir ihre Versorgung;
- Recht auf Meinungsanderung oder Einholung einer Zweitmeinung.

18. Sie sollten Kinder und Jugendliche oder ihre Eltern nicht Uberfordern, sondern ihnen die
Informationen zum richtigen Zeitpunkt und in angemessenem Tempo geben und prifen, ob
sie die wichtigsten Punkte verstanden haben.

19. Sie sollten direkt mit den Kindern und Jugendlichen reden, die in der Lage sind, sich an
Gesprachen uber ihre Versorgung zu beteiligen, und ihnen zuhéren. Jugendliche, die in der
Lage sind zu verstehen, was gesagt wird, und die fUr sich selbst sprechen kénnen, nehmen
es Ubel, wenn in ihrer Anwesenheit Uber sie gesprochen wird, als wéren sie nicht da. Jingere
Kinder sind jedoch mdglicherweise nicht in der Lage zu verstehen, was ihre Krankheit oder
die vorgeschlagene Behandlung fir sie bedeutet, selbst wenn das in einfachen Worten erklart
wird.

20. Sie sollten die in Absatz 17 beschriebenen Informationen Kindern oder Jugendlichen nur
dann vorenthalten, wenn:

- sie eine ernsthaft schadliche Wirkung auf sie héatten (und nicht, wenn sie sie nur
aufregen oder eine Ablehnung der Behandlung wahrscheinlicher machen)

- Sie von ihnen darum gebeten werden, weil sie mdchten, dass jemand anderes fiir sie
entscheidet.

21. Sie haben gegentber Kindern und Jugendlichen die gleiche Schweigepflicht wie
gegenlber Erwachsenen. Aber Eltern wollen und brauchen oft Informationen zur Versorgung
ihrer Kinder, damit sie Entscheidungen treffen oder Betreuung und Unterstliitzung bieten
konnen. Kinder und Jugendliche sind in der Regel damit einverstanden, dass Informationen
an ihre Eltern weitergegeben werden. Diese Weitergabe von Informationen dient oft dem Wohl
der Kinder und Jugendlichen, vor allem, wenn sie eine spezielle Betreuung oder Therapie
brauchen, zum Beispiel eine spezielle Diat oder regelméassig eingenommene Medikamente.
Die Eltern kdénnen in der Regel am besten beurteilen, was im Interesse ihrer Kinder ist, und
sollten wichtige Entscheidungen treffen, bis die Kinder in der Lage sind, das selbst zu tun. Sie
sollten relevante Informationen gemass dem Gesetz und den Richtlinien in den Absatzen 27,
28 und 42 bis 55 an die Eltern weitergeben. ,’

@ Englische Originalversion: Communication - ethical guidance - GMC (gmc-uk.org)®* (S.
8)

91 hitps://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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12 — iISUPPORT-FALLSTUDIEN — PRAKTISCHE UMSETZUNG VON STANDARDS IM
KLINIKALLTAG

iISUPPORT: internationale Zusammenarbeitsstandards zur Unterstitzung von Patientinnen
und Patienten im Kindesalter durch Schadensminderung und Vertrauensbildung bei
medizinischen Massnahmen

ISupport-Fallstudien

Die folgenden finf Fallstudien sollen zeigen, wie die rechtsbasierten Standards in der
klinischen Praxis umgesetzt werden kdnnten. Sie sollen eine Reihe von klinischen Kontexten
und Verfahren darlegen, wobei einzurdumen ist, dass es unmdglich ist, das gesamte breite
Spektrum der individuellen Bedirfnisse, Kompetenzen, Fahigkeiten, Vorlieben und
Erfahrungen von Kindern abzubilden.

Das erste Beispiel innerhalb jeder Fallstudie veranschaulicht die Praxis ohne Anwendung der
rechtsbasierten Standards und das zweite zeigt, wie bestimmte Teile der Standards
angewendet werden, dies unter Angabe der jeweiligen Referenznummer, zum Beispiel (2c,
la). Das erste Beispiel in jeder Fallstudie fuhrt zwar auch zum Abschluss der jeweiligen
Behandlung, jedoch geschieht dies oft zum Nachteil des kurz- und langfristigen Wohls des
Kindes, da seine Interessen nicht Uber diejenigen der Eltern/Betreuungspersonen, der
Fachpersonen oder der Einrichtung gestellt werden.

Fallstudie 1

Ohne Anwendung der Standards:

Bei der 6-jahrigen Susie muss nach einem Unfall eine Schnittwunde am Knie versorgt und mit
Wundverschlussstreifen zugeklebt werden. Susie liegt auf dem Untersuchungstisch und ist
etwas aufgeregt; die Krankenschwester in der Klinik sitzt neben ihr auf einem Stuhl, und ihr
Vater befindet sich auf der anderen Seite neben ihr. Die Krankenschwester erklart ihr, dass
die Wunde gereinigt und dann zugeklebt werden muss. Die Krankenschwester holt das
entsprechende Material hervor und sagt Susie, dass es sehr wichtig ist, still zu halten, und
dass der Eingriff nur eine Minute dauert und nicht sehr weh tun wird. Die Krankenschwester
Uberprift dann, ob Susie ein orales Schmerzmittel bekommen hat. Die Krankenschwester
fragt Susies Vater, ob er ihr Knie halten und sie umarmen kann, um ihr zu helfen, ruhig zu
bleiben. Die Krankenschwester sagt Susie, dass sie nun anfangt. Susie sitzt still, beginnt aber
zu weinen. Die Krankenschwester fangt an, die Wunde zu saubern, und Susie schreit: «Halt,
es tut weh». Die Krankenschwester halt kurz inne und sagt Susie, dass sie fast fertig ist und
Susie versuchen muss, still zu halten. Susies Vater halt ihr Bein etwas starker fest und sagt:
«Es ist fast geschafft; du musst jetzt tapfer sein». Susie schluchzt und weint: «Bitte lass los,
es tut mir weh, au, au, au». Die Krankenschwester sdubert die Wunde fertig und bringt die
Wundverschlussstreifen an. Als der Eingriff beendet ist, fragt die Krankenschwester Susie, ob
alles in Ordnung ist, und sagt, dass sie wirklich tapfer war. Die Krankenschwester erklart Susie
und ihrem Vater, was sie gemacht hat und was Susie und ihr Vater als nachstes tun mussen,
wenn sie das Spital/die Klinik verlassen. Dann verlasst die Krankenschwester den Raum.

96



Mit Anwendung der rechtsbasierten Standards:

Bei der 6-jahrigen Susie muss nach einem Unfall eine Schnittwunde am Knie versorgt und mit
Wundverschlussstreifen zugeklebt werden. Susie liegt auf dem Untersuchungstisch und ist
etwas aufgeregt, die Krankenschwester in der Klinik sitzt neben ihr auf einem Stuhl, und ihr
Vater befindet sich auf der anderen Seite neben ihr. Die Krankenschwester stellt Susie einige
Fragen dazu, wie sie sich das Knie verletzt hat, und spricht mit ihr eine Zeitlang Uber die
Spiele, die sie gerne spielt. Sie fragt sie auch nach dem Namen des Plischhundes, den Susie
im Arm halt (2b). Die Krankenschwester erklart Susie dann, dass die Wunde an ihrem Knie
gereinigt und anschliessend zugeklebt werden muss (4a). Die Krankenschwester fragt Susie,
ob sie so einen Eingriff schon einmal hatte; Susie zdgert, die Krankenschwester lasst ihr Zeit
zu antworten (2b, 2¢), und Susie flustert dann: «Nein, habe ich nicht, ich habe ein bisschen
Angst» (2c, 3e, 4c). Die Krankenschwester sagt, sie verstehe, dass Susie Angst hat (4c), sie
werde sehr behutsam sein und alles erklaren, was geschieht (4a). Die Krankenschwester
vergewissert sich dann bei Susie und ihrem Vater, dass Susie ein Medikament
(Schmerzmittel) bekommen hat und dass es wirkt, so dass ihr Knie weniger schmerzt. Die
Krankenschwester erklart Susie und ihrem Vater, wie die Wunde gereinigt wird, wer dies tun
wird, was Susie wahrend der Wundreinigung wahrscheinlich fiihlen wird und wie lange dies
dauern sollte (4a, 4b). Die Krankenschwester fragt Susie, ob sie Fragen hat, und versichert
ihr, dass sie alles fragen oder sagen darf, was sie méchte (4c, 2d). Susie antwortet: «Ich will
nichts mehr wissen; ich habe wirklich Angst» (3c, 3d).

Die Krankenschwester schlagt Susie vor, zuerst an ihrem Plischhund zu dben, und
gemeinsam saubern sie das Knie des Hundes und kleben ihm Wundverschlussstreifen auf.
Susie macht das gerne. Die Krankenschwester stellt fest, dass Susie jetzt ruhig und gefasst
aussieht (5d). Sie fragt Susie und ihren Vater, ob sie weitere Fragen zu Susies Behandlung
stellen mochten (4b). Sie fragt Susies Vater, ob er bleiben méchte, wahrend Susies Schnitt
gereinigt und zugeklebt wird (1g, 4d). Er ist gerne bereit zu bleiben und méchte wissen, was
er tun kann, um zu helfen (1g, 4d). Die Krankenschwester erklart dann, dass es fiir Susie
hilfreich sein kdnnte, wenn sie selbst wahlt, was sie zur Ablenkung tun méchte, um still halten
zu kénnen, wahrend ihre Wunde gereinigt und zugeklebt wird (1f, 1g, 2d, 3a, 3c, 3d, 5b). Susie
entscheidet sich dafir, mit ihrem Vater ein Buch anzuschauen, das sie gerade entdeckt hat
(3a, 3c, 3d). Die Krankenschwester vereinbart mit Susie, dass jemand ihr Bein sanft oberhalb
des Knies halt, um ihr beim Stillhalten zu helfen (1g, 3a, 3c, 3d, 4a, 5b), und fragt, ob Susie
lieber ihren Vater oder eine andere Krankenschwester dafiir hatte (6d). Susie sagt, sie
mochte, dass «Papa mich umarmt und mein Bein halt» (2d, 4a, 4c, 4d, 5b, 6a, 6¢c, 6d). Die
Krankenschwester beginnt, die Wunde zu sédubern, und Susie beginnt, ihr Bein zu bewegen
und schreit «Halt, es tut weh». Die Krankenschwester hort auf (2c, 3g, 4c, 5c, 5e) und
Uberprift mit Susie, ob bei ihr alles in Ordnung ist. Dann geht sie mit ihr noch einmal durch,
was getan werden muss, um sie wahrend des Eingriffs zu unterstitzen (1g, 2a, 3a, 3b, 3c, 3d,
4c). Susie sagt: «Bitte machen Sie es einfach schnell» (2c, 2d, 3a, 3c). Die Krankenschwester
fragt bei Susie nach, ob es in Ordnung ist, wieder anzufangen und dass ihr Vater weiterhin ihr
Bein festhalt. Sie versichert ihr, dass sie aufhéren wird, wenn Susie sie darum bittet (1f, 2a,
2b, 3a, 3c, 3g, 6a, 6¢). Die Krankenschwester fragt dann: «Bist du bereit?» Susie sagt «Ja»,
konzentriert sich auf das Buch und spricht mit ihrem Vater, der mit ihrem Einverstandnis
weiterhin ihr Bein festhalt (2c, 2d, 3a, 3c, 3d, 3e, 5d). Die Krankenschwester saubert die
Wunde, wéhrend Susie still und ruhig bleibt, und bringt dann die Wundverschlussstreifen auf.
Als der Eingriff beendet ist, erkundigt sich die Krankenschwester bei Susie, ob alles in
Ordnung ist, und sagt, dass sie wirklich gut still gehalten hat und dass sie und ihr Vater ein
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tolles Team sind (2c, 4d). Die Krankenschwester erklart Susie und ihrem Vater, was sie
gemacht hat und was Susie und ihr Vater als nachstes tun missen, wenn sie das Spital/die
Klinik verlassen. (4a, 4b, 4d). Dann fragt sie, ob Susie oder ihr Vater Fragen haben (2c, 4a,
4b). Susie antwortet: «Ich habe keine Fragen». Die Krankenschwester verlasst den Raum und
notiert den Abschluss der Behandlung in der Krankenakte. Sie halt auch fest, dass Susie ein
Buch als Ablenkung gewahlt hat, was gut funktionierte, und dass sie damit einverstanden watr,
dass ihr Vater ihr Bein unterstuitzend hielt (5g).

Fallstudie 2

Ohne Anwendung der Standards:

Der 10-jahrige Ashan hat Autismus und eine Lernbehinderung. Frithere Spitalbesuche waren
fur ihn eine Herausforderung; er hat sich gegen Behandlungen gewehrt und wurde dabei von
seiner Mutter und dem medizinischen Personal gegen seinen Willen festgehalten, was noch
mehr Stress in ihm ausgeldst hat. Er hat einen Termin fir eine Blutuntersuchung im Spital.
Ashans Mutter wurde gesagt, dass er bei diesem Termin zusatzliche Zeit erhalt, aber er hat
immer noch Angst vor dem Spital. Er muss in dem Uberflllten Wartezimmer warten, bis er an
der Reihe ist, und sowohl er als auch seine Mutter sind &ngstlich. Als er den Raum betritt, ist
Ashan sehr aufgeregt und gestresst, und seine Mutter versucht, ihn zu beruhigen, indem sie
ihm versichert, dass sie bald nach Hause gehen und dort eine heisse Schokolade trinken
kénnen. Die Mutter mdchte, dass das Blut schnell abgenommen wird, damit sie die Abteilung
verlassen kénnen, denn sie weiss, dass Ashan sich beruhigen wird, sobald er das Spital
verlasst. Die Fachangestellte fur die Blutentnahme versucht, Ashan zu beruhigen, indem sie
versichert, dass es ganz schnell geht und alles gut wird. Ashans Mutter setzt sich auf einen
Stuhl, zieht Ashan sanft auf ihr Knie und legt ihnre Arme um seine Kérpermitte, um ihn ruhig zu
halten. Ashan macht sich lautstark bemerkbar und will nicht still halten. Die Fachangestellte
ruft nach Hilfe, und eine Krankenschwester betritt den Raum, griisst Ashans Mutter und spricht
ruhig mit Ashan. Sie sagt, dass es bald vorbei sein wird, wenn er still sitzen kann. Ashan bleibt
auf dem Knie seiner Mutter sitzen, und die Krankenschwester hilft ihm, indem sie seinen Arm
fur die Blutentnahme festhalt. Das Blut ist schnell abgenommen, und Ashan wird gesagt: «Gut
gemacht», woraufhin er sofort versucht, den Raum zu verlassen. Die Fachangestellte, die
Krankenschwester oder die Mutter haben keine Zeit, den Vorgang zu besprechen, da Ashan
sofort nach Hause gehen will. Ashan und seine Mutter verlassen den Raum.

Mit Anwendung der rechtsbasierten Standards:

Der 10-jahrige Ashan hat Autismus und eine Lernbehinderung. Friihere Spitalbesuche waren
fur inn eine Herausforderung; er hat sich gegen Behandlungen gewehrt und wurde dabei von
seiner Mutter und dem medizinischen Personal gegen seinen Willen festgehalten, was noch
mehr Stress in ihm ausgeltst hat. Er hat einen Termin fur eine Blutuntersuchung in einer
ortlichen Klinik. Seine Mutter hat den geplanten Eingriff mit dem Personal der Klinik
besprochen, einen Doppeltermin gebucht und mitgeteilt, dass Ashan zusatzliche
Unterstitzung bendétigt (2f, 3e, 5a, 5b)*. Ashans Mutter weiss, dass Bilder eine
Verstandnishilfe fir Ashan sind. Deshalb hat sie mit ihm zu Hause die Blutentnahme mithilfe
eines Bildbands durchbesprochen (darin zeigen Fotos der Ortlichkeit und der beteiligten
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Personen in chronologischer Reihenfolge, was passiert, wenn er in die Klinik kommt) (4a, 4b).
Da Ashan in der Vergangenheit Schwierigkeiten hatte, sind die Mitarbeitenden der Klinik damit
einverstanden, ihm einen ruhigen Raum und einen langeren Termin anzubieten, um Ashans
Blutentnahme in einem positiven Umfeld durchzufthren (1f, 1g, 5a, 5b).

Als Ashan in der Klinik ankommt, begriissen ihn die Krankenschwester und die
Fachangestellte fur die Blutentnahme, die Ashan von einem Bild in seinem Buch kennt (2a,
2Db), und sie gehen in den Raum, der ihm gezeigt wurde und den er als Teil seines Bildbands
erkennt (4a). Das Licht im Raum wird gedampft, um Ashan zu beruhigen (3a, 3c). Der
Bildband enthélt auch einige der Spielzeuge und Ablenkungen, die Ashan zur besseren
Bewadltigung der Blutentnahme ausgewéhlt hat (3a, 3c, 3f). Anhand der chronologisch
geordneten Bilder kann Ashan vorhersehen, was passieren wird. Die Krankenschwester und
die Fachangestellte besprechen jedes Bild mit ihm (2a, 2b, 4a). Ashan méchte schnell zur
nachsten Etappe Ubergehen, damit er das Ganze hinter sich bringen und eine heisse
Schokolade in der Spitalcafeteria geniessen kann (2c, 4a, 4d). Ashan sitzt auf einem Stuhl,
seine Mutter sitzt neben ihm, und Ashan bereitet sein elektronisches Tablet vor, auf dem sein
Lieblingscartoon mit Ton Uber die Kopfhorer lauft (3c, 3f, 5d). Die Fachangestellte fir die
Blutentnahme und die Krankenschwester warten, bis Ashan fiir die Abnahme bereit ist (2b,
5d), und seine Mutter zeigt an, dass jetzt ein guter Zeitpunkt dafur ist (2f, 3f). Ashan wird von
seiner Mutter auf dem Arm gehalten, in der Position, die Ashan zu Hause gelibt hat und die
mit dem Personal vereinbart wurde (6a, 6b, 6¢, 6d). Als Ashan anzeigt, dass er sich unwohl
fuhlt und sich aufregt, indem er anfangt zu zappeln und Gerausche macht, von denen seine
Mutter weiss, dass sie Angst bedeuten, sagt Ashans Mutter der Fachangestellten, dass Ashan
sich aufregt (2f). Diese unterbricht den Eingriff (3f, 3g, 5c, 5e), sobald es sicher ist, und
ermutigt Ashan, sich zu bewegen und es sich wieder bequem zu machen (2b, 4c), wobei seine
Mutter seinen Arm festhalt (6a, 6b, 6¢). Dann beginnt sie erneut mit der Blutabnahme, und
obwohl Ashan beim Einstechen der Nadel zuriickzuckt, bleibt er ruhig und lasst sich von dem
Cartoon auf seinem elektronischen Tablet ablenken (5d, 6¢). Als die Abnahme abgeschlossen
und das letzte Bild vor der heissen Schokolade erreicht ist, freut sich Ashan und mdchte
gehen. Alle lacheln und geben Ashan das Zeichen fir «fertig» in Makaton (Gebardensprache
fur Menschen mit Lernschwierigkeiten) (2a, 4a). Er antwortet mit dem Zeichen fir «Auf
Wiedersehen». Die Krankenschwester halt den Vorgang in Ashans Krankenakte fest, und
zwar mit Angaben zur Vorbereitung, zu sinnvollen Anpassungen, die gut funktionierten, und
dazu, wie Ashan von seiner Mutter unterstiitzend gehalten wurde (5g). Ashans Mutter notiert
auf einem iSupport-Vorbereitungsblatt, was bei ihrem Sohn diesmal gut funktioniert hat, damit
sie diese Informationen an Fachpersonen weitergeben kann, die kinftig an Ashans
Gesundheitsversorgung beteiligt sind.

*In bestimmten klinischen Kontexten kdnnte eine Creme zur Ortlichen Betdubung mit dem
Terminaufgebot verschickt und zu Hause aufgetragen werden.
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Fallstudie 3

Ohne Anwendung der Standards:

Die 4-jahrige Nala hat sich am Handgelenk verletzt und wurde von der Unfall- und
Notaufnahme zum R&ntgen Uberwiesen. Sie wurde noch nie gerontgt. Als sie vor der
Untersuchung im belebten Wartezimmer sitzt, beginnt sie, leise zu weinen. Gegenuber ihren
Eltern ussert sie die Angst, dass das Gerat ihren Arm «wegzappen» wird. Ihre Mutter und ihr
Vater sagen ihr, dass sie tapfer sein muss und alles gut gehen wird. Als die medizinisch-
technische Radiologieassistentin (MTRA) Nala aus dem Wartezimmer ruft, fragt sie sie, wer
sie beim Rontgen begleiten soll. Nala entscheidet sich fur ihre Mutter. Sie hat auch ihren
Lieblingsteddy mitgebracht, und die MTRA sagt, dass dieser auch mitkommen darf. Nala freut
sich sehr dartber. Ihre Eltern haben ihr gesagt, dass sie tapfer sein soll, also geht sie still in
den Raum. Als sie eintritt, bittet die MTRA ihre Mutter, Nalas Geburtsdatum und ihre Adresse
Zu bestatigen, und vergewissert sich, dass Nala ein orales Schmerzmittel bekommen hat,
bevor sie in die Abteilung kam. Nala sieht dabei besorgt aus und klammert sich an ihre Mutter.
Die MTRA bittet Nala, sich mit ihrer Mutter auf einen Stuhl zu setzen. Ausserdem kann Nala
wahlen, welche Bleischiirze ihre Mutter tragen soll, und Nala entscheidet sich fiir eine blaue
Schirze. Die MTRA erklart, was passieren wird und dass Nala wahrend der Aufnahme ganz
still sitzen muss. Nala sitzt ruhig auf dem Knie ihrer Mutter und zuckt zusammen, als die MTRA
ihren Arm positioniert. Sie weint leise, als sich das Gerat auf sie zubewegt. Sie zappelt auf
dem Knie ihrer Mutter und sagt: «Es wird mich wegzappen». lhre Mutter sagt Nala, dass sie
tapfer und ruhig sein muss und dass es nur eine Minute dauert. Dann wendet sie sich an die
MTRA, um ihr zu sagen, dass ihre Tochter immer ein bisschen dramatisch ist. Die Mutter legt
ihre Arme um Nalas Kérpermitte, um sie ruhig zu halten, und die MTRA sagt Nala, dass das
Geréat sie nicht verletzen wird. Die MTRA geht hinter den Schutzschirm und macht die
Aufnahme. Nala schafft es, ihren Arm ruhig zu halten, aber sie weint sehr und sagt: «Es tut
wirklich weh, kannst du aufhéren?». Die MTRA hinter dem Schirm sagt Nala, dass sie fast
fertig sind; sie solle still halten, und die Rontgenaufnahme wird gemacht. Nala erhalt einen
Aufkleber, als sie den Raum verlasst.

Mit Anwendung der rechtsbasierten Standards:

Die 4-jahrige Nala hat sich am Handgelenk verletzt und wurde von der Unfall- und
Notaufnahme zum R&ntgen Uberwiesen. Sie wurde noch nie gerontgt. Als sie vor der
Untersuchung im belebten Wartezimmer sitzt, beginnt sie, leise zu weinen. Gegenuber ihren
Eltern aussert sie die Angst, dass das Gerat ihren Arm «wegzappen» wird. lhre Mutter und ihr
Vater sagen ihr, dass sie tapfer sein muss und alles gut gehen wird. Die medizinisch-
technische Radiologieassistentin (MTRA) ruft Nala aus dem Wartezimmer und beugt sich zu
ihr herunter, um sie zu begriissen, als Nala langsam zu ihr hinlbergeht (2a).

Die MTRA stellt sich vor (2a) und fragt Nala, wer sie begleiten soll, wahrend sie gerdntgt wird
(3a, 3d). Nala entscheidet sich fir ihre Mutter (2c, 3a). Die MTRA bittet Nala und ihre Multter,
ihr in den Raum zu folgen, damit sie ein Foto von Nalas verletztem Arm machen kann. lhre
Eltern haben ihr gesagt, sie solle tapfer sein, also geht Nala still in den Raum. Als Nala eintritt,
sieht sie besorgt aus und klammert sich an ihre Mutter. Die MTRA bittet Nala, sich mit ihrer
Mutter auf einen Stuhl zu setzen, und beugt sich mit Blick auf Nalas Teddybar zu ihr herunter,
um sie zu fragen, wen sie heute mitgebracht hat (2a, 2b, 2c). Nala ist einen Augenblick lang
still und sagt dann leise, dass ihr Teddy «Herr Bar» heisst. Die MTRA begrisst Herrn Bar und
fragt, ob Nala und Herr Bar schon einmal gerdntgt worden sind (2b, 2c, 2d, 4e). Nala sagt
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«Nein». Die MTRA setzt sich neben Nala und fragt sie, ob sie weiss, wann sie Geburtstag hat.
Nala ist sich nicht sicher und schaut zu ihrer Mutter, welche die Frage fir sie beantwortet und
auch ihre Adresse bestatigt (1g, 2b, 3c). Die MTRA vergewissert sich bei Nalas Mutter, dass
Nala ein Schmerzmittel bekommen hat, bevor sie in die Abteilung geschickt wurde, und fragt
Nala, wie sich ihr Arm jetzt anfuhlt, woraufhin Nala sagt, dass es ihm schon etwas besser geht
(2c, 4c). Die MTRA erklart Nala, dass sie ein Bild von ihrem verletzten Arm machen muss und
dass sich das Gerat bewegen wird, um das Bild aufzunehmen. Sie erklart, dass ein Licht
aufblitzen wird, aber die Spezialkamera ihren Arm Uberhaupt nicht bertihren wird (4a, 4b). Die
MTRA erkundigt sich dann bei Nalas Mutter, ob sie schwanger sein kdnnte, was nicht der Fall
ist. Die MTRA erklart Nala, dass ihre Mutter einen speziellen Kittel anziehen muss (4a), und
bittet Nala, die Farbe der Bleischiirze zu wéhlen, die ihre Mutter tragen soll (3a, 3b, 4c). Die
MTRA erklart Nala, dass sie ganz still sitzen muss, damit die Aufnahme nicht unscharf wird
(4a). Nala darf wahlen, ob sie sich allein auf den Stuhl oder auf das Knie ihrer Mutter setzen
will (3a, 3b, 3c, 3d). Sie entscheidet sich fur das Knie ihrer Mutter, und die MTRA beginnt mit
den Vorbereitungen fiir die Untersuchung. Das Bewegen der Réntgenréhre macht Larm und
Nala bekommt Angst, besonders als die MTRA sie fragt, ob sie ihren verletzten Arm anfassen
darf. Nala zieht sich zurtick, fangt an zu weinen und zu zappeln und schreit: «Ich will das nicht;
es wird mich wegzappen» (2c). Die MTRA hort auf, das Rontgengerat zu bewegen, und lasst
Nala ein paar Augenblicke Zeit, um sich an ihre Mutter zu kuscheln (3g, 5c, 5d). Die MTRA
bestétigt Nala, dass es in Ordnung ist, ein wenig Angst zu haben, da sie noch nie gerontgt
wurde und das Gerat recht laut ist (2b, 4c). Dann fragt sie Nala ruhig, ob sie zuerst ein Bild
von Herrn Bar machen sollen, damit Nala sehen kann, wie es ist, geréntgt zu werden (4a, 4b,
4d). Mit Nalas Hilfe bereitet die MTRA eine Aufnahme des Teddys vor und achtet darauf, dass
er schon still sitzt und den Arm ausstreckt (4a, 4b). Die MTRA zeigt, wie sich die Rontgenrdhre
bewegt, ohne Herrn Bar zu berihren (4a, 4d). Alle gehen hinter den Schutzschirm und die
MTRA tut so, als ob sie eine Rontgenaufnahme machen wirde. Nala sieht erleichtert, dass
das Gerat den Teddy nicht «wegzappt» (2b, 3a).

Nala kehrt mit Herrn Bar auf den Schoss ihrer Mutter zuriick, ist aber immer noch sehr nervos,
als die MTRA ihren Arm berihrt. Sie zieht den Arm weg, als die MTRA die Hand ausstreckt,
um ihn zu positionieren. Die MTRA halt inne (2c, 3d, 3g, 5¢, 5e). Nalas Mutter sagt zu ihrer
Tochter, dass das Bild gemacht werden muss und dass die Dame bereits viel Zeit fur sie
aufgewendet hat. Die MTRA sagt der Mutter, dass das in Ordnung sei; es sei wichtig, dass
Nala kein Problem damit hat, geréntgt zu werden (1e, 2c, 2f, 3f, 3g, 4c, 5a, 5c¢, 5d). Die MTRA
erklart dann, dass sie Nalas Arm nicht unbedingt anfassen muss, wenn Nala ihr helfen kann,
indem sie ihren Arm selbst bewegt (2b, 2e, 3b, 3a, 4b). Die MTRA zeigt Nala, was sie mit
ihrem Arm tun muss, und Nala ist in der Lage, ihn in die richtige Position (posterior-anterior:
PA) zu bringen (4a, 4b). Die MTRA bittet Nala, den Arm eine Minute lang still zu halten,
wahrend sie die Aufnahme macht, und erinnert sie daran, dass sich das Gerat bewegen wird,
so wie es bei Herrn Bar der Fall war (4b). Es kann eine diagnostische PA-Aufnahme vom
Handgelenk gemacht werden, aber die MTRA stellt dabei eine Fraktur fest, die es fur Nala
schwierig und schmerzhaft machen wird, ihr Handgelenk in die Seitenlage zu drehen. Die
MTRA beschliesst, ihre Technik auf eine horizontale seitliche Aufnahme umzustellen, da Nala
dabei nur in der PA-Position bleiben muss (5a). Die MTRA teilt Nala und ihrer Mutter mit, dass
das Bild gut ist und sie nur noch eine weitere Réntgenaufnahme machen muss, Nala sich
dabei aber Gberhaupt nicht bewegen darf (3b, 3e). Die MTRA erklart Nala, dass sie es dann
wirklich gut macht, wenn sie wie eine Statue still halt. Obwohl die Aufnahme nicht ganz so gut
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wird wie eine echte seitliche Aufnahme, reicht die Qualitdt zur Beurteilung von Nalas
Verletzung aus. Nachdem beide Bilder fertig sind, lobt die MTRA Nala, weil sie trotz ihrer
Angst so gut still gehalten hat, und schenkt ihr ein Set von Aufklebern fur sie und Herrn Bar.
Die MTRA notiert in der Krankenakte, dass die Untersuchung abgeschlossen werden konnte
und was Nala geholfen hat, damit umzugehen (5g).

Fallstudie 4

Ohne Anwendung der Standards:

Das 11 Wochen alte Baby Miguel hat hohes Fieber, isst schlecht, erbricht und ist lethargisch.
Seine Mutter hat den Saugling in die Notaufnahme gebracht. Er wird von einem Arzt
untersucht, der beflrchtet, dass er eine Sepsis und/oder Meningitis haben kénnte. Es wird
beschlossen, so schnell wie moglich Bluttests und eine Lumbalpunktion durchzufihren und
anschliessend intravends Antibiotika zu verabreichen. Der Arzt schlagt vor, dass seine Mutter
am besten den Raum verlasst, da Miguel wahrend der Behandlung wahrscheinlich sehr
aufgebracht sein wird. Bevor Miguels Mutter den Raum verlasst, holt der Arzt ihre mindliche
Einwilligung zu den Eingriffen ein. Miguels Mutter Uberlasst Miguel der Obhut des Arztes (der
die Eingriffe durchfihren wird) und zweier Krankenschwestern. Eine der Krankenschwestern
positioniert Miguel, wahrend die andere Krankenschwester und der Arzt die ndtigen
Instrumente vorbereiten. Eine Krankenschwester halt Miguel in der richtigen Position fir eine
Lumbalpunktion, wahrend der Arzt und die zweite Krankenschwester die Lumbalpunktion und
anschliessend die Blutentnahme durchfiihren. Wahrend des Eingriffs ist es im Raum laut, und
es wird viel geredet. Miguel ist wahrend des Eingriffs sehr aufgebracht. Als alles fertig ist,
nimmt die Krankenschwester, die Miguel gehalten hat, ihn auf den Arm und streichelt ihn.
Seine Mutter wird zuriick in den Raum gebeten und liebkost ihren Sohn ebenfalls, um ihn
weiter zu trosten. Miguels Mutter wird gebeten, im Raum zu warten, wahrend seine Proben
verarbeitet werden.

Mit Anwendung der rechtsbasierten Standards:

Das 11 Wochen alte Baby Miguel hat hohes Fieber, isst schlecht, erbricht und ist lethargisch.
Seine Mutter hat den Saugling in die Notaufnahme gebracht. Er wird von einem Arzt
untersucht, der beflirchtet, dass er eine Sepsis und/oder Meningitis haben kénnte. Es wird
beschlossen, so schnell wie moglich Bluttests und eine Lumbalpunktion durchzufiihren und
anschliessend intravends Antibiotika zu verabreichen. Der Arzt erklart, welche Eingriffe
erforderlich sind und weshalb. Er erklart auch, dass Miguel wahrscheinlich sehr aufgebracht
sein wird, und fragt die Mutter, ob sie sich in der Lage fuhlt, wahrend der Eingriffe bei ihrem
Baby zu bleiben, um es zu trésten, da sie ihm damit helfen kénnte (2f, 3f, 4d, 5a, 5b, 5d). Der
Arzt gibt der Mutter Zeit, Uber die Informationen nachzudenken und zu entscheiden, ob sie
sich in der Lage fuhlt, bei ihrem Sohn zu bleiben, oder ob sie den Raum wéhrend der
Behandlung lieber verlassen méchte. Nach ein paar Minuten gibt Miguels Mutter ihre
aufgeklarte Einwilligung zu den Eingriffen. Miguels Mutter entscheidet sich dafir, im Raum zu
bleiben, teilt dem Arzt aber mit, dass sie die Instrumente nicht sehen mdchte (3f). Im Raum
befinden sich ein Arzt (der die Eingriffe durchfihren wird) und zwei Krankenschwestern.
Miguels Mutter liebkost ihren Sohn, wahrend die Instrumente vorbereitet werden.
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Eine der Krankenschwestern bleibt bei Miguels Mutter, um sie zu unterstitzen (Schwester 1).
Die andere Krankenschwester (Schwester 2) assistiert dem Arzt und bereitet mit ihm die
Instrumente vor. Schwester 1 Uberprift, ob Miguel Saccharose verabreicht, das
Lokalanasthetikum aufgetragen und ein angemessenes orales Schmerzmittel verabreicht
wurde (1b, 1f, 3f). Sie halt Miguel in der richtigen Position fiir eine Lumbalpunktion, wéahrend
der Arzt und Schwester 2 die Lumbalpunktion durchfihren (6e). Miguel schreit laut.
Schwester 1 sagt Miguels Mutter, dass sie das sehr gut macht. Die Mutter bleibt ruhig und
spricht weiterhin beruhigend mit dem Baby (5d). Miguel wird dann von Schwester 1 gehalten
und in eine andere Position gebracht, um es dem Arzt zu erleichtern, einen intravendsen
Katheter einzufihren und Blut zu entnehmen, bevor Schwester 2 die verordneten
intravendsen Antibiotika verabreicht (1b, 1f, 6e, 6g). Nach Abschluss der Eingriffe ermutigt
Schwester 1 die Mutter, Miguel in den Arm zu nehmen und zu liebkosen. Da er zu schwach
ist, um Nahrung aufzunehmen, wird Miguels Mutter ermutigt, weiterhin in direktem
Hautkontakt mit dem Baby zu bleiben und ihm nicht-nutritives Saugen anzubieten* (5d). Der
Arzt und Schwester 1 informieren Miguels Mutter dartber, wie es jetzt weitergehen soll,
wahrend sie auf die Testergebnisse warten (3d). Schwester 1 gibt Miguels Mutter Zeit, um
Uber das Erlebte zu sprechen. Miguels Mutter sagt, es sei verstérend gewesen, ihren Sohn
so viel weinen zu sehen, aber sie sei froh, dass sie bei ihm geblieben sei (5f, 6h). Der Arzt
macht einen Eintrag in Miguels Krankenakte, in dem er die Indikationen flr die Eingriffe klar
ausfuhrt und erlautert, wie diese durchgefuhrt wurden, was der Mutter erklart wurde und zu
welchen Ergebnissen dies fuhrte. Schwester 1 macht ebenfalls einen Eintrag in Miguels
Krankenakte, in dem sie erklart, warum eine Fixierung des Babys notwendig war, wie und mit
welchem Ergebnis diese erfolgte und welche Rolle Miguels Mutter wéhrend der Eingriffe
spielte (6i). Der Arzt und die Krankenschwestern fragen Miguels Mutter, ob sie noch weitere
Fragen hat. Nachdem alle Fragen beantwortet wurden, verlassen sie den Raum (4d). Miguel
wird dann mit seiner Mutter ins Spital aufgenommen.

*Nicht-nutritives Saugen bedeutet, dass ein Baby saugt, ohne Nahrung aufzunehmen, zum
Beispiel an einem Schnuller, seinem Daumen oder Ihrem sauberen (behandschuhten) Finger.

Fallstudie 5

Ohne Anwendung der Standards:

Dem 6-jahrigen Amari muss beim Zahnarzt ein Zahn gezogen werden. Der Junge hatte
wiederholte Infektionen an einem seiner Backenzahne, die zu Schmerzen, schlaflosen
Néachten und Schulabsenzen gefiihrt haben. Die Infektionen wurden mehrfach mit Antibiotika
behandelt. Amari war bereits dreimal beim Zahnarzt, um Fluoridlack auftragen und eine
provisorische Fillung einsetzen zu lassen, dies auch, damit er sich an Zahnbehandlungen
gewohnt. Er hatte noch nie eine 0rtliche Betdubung, und der Zahnarzt hat keinen Zugang zu
einer Inhalationssedierung. Die Wartezeit fir eine zahnérztliche Vollnarkose betragt vier
Monate. Die Familie geht mit dem Zahnarzt darin einig, dass dieser hintere Milchzahn
gezogen werden muss. Als Amari den Raum betritt, wirkt er nervés und klammert sich an das
Bein seiner Mutter. Seine Mutter sagt ihm, er solle «tapfer sein» und dass «es kaum weh tun
wird». Der Zahnarzt bittet Amari, sich auf den Stuhl zu setzen, und erklart ihm, dass er seinen
bdsen Zahn vor dem Ziehen einschlafen lassen wird und dass «alles gut wird».
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Amari beginnt zu weinen und sagt zu seiner Mutter: «Bitte bring mich nach Hause». Seine
Mutter erklart ihm, dass er sich vom Zahnarzt helfen lassen muss, damit er keine Schmerzen
mehr hat und «diesen bésen Zahn los wird». Amari erklart sich widerwillig bereit, sich auf den
Stuhl zu legen und seinen Mund ein wenig zu 6ffnen. Der Zahnarzt spricht mit Amaris Mutter
und fragt sie, ob sie Amari wahrend der Zahnextraktion halten kann. Amaris Mutter ist damit
einverstanden. Die Zahnarzthelferin sagt Amari, dass er das gut macht und dass es ganz
schnell gehen wird. Der Zahnarzt tragt ein topisches Gel auf Amaris Zahnfleisch neben dem
schlechten Zahn auf, und Amari zieht eine leichte Grimasse. Dann, nach einer Minute, gibt
der Zahnarzt die erste von mehreren Injektionen. Amari beklagt sich, dass die Injektion weh
tut, fangt an zu weinen und nuschelt «lch mag das nicht». Er setzt sich auf, stosst den
Zahnarzt weg und bittet darum, «nach Hause gehen zu dirfen», aber der Zahnarzt und die
Mutter Uberzeugen ihn, sich wieder hinzulegen und still zu halten, dann «wird alles schnell
vorbei sein». Sobald die ortliche Betaubung gewirkt hat, beginnt der Zahnarzt, den Zahn zu
ziehen. Amari fangt an zu schreien, greift mit den Handen nach seinem Mund und versucht,
sich aufzusetzen, seine Mutter halt seine Hande fest gegen seine Beine, um ihn daran zu
hindern, sich zu bewegen; Amari schreit die ganze Zeit laut. Der Zahnarzt schliesst die
Zahnextraktion ab. Dann sagt er zu Amari: «Gut gemacht, jetzt ist alles erledigt», und Amarri,
der immer noch schluchzt, steht vom Stuhl auf und setzt sich auf den Schoss seiner Mutter,
um zu kuscheln. Der Zahnarzt steckt ihm einen Tupfer in den Mund und fordert ihn auf, darauf
Zu beissen. Er weigert sich, auf den Tupfer zu beissen, zappelt auf dem Schoss seiner Mutter
und halt sich immer wieder die Wange. Seine Mutter muss den Tupfer festhalten und sagt zu
Amari: «Sei nicht albern; es ist alles erledigt». Die Zahnarzthelferin sagt Amari, dass er tapfer
war und schenkt ihm einen Aufkleber. Amari verlasst weinend den Raum.

Mit Anwendung der rechtsbasierten Standards:

Dem 6-jahrigen Amari muss beim Zahnarzt ein Zahn gezogen werden. Der Junge hatte
wiederholte Infektionen an einem seiner Backenzahne, die zu Schmerzen, schlaflosen
Néachten und Schulabsenzen gefiihrt haben. Die Infektionen wurden mehrfach mit Antibiotika
behandelt. Amari war bereits dreimal beim Zahnarzt, um Fluoridlack auftragen und eine
provisorische Fillung einsetzen zu lassen, dies auch, damit er sich an Zahnbehandlungen
gewdhnt. Er hatte noch nie eine 6rtliche Betdubung, und der Zahnarzt hat keinen Zugang zu
einer Inhalationssedierung. Die Wartezeit fir eine zahnarztliche Vollnarkose betragt vier
Monate. Die Familie geht mit dem Zahnarzt darin einig, dass dieser hintere Milchzahn
gezogen werden muss. Beim letzten Besuch hat der Zahnarzt mit Amaris Mutter gesprochen
und ihr den Plan fiir die Zahnextraktion erklart, sie auf einige kostenlose Online-Videos zur
Vorbereitung verwiesen und sie gebeten, Ausdriicke wie «weh tun» oder «Schmerzen» zu
vermeiden, wenn Amari zu diesem Termin kommt (4d). Amaris Mutter stimmte dem zu und
stellte einige weitere Fragen zur Behandlung (4d). Bei diesem letzten Besuch erklarte der
Zahnarzt Amari auch, warum der Zahn gezogen werden muss und was dabei geschieht. Er
zeigte Amari das Mittel zur Ortlichen Betaubung und trug eine kleine Menge auf sein
Zahnfleisch auf, damit Amari schon weiss, wie es sich anfuhlt (4a, 4b). Amari und seiner
Mutter wurde auch empfohlen, beim nachsten Mal etwas mitzubringen, das Amari ablenkt (3a,
3c, 3f). Am Tag der Zahnextraktion wirkt Amari beim Betreten des Zimmers nervds und
klammert sich an das Bein seiner Mutter. Der Zahnarzt bittet Amari, sich auf den Stuhl zu
setzen, und nimmt sich Zeit, um mit ihm dartber zu sprechen, was er heute gemacht hat und
was seine Lieblingssendungen und -videospiele sind (2a, 2b, 5d). Amari scheint entspannter
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zu werden und beginnt zu lacheln. Die Zahnarzthelferin, die mit dem Zahnarzt
zusammenarbeitet, legt die Instrumente ausserhalb von Amaris Sichtfeld bereit, wahrend der
Zahnarzt spricht, um Amari nicht zu beunruhigen (1e, 1f, 5a). Der Zahnarzt erklart Amari dann,
dass der bdse Zahn gezogen werden muss, weil er ihm weh tut und er sich damit schlecht
fuhlt, und dass dazu ein spezielles Mittel eingesetzt wird, damit alles taub wird. Er erinnert
Amari an das Gel, das sie bei seinem letzten Besuch ausprobiert haben (4a). Der Zahnarzt
erklart auch, dass Amari ein «Drlcken und/oder Pressen» spiren kdnnte, wenn der Zahn
herauskommt, dies aber nicht mit Schmerzen oder Beschwerden verbunden sein sollte (4a,
4b). Amari beginnt zu weinen und sagt: «Ich will das nicht. Ich habe Angst; es wird weh tun».
Der Zahnarzt erklart ihm freundlich, dass der Zahn betédubt wird, damit es nicht weh tut, und
dass seine Mutter bei ihm bleiben wird, um ihm zu helfen (2c, 2d, 4a, 4c, 5d). Amaris Mutter
umarmt ihn und der Zahnarzt fragt Amari, ob er etwas mitgebracht hat, um sich abzulenken,
wahrend ihm der Zahn gezogen wird (3a, 3c, 3d). Amari sagt, dass er sich ein Horbuch mit
Liedern anhéren wird, so wie es auf dem Vorbereitungsvideo zu sehen war, das er sich zu
Hause angeschaut hat (2c, 3a, 3b, 3c).

Der Zahnarzt wendet sich an Amaris Mutter und fragt sie, ob sie Amaris Hande wéahrend der
Zahnextraktion halten mochte. Amaris Mutter ist damit einverstanden (3f, 4d, 6b). Er fragt
Amari auch, ob seine Mutter seine Hande halten soll, damit er sich besser fuhlt. Amari halt
das fir eine gute Idee (3d, 6a, 6b, 6d). Der Zahnarzt sagt, dass Amari die Hande seiner Mutter
driicken kann, wenn er das méchte (4b, 3d). Der Zahnarzt rat Amaris Mutter, sich wahrend
des Eingriffs auf ihren Sohn zu konzentrieren und darauf zu achten, dass sie dort steht, wo
ihr Sohn sie sehen kann (5d). Der Zahnarzt vereinbart mit Amari ein Stoppsignal, bei dem er
die Hand hebt, damit sie eine Pause machen kénnen, wenn der Eingriff zu schwierig wird (3c,
3d, 4b, 5b, 5e). Amari bittet den Zahnarzt, ihm Bescheid zu sagen, wenn er den Zahn
herausnimmt, und der Zahnarzt willigt ein (2c, 3c, 3d). Der Zahnarzt fragt Amari dann, ob sie
langsam anfangen kénnen, und Amari nickt (2c, 3a, 3c). Der Zahnarzt zeigt Amari das Mittel
zur Ortlichen Betdubung und trédgt es dann mit etwas Watte fiur die erforderliche
Einwirkungszeit auf sein Zahnfleisch auf (4b). Wéahrend der Zahnarzt dies tut, lachelt die
Zahnarzthelferin Amari an und gibt ihm einen Daumen nach oben, und Amari gibt einen
Daumen nach oben zurlick (2a, 2c, 2d, 3a, 5d). Amaris Mutter setzt ihm die Kopfhorer fir das
Horbuch auf. Der Zahnarzt teilt Amari dann mit, dass er den Zahn jetzt betauben wird, und
fragt ihn, ob sein Zahnfleisch taub ist. Amari bestatigt das und sagt: «Es fiihlt sich komisch
an; ich spure nichts mehr» (3a, 3c, 4b). Amaris Mutter sagt ihrem Sohn, er solle auf Play
driicken, um das Hoérbuch zu starten, und Amari bewegt dann seine Zehen zur Musik. Der
Zahnarzt beginnt mit der ersten Injektion, aber Amari fuhlt sich unbehaglich, mag den
Geschmack nicht und benutzt das Stoppsignal (3d, 5c, 5e). Der Zahnarzt hort auf, und Amari
unterbricht sein Horbuch. Der Zahnarzt vereinbart mit Amari, dass sie eine kurze Pause
machen und er etwas Wasser trinken wird, um den Geschmack loszuwerden, bevor sie
weitermachen. Er informiert ihn, dass jede Anwendung des Betaubungsmittels 10-20
Sekunden dauern wird (3g, 4b, 5e). Er fragt ihn, ob er méchte, dass seine Mutter fur ihn die
Zeit an den Fingern abzahlt, oder ob er lieber einfach mit geschlossenen Augen entspannen
mochte (2c, 3c, 3d). Amari entscheidet sich fir «Chillen», legt sich wieder hin, macht es sich
bequem, schliesst die Augen und beginnt wieder mit dem Hérbuch, bevor er dem Zahnarzt
einen Daumen nach oben gibt (2c, 3a, 3d, 5d). Seine Mutter halt sanft seine Hande (6a, 6b,
6c). Diesmal spurt Amari kein Unbehagen. Zwischen den einzelnen Injektionen berihrt der
Zahnarzt sanft Amaris Arm, um ihn aufzufordern, die Augen zu 6ffnen, und sich zu
vergewissern, dass es ihm gut geht, indem er einen Daumen nach oben zeigt und einen
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Daumen nach oben zuriickbekommt (2c, 3d, 5d). Nach Abschluss der Injektionen Uberpriift
der Zahnarzt, ob diese gewirkt haben und ob Amari nichts mehr spirt (2a, 3c). Der Zahnarzt
fragt Amari dann: «Bist du bereit, diesen Zahn zu ziehen?», und Amari sagt «Ja» (3a, 3d, 4b,
5d). Der Zahnarzt erklart, dass Amari einige Sekunden lang ein leichtes Driicken und Pressen
spuren wird und dann, nach einer Pause von einigen Sekunden, noch einmal (4b). Der
Zahnarzt sagt, dass er jedes Mal, wenn er eine Pause macht, durch Beriihren seines Arms
prifen wird, ob es Amari gut geht (3a, 3d, 5d). Sobald der Zahn locker ist und gezogen werden
kann, teilt der Zahnarzt Amari wie vereinbart mit, dass der Zahn jetzt herausgenommen
werden kann, und Amari zeigt den Daumen nach oben (4b, 3a).

Der Zahnarzt beginnt, den Zahn zu ziehen. Als sie sich dem Ende der Prozedur nahern,
schreit Amari vor Schmerzen auf und driickt die Hande seiner Mutter fest zusammen (2d). Da
der Zahn schon sehr beweglich ist, beendet der Zahnarzt die Extraktion innerhalb von
Sekunden mit einer kurzen, schnellen Bewegung (1a, 1f). Der Zahnarzt sagt Amari, dass sein
Zahn raus ist und dass er das sehr gut gemacht hat (4b, 5d). Amari ist etwas aufgebracht,
bleibt aber im Stuhl sitzen und héalt die Hande seiner Mutter, wahrend diese «gut gemacht»
sagt und Amari ein breites Lacheln schenkt. Man gibt ihm einen Tupfer, auf den er beissen
soll, was er auch tut. Er bekommt einen Aufkleber und wird gefragt, ob er sich noch einen
aussuchen mochte, weil er so gut still gehalten hat (3a). Amari ist glucklich und wischt sich
die Tranen weg. Die Zahnarzthelferin vergewissert sich bei Amari, dass es ihm gut geht, und
sagt, dass er wirklich gut still sitzen konnte und dass er und seine Multter ein tolles Team sind
(2c, 4d). Der Zahnarzt erklart Amari und seiner Mutter, was er gemacht hat und was Amari
und seine Mutter als nachstes tun missen, wenn sie die Zahnarztpraxis verlassen (4a, 4b,
4d). Der Zahnarzt fragt dann, ob Amari und seine Mutter Fragen haben (2c, 4a, 4b, 4c, 4d).
Amari sagt: «lch habe keine Fragen». Amaris Mutter stellt eine Frage zu Schmerzmitteln fr
zu Hause, die der Zahnarzt beantwortet. Der Zahnarzt vermerkt in der Krankenakte, dass die
Behandlung abgeschlossen werden konnte und dass Amari ein Horbuch zur Ablenkung
benutzte, was gut funktioniert hat (59).

Englische Originalversion: The iSupport Case Studies®?

92 hitps://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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13 — CHILD LIFE SPECIALIST-PROGRAMM IN EINEM KINDERSPITAL IN MUNCHEN -
DEUTSCHLAND

(( Child Life Specialist-Programm

Ein Modell zur Umsetzung der Grundsétze der UN-
Kinderrechtskonvention in der padiatrischen
Gesundheitsversorgung

Vorzeigeprogramm mit Unterstitzung der
«Care-for-Rare Foundation»

Das Child Life Specialist-Programm (CLS-
Programm) im Dr. von Haunerschen Kinderspital in
Minchen wurde 2020 als erstes seiner Art in
Deutschland eingefuihrt. CLS-Programme, die auf
die Pionierarbeit von Emma Plank in den
Vereinigten Staaten zurlickgehen, sollen eine
kindgerechte Sicht einbringen und die medizinische,
pflegerische und psychologische Versorgung
erganzen. Die Child Life Specialists (CLS) setzen
sich fur einen ganzheitlichen Betreuungsansatz bei
hospitalisierten Kindern ein. Aufbauend auf den
Erfahrungen in den USA, wo CLS-Programme weit verbreitet sind, wurde in Minchen zur
Verstarkung der arztlichen, pflegerischen und psychologischen Fachpersonen ein CLS-Team
als vierte Saule der padiatrischen Gesundheitsversorgung eingesetzt. Da Kinder mit primaren
Immundefekten (PID) oft lange hospitalisiert werden mussen, wird diese Patientengruppe im
Rahmen des CLS-Programms betreut.

Beratung: Die CLS sind Beraterinnen und Berater, die Eltern und Familien kompetent
unterstutzen.

Aufmerksamkeit: Die CLS sind Betreuungspersonen, die Zeit haben, wenn die Kinder und
inre Eltern sie brauchen.

Partizipation: Die CLS ermutigen die hospitalisierten Kinder, sich aktiv einzubringen, und
zeigen ihnen Mdglichkeiten fur eigene Entscheidungen auf.

Information: Die CLS informieren die Kinder angemessen und kindgerecht und sind
Ansprechpersonen fir alle Fragen zum Spitalalltag und Spitalaufenthalt.

Befahigung: Die CLS helfen den Patientinnen und Patienten, sich an die Spitalumgebung zu
gewdhnen, fordern ihre emotionale, soziale und kognitive Entwicklung und helfen ihnen, sich
wohl zu fuhlen.

Vertretung der Rechte: Die CLS vertreten die Rechte der kranken Kinder.

Evaluation: In Zusammenarbeit mit Fachpersonen fir Public Health der Ludwig-Maximilians-
Universitat (LMU) wird die Umsetzung des CLS-Programms wissenschatftlich evaluiert.
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Vorbereitung: Die CLS sorgen fur eine kindgerechte Umgebung, Mdblierung, Einrichtung,
Ausstattung und Dekoration, die den individuellen Bedurfnissen der Patientinnen und
Patienten gerecht wird.

Sensibilisierung: Die CLS sensibilisieren das Spitalpersonal fur die Bedurfnisse der Kinder.
Aufklarung: Die CLS klaren die Kinder tber ihre Erkrankungen und Behandlungen auf.

Kommunikation und Zusammenarbeit: Die CLS fungieren als Netzwerkerinnen und
Netzwerker zwischen den verschiedenen Spitalteams und allen Mitarbeitenden
(Arzte/Arztinnen, Pflegefachpersonen, Psycholog/-innen, Therapeut/-innen, Lehrpersonen).

Hintergrund

Die UN-Kinderrechtskonvention wurde 1989 verabschiedet. Sie wurde von fast allen UN-
Mitgliedstaaten ratifiziert und anerkennt die Rolle von Kindern als soziale, wirtschaftliche,
politische, zivile und kulturelle Akteure. Die Konvention garantiert und definiert
Mindeststandards fur den Schutz der Rechte von Kindern in allen Bereichen, so auch die
Notwendigkeit, vorlaufige, partizipative und protektive Rechte in Krankenhdusern zu
respektieren. Die Umsetzung dieser Grundsatze bleibt eine Herausforderung, insbesondere
in Kinderspitélern. Oftmals fehlen finanzielle und personelle Ressourcen, um die Rechte der
Kinder ausreichend zu schitzen und den Bedurfnissen der Patientinnen und Patienten
gerecht zu werden. Diese Probleme verschéarfen sich in Kliniken, in denen Kinderspitéler in
die Erwachsenenversorgung eingebettet sind. Die European Association for Children in
Hospital (EACH) ist sich dieser Probleme bewusst und hat die Rechte aller Kinder vor,
wahrend und nach einem Spitalaufenthalt zusammengefasst und aufgezeigt.

Care-for-Rare Alliance

Zusatzlich zum CLS-Programm hat Care-for-Rare das globale Care-for-Rare-Alliance-
Programm ins Leben gerufen, das ein weites Netzwerk von Arztinnen und Arzten sowie
Wissenschatftlerinnen und Wissenschaftlern umfasst, die an universitaren Kinderkliniken und
wissenschaftlichen Instituten arbeiten, um die Mission der Stiftung zu unterstiitzen: von der
Entdeckung zur Heilung. ,,

@ Weitere Informationen: Psychosoziale Medizin | Kinderklinik und Kinderpoliklinik im Dr.
von Haunerschen Kinderspital®®

3 https://www.Imu-klinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-elternportal/rund-um-den-
aufenthalt/psychosoziale-medizin/23eac2ca880ca5ed
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14 - AUSZUG AUS DEM  WHO-LEITFADEN FUR DIE PRIMARE
GESUNDHEITSVERSORGUNG VON KINDERN UND JUGENDLICHEN: BEURTEILUNG
DER KOMPETENZ

(( 8.2 Kompetenz, Einwilligung und Vertraulichkeit

Bei der Gesundheitsversorgung von Jugendlichen sind die oben genannten drei Grundsatze
zu beachten, die im Ubereinkommen der Vereinten Nationen iber die Rechte des Kindes
(S. 4) verankert sind.

Beurteilung der Kompetenz:

Kompetenz ist ein Rechtsbegriff, der das Recht auf eine autonome Entscheidung (d. h. eine
Entscheidung ohne Billigung von Dritten, wie Eltern oder Vormund) gewéhrt. Demgegeniber
ist Zurechnungsfahigkeit ein klinisches Konzept. Sie ist definiert als die Fahigkeit einer Person,
sich eine Meinung zu bilden und eine informierte und autonome Entscheidung zu treffen,
insbesondere in  Bezug auf Gesundheit und Gesundheitsversorgung. Die
Entscheidungsféahigkeit von Kindern und Jugendlichen entwickelt sich mit dem Alter: Mit
zunehmender kognitiver Reife kdnnen sie allm&hlich in komplexeren Fragen selbstandig
entscheiden. In manchen Landern gibt es eine Altersgrenze fir die Kompetenz von
Minderjahrigen (haufig 14, 15 oder 16 Jahre), in anderen wird die Beurteilung der
Entscheidungsfahigkeit den Gesundheitsfachpersonen Uberlassen. In manchen Féllen kann
eine Gesundheitsfachperson eine/-n Jugendliche/-n sogar vor Erreichen des von der
nationalen Gesetzgebung definierten Mindestalters fUr die rechtliche Kompetenz fiir fahig
erklaren, eine Entscheidung zum eigenen Wohl zu treffen.

= |Informieren Sie sich Uber den rechtlichen Rahmen der Gesundheitsversorgung in
Ihrem Land.

= Bauen Sie eine empathische Beziehung zu dem/der Jugendlichen auf.

= Beurteilen Sie die Kompetenz und Entscheidungsfahigkeit des/der Jugendlichen.
Beurteilen Sie seine/ihre Fahigkeit:
- verschiedene Aspekte der gegebenen Situation zu verstehen
- zwischen verschiedenen Optionen zu wahlen und deren Unterschiede zu

erkennen

- die Folgen verschiedener Entscheidungen zu verstehen.

= Beurteilen Sie die kognitiven Fahigkeiten des/der Jugendlichen regelmassig neu, da
sie sich von einer Konsultation zur nachsten weiterentwickeln kénnen. ,,

@ Englische Originalversion: Pocket book of primary health care for children and
adolescents® (S. 666)

% Pocket book of primary health care for children and adolescents: guidelines for health promotion, disease
prevention and management from the newborn period to adolescence. Copenhagen: WHO Regional Office for
Europe; 2022. Licence: CC BY-NCSA 3.0 IGO.
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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15 - ALTERNATIVEN ZU FIXIERUNG ODER FESTHALTEN - FRANKREICH

Fixierung des Kindes wahrend der Behandlung vermeiden

Wenn ein Kleinkind beunruhigt oder veréngstigt ist, ist es naturlich nicht bereit, sich
behandeln zu lassen. Es kann sich wehren und sich aufregen, was manchmal dazu fihrt,
dass es bei der Behandlung unter Zwang festgehalten werden muss. Diese relativ banale
Situation stellt das Gesundheitspersonal vor das Dilemma, Gewalt zum «Wohl» des Kindes
anwenden zu mussen. Dieser Umstand ist fur alle Beteiligten — Kinder, Eltern und
Gesundheitsfachpersonen — sehr unbefriedigend.

Dieses Dossier soll Fachpersonen Denkanstdsse und Ansatzpunkte zur Anwendung von
Fixierungen in ihrem Arbeitsalltag geben und Alternativen zu deren Vermeidung oder
Reduzierung aufzeigen.

Verstehen, was Fixierung bedeutet

Die Bewegungsfreiheit eines Kindes einzuschranken, um es behandeln zu kénnen, scheint
in der Gesundheitsversorgung eine recht haufige Vorgehensweise zu sein.

Fir das Kind ist das jedoch nicht harmlos, da es langfristige negative Auswirkungen auf sein
korperliches und emotionales Wohlbefinden haben kann. Es kann zu Angst oder sogar zu
einer echten Behandlungsphobie fihren und den weiteren Behandlungsverlauf nachhaltig
erschweren.

Wenn die Behandlung schwierig wird, erachten die Fachpersonen eine Fixierung meist als
unvermeidlich, obwohl sie unangenehm ist und fir Unbehagen sorgt: Die Durchflihrung der
Behandlung wird dabei tber die Ricksicht auf die Reaktionen des Kindes gestellt.

Die Fixierung ist das Ergebnis einer ungliicklichen Abfolge von Ereignissen und Teil eines
Teufelskreises: Stress aufgrund von grosser Besorgnis, Wut tber die Krankheit, Angst vor
Schmerzen, Erinnerungen an friihere schwierige Behandlungen, Abwesenheit von
Angehdrigen, die Unterstiitzung bieten kénnten, usw. flhrt oft dazu, dass das Kind wahrend
der Behandlung unruhig wird. Diese Unruhe fihrt wiederum dazu, dass es fixiert werden
muss, was den Stress noch verstarkt.

Die Fixierung kann auch von den Eltern als so belastend oder gar «gewalttatig» empfunden
werden, dass sie bei der Behandlung nicht dabei sein wollen, was den Stress des Kindes
weiter verstarkt.

Fixierung vermeiden oder reduzieren

Eine unzureichende Schmerztherapie und eine ungenigende Auseinandersetzung mit dem
emotionalen Zustand des Kindes verursachen Stress und Unruhe. Organisatorische
Einschrankungen und die Notwendigkeit der Behandlung fiihren zur Fixierung. Alternativen
setzen daher auf mehreren Ebenen an.
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Unverzichtbare Massnahmen
Schmerzlinderung

Es ist vor allem wichtig, dass systematisch alles unternommen wird, um die durch die
Behandlung verursachten Schmerzen zu vermeiden oder zu lindern.

Die gangigsten Mittel sind:

e Verabreichung von Schmerzmitteln
o Betadubungscreme
e MEOPA (Gasgemisch mit angstldsender, schmerzlindernder und sedativer Wirkung)

> Siehe auch: Douleur de I'enfant: 'essentiel (Pediadol, in franzésischer Sprache)

Pocket Guide von Pediadol fiir das Gesundheitspersonal mit rasch zu findenden
Versorgungsansatzen, insbesondere bei behandlungsinduzierten Schmerzen

Positionierung

Die Positionierung des Kindes ist zentral fir den reibungslosen Behandlungsverlauf. Zu
deren Optimierung muss der Platz aller Beteiligten im Voraus festgelegt werden: Kind,
Eltern, Gesundheitsfachpersonen.

1. Vermeiden Sie es generell, das Kind flach hinzulegen. Wenn das Kind liegt, kann es
nicht sehen, was um es herum passiert, und hat das Gefiihl, die Kontrolle Gber die
Situation zu verlieren. Positionieren Sie es besser halb sitzend.

2. Bringen Sie das Kind mittels einer attraktiven Ablenkung dazu, die richtige Position
einzunehmen. Lassen Sie zum Beispiel bei einer Ohrenuntersuchung einen
Zeichentrickfilm auf einem Bildschirm laufen, der im richtigen Blickwinkel platziert ist,
so dass das Kind automatisch den Kopf dreht. Oder bitten Sie es, mit einer Puppe
das zu tun, was Sie mit ihm tun, und bringen Sie die Puppe in die richtige Position.

Siehe auch: Comment s'installer lors des soins (in franzésischer Sprache)

21 bebilderte Faktenblatter, die Fachpersonen dabei helfen, je nach Behandlung und Alter
des Kindes eine bequeme Position fur alle zu finden.

Vor der Behandlung

Die wichtigsten Alternativen zur Fixierung kommen schon zum Einsatz, bevor sich das Kind
aufregt. Sie sollen also dem Stress vorbeugen.

Kontaktaufnahme
Die Zeit der Kontaktaufnahme ist entscheidend.

1. Geben Sie dem Kind Zeit, sich an eine unbekannte Umgebung und unbekannte
Personen zu gewdhnen, indem Sie es eine Weile in den Armen seiner Eltern lassen
und auf Distanz bleiben. Nutzen Sie die Gelegenheit, um die Eltern zu fragen, was
die Aufmerksamkeit des Kindes am meisten weckt.

2. Gehen Sie auf das Kind zu, indem Sie sich auf seine Welt einlassen, also mit einem
Spielzeug oder einem anderen interessanten Gegenstand.
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3. Erst wenn ein Klima des Vertrauens aufgebaut ist, kdnnen Informationen zur
Behandlung abgegeben oder aufgefrischt werden, je nachdem, ob das Kind dies
wuinscht oder nicht, ob die Behandlung geplant ist oder nicht.

Information und Vorbereitung des Kindes und seiner Eltern

Um die Situation bestmdglich zu meistern, muss das Kind wissen, was mit ihm gemacht
wird, wer sich seiner annimmt, wie lange es dauert, was schwierig, schmerzhaft oder
unangenehm sein kénnte und vor allem, welche Lésungen vorgeschlagen werden, um diese
Schwierigkeiten zu vermeiden oder einzudammen. Andernfalls besteht die Gefahr, dass es
sich wahrend der Behandlung verraten und verlassen fuhlt, wenn der Verlauf schwieriger ist,
als es erwartet hatte.

Es gibt viele Informationsmittel: Filme, Videos, Internetrubriken, Fotos, Poster, illustrierte
schriftliche Unterlagen, Puppen oder Marionetten, um die Behandlung daran vorzuzeigen
und dem Kind die Mdglichkeit zu geben, sie selbst durchzuspielen und sich mit dem
medizinischen Material vertraut zu machen.

> Siehe auch: Faktenblatter von SPARADRAP (auch in Posterform), um den Kindern
bestimmte Behandlungen oder Untersuchungen zu erklaren.

Waéhrend der Behandlung
Das Kind zum Stillhalten bringen

Wenn das Kind wéhrend einer Behandlung einen Korperteil still halten muss, ist es hilfreich,
fur Bewegung eines anderen Korperteils zu sorgen, um von demjenigen abzulenken, der
sich nicht bewegen soll.

Beispiele:

¢ Das Kind eine Rassel mit dem Arm schitteln lassen, der nicht still halten muss
¢ Das Kind in die Hande klatschen lassen, wahrend sein Bein versorgt wird, eine
Impfung am Oberschenkel verabreicht wird o. &.

Wenn man das Kind beschatftigt, wird es zudem von der Behandlung abgelenkt und kann sie
so besser ignorieren. Einem Kind ab 5 Jahren kdnnen Sie beispielsweise ein Spiel mit

7 Fehlern vorschlagen und es herausfordern: «Ich wette, dass ich mit der Behandlung fertig
bin, bevor du alle 7 Fehler gefunden hast!».

Ablenkung

Die Ablenkung wirkt, indem sie die Sinneswahrnehmung des Kindes sattigt. Es geht darum,
verschiedene Sinne (Sehen, Horen, Tasten, Schmecken, Riechen) zu stimulieren, um die
unangenehme oder schmerzhafte Empfindung bei der Behandlung auszublenden.

Zudem tréagt der Einsatz von Spielzeugen, Liedern, Puppen, Seifenblasen, liebevollen
Bertihrungen oder Kinderreimen dazu bei, eine entspannte Atmosphare zu schaffen und das
Vertrauen des Kindes zu gewinnen. Wenn es entsprechend seinen Fahigkeiten gefordert
wird, wird es zum Akteur und muss die Prozedur nicht mehr passiv Gber sich ergehen
lassen.
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Ab einem Alter von 3 oder 4 Jahren kann auch seine Vorstellungskraft genutzt werden, um
ihm zu helfen, sich von der Behandlungsrealitat zu I6sen, dies mithilfe der Hypnoanalgesie
(Hypnosetechnik zur Schmerzbehandlung).

Pausen

Bei langwierigen padiatrischen Behandlungen, deren Dauer das Kind ungeduldig und
unruhig werden lassen kann, ist es sinnvoll, immer wieder kurze Pausen einzulegen.

Wenn das Kind unruhig wird, ist der erste Schritt die Unterbrechung der Behandlung, um
ihm einige Minuten zur Erholung zu geben. Fragen Sie bei ihm oder seinen Eltern nach, was
die Ursache fur seinen Stress sein konnte:

¢ Manchmal gentigt eine einfache Erklarung oder eine kurze Unterbrechung, um die
Behandlung danach ruhig fortfihren zu kbénnen.

¢ Manchmal stellt sich heraus, dass das Schmerzempfinden falsch eingeschéatzt
wurde, und eine angepasste Schmerzmitteldosierung ermdglicht die Weiterfiihrung.

Wenn Sie die Behandlung unterbrechen, zeigen Sie dem Kind auch, dass Sie es ernst
nehmen, was sein Vertrauen erhoht.

Schlussfolgerung

Wenn sich das Kind trotz all dieser einfachen Massnahmen nicht beruhigt und sein
medizinischer Zustand es zuldsst, wird empfohlen, die Behandlung auf einen anderen Tag
zu verschieben.

Diese Verschiebung ist besonders angezeigt bei chronischen Erkrankungen, die eine
langfristige Behandlung erfordern, oder bei einem sehr &ngstlichen Kind, das eine
Behandlungsphobie entwickeln kénnte.

Folgende Warnsignale sollten Sie dazu veranlassen, die Behandlung abzubrechen:

1. Das Kind zeigt eine hektische Unruhe, die jede Annéaherung verunmdglicht.
2. Mehrere Korperteile des Kindes mussen festgehalten werden.

3. Es mussen Kollegen hinzugezogen werden, um das Kind ruhig zu stellen.
Autorenschaft:

- Bénédicte Lombart, Health Executive, Assistance Publique des Hbpitaux de Paris,
Hopital St Antoine, Doktor in praktischer Philosophie und Spitalethik

- Caroline Ballée, Spezialistin fir digitale Kommunikation, SPARADRAP

@ Franzosische Originalversion: Sparadrap®

%> https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-
lors-des-soins

113


https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-lors-des-soins
https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-lors-des-soins
https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-lors-des-soins

16 - AUSZUG AUS DEN LEITLINIEN DES FRANZOSISCHEN
GESUNDHEITSMINISTERIUMS ZUM UMGANG MIT DER ABLEHNUNG VON
BEHANDLUNGEN - FRANKREICH

(( 2-4- Ablehnung von Behandlungen durch eine minderjahrige Person

Mit der Partizipation der minderjahrigen Person an der Entscheidung und der Einholung ihrer
Meinung kann die Entscheidung der Erziehungsberechtigten nicht umgangen werden.

Minderjahrige kénnen somit ihre Hospitalisierung nicht ablehnen.

Wenn die minderjahrige Person aus Uberdruss, aus Angst vor Schmerzen oder gar wegen
irreversibler Folgen ablehnt, braucht es zur Bewaltigung dieser Situation einen
angemessenen Dialog. Das Arzteteam muss gemeinsam mit der Familie versuchen, die
minderjahrige Person zu lUberzeugen.

Wenn die geplanten medizinischen Massnahmen an der minderjahrigen Person nicht fur ihre
Gesundheit notwendig sind, hat sie ein Vetorecht, das es den Erziehungsberechtigten
verunmdglicht, ihr die betreffende Massnahme aufzuzwingen. Davon betroffen sind
beispielsweise Knochenmarkentnahmen zugunsten eines oder einer Angehdrigen oder die
Teilnahme an einem biomedizinischen Forschungsprojekt.

2-5- Ablehnung von Behandlungen durch eine oder mehrere erziehungsberechtigte
Personen

Es kann vorkommen, dass die Eltern oder die gesetzliche Vertretung von Minderjahrigen sich
gegen eine Behandlung oder einen chirurgischen Eingriff aussprechen oder dass sie
beschliessen, das Kind gegen den Rat der Arzteschaft aus der Gesundheitseinrichtung zu
holen.

Dabei stellt sich die Frage, inwieweit das Spitalpersonal gegen den Willen der Eltern zum
Schutz des Kindes eingreifen kann.

Nach dem Gesetz muss die Arzteschaft den Willen der Eltern respektieren, nachdem sie diese
Uber die Folgen ihres Entscheids informiert hat.

Wenn jedoch die Gesundheit oder korperliche Unversehrtheit der minderjahrigen Person
durch die ablehnende Haltung ihrer Erziehungsberechtigten oder die Unmdglichkeit, deren
Einwilligung einzuholen, gefahrdet sein kénnte, muss der behandelnde Arzt den leitenden Arzt
der Abteilung benachrichtigen, der sich dann an die Staatsanwaltschaft wenden kann, um
Kindesschutzmassnahmen (Erziehungsbeistandschaft) zu veranlassen, die ihm die
Durchfiihrung der erforderlichen Behandlung erméglichen.

Im &ussersten Notfall schreibt das Gesetz vor, dass die Arzteschaft die unerlasslichen
Versorgungsmassnahmen treffen muss, also die Massnahmen, die den jungen Patienten oder
die junge Patientin vor schwerwiegenden gesundheitlichen Folgen schitzen. Somit
entscheidet der Arzt in diesem Fall nach Ricksprache mit einem anderen Arzt Uber den
Eingriff und stellt anschliessend einen Notfallschein aus, ohne die Schutzmassnahmen der
Staatsanwaltschaft abzuwarten.

Liegt kein Notfall vor, dirfen keine medizinischen Massnahmen getroffen werden, wenn die
Eltern oder die gesetzliche Vertretung die Unterzeichnung der Einwilligungserklarung
ablehnen oder ihre Einwilligung nicht eingeholt werden kann. Die Eltern missen dann eine
Verzichtserklarung unterschreiben. Sie kdnnen sich auf die Bestimmungen des franzésischen
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Gesundheitsgesetzes berufen, wenn es um Behandlungen geht, die den Gesundheitszustand
der minderjahrigen Person nicht wesentlich tangieren, oder wenn die Unterlassung der
Behandlung dem kulturellen Hintergrund der Familie und ihren Uberzeugungen in
Gesundheitsfragen entspricht.

Wenn kein Notfall vorliegt, die medizinische oder chirurgische Massnahme aber unerlasslich
ist, muss der behandelnde Arzt den Klinikdirektor benachrichtigen, der die Staatsanwaltschaft
hinzuzieht, damit Schutzmassnahmen getroffen werden konnen. Dazu sollte der
diensthabende Staatsanwalt kontaktiert werden.

- Die Arzteschaft muss in der Krankenakte vermerken, dass die Massnahme oder
Behandlung notwendig und verhaltnismassig ist und dass die Einwilligung der
Erziehungsberechtigten nicht eingeholt werden konnte, dies unter Angabe der
eingesetzten Mittel, um sie umzustimmen.

- Der Operationsentscheid muss vom behandelnden Arzt unterzeichnet sowie von
einem Mitglied der Spitalverwaltung oder einem weiteren Arzt ohne hierarchischen
Bezug mitunterzeichnet werden (Durchfuhrbarkeit prifen).

2-6- Ablehnung einer Bluttransfusion

Im Notfall missen die Eltern tber das Risiko informiert werden, das fir das Kind besteht,
wenn es keine Bluttransfusion erhalt.

Besteht der Widerstand weiterhin, muss von der Staatsanwaltschaft ein Verfahren zur
Erziehungsbeistandschaft eingeleitet werden, um die elterliche Gewalt aufzuheben.

Die Arzteschaft trifft dann aufgrund der Dringlichkeit der Situation die Entscheidung, dem Kind
eine Bluttransfusion zu geben. Wenn die Bluttransfusion nicht tiberlebenswichtig fir das Kind
ist und die Eltern oder die gesetzliche Vertretung sie ablehnen, missen sie eine
Verzichtserklarung unterschreiben. ,,

@ Franzosische Originalversion: Fiche n°3: Information et consentement aux soins d’un
mineur - Direction générale de I'offre de soins (DGOS) -ONVS Observatoire nationale des
violences en milieu de santé® (S. 4)

9% https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs _fiche 03.pdf
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17 — KINDERSPITAL SETZT KLINISCHEN ETHIKAUSSCHUSS ZUR BERATUNG UND
KONFLIKTLOSUNG EIN — ITALIEN

Die Aufgabe der klinischen Ethikberatung im Kinderspital Bambino Gesu in Rom besteht darin,
ethische Probleme und Konflikte, die bei der Patientenversorgung auftreten, zu identifizieren
und zu analysieren sowie entsprechende Lésungen vorzuschlagen.

2021 wurden dem Ausschuss 12 Falle vorgebracht, bei denen es um Kinder ging. 2022 waren
es 15, und zwischen Januar und Juli 2023 gab es 11 Falle. Die Zahlen umfassen alle ethischen
Beratungen durch die Stelle fir Bioethik, von denen einige gemeinsam mit dem Ausschuss
diskutiert und beurteilt wurden.

Die klinischen Falle werden anhand von vier Kriterien analysiert: 1. Indikationen fur einen
medizinischen Eingriff: was ist das medizinische Problem und wie kann es geldst werden; 2.
Patientenwiinsche: was wollen die Eltern, und was bevorzugt das Kind, wenn es sich selbst
aussern kann; 3. Lebensqualitat: wie kann das kinftige Leben des Patienten oder der Patientin
im Vergleich zum heutigen Zustand verbessert werden; 4. kontextuelle Aspekte: zum Beispiel
die Bediirfnisse von Geschwistern, die Nahe oder Entfernung zum Spital, wirtschaftliche oder
soziale Probleme.

Die wichtigsten und h&ufigsten ethischen Fragen, die der Stelle fir Bioethik und dem
Ethikausschuss gestellt werden, betreffen therapeutische Verbohrtheit. Vor allem in der
Padiatrie kommt es oft zu therapeutischer und experimenteller Verbohrtheit, weil der Arzt oder
die Arztin fast instinktiv, auch auf Wunsch der Eltern (aufgrund verstéandlicher emotionaler
Gefuhle), dazu neigt, dem Wunsch der Eltern nachzukommen und alles (sowohl
pharmakologisch als auch technologisch) Mdgliche zu tun, um das Leben des Kindes zu
erhalten, ohne die negativen Auswirkungen und Folgen (z. B. Schmerz und Leid) zu bedenken.
Manche Arztinnen und Arzte arbeiten bewusst verbohrt, um sich vor mdglichen
Anschuldigungen wegen unterlassener medizinischer Hilfeleistung, aktiven
Behandlungsabbruchs oder Verzichts auf lebenserhaltende Massnahmen zu schitzen
(defensive Medizin). In den meisten Fallen geht therapeutische Verbohrtheit mit dem Einsatz
von oft hochentwickelten Technologien einher. Deshalb treten therapeutische und
technologische Verbohrtheit haufig zusammen auf. Fragen im Zusammenhang mit
therapeutischer Verbohrtheit in der Padiatrie miissen aufgrund von Einzelfallanalysen behandelt
werden, bei der die spezifischen Umstande in den verschiedenen konkreten Situationen
berlcksichtigt werden: Angesichts der rasanten Entwicklungen in Wissenschaft und Technik ist
eine Zunahme solcher Falle in der Padiatrie absehbar.

Nachfolgend werden die wichtigsten Erkenntnisse des Ausschusses in diesem Zusammenhang
dargelegt:

Erstens besteht die Notwendigkeit zur Identifizierung therapeutischer Verbohrtheit anhand
wissenschaftlicher und medizinischer Kriterien, die den klinischen Zustand des Patienten oder
der Patientin beschreiben, da in der P&adiatrie subjektive Kriterien, die sich auf die
Patientenerfahrung beziehen, oft fehlen. Bei Kindern fehlt es an einer ausreichend bewussten
Partizipation an Entscheidungen, da sie aufgrund ihres Alters oder ihrer Unreife moglicherweise
nicht in der Lage sind, sich zu &ussern, oder sich in einem Zustand befinden, der Autonomie
oder volles Bewusstsein ausschliesst. Die Beschreibung des klinischen Zustands ist notwendig,
um einen moglichen schrittweisen Abbruch einer laufenden medizinischen Behandlung bei
Kindern mit negativer Prognose und begrenzter Lebenserwartung zu rechtfertigen, wobei jede
vernunftige Mdoglichkeit einer Heilung und Verbesserung des Klinischen Zustands
ausgeschlossen sein muss und nur der Schmerz und das Leid des Kindes verstarkt wirden.
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Die Realitat ist oft noch komplexer: Manche Kinder haben keine Diagnose (z. B. bei seltenen
Krankheiten); andere haben zwar eine Diagnose, aber keine Prognose. Es sollte immer bedacht
werden, dass bei Kindern die unvorhersehbare Entwicklung des klinischen Bildes besondere
Aufmerksamkeit und Sorgfalt bei der Verwendung bestimmter Begriffe erfordert. Sogar der
Ausdruck «Unheilbarkeit» ist dehnbar und kann je nach Krankheitsverlauf und medizinischem
Fortschritt noch revidiert werden. Noch mehr gilt dies fur die Bezeichnungen «im Endstadium»
oder «bevorstehender Tod», die angesichts der prognostischen Komplexitét zeitlich und klinisch
vage sind. Auch Schmerz und Leid sind nicht leicht feststellbar und vor allem bei Kindern immer
noch schwer zu messen. Das Kindeswohl sollte in dieser Situation das massgebende Kriterium
sein und ausgehend vom gegebenen klinischen Zustand definiert werden. Die Arzteschaft sollte
davon absehen, unwirksame und unverhdaltnismassige klinische Massnahmen zu treffen, nur
um den Winschen der Eltern zu entsprechen und/oder defensivmedizinische Kriterien zu
erfillen. Der Ausschuss hilft der Arzteschaft und den Eltern (oft durch Anhérungen und direkten
Dialog an Sitzungen), bei ihren Uberlegungen das Kindeswohl in den Vordergrund zu stellen.

Ein zweites wichtiges Element ist die Kommunikation. Entscheidungen des Behandlungsteams
zur Versorgung von Kindern sollten unbedingt unter Einbeziehung der Eltern getroffen werden,
wobei Einfuhlsamkeit und Versténdnis fir die dramatische Situation der Eltern zentral sind und
genigend Zeit und Raum fur die Kommunikation gewahrleistet sein muss. Die Information der
Eltern sollte durch ein multidisziplinares Arzteteam erfolgen, dessen Zusammensetzung je nach
Erkrankung des Kindes, Risiken und Nutzen der Behandlung sowie Krankheits- und
Behandlungslast variiert. Es ist zu bedenken, dass abgegebene Informationen angesichts der
Komplexitdt, Ungewissheit und Unvorhersehbarkeit der Erkrankung inhaltlich nicht immer
eindeutig und endgliltig sein kdnnen. Die Information sollte jedoch wéahrend des gesamten
therapeutischen Prozesses kontinuierlich erfolgen, auch durch die Erarbeitung gemeinsamer
Behandlungsplane oder Entscheidungen, und zwar je nach Entwicklung des Zustands des
Kindes und in einem Versorgungssetting, das zur Vertrauensbildung zwischen Arzteschaft und
Familie beitragt. Oft missen Psychologinnen und Psychologen in diesen Prozess einbezogen
werden, um sowohl die Eltern als auch die Kinder zu unterstiitzen. Dabei sollte die
Lebensqualitat der Kinder wie auch der Eltern ebenso berticksichtigt werden wie der (kulturelle
und soziodemografische) Hintergrund.

Ein drittes Element ist die Schulung der Arzteschaft und des medizinischen Personals, damit
eine Kerngruppe aus Fachpersonen (inkl. Sozialarbeitende, Psychologinnen und Psychologen,
Fachpersonen fur Bioethik, Familienvereinigungen) eingesetzt werden kann, die in der Lage ist,
die Eltern auf emotionaler und praktischer Ebene zu unterstiitzen und sie auf dem schwierigen
Weg zu begleiten, den sie aufgrund der Erkrankung und Vulnerabilitat des Kindes unter dusserst
prekéren klinischen Bedingungen gehen missen. Anzuerkennen ist auch die wichtige Rolle
der Vereinigungen von Eltern kranker Kinder, mit denen die Netzwerke zur gegenseitigen
Unterstitzung innerhalb der Gesellschaft gefestigt werden kdnnen.

@ Weitere Informationen in englischer Sprache: https://bambinogesupatrons.org/about-
us/ethics-committee/
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