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OZET

Uluslararasi insan haklari araglari, ¢cocuklarin, kendi sagliklari dahil olmak tGzere hayatlarinin
her alaninda karar verme becerileri gelisen hak sahipleri oldugunu kabul etmektedir.

Arastirmalar, cocuklari, sagliklari ile ilgili kararlara dahil etmenin ¢esitli faydalari olduguna dair
kanitlar sunmaktadir; aslinda g¢ocuklarin anlamli katihmi, cocuklara yonelik yiksek kaliteli
saglik hizmetinin saglanmasina katkida bulunan énemli bir faktor olarak kabul edilmektedir.

Ancak, genellikle karmasik olan gercek hayattaki saglik hizmeti durumlarinda, degisiklik
gOsteren yasal cerceveleri ve diger aktdrleri, yani ebeveynler ve saglik ¢alisanlarinin karar
alma surecinde oynadigi farkh rolleri hesaba katarak c¢ocuklarin etkili katihminin nasil
desteklenecegi ve tesvik edilecegi konusunda belirsizlikler olabilmektedir.

Avrupa Konseyi Uye Devletlerindeki cocuklar halihazirda farkli durumlar yasayabiliyor ve
saglik kararlarina katihmlari acisindan farkl uygulamalarla kargilasabiliyor. Cocugun katilimi
bazi ortamlarda daha etkin olabilmekte ancak biutin Ulkelerde iyilestirilecek hususlar
bulunmaktadir.

Rehber, ¢ocuklarin sagliklariyla ilgili karar alma sireclerine nasil dahil edilecegine dair
Oncelikle saglik calisanlarina bilgi ve tavsiyeler vermektedir. Rehber, teorik ve hukuksal
baglami sunarak baslamakta ve karar alma strecinin dnemli bilesenlerini tanimlayarak devam
etmektedir. Béylece sadlik ¢calisanlarinin, ¢ocuklari, aileleri ve diger personeli uygulamada bu
sureci hayata gecirme konusunda nasil destekleyebileceklerini anlamalarina yardimci
olmaktadir. Onam, riza ve Ustln yararlar gibi temel kavramlarin yani sira karar verme stirecine
katilmanin daha zorlayici olarak algilanabilecegi yaygin saglik durumlari da ele alinmaktadir.
lyi uygulama 6rnekleri ve bunlara iligkin linkler de veriimektedir.



TESEKKUR

Rehber, Avrupa Konseyi Biyotip ve Saglik alanlarinda insan Haklar Yénlendirme Komitesi
(CDBIO) ve Cocuk Haklari Yonlendirme Komitesi (CDENF) Uyelerinden olusan bir grup devlet
uzmani ve bagimsiz uzman tarafindan hazirlanmigtir. Taslak Hazirlama Grubu'nun es-
baskanhgini Bayan Ritva Halila (Finlandiya CDBIO Uyesi) ve Bay Joost Van Haelst (Belgika
CDENF uyesi) yapmis ve calismalar Dr. Annagrazia Altavilla (avukat, TEDDY Network
baskani) ve Bay Andrew Clarke (Save the Children Birlesik Krallik) tarafindan desteklenmistir.

Bir taslak metin kilit paydaslarin (Avrupa Konseyi delegeleri, bilimsel kurulus temsilcileri,
arastirma kuruluslari, saglik kurumlari, vb.) goriisiine sunulmus ve TEDDY Avrupa Ustiin
Pediatrik Arastirma Agi/ TEDDY Kids''ten bir grup ¢ocukla gértusulmustur.

Metin istisareler sirasinda alinan katkilar dogrultusunda gb6zden gegirilmis ve
zenginlestirilmistir.

1 Odak grup gériismeleri, Arnavutluk, Fransa, Yunanistan, italya, Letonya, Malta ve Isvigre’den 12-18 yaslarinda
20 ¢ocuk ile yapilmigtir.



GIRIS

insan haklari araclari, dzellikle BM Cocuk Haklari Sézlesmesi (UN Convention on the Rights
of the Child (UNCRC)), cocuklarin, kendi kararlarini verme becerileri gelisen hak sahipleri
oldugunu kabul etmektedir. Bu, ¢cocuklarin karar alma strecine katilma kapasiteleri konusunda
Ozerkligi ve korunmasina iligki genel algida bir degisikligi yansitmaktadir. Sézlesme’nin
1989'da kabul edilmesinden bu yana, tim ¢ocuklarin gérislerini ifade etme hakkinin hayata
gecirilmesini tegvik edecek mevzuat, politikalar ve metodolojilerin gelistiriimesinde yerel,
ulusal, bolgesel ve kiresel diizeyde dnemli ilerlemeler kaydedilmistir.

UNCRC g¢ocuklarin, kendilerini etkileyen tim konularda goruslerini ifade etme ve bu goruslerin
gerektigi gibi dikkate alinmasi hakkina sahip olduklarini kabul eder. Saglik bu konulardan
biridir.

Avrupa Konseyi yaptigl ¢alismalarla bu hakkin tye devletlerde hayata gecirilmesi icin ¢caba

gOsterip, cocugun etkin ve anlamli katiliminin uygulanmasi icin asagidaki rehberleri
hazirlamistir:

Bakanlar Komitesi'nin Cocuklarin ve 18 yas alti gencglerin katilmina iliskin CM/Rec(2012)2
saylll Tavsiye Karari (Committee of Ministers Recommendation CM/ Rec(2012)2 on the
participation of children and young people under the age of 18).2

Tavsiye karari “cocuklarin goruslerini 6zgirce ifade etme, dinlenme ve kendilerini etkileyen
konularda karar verme silrecine katilma hakkina, araglarina, ortamina, firsatina ve
gerektiginde destegine sahip olmalari, gorislerine yaslari ve olgunluklari dogrultusunda agirlik
verilmesi”, geligen yeteneklerinin taninmasi gerektigini belirtir.

Dinle- Hareket Geg -Degistir Avrupa Konseyi Cocuk Katilimina iliskin El Kitabi- Cocuklara
Yonelik ve Cocuklarla Calisan Profesyoneller igin [Listen — Act — Change - Council of Europe
Handbook on children’s patrticipation - For professionals working for and with children (2020)]3

2 http://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Objectld=09000016805cb0ca
3 https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-

participation.html
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Anlamli katihlm c¢ocuklarin ¢ok kaliteli tedavi gérmesi icin giderek daha 6énemli bir standart
olarak kabul edilmektedir.# Avrupa Konseyi, asagidaki rehberler ve strateji belgelerinde de
yansitildigi gibi saglik hizmeti ve arastirmalarda ¢ocuk haklari temelli ve katilimci bir yaklagimi
daha da tesvik etmeyi amaclamaktadir:

Avrupa Konseyi Bakanlar Komitesi'nin ¢ocuk dostu saglik hakkindaki kilavuz ilkeleri
(Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly health
care)® (2011)

Cocuk Haklarn Stratejisi (2022-2027) Cocuk Haklari Y6nlendirme Komitesi (CDENF)
[Strategy for the Rights of the Child (2022-2027)]6

Biyotip’'ta insan Haklari ve Teknolojiler Stratejik Eylem Plani, Biyotip ve Saglik Alanlarinda
insan Haklari Yoénlendirme Komitesi (CDBIO) [Strategic Action Plan on Human Rights and
Technologies in Biomedicine (2020-2025)]’

Genel olarak saglikta katilim, hastanin kendi bedeni ve saglik durumuyla ilgili kisisel becerilere
sahip oldugunun ve mumkun olan en iyi saglik durumuna ulagmak icin saghk personeliyle
isbirligi ve miuzakere yapmak yoluyla tedavi sirecine aktif olarak katkida bulunabileceginin
giderek daha fazla kabul gormesiyle tesvik edilmektedir.

Ayni sekilde cocuklar da kendi yasamlari, ihtiyaglari ve kaygilari hakkinda benzersiz bilgilere
sahiptir ve kendilerini etkileyen karar ve eylemlerde goruslerinin dikkate alinmasi, kendilerinin
yani sira toplum icin de kisa ve uzun vadede anlamli faydalar saglar ve daha iyi, daha bilincli
kararlar alinmasini mimkuin kilar.  Kendilerini ilgilendiren konulara iliskin bireysel karar verme
sureclerine aktif olarak katilan ¢ocuklar muhtemelen daha bilingli olacaklar, kendilerini daha
hazir hissedecekler ve baslarina ne gelecegdi konusunda daha az endiseli olacaklardir. Katilim
cocuklara bir tir denetim duygusu asilar, bu da yapilacak islemlerle ilgili igbirligini artirir,
tedaviye daha iyi uyum saglanmasi ve riayet edilmesiyle sonuglanir, tim bunlar bu islemler
sirasinda ortaya ¢ikabilecek anlagmazliklarin azalmasina yardimci olur. Cocuklar yetkinlik ve
guven geligtirir, bu onlarin gliclenmesine ve becerilerinin artmasina yol acgar. Katilim, cocugun
kendi deneyimlerinden edindigi benzersiz bilgiler sayesinde tedavinin iyilestiriimesine de
yardimci olur.

Ancak, c¢ocuklarin sagliklari ve genel esenliklerini ilgilendiren konularda karar verme
kapasitelerinin daha fazla taninmasinin uygulamada nasil ele alinmasi gerektigi konusunda
genellikle Dbelirsizlikler yasanmaktadir. Cocuklarin 6zerkligi (¢ocuklarin dinlenilmesi ve
goruslerinin dikkate alinmasi hakki) ile onlara koruma saglamak (yetigkinlerin gocuklari
koruma ve bu korumayi onlara saglama sorumlulugu) arasinda dogru dengenin bulunmasi,
cocuk haklarinin, ayni zamanda g¢ocuklarin Ustiin yararina da odaklanan daha genis bir
ebeveyn yukimliluk ve sorumluluklari ¢ercevesinde dustnildiginde zor bir istir.

4 DSO, Saglik kurumlarinda gocuklarin ve genc ergenlerin tedavi kalitesini geligtirme standartlari, 2018 Raporu,
https://www.who.int/publications/i/item/9789241565554

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

6 https://rm.coe.int/council-of-europe-strateqy-for-the-rights-of-the-child-2022-2027-child/1680a5ef27

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

Rehber, ¢cocuklarin sagliklariyla ilgili karar alma stireglerine nasil dahil edilecedi konusunda
temel bilgiler ve uygulamaya iliskin rehberlik sagamay amaglamaktadir. Oncelikli olarak
saglik caliganlarinin ve ilgili diger personelin:

cocuklarin, ailelerin ve diger personelin sirece katilimini desteklemede oynadiklari roli
anlamalarina,

bu alandaki uygulamalarini, ilgili ilkeler, cerceveler, mevzuat ve iyi uygulama ornekleri isiginda
gelirigtirmelerine

yardimci olmayi hedeflemektedir.

Rehber ayni zamanda ebeveynlerin ve/veya yasal temsilcilerin duyarli hale gelmesine de
yardim edecektir.

Bu belgenin amaci dogrultusunda “cocuk” 18 yasin altindaki herkesi ifade eder. “Ebeveynler”
terimi “anne baba veya ebeveynlik yetkisine sahip diger kisiler” olarak anlasiimalidir.

Rehber, ¢ocuklarin bireysel saglik kararlarina katiimina odaklanmaktadir. Bununla birlikte
son boélimde, cocuklarin saglik politikasi ve hizmetlerinin gelisimine katiliminin, bireysel karar
alma surecinin yani sira genel olarak pediatrik tedavinin iyilestiriimesine de nasil katkida
bulunduguna kisaca deginilmektedir.



COCUKLARIN KENDi SAGLIKLARI iLE iLGILi KARARLARA
KATILMASINA iLISKIN HUKUKIi VE KAVRAMSAL
CERCEVELER

TEMEL ULUSLARARASI HUKUK HUKUMLERI

GENEL ILKELER

1989'da Birlesmis Milletler Cocuk Haklari Sézlesmesi’nin (United Nations Convention on the
Rights of the Child (UNCRC))8, kabul edilmesiyle birlikte cocuk haklarina dayanak olusturan
temel bir deger ortaya konmustur: 18 yasin altindaki herkes olarak tanimlanan® gocuklarin,
Ozellikle de tim ¢ocuklarin gelisen kapasiteleriyle tutarli bir sekilde seslerine kulak verilme ve
ciddiye alinma hakkini ortaya koyan 12. Madde aracihgiyla, kendi hayatlarinin 6znesi olmalari
gerektigi vizyonu.

€€ Madde 12: 1. Taraf Devletler goruslerini olusturma yetenegine sahip ¢cocugun kendini
ilgilendiren her konuda goruslerini serbestce ifade etme hakkini bu goérislere cocugun yasi
ve olgunluk derecesine uygun olarak gereken 6zen gosterilmek suretiyle tanirlar.

b))

8 https://www.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-child

9 Bu tanim UNCRC'nin 1. Maddesinin hiikiimleriyle uyumludur. insan Haklari ve Biyotip Sézlesmesi’nin Madde 6
(2) ‘si “yetiskin olmayan kisi” terimine atifta bulunur. Bu Rehber’'in amaci dogrultusunda, farkli terminoloji kullanan
hiikuimlere atif yapilmadigi surece “gocuk” terimi kullanilmistir.

10
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Bu madde ile guvence altina alinan hak daha sonra “cocuklarin katilim hakki” olarak
kullanilmaya baslanmistir.

Cocuk Haklari Komitesi 12(2009) Sayili Genel Yorum — Cocugun dinlenilmesi hakki [ General
Comment No.12 (2009) - The right of the child to be heard]'° araciligiyla cocugun saglik dahil
olmak Uzere hayatin farkli alanlarina katilma hakkinin nasil yorumlanacagina dair rehberlik
saglamaktadir.

12 (2009) Sayili Genel Yorum’dan alintilar

(( 100. Kugiik cocuklar dahil olmak tzere cocuklar, gelisen kapasiteleriyle tutarl bir

sekilde karar alma siireclerine dahil edilmelidir. Onerilen tedaviler ve bu tedavilerin

yan etkileri, sonuglari hakkinda engelli cocuklar igin uygun ve erisilebilir formatlar da dahil
olmak lzere kendilerine bilgi verilmelidir”.

101. Taraf devletler, cocugun givenligi ve esenligi icin gerekli oldugu durumlarda, gocugun
yasina bakilmaksizin, c¢ocuklarin ebeveyn rizasi olmadan gizli tibbi danigmanlik ve
tavsiyelere erisimini saglamak igcin mevzuat ya da dizenlemeler getirmelidir. Cocuklar,
ornegdin evde siddete ya da tacize maruz kaldiklarinda, ya da Greme sagligi egitimi ya da
hizmetlerine ihtiyaclar oldugunda ya da saglk hizmetlerine erigsim konusunda ebeveynler
ile cocuk ihtilafa dustiginde bu tir erisimlere ihtiyac duyabilirler. Danigsmanlik ve tavsiye
hakki tibbi onam verme hakkindan farklidir ve herhangi bir yas sinirina tabi olmamahdir.

102. Komite bazi ulkelerde onam hakkinin belirli bir yagta ¢cocuga gecme uygulamasini
memnuniyetle karsilar ve Taraf Devletleri bu tiir mevzuatlarin getirilmesi konusunu dikkate
almaya tesvik eder. Boylece bu yasin ustiindeki ¢cocuklar, bagimsiz ve yetkin bir uzmanla
gorustukten sonra herhangi bir profesyonel kapasite degerlendirmesine gerek olmadan
onam verme hakkina sahip olurlar. Ancak Komite, Taraf Devletlere, daha kicuk yastaki bir
cocuk kendi tedavisi hakkinda bilgilendiriimis goéris ifade etme kapasitesini
gosterebildiginde bu goérise gereken agirligin verilmesini saglamalarini kuvvetle tavsiye
eder.

103. Hekimler ve saglik kurumlari ¢ocuklara, pediatrik arastirma ve Klinik deneylere
katilimlariyla ilgili haklarina iliskin acik ve erisilebilir bilgi vermelidir. Arastirma hakkinda
bilgilendirilmeleri gerekir, bdylece usule iligskin diger koruyucu oOnlemlerin yani sira
bilgilendirilmis onamlari da alinabilir. ,,

UNCRC’nin 12. Maddesi veya genel bir ilke olarak tim ¢ocuklarin dinlenilme ve ciddiye alinma
hakki, Soézlesme’'nin dider genel ilkeleriyle baglantili olup,** 0zellikle cocugun Ustlin
yararlarinin 6éncelikli olarak gozetilmesi (3. Madde) ilkesiyle karsilikli bagimlilik icindedir. Bu
nedenle diger tim haklarin yourumlanmasi ve uygulanmasinda da dikkate alinmahdir.

10 UNCRC Komitesi (2009) 12 Sayili Genel Yorum- Gocugun dinleniime hakki. Paragraf 98-103; erisim adresi
https://www?2.ohchr.org/english/bodies/crc/docs/advanceversions/crc-c-gc-12.pdf.
11 Ayrimciliga ugramama hakki (2. Madde), yasama, hayatta kalma ve gelisme hakki (6. Madde) gibi.
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BM Soézlesmesi yasa ya da diger 0zelliklere dayali higbir ayrim yapmaz: Tum gocuklar uygun
bilgileri alma ve goérislerini ifade etme, dolayisiyla Ustiin yararlarini ve esenlikleri ve gelisimleri
icin gereklli olani dikkate alarak karar alma surecine katilma hakkina sahiptir.

Avrupa diizeyine Avrupa Konseyi insan Haklari ve Biyotip Sézlesmesi, (Oviedo Sézlesmesi,
1997) (Council of Europe Convention on Human Rights and Biomedicine)!?, saglik alaninda
herhangi bir midahalenin ancak ilgili kisinin konuyla ilgili énceden aldigi bilgilere dayanan
0zgur ve bilgilendirilmis onami alindiktan sonra gergeklestirilebilecedi genel kuralini ortaya
koyar (5. Madde). Kanuna gére onam veremeyen bir ¢gocuga mudahale temsilcisinin,
genellikle ebeveynlerden birinin iznini gerektirir ancak ¢ocugun goérusu, yasi ve olgunluk
derecesiyle orantili bir sekilde gittikce daha belirleyici bir etken olarak dikkate alinmalidir ve
genel bir kural olarak tibbi midahale sadece ¢ocugun dogrudan yarari icin yapilabilir (6.
Madde)

Sdézlesme’nin Agiklayici Raporu ( Explanatory Report to the Convention)®® sunlari belirtir:

durumlar, midahalenin niteligi ve ciddiyetinin yani sira gocugun yasini ve anlama yetenegini
de dikkate almalidir ve ¢ocugun goérisu nihai kararda giderek daha fazla agirhk tagsimalidir.
Bazi vakalarda bunun, gocugun onaminin gerekli ya da en azindan bazi miudahaleler igin
yeterli olmasi gerektigi sonucuna bile yol agabilecegini belirtmektedir (Paragraf 45).

Bazi ¢ok 6zel durumlarda ve tip arastirmasi ve kendisini yenileyen dokularin alinmasi
baglaminda bazi ¢ok kati kosullar altinda, kisinin dogrudan yarar kuralindan feragat edilebilir
[S6zlesme’nin 17. ve 20. Maddeleri (Paragraf 44)]

SPESIFIK DURUMLAR

Baska uluslararasi hukuk araclari belirli saghk durumlari ve 6zel gocuk gruplariyla ilgilenir ve
yukarida bahsedilen iki s6zlesmede ortaya konulan ilkeleri yeniden teyit eder velveya
tamamlar.

Cocuklarin biyotip aragstirmalarina katilimi

Cocuklarin klinik deneyler dahil olmak Uzere biyomedikal arastirmalara katiimasi ilave
glvencelere tabidir.

Ozellikle, cocuk agik bir sekilde itiraz ettiginde arastirma yapilamaz. Yasal temsilciler izin
verseler dahi gocugun itirazi ya da onayini geri cekmesi gegersiz sayllamaz.

Bu, Avrupa dilzeyinde, arastirmaya onam veremeyen bir kiginin itiraz etmesi halinde
arastirmanin yapilmamasi gerektigini ongoren Iinsan Haklari ve Biyotip Sdzlesmesi,
Biyomedikal Aragtirmalarla ilgili Ek Protokoli (AKAS No. 195) [Additional Protocol to the
Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning Biomedical Research (CETS No.
195)]* icinde yansitiimigtir:

12 AKAS No 164, https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=164
13 https://rm.coe.int/16800ccde5
14 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=195
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(( V. BOLUM — Arastirmaya onam veremeyen kisilerin korunmasi

15. Madde —Arastirmaya onam veremeyen kigilerin korunmasi

1. Arastirmaya onam verme yetkisi olmayan bir kisi Uzerinde arastirma yapmak ancak
asagidaki spesifik kosullarin timu karsilandiginda mimkin olabilir:

i. arastirma sonuglarinin kiginin saghgi Uzerinde gercek ve dogrudan yarar saglama
potansiyelinin olmasi;

ii. Onam verme yetkisi olan bireyler Gzerinde karsilastirilabilir nitelikte bir etkiye sahip
olacak bir arastirmanin yapilamamasi;

iii. Uzerinde arastirma yapilacak kisi, verilen bilgileri alamayacak durumda degilse
korunmasi igin kanun tarafindan Ongorilen haklari ve guvenceleri hakkinda
bilgilendirilmis olmasi;

iv. Gerekli iznin yasal temsilci ya da kanun tarafindan belirlenen makam, kisi veya
kurulus tarafindan 16. Maddede 6ngorilen bilgileri aldiktan sonra, kisinin daha 6nce
ifade ettigi talepleri ve itirazlari dikkate alarak belirli bir sekilde ve yazili olarak, verilmis
olmasi; Onam verecek durumda olmayan bir yetiskin mimkiin oldugu kadar izin verme
surecine katilir. Kigugun gorusu, yasi ve olgunluk derecesiyle orantili bir sekilde gittikce
daha belirleyici bir etken olarak g6z dniine alinmalidir;

v. ilgili kiginin itirazda bulunmamasi. ,,

(.)

Avrupa Birligi icinde, Beseri tibbi Urlnlerin klinik arastirmalari hakkinda 536/2014 Sayili AB
Yénetmeligi, bir goris olusturma ve bilgileri degerlendirme yetenegine sahip olan bir
kigugun, Klinik deneye katilmayi reddetme ya da herhangi bir zamanda deneyden ¢ekilme
yonundeki acik istegine arastirmayi yiruten kisi tarafindan saygi duyulmasi gerektigini
belirtir.

(( 32. Madde Kugukler tizerinde yapilan klinik deneyler

Kigukler Gzerinde yapilacak bir klinik deney ancak 28. Madddede siralanan kosullara
ilaveten asagidaki tim kosullarin karsilanmasi halinde yurutilebilir:

(a) yasal olarak tayin edilmis temsilcilerinin bilgilendirilmis onaminin alinmasi;

(b) kiguklerin Madde 29(2)'de atifta bulunulan bilgileri yaslarina ve zihinsel
olgunluklarina uyarlanmis bir sekilde, cocuklarla c¢alisma konusunda egitimli veya
deneyimli arastirmacilardan veya arastirma ekibinin tyelerinden almis olmasi;

(c) bir géris olusturma ve Madde 29(2)'de atifta bulunulan bilgileri degerlendirebilen bir
kigugun klinik deneye katilmayi reddetme, ya da herhangi bir zamanda deneyden
cekilme yonundeki acik istegine arastirmayi yuriten kisi tarafindan saygi duyulmasi;
(...)

2. Kugik bilgilendiriimis onam slrecine yasi ve gelisme olgunluguna uyarlanmis bir
sekilde katilmaldir.

3. Bir klinik deney sirasinda kiigiik, séz konusu Uye Devletin yasalarinda tanimlanan
bilgilendirilmis onam vermek igin gerekli yasal yeterlilik yasina ulagirsa, klinik deneye
katiimaya devam edebilmesi i¢in hemen bilgilendiriimis onaminin alinmasi ,,
gereklidir.
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Genetik testler

insan Haklari ve Biyotip Sézlesmesi, Saglik Amach Genetik Testler hakkindaki Ek Protokolii
(AKAS No0.202) [Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine,
concerning Genetic Testing for Health Purposes ]*® “kanuna gére onam verme yetkisi olmayan
bir kiicige yapilacak genetik test, erteleme onun saghgi veya esenligi icin zararl olmadigi
sirece, kiigiguin bu yetkiye sahip oldugu tarihe kadar ertelenmelidir” der (10. Madde). Ve her
durumda “kanuna gore bir ki¢uigun genetik teste onam verme yetkisi olmadiginda test ancak
kigugun temsilcisi veya kanun tarafindan belirlenen makam, kisi veya kurulusun izniyle
yapilabilir. Klgigin gortsi yasi ve olgunluk derecesi dogrultusunda giderek daha belirleyici
bir etken olarak dikkate alinmalidir’ (12. Madde).

Acil durumlar

Acil durumlarda saglik galigsanlari tedavi etme ve hastanin onamini alma yukamlalukleri
arasinda bir gérev ¢catismasi ile karsi karsiya kalabilirler. Kanunlar gocugun yasal temsilcisinin
onami olmadan tibbi kararlarin alinabilecegi kosullari 6ngérmektedir.

Oviedo Sozlesmesi
€¢¢ 8. Madde — Acil durum
Acil durum nedeniyle uygun onamin alinamamasi halinde ilgili bireyin saghgi icin tibbi

bakimdan gerekli olan herhangi bir miidahale derhal yapilabilir.

Oviedo Sozlesmesi Agiklayici Raporu (Explanatory Report to the Oviedo Convention)?!®
(paragraf 56-62), yasal temsilcinin izni olmadan hareket etme olanaginin asagidaki
durumlarla sinirli oldugunu belirtir:

hekimin uygun onami almasini engelleyen acil durumlar; bu, sadece ertelenemeyecek,
tibben gerekli mudahalelerle sinirhdir. Gecikmenin kabul edilebilir oldugu durumlar
bunun digindadir;

mudahale ilgili kisinin acil yarari igin gergeklestiriimelidir;

acil durumlarda saghk personeli hastanin ne isteyecegini belirlemek tzere her turli
makul ¢cabayi sarfetmelidir;

kisiler isteklerini daha 6nce ifade etmisse, bu istekler dikkate alinmalidir. Bununla birlikte
daha onceden belirtiimis isteklerin dikkate alinmas, bu isteklere mutlaka riayet edilmesi
gerektigi anlamina gelmez;

bu hiikimler hem resmen ya da fillen onam verme yetkisine sahip olan hem de olmayan
kisilere uygulanir.

15 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=203
16 https://rm.coe.int/1680a8e4d0
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Klinik deneylere iligkin 536/2014 sayilh AB Yoénetmeligi (EU Regulation 536/2014 on
clinical trials)!’

35. Maddeye gore, ani gelisen hayati tehlikeden veya diger ani ciddi saglk kosulundan
kaynaklanan acil durum nedeniyle kisinin 6nceden bilgilendirilmis onam veremedigi ya
da klinik deney hakkinda 6n bilgi alamadigi, ve miidahale dncesinde bilgilendirilmis
onam almanin mumkin olmadigi durumlarda hastalar asagidaki kosullarda klinik
deneylere kaydedilebilir:

klinik arastirma dogrudan dogruya, tedavi suresi i¢cinde kisiden ya da yasal olarak tayin
edilmis temsilcisinden énceden bilgilendirilmis onam almayi imkansiz kilan tibbi durumla
ilgilidir;

kisinin klinik arastirmaya katilmasinin kisinin saglik durumunda 6lgulebilir bir iyilesme ile
sonuglanabilecek, klinik agcidan dogrudan bir yarar saglama potansiyelinin olacagini
ummak icin bilimsel gerekceler vardir;

klinik arastirma kisinin durumunun standart tedavisiyle karsilastirildiginda kisi icin asgari
risk tegkil edecek ve kigiye asgari bir yuk getirecektir.

Hastanin dnceden ifade ettigi her itiraza saygl duyulmali ve gereksiz gecikme olmadan
kisiden veya yasal olarak tayin edilmis temsilcisinden bilgilendiriimis onam alinmali ve
kisiye ve yasal olarak tayin edilmis temsilcisine mumkun olan en kisa surede bilgi
verilmelidir.

Engelli cocuklar

Engellilerin Haklarina iliskin Sézlesme [Convention on the Rights of Persons with Disabilities
(UNCRPD)]*® cocuk katiimini Madde 7.3'te “Taraf Devletler engelli gocuklarin kendilerini
etkileyen her konuda diger cocuklarla esit kosullar altinda goéruslerini serbestce ifade etme
hakkina sahip olmalarini, yaslarina ve olgunluk seviyelerine gére goérislerine ©6nem
verilmesini ve onlara bu hakkin taninmasi igin engeline ve yasina uygun destek sunulmasini
saglamalidir” sozleriyle ifade eder.

Cocuk Haklarn Komitesi, Cocuk Haklarinin Ergenlik Sirasinda Uygulanmasi hakkindaki 20
(2016) sayili Genel Yorum (General comment No. 20 (2016) on the implementation of the
rights of the child during adolescence)!® araciligiyla “engelli ergenlere kendilerini ilgilendiren
tim konulara aktif katihmlarini kolaylastirmak amaciyla ayrica destekli karar alma firsatlari
sunulmasi gerektigini” 2° vurgulayarak gocugun katilim hakkini genel olarak teyit etmektedir.

17 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/HTML/?uri=CELEX:02014R0536-20221205

18 https://www.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities

19 https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no-20-2016-
implementation-rights

20 Paragraf 32
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ULUSLARARASI HUKUKTA TEMEL HUKUK HUKUMLERININ OZETi:

Her ¢cocuk herhangi bir saglik miidahalesinden 6nce bilgilendiriime ve dinlenilme hakkina

sahiptir.
Cocugun gorustne verilen agirhk yas ve olgunlukla artar.
Kararlar gocugun dstiin yararlari dogrultusunda alinmalidir.

Tibbi arastirmalar, gocugun yasal temsilcileri izin verse bile gocugun agikga itiraz etmesi

halinde yuratilemeyebilir.

Cocuga yapilacak genetik test, erteleme gocugun sagligina zarar vermeyecekse ilkesel

olarak ertelenmelidir.

Engelli cocuklar bu haktan diger cocuklarla esit kosullarda yararlanirlar ve bu hakki

kullanmalari icin desteklenmelidirler.
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AVRUPA KONSEYi UYE DEVLETLERINDE i¢ HUKUK(LAR)

Avrupa Konseyi uye devletleri arasinda ¢cocuklarin kendi sagliklariyla ilgili kararlara katiima
hakkinin yasalarda ifade edilmesi ve uygulanmasi agisindan édnemli farkhliklar vardir. 2122

ONAM

Oncelikle, gocuklarin onam verebilecekleri yasal yas 12 ila 18 yas arasinda degismektedir.
Ulusal mevzuatlar yas kriterini degerlendirme konusunda farkhlik gostermektedir:

Bazi Ulkelerde onam verme yasi resit olma yasi ile aynidir.

Ornegin, genel bir kural olarak kiiciik cocuga yapilacak tim miidahaleler icin yasal
temsilcilerinden 6n izin alinmasi gereken Fransa, italya ve Slovak Cumhuriyeti’nde durum
bdyledir. Kanun yasal temsilcilerden izin alma zorunlulugunun kaldirilabilecedi 6zel durumlar
ongorebilmektedir. Ornegdin Fransiz hukuku, s6z konusu tedaviler gocugun saghgini korumak
icin gerekli oldugunda, ¢ocuk ebeveynlerine veya vasiye danisilmasini agikga red ettiginde,
saglik calisanlarinin ebeveynler veya vasiden izin almak zorunda olmadigini 6ngérmektedir.
Monako’da yurdrlukteki kanun hikimlerine goére anonim olarak gergeklegtirilebilecek tibbi
islemler veya tedaviler i¢in, gocugun yasal temsilcisine danisilmasini reddetmesi halinde
saglik calisanlari yasal temsilciden izin almaktan muaf tutulabilmektedir.

Diger ulkelerde resit olmayan cocuklar, resit olma yasinin altindaki belirli bir sabit yastan
itibaren onam verebilmektedir.

Avusturya ve Letonya’da genel bir kural olarak 14 yasindaki bir gocugun karar verme yetkisine
sahip oldugu varsayilmaktadir. Onam verme yasi Danimarka ve Slovenya’'da 15, Bulgaristan,
irlanda, Hollanda, Norve¢ ve Portekiz'de 16’dir. Hollanda hukuku bazi kosullarda, ézellikle de
hastanin agir hasar gérmesinden kaginilmasi gereken durumlarda, daha kucik bir hastaya
(12 ila 16 yasinda) yasal temsilcisinin izni olmadan bir islem yapmanin mimkin oldugunu
kabul eder.

Ulusal yasalar bazen genel onam kuralina istisnalar getirmektedir. Ornegin Avusturya hukuku
karar verme yetkisine sahip bir gocugun normal olarak fiziksel ve psikolojik hasara yol acan
bir tibbi tedaviye onam vermesi halinde s6z konusu tedavinin ancak yasal temsilcinin de onay
vermesi halinde uygulanabilecegini dngdérmektedir. Letonya hukuku, 14-18 yasindaki bir
hastanin tibbi tedaviye onam vermedigi, doktorlarin da tibbi tedavinin bu hastanin yararina
oldugunu dusindukleri durumda tibbi tedavi onaminin kigik hastanin yasal temsilcisi
tarafindan verilmesi gerektigini belirtir.

Ukrayna'da ¢ocuklar 14 yasindan itibaren doktor ve doktorun tavsiyeleri dogrultusunda tedavi
secme hakkina sahiptir.  Tibbi tedavi g¢ocuklarin yazili onamlarinin yani sira yasal
temsilcilerinin de izniyle verilmelidir. Benzer sekilde Polonya’da da 16 yasindan itibaren
cocugun onami gereklidir ancak yeterli degildir, ve yasal temsilcilerinden de izin alinmasi
gereklidir. Arastirma ve organ nakli durumlarinda onam yasi 13’e indirilmistir. Goérus ayrilig
oldugu durumlarda bir hakimin iznini gerektiren gesitli kurallar vardir.

21 Avrupa Komisyonu. Avrupa Birligi'nde c¢ocuk katilimina iligkin mevzuat, politika ve uygulamalarin
degerlendiriimesi [Evaluation of legislation, policy and practice in children participation in the European Union (EU]).
2015, sayfa 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 Subat 10. Doi: 10.1016/S2352-
4642(21)00019-5
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Son olarak, bazi ulusal yasalara gére onam yasa baglh degildir.

(Kosulsuz) onam verebilecek yasa gelmemis olan cocuklar, yine de s6z konusu saghk
sorun(lari)nin niteligine goére onam verebilecek olgunluk ve yetkinlikte gérilmeleri halinde
gecerli bir onam verebilirler. Bu bakimdan, ¢ocuklarin “yetkinligi” kavrami daha fazla 6nem
kazanmis ve -6rnegin Birlesik Krallik gibi- bazi ulusal mevzuatlarda dile getirilmistir. Buna gore
genel onam verme yasinin (onam verme yasinin kosulsuz oldugu yas) altindaki ¢ocuklara,
“yetkin” bulunmalari, yani kendi adlarina karar verecek olgunlukta olmalari ve ebeveynlerinin
dahil olmasini istememeleri halinde onam verme hakki taninabilmektedir. Bu, yetkinligi

degerlendirecek profesyoneller gerektirmektedir.

Uye Devletlerin ulusal mevzuatlari, arastirmalara iliskin diizenlemelerde genellikle cocugun
arastirmaya katilmaya itirazinin reddedilemeyecegini belirtir.

BILGi ALMA VE/VEYA GORUS BILDIRME HAKKI

Daha once de belirtildigi gibi, BM Sdzlesmesi’ne gore tim c¢ocuklarin uygun bilgi alma ve
goruslerini ifade etme haklari vardir. S6zlesme yasa dayali herhangi bir ayrim yapmaz. Ulusal
mevzuatlar bunu da farkli bir gekilde yansitir:

Bazi ulusal baglamlarda, her yastaki cocuk bilgilendiriime ve goruslerini ifade etme hakkina
sahiptir.

Bu, saglik calisanlarinin tim c¢ocuklara, kapasitelerine uyarlanmis bir sekilde bilgi vermek ve
gérislerini almak zorunda oldugu italya, Belcika, Cek Cumhuriyeti, Danimarka, Fransa,
Finlandiya, Almanya, Macaristan, Monako ve Hollanda'da bdyledir. Bu hak bazen olgunluk
derecesinin ya da becerilerin ya da ¢gocugun gelisme seviyesinin degerlendiriimesine tabidir,
ancak yasa bagli degildir.

Bagka yerlerde cocuklar, belirli bir yastan itibaren bilgilendiriime ve gdéruslerini ifade etme
hakkina sahiptir.

Avusturya, Bulgaristan, irlanda, Norveg, Polonya ve Portekiz’de bu durum séz konusudur. Yas
7 ila 16 yas arasinda degisiklik gbstermektedir (ve yas kriteri bazen farkli kosullarla ve yasal
sonuclarla birlestiriimektedir). Norveg¢'te bir cocuk 7 vyasindan ve kendi goérisunu
olusturabiliyorsa daha erken yastan itibaren bilgi alma ve goérus bildirme hakkina sahiptir.
Cocuk 12 yasindan itibaren, bazi kosullar altinda ebeveynlerine saghgi hakkinda bilgi vermeyi
reddetme hakkina sahiptir.

Bazi yerlerde de kanun acik degildir.

Bazi ulusal mevzuatlar, 6zellikle saglik hizmetleri alaninda ¢ocuklarin bilgi alma ve/veya karar
alma sirecine katilma hakkina atifta bulunmamaktadir.
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ANLAMLI KATILIM NEDIR?

Profesyonellerin ¢ocuklarin karar alma sureglerine anlamli katiimini tegvik etmelerine
yardimci olabilecek farkli ilkeler vardir. Bu baglamda anlamli, gocuklarin saygin, etik ve yapici
bir sekilde stirece dahil edilmeleri olarak anlagiimalidir.?®

Karar alma sureclerine katilim asagidaki gibi olmahdir:

Seffaf ve bilgilendirici: Bagtan itibaren profesyoneller gocuklari sagliklari ile ilgili
kararlara katilma haklarina dair bilgilendirmelidir. Bu, ¢ocuklarin kendilerinin,
ebeveynlerinin ve profesyonellerin rollerini; ve kararlarin nasil alinacagini
anlamalarinin saglanmasi demektir.

Gondulli: Cocuklar ne dlgude dahil olmak istediklerini se¢gme olanagina ve

degisiklik gosterebilir. Cocugun bu konudaki isteklerine saygi gosterilmelidir.

Saygili: Cocuklara saygih davraniimali ve gdruslerini ifade etmeleri ve
dinlenilmeleri konusunda gercek firsatlar sunulmalidir. Profesyoneller ¢ocuklarin
hayatinin aile, okul ve kultirel baglamlarina saygili olmali ve bu baglamlari
anlamalidir. Katihm c¢ocuklarin bilgi, beceri, 6zsaygi ve 6zgliven gelistirmelerine
yardimci olacak bir yol olmalidir.

ilgili: Cocuklar kendi bilgilerine dayanan ve yasamlariyla ilgili konulara odaklanan
kararlar ve surecler hakkinda gorus bildirebilmeli ve bu karar ve sireclere
katilabilmelidir. Bu ayni zamanda ¢ocuklarin kapasitelerine ve yararlarina uygun
yollardan, seviyelerde ve hizda sirece dahil edilmeleri gerektigi anlamina da gelir.

Cocuk-dostu: Cocuk-dostu yaklasimlar ¢ocuklarla etkili bir iletisim kurmak icin
yeterli zaman ayirma, profesyonellerin ¢ocuklara ve c¢ocuk katilimina yonelik
tutumlarini, uyum saglama kapasitelerini gelistirmenin yani sira ¢ocuk-dostu
bilgilendirme malzemeleri ve uygun bir fiziksel ortam gibi destekleyici kaynaklarin
mevcudiyetini saglamayi kapsamalidir.

o
A

Kapsayici: Cocuklarin katimi hassas durumdaki ¢ocuklarin dahil edilmesi icin
firsatlar sunmali ve mevcut ayrimcilik paternlerine meydan okumalidir. Bu,
katihmin, ¢ocuklarin yas araliklari, toplumsal cinsiyetleri ve yeteneklerini dikkate
alarak farkli cocuk gruplarinin ihtiyaglarina, beklentilerine ve durumlarina cevap
verecek esneklikte olmasi gerektigi anlamina gelir. Profesyoneller katilan tim
cocuklarin kulttrlerine karsi duyarli olmalidir.

herhangi bir stirecten herhangi bir zamanda c¢ekilme hakkina sahip olmaldir.
Farkli zamanlarda farkli cocuklar degisik derecelerde katilmayi ya da sorumluluk
almay tercih edebilirler. Katilim dizeyi cocuktan ¢ocuga ve kosullara gore

fm Cocuk Haklar Komitesi'nin— Gocugun dinlenilmesi hakkinin uygulanmasi igin temel gereklilikler
hakkidaki 12 Sayili Genel Yorum- Paragraf 134'e dayanmaktadir
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Katihm yetigkinlerin egitimi ile desteklenmelidir: Cocuklarla galisan profesyoneller anlamli
cocuk katihmini kolaylastirmak icin gerekli bilgi ve beceriye sahip olmalidir.

Guvenli ve risklere duyarli: Cocuklarla c¢alisan yetigkinlerin 6zenli olma
yukumlaliga vardir. Profesyoneller cocuklara yonelik taciz ve sémurt risklerini ve
katimdan kaynaklanabilecek diger olumsuz sonuglari asgariye indirmek icin her
tarlt dnlemi almalidir. Profesyoneller kurumlarinin Davranig Kurallari ve Cocuklari
Koruma Politikasi dogrultusunda yasal ve ahlaki sorumluluklarinin farkinda olmali
ve buna uygun davranmalidir.

Hesap verebilir: Cocuklara katilimlarinin ardindan, géruslerinin nasil yorumlanip
kullanildigi ve hangi sonucu nasil etkiledigine dair geri bildirim ve/veya takip
saglanmalidir.

CGocuklarin katihmi tek seferlik bir etkinlik degildir.

Katilim devam eden bir surrectir ve gocuklarin goruslerini ifade etmesiyle sona ermez, - basta
saglik calisanlari ve ebeveynler olmak Uzere- yetiskinlerin ve gocuklarin ortak karar Gretmesini
de icerir. Katilimin bu sekilde anlagiimasi ¢ocuklarin ve yetigkinlerin anlamli katilim igin birlikte
calismasini tesvik eder. Katihm, saglik personeliyle daha etkili bir ortakhk gelistirerek
uygulamalarin iyilestiriimesine katkida bulunur.

Cocuklarin katihmi geligsme kapasitelerine dayanmahdir.

Cocugun yeteneklerinin gelismesi kavrami, ¢ocuklarin gelisimsel 6zelliklerini ve ihtiyaglarini,
yeteneklerini ve ortaya cikan kisisel 6zerkliklerini tanidigr icin temeldir ve Cocuk Haklari
Sozlesmesi'nde yer almaktadir.* Cocugun katiimi saglanirken, g¢ocugun yasi ve
olgunlugunun yani sira hayat deneyimleri de dikkate alinmalidir. Bu, kicik c¢ocuklarin
katilmamasi gerektigi anlamina gelmez ancak cocuklar biyudikce ve gelistikge kararlara
daha fazla dahil edilmeleri gereklidir. Bunun uygulamadaki anlami, gocugun her tirl karar
ve katilim icin kapasitesi tam anlamiyla gelismemis olmasi halinde dahi karar alma
kapasitesinden tamamen yoksun olmadigidir.

Katilim ¢ocugun Ustiin yararinin saglanmasina katkida bulunmalidir.

Cocugun Ustin yarari ilkesi Cocuk Haklari Sézlesmesi'nde yer almaktadir ve g¢ocuklari
ilgilendiren her turli kararda hayati dnem tasimaktadir. Kapasitelerin gelismesi ilkesi ile
yakindan baglantili olan bu ilke, minferit her ¢ocuk icin neyin yararli olduguna bakarak,
cocuklarin yasi, olgunlugu ve kisisel 6zelliklerinin yani sira belirli bir tedavi ya da midahalenin
0 ¢ocugun yasami Uzerindeki kisa, orta ve uzun vadeli sonuclarini dikkate alarak, ¢ocuklari
karar alma sirecinin merkezine yerlestirir. Cocugun ustin yarari onun katilim hakkini
kisittayan bir kavram olarak goérilmelmelidir; aksine ¢ocugun katilimi onun Ustiin yararini
saglamanin bir araci olarak gorulmelidir.

24 Lansdown, Gerison (2005) The evolving capacities of the child. UNICEF Innocenti Arastirma Merkezi
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COCUKLARIN KENDIi SAGLIKLARIYLA iLGiLi
KARARLARA KATILMASININ DESTEKLENMESI

KARAR ALMA SURECINDEKI EN ONEMLi PAYDASLAR:
COCUKLARIN, EBEVEYNLERIN VE SAGLIK GALISANLARININ ROLLERI

Cocuk saglik hizmetlerinde tedavi genel olarak Uclu bir iligkiye dayanir; genc hastayi,
ebeveynlerini veya yasal temsilcisini ve saglik ¢alisanlarini icerir.

Saglikla ilgili kararlara ¢ocuklarin anlamli bir sekilde katilmasi, doktor ya da ebeveynin
otomatik olarak “en iyisini bildigi” (yasa, hayat tecriibesine ve mesleki uzmanhgda dayanarak)
varsayimina dayanan uygulamalarin ortadan kaldiriimasini icermektedir. Bu katilim, 1) cocuk
hastanin goériglerine ve gelismekte olan kapasitesine, 2) ebeveynlik yetkisine ve 3) saglik
calisanlarinin bilgi ve uzmanhgina saygi duyan ortak bir karar alma modeline dogru bir gegcisi
gerektirir. Bu yeni paradigmada karara varabilmek icin yetiskinler ve cocuklar birlikte

calismaktadir.

lyi bir karar gocugun ne istedigini, gocugun saghgi ve esenligini (hayatta kalmasi, saglkli
yasamasi ve gelisimi dahil) glivence altina almak i¢in ne gerektigini, ebeveynlerin ve saglik
calisanlarinin ne istedigini ve neyin gercekten ¢ocugun dstiin yararina oldugunu dikkate
almali, degerlendirmeli ve bunlar arasinda bir denge kurmalidir.
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COCUKLAR

Cocuklar karar alma stirecinin merkezinde olmalidir, gértsleri her zaman sorulmali, alinmali
ve gereken agirlik verilmelidir.

Bir cocugun yasi ve olgunluk derecesi katilim hakkinin varhigini degil goéristine verilecek
agirligi belirler. Cocuklar dikkate alinmasi gereken spesifik 6zellikleri ve ihtiyaclari olan bireyler
olarak dusundlmelidir.

Bir cocugun katihm seviyesi kapasitesi, hayat tecribesi ve bireyselligine gore degisiklik
gOsterir. Bazi ¢cocuklar surece kolaylikla katilirken bazilari bunu yapma konusunda kendilerini
yetkin ve rahat hissetmeyebilir; bu ¢ocuklarin bazen tekrar tekrar davet edilmeleri, uygun
yontemler kullanilarak cesaretlendiriimeleri gerekebilir. Bazilari da, 6zellikle kendilerine
danisilmasina aliskin olmayanlar, otosansure meyil edebilir.

Cocugun katilim seviyesi, katilmi tesvik etmesi ve cesaretlendirmesi ve katilimin
gerceklesebilecedi kosullarl yaratmasi gereken yetiskinlerin tutumuna da baghdir.

CGocuklarin, ebeveynlerinin kararlara katilmasi konusunda farkh gorusleri olacaktir. Birgogu
ebeveynlerinin  dahil olmasini isteyecektir. Bazilari dinlenmek ve goéruslerinin
degerlendiriimesini isteyecek ama karar vermeyi zor bulacak ve son karari ebeveynlerine
birakmak isteyecektir. Bu tir isteklere de esit derecede saygi gosteriimelidir ve bunlar esit
derecede gecerli cocuk katilim bigimleridir.

Her ne kadar karar alma sireglerine katilim agiri 6nemli olup gocuklarin katiimasi (6zellikle
daha once boéyle bir katihm igin tesvik edilmemis olanlar) icin gerekli kosullarin saglanmasi
yonunde tim c¢abalarin sarfedilmesi gerekli olsa da ¢ocuklar karar verme konusunda rahat
degillerse, bu yukl tagimalarinin istendigi bir duruma da sokulmamalidirlar.

Cocuklara tecribeleri ve uzmanliklarindan yararlanmalari gereken yetiskinler rehberlik
etmelidir, ama bunun her zaman cocuklara saygi duyan ve onlari dikkate alan bir yerden
olmasi ve gocuklarin etkilesime gegcmeleri icin gerekli alani saglamasi 6nemlidir.

EBEVEYNLER

Ebeveynler ve ebeveynlik sorumlulugunu tasiyan digerleri bu ortak karar alma modelinin kilit
oyuncularidir.

Ebeveynler yasal olarak ¢ocuklarina “uygun yonlendirme ve rehberligi” 2> saglamakla yikiumla
olup cocuklarin korunmasi ve Ustlin yararlarinin saglanmasinda hayati énem tagsirlar. Bircok
mevzuatta ebeveynler cocuklari ya belirli bir yasa ya da olgunluk asamasina gelene kadar onlar
adina tibbi iglemlere izin vermesi gereken fiili karar mercileridir (ya da yedek karar mercileri).

Bununla birlikte ebeveynlik yukimldlikleri ve sorumluluklari, cocugun gelisen kapasitelerine gére
zaman bakimindan sinirli, cocugun Ustin yararina gére kapsam bakimindan sinirli ve gocugun

25 UNCRC 5. Madde: “Taraf Devletler bu Soézlesme’nin gocuga tanidigi haklar dogrultusunda cocugun
yeteneklerinin gelistiriimesiyle uyumlu olarak ¢ocuga yol gosterme ve onu ydnlendirme konusunda ebeveynlerin
yerel gelenekler 6ngoriiyorsa uzak aile veya topluluk dyelerinin, yasal vasilerinin veya ¢ocuktan hukuken sorumlu
Oteki kisilerin sorumluluklarina, haklarina ve ddevlerine saygi gosterirler.”
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bakimi, korunmasi ve esenliginin saglanmasi bakimindan iglevseldir.?26 Ebeveynlerin gorev ve
sorumluluklari zaman icinde degisir ve genellikle azalir: “Cocuk giderek daha fazla bilip anladikca
ebeveynler de yol gdsterme ve yonlendirmeyi daha ¢ok hatirlatmaya ve giderek esit zeminde bir
bilgi alisverisine donistlirmek zorunda kalacaktir”.?’

Ebeveynlerin karar almaya katilma dereceleri hayat tecribeleri, kiltirel gegmigleri, ebeveynlik
kiltirleri ve saglik okuryazarliklarina bagl olarak degisiklik gostermektedir.22 Ornegin bazi
ebeveynler klinisyenler tarafindan siirece dahil edilmez veya dinlenmez ve ¢gocuklarinin saglhigina
dair kendilerini guigsiiz ve kuskulu hissedebilirler -ki bu da cocuklarini destekleme becerilerini
kisitlar?® 20, Bu, degerlendirimekte olan tibbi midahalenin tiiriine gére de degisecektir. Bazi
kosullarda aileler standart hale getirilmis protokolllerin kendilerine ¢ok az secenek biraktigini
hissedebilirler.3!

Ebeveynlerin karar alma surecinde aktif bir rol Ustlenmek ve cocuklarini desteklemek ve
yonlendirmek Uzere yeterince gugclendiriimeleri ¢ok ©6nemlidir.3?> 32 Ebeveynler saghk
calisanlarinin kendilerini karar alma stirecine dahil edip etmeyecekleri, nasil ve ne zaman dabhil
edecekleri konusunda kismen bagimlidirlar. Genel olarak ebeveynler ne kadar c¢ok
bilgilendirilirse ¢ocuklarina o kadar iyi destek verebilirler.

Ebeveynlerin strece dahil edilmesi hayati 6nem tasimakla birlikte siirecin cocuk-merkezli
kalmasi 6nemlidir. Cocuk dogrudan dogruya bilgilendiriimeli ve gortismelere dahil edilmelidir.
Ebeveynlere verilen bilginin gcocukla paylasilacagi ve tartisilacagi varsayilmamalidir. Pediatrik
konslltasyonlar sirasinda etkilesim Uzerine yapilan arastirmalar, c¢ocuklarin doktorla
etkilesime katkisinin ebeveyn(ler)in katkisiyla ters orantili oldugunu gostermektedir.3

SAGLIK CALISANLARI

Saglik ¢calisanlari kendi baslarina karar mercileri olmasalar da ¢ocuklarla ilgili tibbi karar alma
sirecinde o6nemli bir rol oynarlar. Cocuklarin haklarinin, onurlarinin ve gtvenliklerinin

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?, Der. Brems E, Desmet E, Vandenhole W, Routledge Research in Human Rights Law, 2017, s.71-89,
s. 82-83. Ayrica bkz.: Jonathan Law, Elizabeth A. Martin, A Dictionary of Law, 7. Baski, Oxford University Press,
2014.

27 Cocuk Haklarinin Ergenlik Sirasinda Uygulanmasi hakkindaki 20 (2016) Sayili Genel Yorum, paragraf 18.

28 Saglikta okur-yazarlik rehberi- -Gliven olusturma ve saglik hizmetlerine esit erisime katki saglamak, Biyotip ve
Saglik Alanlarinda insan Haklari Yénlendirme Komitesi (CDBIO (Guide to health literacy — Contributing to trust
building and equitable access to healthcare), Avrupa Konseyi, s. 8. Erigim adresi: https://rm.coe.int/inf-2022-17-
guide-health-literacy/1680a9cb75

29 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.

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, s.1501-1506 (2004)
Stefania Fucci, “L'écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales icinde, 63 | 2020, 88-
95.
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korunmasini saglama konusunda yasal sorumluluklar ve mesleki yukamlalukleri vardir.
Dolayisiyla ¢ocuklarin uygulamadaki katihmini savunma ve kolaylastirmada énemli bir
oynarlar.

Bu hastalara ve diger Kigilere gerekli ve yeterli bilgiyi saglama goérevini de icerir. Bu, cocugun
stire¢ boyunca kendini rahat ve givende hissetmesi®® ve kendisini ilgilendiren karari etkili bir
sekilde birlikte verebilmesi icin vakit ayrmayi ve given olusturmayi da gerektirir. Dolayisiyla
bir cocugun katilimi blyuk 6l¢lide profesyonel(ler)in ya da profesyonel(ler)den olusan ekibin
bu katihmi tesvik edip etmedidine ve destekleyip desteklemedigne ve bu tesvik ve destedi
nasil yaptigina bagli olacaktir.

Cogu zaman saglik calisanlari, 6érnegin mimkin oldugunda karmasik tedavi rejimlerini
basitlestirmek ve cocugu riske atacak davraniglardan kaginmak igin aileyi egitmek Uzere
ebeveynler/yasal temsilcilerlerle igbirligi yapar. Ancak bazen, ebevynlerin gorusleri gocugun
Ustiin  yararini  yansitmiyor gibi goérindiginde, bu goéruslere karsi c¢ikmalari
gerekebilmektedirss.

Rehber, karar alma sirecinde farkli paydaslar arasinda ortaya c¢ikabilecek ihtilaflarin ele
alinmasi i¢in bazi yollar dnermektedir (bkz. s.44).

TEORIDEN PRATIGE

Cocuk Kkatiliminin arzu edilir oldugu, c¢ocuklarin anlayabildigi ve yetkin bir sekilde
davranabildigi ve saglik calisanlariyla ¢cocuk arasinda dogrudan iletisimin faydali oldugu
giderek daha fazla kabul gorse de pratikte yetiskinler genellikle ¢cocuklari saglklariyla ilgili
kararlara dahil etmeme (veya gozardi etme) egilimindedir.

Ornegin pediatrik konsiiltasyonlarda saglik calisanlarinin cocuklardan bilgi almak amaciyla
genellikle sorular sorarak onlari dahil ettigi, ama teshis hakkinda aciklama yaparken
ebeveyn(ler)e déndigu ve gocuklarin, yaslarindan bagimsiz olarak, konusmanin tedavinin
planlanmasi ve goérigulmesi gibi diger kisimlarina katilma ihtimalinin diguk oldugu
gozlenmistir.3” Ayrica eger saglk uzmani c¢ocukla konusurken ebeveynlerden biri araya
girerse, konsultasyonun yetigkinler arasinda yapilan bir konusmaya dénmesi muhtemeldir.
Sonugta yetigkinler bu konsultasyonlara hikmeder ve onlari denetler.38

Profesyoneller bazen bunu zaman yetersizligi, kotl organizasyon veya diger faktorleri dne
surerek mesrulastirirlar. Ancak bu, karar verme yetkisini paylasma zorlugu, hastayi yeterince
iyi tanimamak, ¢ocugu koruma istedi veya uygun iletisim becerilerinin eksikligi gibi baska
nedenlere de isaret edebilir.3°

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.

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, s.1682-16809.
DOI : 10.1016/j.ijnurstu.2008.05.002, Stefania Fucci, “L'écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue
des sciences sociales icinde, 63 | 2020, 88-95.
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Cocuklarin saghklanyla ilgili kararlara anlaml ve etkili bir sekilde katilmasini saglamak igin
saglik calisanlar tarafindan yapilabilecek bircok sey vardir. Her seviyedeki saglik ¢alisani
cocuklarin (ve ailelerinin) bireysel katilim ihtiyaglarini, kapasitelerini, tercihlerini ve
beklentilerini nasil destekleyecekleri hakkinda ve bu ihtiyaclari dahi iyi karsilamalarina ve tim
gelisim asamalarindaki ¢cocuklara yonelik iletisim becerilerini gelistirmelerine yardimci olacak
dizenli eg@itim ve stpervizyon almalidir.
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ANLAMLI COCUK KATILIMI iGIN EYLEMLER

Cocuklarin sagliklariyla ilgili karar alma sireclerine katilmasi ilerici ve devam eden bir sireg
olarak gortlmelidir. Her vizit ve hastaneye yatis cocuklarin yetkinliklerini ve sagliklari hakkinda
bilgi edinme, ilgili siiregleri anlama ve kendi hayatlarini etkileyen karar alma sureglerine daha
etkin bir sekilde dahil olma becerilerini geligtirmek icin bir firsattir. Kronik rahatsizliklari olanlar
dahil olmak Uzere saglik hizmetleriyle dizenli temas halindeki cocuklar, diger cocuklara
kiyasla genellikle ebeveynleri ve sadlik calisanlariyla daha fazla muzakere guctine, daha fazla
katilim alanina ve daha fazla 6zerklige sahiptir.4°

Katihmin anlamli bir sekilde olmasini saglamak igin profesyoneller ¢ocuklara uygun bilgileri
vermeye, goruslerini ifade etmelerine yardimci olmaya ve onlari dinlemeye ve goruslerini
ciddiyetle dikkate almaya 0zen gostermelidir. Profesyoneller gocuklarin haklarina saygih
olurken ihtilaflari nasil yéneteceklerini de bilmelidirler.

UYGUN BILGILERIN VERILMESI

Her karar alma sireci hem sirecin kendisi hem de dahil olan farkh paydaslarin rolleri
anlaminda neler bilindigi ve beklentilerin ne oldugu hakkinda net bilgilere dayanmahdir. Saghk
alaninda, c¢ocuklarin bilgilendirilmesi, durumlarini anlamalarina, tedavilerle ilgili muhtemel
korkularin ve endiselerin Ustesinden gelmelerine ve genel olarak giglenmelerine yardimci
olabilir. Bilgilendirme ayni zamanda anlamh katilim i¢in de bir 6n kosuldur ve bu, yaslarindan,
gecmislerinden ve saglik durumlarindan bagimsiz olarak tim gocuklar i¢in gegerlidir.

Bazi ¢ocuklar, 6rnegin engelli cocuklar, zihinsel saglik sorunu yasayan veya spesifik bir saglik
durumu olan cocuklar, kiicik ¢ocuklarin yani sira hassas gruplara mensup ¢ocuklar karar
alma sureclerine dahil olma konusunda ilave zorluklar yasarlar. Bu nedenle ¢gocuklarin katilim
hakkini esit bir sekilde kullanabilmelerini saglamak i¢in vaka bazinda hedefe yonelik ve uygun
destek saglanmalidir.

Cocuklara, karar verme vyetkinligini kazanmalarini, Onerilen tedavi ya da midahalenin
amacinl, igerdigi yontemleri, gerekliligini ve faydasini, bu tedavi veya midahalenin riskleri ve
neden olacagi rahatsizlik ve yol agacagi agr karsisinda tartabilmelerini saglayacak uygun ve
gerekli bilgiler verilmelidir.#! Bilgi, iletisim ve egitim ayni zamanda ¢ocuklarin ve ailelerin kendi
sagliklarina kavusma, sagliklarini koruma ve surdirme konusunda aktif rol almalarini da
saglamalidir.

Asagidaki hususlar hakkinda bilgi verilmelidir:

cocugun icinde bulundugu spesifik durum, 6rnegin yeni bir hastalik hakkinda bilgi, kronik ya
da diger uzun vadeli hastaliga iliskin gelismeler veya hastaneye yatis plani hakkinda bilgi;

tedavilerin turll ve slresi, cocuga saglayacagi yararlar ve ilgili riskler ve muhtemel etkiler
(6rnegin neyin yanhs gidebilecedi, sorun c¢ikarabilecedi veya ¢ocugu daha kot bir hale
getirebilecegi);

40 Stefania Fucci, “L'écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020,
88-95.
41 Oviedo Sozlesmesi Agiklayici Raporu https://rm.coe.int/16800ccde5
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cocuk icin uygun olan tim tedavi alternatifleri;

tedavi secimini etkileyebilecek her tirli ilave ihtiyag;

cocugun dnerilen tedaviyi almamasi halinde neler olabilecedi;

hangi saglik ¢calisanlariya karsilasacagl, onlarin kim oldugu ve gorevlerinin ne oldugu;

cocuklarin sure¢ boyunca bilgilendiriime, soru sorma, goruslerini ifade etme hakki ve karar
alma silirecine nasi dahil edilecekleri;

¢ocuklarin, uygun oldugu durumlarda, pediatrik arastirma ve klinik deneylere katilmalarina
iliskin haklari.

Cocuklarla ciddi sonuclar hakkinda konulusup konusulmayacagi ve nasil konusulacagi
hassas bir konudur. Saglik gorevlisi muhtemel 6lumcul sonuglardan, agri, sakatlik riski
vb.’den bahsetmekten kaginma egiliminde olabilir. Bu, ¢ocuklarin bu tir bilgileri alma
konusundaki olgunluguna ve konu hakkinda goéris belirtme kapasitelerine dair bir
degerlendirmenin yani sira zamanlama ve en iyi iletisim kurma yolu hakkinda da bir
degerlendirme gerektirir ama bu tlr ciddi konularin  ¢ocuklardan uzak tutulmasi gerektigi
varsayllmamalidir. Bilgi verilmesi bircok ¢ocugun en zor kosullarla bile bas etmesine etkin bir
sekilde yardimci olmakta ve bilgi olmamasi korku ve sikintiyl artirabilmektedir. Ciddi
sonuglarla ilgili bilgiler cocuklara her zaman dikkatli bir sekilde verilmeli ve bilgilendirme sureci
boyunca cocuklara ve ailelere psikolojik destek sunulmalidir.

Saglik calisanlar tarafindan verilen bilgiler yeterince agik ve uygun bir sekilde ifade edilmis
olmalidir, drnegin ¢alisanlar tip dili kullanmaktan kaginmali ve gocugun anlayabilecegi terimler
kullanmalidir. Ancak kullanilan dil ¢ok ¢cocuksu olursa da c¢ocuk kigimsendigi duygusuna
kapilabilir, bu nedenle dogru denge o©Onemlidir. Bazen bilgileri anlasilabilecek ve
0zumsenebilecek agamalarda vermek gerekebilir ve ayni bilgiyi farkli zaman ve asamalarda
tekrarlamak veya mumkun ve uygun oldugunda sozli bilgiyi yazih bilgiyle tamamlamak faydal
olabilir. Anadilin farkli olmasi durumunda bilgiler cocugun anladigi dilde verilmelidir (ayrica
bkz. dilsel ve kilturel arabuluculuk hizmetleri s. 45)

Cocuklarin, ebeveynlerin ve saglik calisanlarinin iletisimini ve birbirlerini karsilikli olarak
anlamalarini desteklemek igin cocuk-dostu malzemeler kullanilabilir. Bu ayni zamanda
cocuklarin sozli olarak aldiklari bilgiler hakkinda dusinmelerine ve saglik uzmanlariyla
yapacaklari takip gorismeleri icin sorular tespit etmelerine yardimci olur. Cocuk-dostu
malzemeler yukarida siralanan konulardan herhangi birini kapsayabilir ve c¢ocuklarin
ihtiyaglarina ve anlama kapasitelerine daha iyi uyarlanabilmesi i¢in katiimci bir yontem ile
gelistirilebilir. Muhtemel ¢ocuk-dostu bilgi formatlari, brosur ve kitapgiklari, videolari, sosyal
medya araciligiyla ulasilabilen bilgileri, spesifik websiteleri veya uygulamalari, oyunlari ve
digerlerini kapsar. Profesyoneller ayni zamanda “rol yapmak” veya canlandirma i¢in bebek ve
oyuncaklari da kullanabilirler.

Her halikéarda, cocukla etkilesime gecen saglik calisanlarinin cocuga celiskili bilgiler
vermekten ve ayni bilgleri defalarca tekrarlamaktan kaginmak igin kendi aralarinda
koordinasyon kurmalari 6nemlidir.
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SAGLIKTA COCUK HAKLARINA iLISKIN GENEL BILGILER

Resimli EACH Bildirgesi

1988'de Avrupa Hastanede Yatan Cocuklar Dernegi [European
EACH Association for Children in Hospital (EACH)] Gyeleri, hasta ¢ocuklarin

ve ailelerinin hastaneye ve diger saglik servislerine yatmadan 6nce,
yatarken ve sonrasinda sahip olduklari haklari 10 maddede
diizenleyen bir Bildirge hazirlamistir. Bildirge her hak igin bir “ek
aciklama” ile yorumlu rehberlik saglamaktadir. Bildirinin iki maddesi
bu rehberin konusuyla 6zellikle ilgilidir: Madde 4.1 (Cocuklar ve
ebeveynler yaslarina ve anlama kapasitelerine uygun bir sekilde bilgilendirilme hakkina
sahiptir) ve Madde 5.1 (Cocuklar ve ebeveynler sagliklariyla ilgili tim kararlara

bilgilendirilmis katilma hakkina sahiptir).

PROMOTING CHILDREN'S RIGHTS
AND HEEDS IN HEALTHCARE

ilgili maddeleri ve ek aciklamalari EK’te okuyun (Ek1)

-0

Cocuklar Dernegi)

Birinci Basamak Saglk Hizmetinde Cocuk Haklar Bildirgesi- irlanda

Bildirge irlanda’da cocuklara saglk hizmeti sunulmasina iligkin on
temel ilkeyi tanimlar. Bu ilkelerden biri iletisim ve

Bilgilendirme'dir. Bildirge bunun cocuklar ve gencler icin ne
anlama geldigini agiklar.

llgili alintilar icin bkz. Ek (Ek 2)

National Healthcare Charter for Children*® (Cocuklar igin Ulusal
Saglik Bildirgesi) (sayfal5 ve 16)

Birinci Basamak Saghk Hizmetinde Cocuk Haklan Bildirgesi - Portekiz

e o fuane By cocuk-dostu Bildirge, Portekizli iki cocuk haklari dernegi, Genel
S st g e Saglik Miduarliga (DGS) ve Lizbon Belediyesi tarafindan
- 59 hazirlanmigtir. Bildirge Nisan 2021'de yayinlanmigtir.

b-' ~—.. Bildirge’nin gevirisini Ek’te okuyun (Ek 3)

S ' Charter on Children’s Rights in Primary Healthcare** (Birinci

uc BasamakSaglik Hizmetlerinde Cocuk Haklari Bildirgesi)

42 https://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-destaque/lancada-a-carta-da-crianca-nos-cuidados-de-saude-primarios-pdf.aspx
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Cocuk Haklan Bildirgesi - Polonya

Savunucusu ve Hasta Haklari Savunucusu tarafindan hazirlanmistir.

[antar e nadc By bir bagka cocuk-dostu Bildirge olup Polonya Cocuk Haklari

@& Hakanin cevirisi EK'tedir (Ek 4)
Charter of the Rights of the Child*5( Cocuk Haklari Bildirgesi)

Test, tedavi, muayene ve midahale yapilan cocuklar icin hak-temelli standartlar -
iISupport

¥umg  iSupport, gocuklar, Ozellikle saghk hizmetleriyle etkilesime

ot girdiklerinde onlarin sagligi ve esenligi konusunda tutkulu olan
uluslararasi bir saglik calisanlari, akademisyenler, gengler, gocuk
haklari uzmanlari, psikologlar ve genclik ¢alisanlari grubudur. Grup,
tim gocuklarin testler, tedaviler, muayeneler ve midahaleler sirasinda
aldiklart bakimi iyilestirmeyi hedefleyen bir dizi standart gelistirip
tesvik etmigtir. Standartlar, islemler veya islemsel uygulamalara
yonelik herhangi bir karar alinirken gocuklarin ve genclerin kisa ve
uzun vadeli fiziksel, duygusal ve psikolojik esenliginin merkezi 6neme
sahip olmasini saglamayi hedeflemektedir. Standartlar, iyi islem uygulamasinin nasil olmasi
gerektigini 6zetleyen bir dizi belgedir.

2022'de gelistirilen standartlarin cesitli vesiyonlari mevcuttur: Profesyoneller icin Standartlar
(Standards for professionals), Cocuklar ve Ebeveynler icin Standartlar (Standards for
children and parents), ve bir resimli versiyonu (an illustrated version). Ekip ayni zamanda
Cocuklarin Bir Mudahaleye Hazirlanmalarina Yardimci Olmak icin Hazirlik Formu (Prep
Sheet to help children get ready for an intervention), ve standartlarin uygulanigini gésteren
bir dizi vaka ¢alismasi da hazirlamistir.

@ iSupport standards?*® (iSupport standartlari)
Farkli Standart versiyonlarini EK’'te kesfedin (Ek5)

45 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢c6439bb73
46 https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Haklara dair Cocuk-dostu malzeme — Minih - Almanya

@ ECJ “i=4 cocuk haklari hakkinda bilgiler icermektedir:

DEINE RECHTE IM KRANKENHAUS té
-~ e
= ﬁ “a
4 M ) @
~ » &

Site bir video ve bir brogur gibi bagka ¢ocuk-dostu malzemeleri de icermektedir.

@ Cocuk haklari web sayfasini ve videoyu kesfedin 4’ (Almanca)
Cocuk haklari brosurinu EK’'te okuyun (Ek 6)

~, Gocuk haklari nelerdir? Klinigimizde cocuk haklarini
(j uyguluyoruz? Cocuk Yasami Uzmanlari / Cocuk Konseyi / “Hasta
~  Cocuklarin Haklari Vardir” inisiyatifi / Cocuk Saghg: Zirvesi.

4@ Hastanenin websitesi ¢ocuklar igin farkli hastane hizmetleri ve

nasil

Cocuk dostu rehber - Polonya

Resimli Kuba ve Buba Hastanede hikayesi cocuklara “cocuk haklari

konsunda neredeyse her seyi” 6gretir.

W szpmy @ Kubave Buba hastanedel®® (Lehge)

TRALBEH bzgelti-te coeypy
wignal m% ,ﬁé‘ﬁm.ﬂ

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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ONAM KONUSUNDA COCUK DOSTU BILGILENDIRME

Tip arastirmalarina onam verilmesi hakkinda brosiir- isvigre

Lozan'da bulunan Vaud Kantonu Isvigre Universite Hastanesi, cocuklari
ve gencleri tip arastirmalarina katilirken sahip olduklarn haklar
konusunda bilgilendiren faydali malzelemeler hazirlamistir. Bunlar bir
brosir ve bir videodan olusmaktadir ve gocugun yasina (14 yas alti veya
Ustil) ve isvigre kanununa gére onamin ne anlama geldigi ve neleri
sagladigi konusunda ayrintili  bilgiler icermektedir. Brosurlerin
hastanenin websitesi'nde c¢esitli dillerde mevcut olmasi da iyi bir
uygulamadir.

Brosuru EK'te kesfedin (Ek 7)

@ Arastirmaya Katilma brosurinin farkli dilleri icin tiklayin4°

Video®® (sadece Fransizca) Le consentement général pour les enfants et les
adolescent-e-s - Consentement général pour la recherche - CHUV

"Onam nedir ve neden benden isteniyor?" — Birlegik Krallhk

Ayni sekilde, the Great Osmond Street Cocuk Hastanesi, Birlesik Krallik
. | mevzuatina gbére onam kavramini ¢ocuklara ayrintih ve erigilebilir bir
- sekilde agiklayan faydali bilgi formlari hazirlamistir.

why am | eing asked for 1
ol

Bilgi formunu Ek’te okuyun (Ek 8)

@ Web sayfasini ziyaret edin 5! - Great Osmond Street Cocuk

‘% E@“ Hastanesi

49 hitps://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 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

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

Serious game* (*eglencenin yani sira egitim amaci da tasiyan oyun ¢.n)

ﬂ“ My Clinical Trial Center yenilik¢i bir serious game
ma‘ ‘ uygulamasidir. Cocuklara Kklinik deneylerin ne
s VNGRS RIAD l‘ oldugunu, nasil calistiklarini ve c¢ocuklara uygun
! ilaclarin gelistiriimesinde neden bu kadar 6nemli
« . olduklarini eglenceli bir sekilde agiklamayi hedefler.
Oyun Dbilgilendiricidir, oyunu oynayanlar Klinik
deneyler, arastirma protokolleri, biliglendirilmis onam
Photo credit : www.teddynetwork.net/ ve riza, klinik deneylerin agamalari ve prosedurleri,
veri toplama ve farmakovijilans hakkinda bilgi edinirler.
Uygulama TEDDY KIDS agi! (KIDS Bari ve Albania young) uyeleri tarafindan katilimci
yontemle geligtirilmis ve Uluslararasi Cocuk Danisma Agr'ndan [Children's Advisory
Network (iCAN)] onay almistir.
Oyun Play Store ve Apple Store’dan indirilebilir. Su anda ingilizce olarak mevcuttur.

CENTER e Y8

LS TV ol ) =

@ Bu girisim hakkinda daha fazla bilgi i¢in tiklayiniz®2

e-Saglhk teknolojisinin gelismesi - isveg

e-Saglik ¢ézumlerinin ve araglarinin gelistiriimesi uzun vadeli hastaliklarda

'E cocuklara ve ailelerine kendi kendine bakim konusunda yardimei olabilir. Bu
D___ tur araglardan biri su anda Sk&ne Universite Hastanesi'nde, ¢ocuklarin ve
ebeveynlerin, cocuklarin geri kalan bakim ihtiyacglarini evde giderdikleri sire
boyunca c¢esitli uzmanlik dallarinda e-Saglik ¢ozimlerini (tablet ve uygulama) kullandigr bir
uygulama calismasinda degerlendiriimektedir. Bu, ¢ocuklarla saglik uzmanlari arasindaki
dogrudan cevrimici iletisimi kolaylastirmakta ve tesvik etmektedir.

Bu proje ve benzer girisimler hakkinda daha fazla bilgi igin Ek’i okuyun (Ek 9)
@ Pediatrik Onkolojide e-Saglik - Lund Universitesi - isvecs3

52 https://www.teddynetwork.net/2021/06/29/4676/
53 hitps://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
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COCUKLARIN DAHA iYi BILGILENDIRILMESI iGIN EGITIM

Diyabetli cocuklara ve onlarin bakimindan sorumlu kisilere sirekli ve kapsaml egitim

saglanmasi- Slovenya

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

Ljubljana Universitesi Tip Merkezi Pediatri Bolimi
diyabetli cocuklara ve ebeveynlerine karar verme
surecini iyilegtirmek amaciyla kapsamli egitim
vermektedir. Cocuklar ve ebeveynler saglik egitimi
konusunda bir baslangi¢ kursu almaktadir. Bunun
ardindan teknolojik aletlerin  (¢cevrimici aletler)
tanitildigi baska kurslar verilmektedir.

Merkez, ayni zamanda Metabolik Bozukluklari Olan

Cocuklar Dernedi ile birlikte yillik bir rehabilitasyon toplantisi dizenlemektedir.

Her yil diyabetli cocuklarla ilgilenen egitimciler, 6gretmenler ve spor egitmenlerine bir egitim
duzenlenmektedir. Diyabet bakimini daha da iyilestirmek ve hastalarin ve ebeveynlerin
katihmini saglamak icin ekip ayni zamanda diyabet yonetiminin farkli yonlerini (okulda,
sporda, beslenme ile ilgili...) kapsayan gesitli yayinlar hazirlamistir. Diyabet bakiminda hasta
haklarini ele alan bir websitesi de vardir.

Ayrica 2019 koronaviriis pandemisi (COVID-19) boyunca tip 1 diyabet hastasi olan kisilerin
randevularinin blyuk bir kismi basaril bir sekilde ¢evrimici olarak gerceklestirilmigtir.

Bu girisimle ilgili daha fazla bilgiyi asagidaki adreslerden 6grenin:

@ https://www.sladkorcki.si/o-sladkorni-bolezni/pravice-otrok-s-sh/ (Slovence)

@ https://vestnik.szd.si/index.php/ZdravVest/article/view/3104 (ingilizce)
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COCUKLARIN GORUSLERINI IFADE ETMELERINE YARDIM EDILMESI
Cocuklarin goruslerini ifade etmelerinin saglanmasi karar alma surecinin hayati bir unsurudur.

Cocuklarin gorug ve duslncelerini ifade etme becerileri, yaglari, kapasiteleri ve olgunluk
seviyeleri; saglik ya da diger ilgili karar alma streclerine (evde, okulda ya da bagka yerde)
katiim konusunda herhangi bir deneyimlerinin olup olmadigi; durumlarini ne olclde
anladiklari; ve karar alma sirecinde kendilerini ne kadar rahat ve angaje hissetikleri dahil
olmak Uzere bircok faktorden etkilenebilir. Profesyoneller ¢ocuklarin disuncelerini gondlli
olarak paylasacaklarini varsaymamalidir.

Saglik uzmanlari ¢ocuklarin goruslerini ifade etmelerini desteklemek igin, hem kisa hem de
uzun vadeli perspektifte karsilikh saygiyl glivence altina almak Uzere bir given iliskisi insa
etmelidir. Uzmanlar, ¢cocuklar igin, 6zellikle de biytk ¢ocuklar igcin dnemli olan mahremiyet ve
gizlilik konulari dahil olmak tzere onlarin ihtiyaclarini g6z éniinde bulundurmalidir.

Cocuklar konustuklan kisiye givendiklerinde goruslerini ifade etme olasiliklar artar. Saglhk
calisanlari mimkun oldugu 6lctide ¢cocugu ve onun kisisel intiyaclarini ve 6zelliklerini tanimali
ve her zaman durtst olmalidir.

Cocuklara gorug ve dusuncelerinin, hatta saglik calisanina énemli gelmeyebilecek “kiguk”
kaygilarinin dahi 6nemli olduguna dair glivence verilmesi gerekebilir.

Cocuklarla glivene dayal bir etkilesim kurmak asagidakileri gerektirir:

> saglik personelinin kendilerini ismen tanitmasi ve ¢ocuklara isimleriyle hitap etmesi;

> ¢ocuklari ne 6lclide, ne sekilde ve ne zaman katilmak istedikleri hakkinda konugsmaya
tesvik ve davet etmek;

> cocuklara, saglik calisaniyla, ebeveynleriyle beraber veya yalniz konusma konusudaki
tercihlerini sormak ve bunu acikliga kavusturmak;

> zor konulari gérismenin stresini azaltmaya ve c¢ocuklarin kendilerini daha 6zgtrce
ifade etmelerine yardimci olmak i¢in onlarla kongurken oyun oynamak;

> hem aktif sorgulama hem aktif dinleme yapmak;
> ¢ocuklarin, verilen bilgileri anladigini kontrol etmek;

> cocuklara ne dusunduklerini sormak, ¢unki bu, ¢cocuklara kendilerini ifade etme izni
Verir;

> ¢ocuklari soru sormaya ve cevap vermeye tesvik etmek;
> her tirlt etkilesim sirasinda yargiya varmaktan kaginmak;

> cocuklar istediginde ve ihtiyaglar oldugunda disunmeleri icin daha fazla zaman
tanimak;

> ¢ocugun sessizligine saygil olup, daha sonraki asamalarda eger isterse goruslerini
ifade etme firsatinin olmasini saglamak;

> g¢ocugun biyolojik ritmini, yorgunlugunu ve randevularin siresini dikkate almak.
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Cocuklarla cahgirken, 6zellikle de kendi sagliklariyla ilgili bilgileri paylasirken veya gorugurken
mahremiyet dneli bir husustur. Daha ki¢uk cocuklarla ¢caligirken bile kendileri icin 6nemli olan
seyleri gorisebilecekleri alani agmak Uzere onlarla basbasa gecirilecek zaman ayrimak
Onemli, hatta gereklidir. Gizlilik hususunu ¢ocuklarla bastan gérismek ve soru sormalari icin
onlara zaman tanimak ¢ok énemlidir. Cocugun yasindan bagimsiz olarak, onun guvenligi veya
esenligi icin gerektiginde, 6rnedin ¢cocuk istismari ve ¢ocuga kot muamele stphesi oldugu
durumlarda, ebevynlerin iznine gerek olmadan gizli tibbi danismanlik ve tavsiyeye erisim
saglanmalidir.

Cocuklarla g¢alisan tim saglik uzmanlari, iletisim becerilerini de kapsayan egitim almaldir.
Egitim ve uygulamalar tim ekip tyelerini kapsamali ve drnegin, hemsireler, doktorlar ve diger
¢alisanlar arasinda iyi bir iletisim kurularak sireklilik saglanmahdir.

Bazi ulusal baglamlarda, saglikla ilgili oyun uzmanlari ya da Cocuk Yasam uzmanlar gibi
spesifik egitimli saglik ¢alisanlari, cocuklarin ve ailelerin saglik durumlarini ve tedavileri daha
iyi anlamalarina ve bunlarla basa ¢ikmalarina yardim etmek izere yasa ve gelisim durumuna
uygun yodntemler kullanmarak cocuklari ve aileleri desteklemek ve benzer becerileri
gelistirmeleri icin diger saglik ¢alisanlari icin 6gretici olmak suretiyle ekipleri olumlu yénde
guclendirmektedir.

Fiziksel ortam da énemli bir rol oynayabilir. Ornegin ¢ocuklarin gorislerini dzel bir ofis ya da
odada ifade etmelerinin veya ofise veya odaya sik sik bir destek personeli ya da diger
calisanlarin gelmesi gibi dis mudahalenin olmamasinin saglanmasi 6nemlidir. Kuiguk
cocuklarla calisirken oyuncakli bir oda, ¢ocuklarla birlikte yere oturmak veya diger stratejiler
daha samimi bir ortam yaratabilir ve ¢ocuklarin kendilerini rahat hissetmelerine yardimci
olabilir.
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CALISANLAR iGIiN EGITIM KAYNAKLARI

Dinle — Harekete gec¢ — Degistir — Avrupa Konseyi Cocuklarin Katilimina iliskin El Kitabi
— Cocuklara yonelik ve cocuklarla ¢aligsan profesyoneller igin.

Bu kaynak belge cocuklarla calisan profesyonellere ¢ocuklarla nasil
baglantiya gececekleri ve onlarla nasil glivene dayali bir iliski kuracaklari
konusunda cok pratik bir rehberlik ve ipuclari saglamaktadir.

El Kitabr’nin ilgili bolimint EK’'te okuyun (Ek10)

0 - 18 yas — Doktorlar icin Rehber — Genel Tip Konseyi — Birlesik Krallik
Bu doktorlarla ¢ocuklar arasinda nasil etkili iletisim kurulacagina dair
pratik tavsiyeler iceren bir ulusal rehber ve mesleki standartlar 6rnegidir.

Ek'te ilgili bolimii okuyun (Ek 11)

@ Rehber’'in tamami icin: 0-18 years - professional standards - GMC
guidance for 54 00
all doctors (amc-uk.org)®* (0-18 yas -profesyoneller igin standartlar-GMC)

iISupport Vaka Caligmalari - Standartlarin gercek hayattaki klinik senaryolara uygulanmasi.

s iISupport Cocuklar igin Hak-temelli Standartlar'in arkasindaki ekip, cocuk
~ merkezli saglik standartlarinin gesitli klinik baglamlarda ve prosediirlerde
nasil uygulanacagini gostermeyi hedefleyen bes vaka calismasi
(senaryo) gelistirdi. Her vakada bir klinik durum verilmis ve oOnce
standartlar uygulanmadan, sonra hak-temelli standartlar uygulanarak
durum incelenmigtir. Her vaka c¢aligmasinin ilk 6rnegi bir prosedurin
tamamlanmasiyla  sonuclanmistir. Bu, cocugun yararlarina
ebeveyn/bakicinin, profesyonelin veya kurumun yararlarindan daha fazla
oncelik taninmadigi icin genellikle ¢cocugun kisa ve uzun vadeli esenliginin alehine
olmustur.

The iSupport Case Studi

iISupport vaka calismalarini Ek’te kesfedin (Ek 12)

54 hitps:/lwww.gmce-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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UZMANLASMIS KADRO

Minih Cocuk Hastanesi Cocuk Yagsam Uzmani programini kuruyor - Almanya

2020'de, Cocuk Yasam Uzmani pilot programi, ABD-merkezli
deneyimlerden vyola c¢ikilarak, Munih Dr von Hauner Cocuk
Hastanesi'nde Almanya’nin ilk Cocuk Uzman Programi olarak
uygulamaya konuldu.

Cocuk Yasam Uzmanlari bu gocuklarin mimkiin olan en iyi gocuk-
merkezli ve bitlinsel destegi alabilmelerini saglamak icin, hastanedeki
cocuklarin spesifik ihitiyaglarini karsilamak amaciyla doktorlar ve
hemsirelerle birlikte ¢alismaktadir:

Hasta cocuklar ve ebeveynleri onlara ihtiyac duydugunda rahatlatici

olarak yardim ederler.

Cocuklar ihtiya¢c duydugunda bakici olarak yardim ederler.

Hastanedeki gunlik rutin ve yatisla ilgilil tim sorular icin irtibat kisileri olarak yardim ederler.
Cocuklara hastalik ve tedaviler konusunda bilgi veren egitimciler olarak yardim ederler.
Ebeveynlere ve ailelere yetkin destek saglayan danismanlar olarak yardim ederler.

Zaman ayirarak ve dikkat vererek yardim ederler.

Hasta gocuklarin haklarini gbzeterek yardim ederler.

Cocuk Yasam Uzmanlarinin rolii ve gorevleri hakkinda daha fazla bilgiyi Ek’te kesfedin
(Ek 13)

@ Munih Cocuk Yasam Uzmani programi hakkinda daha fazla bilgi i¢in tiklayin °

55 https://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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COCUK VE AILE DOSTU HASTANE ORTAMI

Barselona, Sant Joan de Déu Cocuk Hastanesi, - ispanya

Sant Joan de Déu Cocuk Hastanesi cocuklara ve
ailelere  kapsamli  bir ¢ocuk-ve-aile-dostu ortam
Oonlemler hastalarin hastaneye yapacaklari vizitin nasil
gerceklesecegine dair bilgileri, kapsamli bir “hosgeldin”
rehberini, uluslararasi hastalar icin bilgi, kudlttrel
arabuluculuk ve diger bilgileri icerir.

Photo credit : www.sjdhospitalbarcelona.org/

Cocuk ve aileler icin tiim bu bilgilerin toplandidi 6zel bir web sayfasi vardir. Para pacientes
y familias | @) Hospital Sant Joan de Déu®

SJD Barselona Cocuk Hastanesi ayni zamanda bazi hastalarin bu prosedirler sirasinda
ihtiyac duydugu anestezi siresinin azalmasina yardimci olan yeni bir manyetik rezonans
aleti de kullanmaya baslamistir ki bu hasta ve ona refakat eden aile tyeleri igin daha iyi ve
guvenli bir deneyim olmaktadir. Manyetik rezonans cihazi gezegenler, uzay ve manyetik
alanlari konu alan temali dekorasyonuyla daha ¢ocuk-dostu hale getirilmistir. Bu, gocuklarin,
icinde astronot olan bir uzay gemisinin yani sira yer ¢cekimi, gezegenler ve nesneler ile Diinya
arasindaki mesafe hakkinda bilgiler ve dost canlisi kbpek Laika ile kargilasacaklari anlamina
gelmektedir. Bu temaya dayali dekorasyon Teshis Goriintileme Alanr’'nin tamaminda
kullaniimis, ¢cok daha aydinlik ve dizenli bir ortam yaratiimistir.

@ The Diagnostic Imaging Department, a ground-breaking initiative in Europe®’(Teshis
Goruntileme Bolumi-Avrupa’da ¢igir acan bir girisim)

56 hitps://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/pacientes-familias
57 https://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-
europe-implementation-new-15t-resonance-system
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COCUKLARIN GORUSLERININ DIKKATE ALINMASI

Katilim farkl hususlari kapsayan ve siirekliligi olan bir surectir.

Cocuklarin gorius ve dustinceleri ciddiye alinmali ve nihai kararda gereken agirlik verilmelidir.
ic hukuka gore cocuklar bir tedavi ya da miidahale icin kendi onamlarini veremeyecek
durumda olduklarinda dahi gorus ve dusuncelerinin kararlar tzerinde gercekten etkili olmasi
onemlidir. Bu, cocuklarin goéris ve disuincelerinin ciddiye alinmasi ve her tirll nihai kararda
gereken agirhgin verilmesi gerektigi anlamina gelmektedir.

Bu, ¢ocuklarin gelisen kapasiteleri hesaba katilarak yapilmalidir. Cocukluk tek, sabit evrensel
bir deneyim degildir. Cocuklar hayatlarinin farkli dénemlerinde farkh dizeylerde koruma,
tedarik, onlem, bilgi ve katilima ihtiyag duyarlar. Cocuklarin istekleri, 6zellikle de saglik ve
biyomedikal aragtirma konularinda ciddiyetle dikkate alinmalidir.

Gelisen kapaistelere saygili olma

ee Cocuklar erken yastan itibaren gorislerini olusturabilir ve ifade edebilirler ancak
katilimlarinin niteligi ve dahil olduklari kararlarin kapsami yaslari ve gelisen kapasiteleri
dogrultusunda mutlaka artacaktir. Bu profesyonellerin tek tek her ¢ocugun degisik
kapasitelerini tanimasini ve ¢ocukla kurulacak etkilesimi onun kapasitesini ne abartacak
ne de kiigimseyecek sekilde diizenlemelerini gerektirmektedir.

Bazi profesyoneller ve diger yetigkinler icin bu, cocuklara bakig agilarinda, yasi bir engel
olarak gdrmedikleri, temel bir degisim olabilir. Acik bir sekilde, ¢cok kilicik cocuklar veya
ornegdin bazi engelli gocuklar, tipki bazi yetiskinlerin kisitli becerilerinin olmasi gibi bazi
seyleri yapamazlar. Bu durum onlarin sahip oldugu yeteneklerin sorgulanmasina veya
yadsinmasina neden olmamali, bunlar ifade etmeleri veya bunlarin taninmasi igin
desteklenmeleri geregini ortadan kaldirmamalidir.

Cocuklar karmasik kararlar alabilir ya da bu kararlara 99 katkida
bulunabilirler.58

Cocuklarin gérislerini dikkate alma geregi her tirlt saglik hususu icin gecerlidir. Uygulamada
bazen cocuklar sadece 6nemsiz konular s6z konusu oldugunda dinlenilebilmektedir. Durum
ciddilestikce cocugun géruslerinin dikkate alinma olasihigl azalmaktadir, 6zellikle de bunlar
yetigkinlerin goéruslerinden farkh oldugunda. Oysa yetiskinlere 6nemsiz gelen konular bir cocuk
icin buyik 6nem tasiyabilir. Cocuklarin gorisleri, gerek ebeveynler gerek profesyoneller olsun,
yetiskinlerinkilerden farkli oldugunda bu gorisler basitce gz ardi edilebilmekte ve ¢ocuklara
neden kendi tercihleri digsindaki bir secenede karar verildigine dair aciklama
yapilmayabilmektedir. Ancak profesyonellerin ¢ocuklarin kendi tedavilerine katilma haklarina
saygili olunmasini saglama yukimluliga vardir ve durumun ciddiyeti, her kosulda esit
derecede 6nemli olan bu hakki degistirmez.

Cocuklarin goéruslerinin dikkate alinmamasinin zararh etkileri olabilir. Cocuklarin bu kararlara
katilmasini g6z ardi etmek, onlarin daha dnemli kararlara ve gevrelerindeki insanlara olan
guvenini sarsabilir. Daha ciddi durumlarda ¢ocugun Onemli kararlara katilma hakkinin

58 “DINLE-HAREKETE GEC-DEGISTIR” — Cocuklarin katilimina dair Avrupa Konseyi el kitabi (sayfa 40)
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taninmamasi ve kolaylagtiriimamasi ve c¢ocugun goruslerinin acikga dikkate alinmamasi
sadece ¢ocugun giivenini sarsmakla kalmaz ayni zamanda, ¢ocuk i¢in genellikle cok 6nemli
olan destekleyici iligkilerin zaten gergin ve hasarl olabildigi bir zamanda, daha sonra daha
fazla bolinmeye ve zorluga yol acabilir. Bu durum, gocugun yetkin ve donanimli bir bakis
acisinin oldugunun disunildidu durumlarda 6zellikle gecerli olabilir.

Cocuklarin katihm seviyeleri yetenekleri ve tercihlerine gore belirlenmelidir.>® Cocuklara sureg
boyunca rehberlik yapilmali ve yetigkinler, uygun bilgileri tedarik etmek, ¢cocuklari dinlemek ve
goruglerini  ciddiyetle hesaba katmak suretiyle bunlarin karsilanabilecedi kosullari
saglamalidir.

Her cocuga eger isterse, sagliyla ilgili kararlara becerisinin en tst diizeyinde katilmayi se¢cme
firsatinin azami seviyede taninmasi i¢in her turlii caba sarfedilmelidir.  Katilim icin gerekli
guven ve yetkinlik uygulama sirasinda kademeli olarak edinilecektir ancak bu kigik
gocuklarin biyiik cocuklar gibi dahil edilmemeleri anlamina gelmez. Ornegin, cocuklarin,
ignenin hangi kola yapilmasini tercih ettikleri, oturarak mi yatarak mi tedavi olmak istedikleri
gibi “daha az dnemli” kararlara katilmasini saglamak, gindelik klinik uygulamalarda ¢ocuk
katihmi kdltdrant asilayabilir.

Cocuk icin makul bir tedavi kararinin belirlenmesinde baslangi¢ noktasi, hastanin degerleri,
inanglari, aile iligkileri ve kiltirel normlari hakkinda bilinenler baglaminda, dnerilen tedavi ya
da aragtirmanin getirecegi yuklere karsi saglayacagi yararlarin tartiimasini igerir.

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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BiR KARARA VARILMASI

COCUKLARIN USTUN YARARLARININ BELIRLENMESI

Cocugun bakimiyla ilgili verilen her trli kararin neyin ¢ocugun Ustlin yararina olduguna
dayanmasi gerekir. Cocugun Ustlin yararlarinin dedrlendiriimesi ve belirlenmesi bireysel
olarak gocuga odaklanmali ve gocugun saglik ihtiyaglarinin, kendi goruslerinin, givenliginin,
bakimi ve esenilignin dikkate alinmasini icermelidir.°

Cocugun ustin yararlari degerlendirilip belirlenirken bircok hususa gereken agirlik verilmelidir.
Ancak her durum igin gecerli sabit bir regete yoktur. Cocugun Ustiin yararlarina saygili olmak
ve aslinda ¢ocugun katilimina saygili olmak, profesyonellerin (ideal olarak entegre bir tedavi
yaklagimiyla ¢ok disiplinli bir ekipte ¢alisan bitlin profesyoneller) ve ebeveynlerin, hastalik ve
saglik sorunu, mevcut tedaviler, etkileri vb. g6z dniine alindiginda ¢ocuk igin en iyisinin ne
oldugunu dastnduikleri ile gocugun kendisi icin neyin ‘en iyi’ olduguna dair gérisleri arasinda
bir denge kurulmasini gerektirir. Cocuklarin tercihlerinin, aile kulturlerinin (katilim kulturleri
dahil), gecmis deneyimlerinin ve diger faktorlerin ararstiriimasi profesyonellerin, ¢cocuk icin
muhtemel en iyi karari desteklemelerine ve kolaylastirmalarina yardim edecektir. Cocuklarin
aclik bir gelecege sahip olma hakki da g6z oninde bulundurulmalidir, yani mimkin oldugu
Olclide gelecekteki seceneklerini en az kisitlayan seceneklere dncelik verilmelidir.

GCOCUGUN USTUN YARARLARININ DEGERLENDIRILMESI

Ulusal rehber 6rnegi — Genel Tip Konseyi Rehberi (Birlegik Krallik)

(( Ustiin yarar degerlendirmesi belirli bir vakada Klinik olarak neyin endike P
oldugunu kapsar. Ayrica sunlari da g6z 6éniinde bulundurmalisiniz: %

1. 6nceden belirtiimis tercihler dahil olmak Uzere, gocugun veya gencin E o4
ifade edebildigi dlclide gorigleri -‘. '
2. ebeveynlerin gorusleri ~ _
3. ¢gocuga veya gence yakin olan digerlerinin gorusleri 0-18 years:

4. gocugun veya ebeveynlerin, kiiltiirel, dini veya diger inan ve degerleri  [RETEr

5. gocugun veya gencin tedavisine dahil olan saglik uzmanlarinin veya
cocugun esenligiyle ilgili diger profesyonellerin gérusleri

6. birden fazla secenek olmasi halinde hangi secenegin cocugun veya gencin gelecekteki
seceneklerini en az kisitlayacagi.

13. Bu her seyi kapsayan eksiksiz bir liste degildir. Her hususa vereceginiz agirlik, kosullara bagli
olacaktir ve ilgili diger bilgileri de dikkate almalisiniz. Cocugun veya gencin Ustlin yararlar
konusunda, onlarin davraniglari, dig gorinttleri ya da engellilik durumlar gibi ilgisiz ve ayrimci
faktorlere dayanan haksiz varsayimlarda bulunmamalisiniz. ,,

Guidance on Assessing a child’s best interests during healthcare decision-making
processes (Genel Medikal Konsey, Birlesik Krallk)®'( Saglkla ilgili karar alma
surecinde cocugun Ustln yararlarinin Degerlendiriimesine iliskin Rehber)

60 Cocugun Ustiin yararinin oncelikli olarak dikkate alinmasina iliskin 14 (2013) Sayili UNCRC Genel yorumu (3.
Madde, 1. Fikra)

61 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/assessing-best-
interests
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ONAM, RIZA VE ITIRAZ

Belirli tedaviler ve mudahaleler icin profesyonellerin, kanunla belirlenen protokoller ile
ebeveynlerin veya ¢ocuklarin kendilerinin resmi onayini almasi gerekmektedir.

Oviedo Soézlesmesi'ne gore “onam” terimi, resmi onay tedavi veya islemin yapilacagi kisi
tarafindan verildiginde kullanilirken, “izin” ebeveyn/yasal temsilci veya yasayla belirlenen
kurulus tarafindan verilen resmi onayi ifade etmektedir.

Diinya Saglik Orgiiti'ne (DSO) gore, bilgilendiriimis onam, “asi, filli ameliyat, bir tedavinin
secilmesi veya sona erdirilmesi gibi herhangi bir saglik midahalesi icin resmi olarak ifade
edilmis (genellikle yazili) anlagsma veya izin ile ilgilidir”. 62

Ulusal mevzuatlarla ilgili bolumde (s.17) de bahsedildigi gibi gocuklarin tedaviye yonelik
bilgilendiriimis onam hakki yas kriterine dayandirilabilir. Ayrica ¢gocugun yetkinligi gibi bir
baska kavram da ortaya ¢ikmistir.

Cocuklarin yeterliligi kavrami 1986’da Birlesik Krallik'ta mahkemeye tasinan bir davada
goOrusulmis ve mahkeme kararinda su ifade yer almigtir: “Cocugun gerekli onami verme
yeterliligine sahip olup olmadigi ¢ocugun olgunluguna ve anlama kapasitesine ve gereken
onamin niteligine bagli olacaktir. Cocuk dnerilen tedavinin avantajlari ve dezavantajlarina dair
makul bir degerlendirme yapabilecek durumda olmalidir; ancak o zaman onam, eger
verildiyse, dogru ve adil bir sekilde hakiki bir onam olarak tanimlanabilir.” 63

Gillick yeterliligi olarak adlandirilan bu yetkinligin 6nemi giderek artmakta ve c¢ocuklara
tedaviye onam verme hakkinin verilmesinde belirleyici bir faktdr olarak kabul edilmektedir.
Yeterliligin degerlendiriimesi saglik personeline birakilmistir ve bu degerlendiriime yapilirken
Uzerinde anlasiimis evrensel bir yontem bulunmamaktadir. Ancak rehberler genellikle
cocuklarin kendi durumlarini anlama, Onlerindeki farkli secenekleri tartma ve her birinin
sonuglarini kavrama becerilerini dederlendirmeyi icerecektir.

Yeterliligi degerlendiren yontem ve uygulamalarin ortaya ¢ikmasi, ¢ocugun karar alma
sirecine dahil edilmesi, katilmasi ve haklarini artirmaya yoneliktir. Bu, saglik ¢calisanlarina,
cocuklarin yeterliliklerini kolaylastirmak igin onlara uygun bilgilierin anlayabilecekleri sekilde
verilmesini saglama yikumlulugu getirmektedir. Bu ayni zamanda saglik ¢aligsanlarinin bazi
cocuklarin ayni anlama kapasitesi ve yeterlilik seviyesine ulasmak icin fakl sekillerde bilgiye
ihtiya¢ duyabilecegini kabul etmesini de gerektirir.

Ayrica, ulusal mevzuata gore gocuklar riza verebilir ya da itirazlarini ifade edebilirler. Riza ve
itiraz terimleri genellikle gocuklarin, heniiz yasal onam verme haklari olmadiginda, bir tedaviyi
kabul edip etmediklerini belirtir.

Egder cocuklarin riza gosterebilecekleri disunuliyorsa, ebeveynlerin iznine ek olarak
cocuklarin da rizasi alinmaya caligiimalidir. Birgok Avrupa ulkesinde ¢ocugun kendi rizasina
ilAve olarak ebeveynlerin yazili izni de gerekmektedir.

62 Cocuklar ve ergenler igin birinci basamak saglik hizmeti cep kitabi: Yeni dogan déneminden ergenlige kadar
saghgin desteklenmesi, hastaliklarin 6nlenmesi ve yonetilmesi icin kilavuz ilkeler. Kopengah: WHO Avrupa Bolge
Ofisi; 2022. Licence: CC BY-NCSA 3.0 IGO. Sayfa 666

63 Gillick yeterliligi kavrami Gillick v West Norfolk ve Wisbech AHA Case (1986) davasinda ortaya ¢ikmistir, In
Hastings AM & Redsell S Listening to Children and Young People in Health care Consultations (2010))
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Cocuklarin onam ve riza verme haklarini kullanabilmelerini saglamak igin hastanelerin ve
diger saglik servislerinin farkli énlemler almasi gerekir, bu 6nlemlere asagidakiler dahildir:

ulusal mevzuati yansitan bir hastane veya saglik onam politikasi benimsemek;
saglik ¢alisanlarinin bu politikanin farkinda olmasini saglamak;

saghk calisanlarinin, ¢ocuklari karar alma sirecine anlaml bir sekilde dahil etme ve
gerektiginde onlardan tedavi icin onam isteme konusunda bilgi ve beceriye sahip olmalarini
saglamak icin kapasitelerini gelistirmelerini tesvik etmek;

bunlari ve ¢ocuklarin tedavi deneyimlerini gelistirmenin bir yolu olarak mevcut politikalari ve
uygulamalari degerlendirmek Gizere ¢cocuklarla diizenli olarak iletisim kurmak.

Ulusal hukuk cercevesi g6z 6niinde bulundurularak onay almaya ¢alismak, ergenin bagimsiz
karar alma konusunda gelismekte olan kapasitesi ile ebeveynler/yasal olarak tayin edilmis
temsilciler tarafindan ulusal yasalar dogrultusunda saglanan 6zel korumanin sirduridlmesi
geregi arasinda bir denge kurmalidir. Ergenleri ilgilendiren bilglerin ebeveynlere ifsa
edilmesine iligkin spesifik hususlar s6z konusu ergene acik¢a bildiriimelidir.

Sozlu itirazda bulunamayan veya bu itirazi ifade edemeyen kigik veya konugamayan
cocuklar icin herhangi bir direnis veya protesto isareti tespit edilmeli ve bu davranisin sadece
kabul edilebilir bir sikintinin ifadesi olup olmadidi veya mudahalenin devamina iligkin bir
endigse olarak dusunulip dusunulemeyecegini degerlendirmek ve takdir etmek igin
ebeveynlerle gorusulmelidir. Ayrica birgcok ¢cocuk icin sdzel olmayan isaretleri en iyi anlayacak
ve yorumlayacak kisilerin ebeveynler olacagini da kabul etmek gerekir.

Her kosulda ve bir kararin sonucu ya da gidisatl ne yonde olursa olsun, alinan kararlarin
sonuclari gcocuga dikkatli ve nazik bir sekilde aciklanmalidir.
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COCUGUN YETERLILIGININ DEGERLENDIRILMESI — Kilavuz ilkeler

Gencler ve Onam Hakkinda Rehberlik Notlari- Cheshire West & Chester Council —
BIRLESIK KRALLIK

Cheshira West & Chester Councl

(( Kilavuz ilkeler bir gocugun yetkin olarak kabul edilebilmesi igin
asagidaki kriterleri siralamistir:

- ortada bir segenek oldugunu ve segeneklerin sonuglari
oldugunu anlama becerisi; ouug eapts md Cooaes

- bilgiyi tartma ve bir karara varma becerisi;

- bu karar aktarma becerisi;

- bir tercih yapma istegi (karari bir bagkasinin vermesi gerektigi
tercihi daihl olmak tzere);

- Onerilen mudahalenin niteliginin ve amacinin anlagiimasi;

- Onerilen mudahalenin alternatiflerinin ve bunlara bagl risklerin anlasilimasi;

- gereksiz baskidan bagimsiz olma;

- bilgiyi akilda tutabilme yetenegi. 9

@ Rehberlik Notlar’'nin tamami igin : Cheshirewestandchester.gov.uk®*

Cocuklarin yetkinligini degerlendirmesine iliskin DSO Rehberi.

POCKET BOOK

DSO kilavuz ilkeleri de cocugun vyetkinligi ve karar verme oF
kapasitesinin  degerlendiriimesi ve dizenli olarak yeniden Primary health care
o .. . . . o o . for children and

degerlendirilmesi geregini vurgulamaktadir. Bu, gocugun asagidaki adolescents

becerilerinin degerlendiriimesini gerektir:

- mevcut durumun farkli yonlerini anlama;
- farkli segenekler arasinda secim yapma ve bu secgeneklerin SUIDELINES FOR HEALTH PRONOTION,
- ‘from the newborn period to adolescence
farklarini takdir etme; "
- farkh karar(lar)dan dogacak sonuglari anlamak.

World Health
Organization

@ Daha fazla bilgiyi EK’te okuyun (Ek14) et

WHO Pocket book of primary health care for children and adolescents 85(DSO Cocuklar
ve gencler icin birinci basamak saglik bakimi cep kitabi)

64 https://www.cheshirewestandchester.gov.uk/documents/social-care-and-health/children/team-around-the-
family/young-people-and-consent-guidance-notes-130219.pdf
65 https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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ANLASMAZLIK VE IHTILAFLARIN YONETIMI

Gorls ayrihdi ya da anlasmazilik oldugunda, kaginilmaz olarak bir takim zor durumlar ortaya
cikacaktir. Bu, genellikle ¢cocuklar ve ebeveynler ya da ¢ocuklar ve saglik personeli arasinda
ya da her iki grup arasinda da ortaya cikabilmektedir.

Anlasmazliklarin 6zenle ve hak-temeli ilkeler dogrultusunda ele alinmasi ve yo6netiimesi
onemlidir; béylece en iyi kararlarin alinmasi saglanmis, ¢ocugun devam eden saglk bakimi
icin hayati 6nem tasiyan iligkiler korunmus ve taraflarin mevcut durumu agsmasi saglanmig
olur.

Saglik calisanlarinin, her c¢ocugun katilma hakkinin korunmasi, kolaylastirilmasi ve
savunulmasinda oynadigi rol her kosulda degismeden kalir. Ancak bu, saglik ¢alisanlarinin
herhangi bir anlasmazlikta ayni goriiste olmalari ya da taraf tutmalar gerektigi anlamina
gelmez; asil mesele ¢gocugun goérisini ifade etme konusunda desteklenmesi ve bu goérisun
gerektigi gibi ve haklarina uygun bir sekilde gereken agirlik verilerek degerlendiriimesinin
saglanmasidir. Her durum, saglik calisanlarinin her ¢ocugun bu hakkini en st dizeyde
kullanmasini desteklemek amaciyla asmaya calistiklari kendine 6zgu zorluklari beraberinde
getirir; ayni zamanda ¢ocuk, ebeveynler ve saglik calisanlari arasindaki destekleyici nitelikteki
onemli iligkilerin bozulmadan kalmasini da saglar.

Anlasmazlik durumlarn saglik c¢alisanlarinin ¢ocuklarin  katilim hakkini  destekleme
konusundaki isteklilik ve becerilerini sinayabilir; saglik galisanlari ayni zamanda anlagmazlik
yasanan iligkilerinin zarar gérmesinden de endise duyabilir. Ama bu hakkin korunmasi saglik
calisanlarinin temel gorevidir ve anlamli katilim ilkeleri (s.19) bu konuda yardimci olabilir.

Ayni sekilde, saglik calisanlarinin ¢ocuklarin katim haklarini destekleme ve bu haklarini
kullanmalarini saglama gorevleri olsa da kendi Ulkelerinin kanunlarinin 6tesine gecmeleri
beklenmemelidir. Dolayisiyla saglik ¢alisanlarinin Ulkelerindeki yasal parametreleri bilmesi
Onemlidir.

Kdltarel farkhliklar zaman zaman yanlis anlagmalara yol acabilir. Uygun oldugu durumlarda
bilgilendirme ve onam/riza slreci boyunca ve arastirma planlanirken bir cevirmen ve/veya
kilturel arabulucu hazir bulunmaldir. Bu kisi tip terminolojisi dahil olmak tzere dilin yani sira
sosyal aliskanliklar, kultiir, gelenekler, din ve 6zel etnik farkliliklara asina olmalidir. Bu kisinin
tibbi mudahale ve/veya klinik deney sirasinda 6rnegin bilgi aligverisini kolaylastirmak igin veya
yan etkilerin bildirilmesi sirasinda hazir bulunmasi gerekebilir.
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DiL VE KULTUR ARABULUCULUGU

Paris Necker Hastanesi’'ndeki Hizmetler - Fransa

Kalturlerarasi arabuluculuk hizmetleri Necker Cocuk Hastanesi'nde
Ocak 2014'te basladi. Bu hizmetler, dzellikle klttrel unsurlarin
belirleyici faktor olarak ortaya ¢iktigr durumlarda, tip ekiplerinin,
tedaviye iliskin tikanikliklar veya tedaviye uyumsuzluk sorunlariyla
basa ¢cikmalarina yardim etmek amaciyla olusturulmustur.

Bu hizmetler Paris’te bir pilot proje olarak baglatildilar ve Centre
- BABEL ve Necker ve Cochin Hastanelerinin ¢ocuk psikiyatrisi
bdélumleri arasindaki bir isbirliginin sonucu olarak ortaya ciktilar.

Kulturlerarasi arabuluculuk tip ekiplerinin hastalarini kendi kilttirel baglamlarinda ele
alarak onlarin sorunlarini daha iyi anlamalarina yardimci olmaktadir. Kilttrel gesitlilikle
giderek daha fazla ilgilenen hastane ortamlarinda kiltiirlerarasi arabuluculuk, ayni dili
konusmasi sart olmayan ve degisik kodlara sahip olan farkli diinyalar arasinda bir diyalog
kurulmasina yardimci olmaktadir.

Bu diyalog sayesinde hasta tibbi miidahalenin ne anlama geldigini daha iyi anlamakta ve
bu da hastanin tedavisine zarar verebilecek yanlis anlasiimalardan kaginilmasina yardimci
olmaktadir. Bakim verenler ise, bakim planlarini hastaligin hastanin hayatindaki énemini
dikkate alarak uyarlayacaktir.

@ Centre Babel®® (Fransizca)

Floransa Meyer Azienda Ospedaliero-Universitaria (AOU) Universite Hastanesi’'nde
verilen Hizmetler - italya

" o@ @ | Meyer Universitesi Cocuk Hastanesi, yaklasik yirmi yil énce, ulusal
' ve bolgesel olarak giderek artan go¢ baglaminda, 6zellikle dogru
bilgilendirme saglayarak, gocmen cocuklarin ve ailelerinin saghk
ihtiyaclarini karsilamak tizere adimlar atmistir.

Ensuring the Right of Migrant Children to Health Care:
The Response of Hospitals and Health Services

Hastane farkh dillerde (Arnavutca, Arapca, Cince, Romence,
Somalice, Fransizca, ingilizce, ispanyolca, Lehce, Cekce, Slovakea,
Makedonca, Sipg¢a, Hirvatga, Almanca ve Filipince dahil) kilttr ve dil
arabuluculugu hizmeti sunmaya baslamistir. Ayrica, 6zellikle acil
durumlarda kullanilmak Uzere telefonda cevirmenlik hizmeti de
sunulmaktadir.

Hastane kadrosundan gelen oneri Uzerine “Kultirlerarasi SOS Ekibi” kurulmustur. Bu grup
hastanede galisan ve 10 farkli dili (Arnavutca, Arapca, Bulgarca, Fransizca, ingilizce, Farsca,
Romence, ispanyolca, Almanca ve Macarca) konusan profesyonellerden olusturulmustur.
Bu ekip resmi kiltiir ve dil arabuluculugu hizmetlerinin yerini almamis ama acil durumlarda
ylz ylze veya telefon yoluyla bu islevi gérmustdr.

66 https://centre-babel.fr/mediations/
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Hastane, saglikla ilgili manevi ve kilturel boyutlara saygili olunmasini saglamak icin, bolgede
var olan dini kurumlarin iletisim bilgilerini tim boélim ve servislerde yayginlastirdi. Ayni
zamanda hastane, go¢cmen kokenli hastalara gerekli dini destek saglamak amaciyla hastane
ile dini cemaatler arasinda bir protokol olusturdu ve belli basli dini gtinlere iliskin farkindaligi
artirmak igin her bolume ve servise dagitilan ‘Kiltirlerarasi’ Takvimler hazirladi. Hastane
ayrica farkh kultirel ve sosyal yemek yeme aliskanliklarina mimkiin oldugu dlciide saygi
gOsterilmesini saglamak amaciyla farkh dillere tercime edilen “licretsiz ve esnek” mendler
sundu.

@ Daha fazla bilgi igin: Ensuring the Right of Migrant Children to Health Care: The
Response of Hospitals and Health Services, Background Paper®’, (Gé¢men
Cocuklarin Saglik Hakkinin Saglanmasi: Hastane ve Saglik Hizmetlerinin Yaniti, Destek

Belgesi) (Uluslararasi Gog Orgiitii (IOM), 2009, s.32-33.

Farkli goruslerin olabildigi, veya cocuklarin yapilmasi onerilen bir isleme karsi ¢ikabildigi
durumlar sadece 6nemli ve ciddi konularla sinirli olmayip ¢ok gesitli ve farkli durumlarda
ortaya ¢cikmaktadir. Farkli goruslerin ve anlagsmazliklarin ortaya ¢ikabildigi senaryolar sagligin
her alaninda gorilmektedir.

Asagida ortaya ¢ikabilecek durumlara iliskin 6rnekler ve bunlarla nasil basa ¢ikilabilecegine
dair oneriler yer almaktadir:

Bilgi verme gibi herhangi bir prosedirin s6z konusu olmadigi durumlarda anlasmazliklar
cikabilmektedir.

Ornegin cocuk muayene olmak isteyebilir ya da degerlendime yapilmasina ihtiyag duyabilir ve
ebeveynleri buna katilmayabilir. Bu gibi durumlarda ebeveynlerin isteksizliginin nedenleri
arastinimall ve eder mumkinse temelsiz korkular (6rnegin bilginin nasil kullanilacag! veya
verilerin nasil saklanacagi) giderilmelidir. Ancak gocugun “Ustin yararlarini” degerlendirirken
saglik profesyonellerinin nesnel kalmalari ve bazi kosullarda (6rnegin ev ici siddet)
ebeveynlerin cocuklarinin kaygilarini ve ihtiyaglarini agiklamasini engellemeye c¢aligsabilecegi
ihtimaline acik olmalari gerekmektedir; bu durumda ¢ocugun “Ustiin yararlan”, tlkenin yasal
cercevesi kapsaminda mimkin oldugu varsayilarak, onun katilimini saglayacak bir yolun
savunulmasinda yatabilir.

Birinci basamak saglik hizmetlerinde, asilama da bazi ailelerde tartigmali bir konu
olabilmekte; cocuklarin veya ergenlerin asi olmak istedigi ebeveynlerin isteksiz oldugu,
COVID-19 veya HPV asilari gibi 6rnekler gorulebilmektedir

Bu durum ebeveynlerin kendi kaygilarini yansitabildigi gibi bazen de yanhg anlama veya yanlis
bilgilendiriimeden kaynaklanabilmektedir. Yapilacak mudahalenin amaci hakkinda dogru ve
net bilgi verilmesi, bu bilginin yonlendirici degil objektif olmasinin saglanmasi dnemlidir ve bu
ebeveynler icin rahatlatici ve yardimci olabilir. Benzer sekilde ebeveynlere ¢ocuklarinin sahip
oldugu haklari ve bu haklarin neden 6nemli oldugunun agiklanmasi da faydali olabilir ¢tinki

67 https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-
health-services
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bazen ebeveynler bu haklarin farkinda olmayabiliyor ya da bu haklara iligkin stupheler
tasiyabiliyorlar.

Bazen, manevi, dini, ya da kulttrel inanglar tibbi kararlarla ilgili ihtilaflara yol acabiliyor. Bu tir
kaygilar mimkin oldugu kadar erken bir asamada tespit edilmeli ve saygili bir sekilde ele
alinmal ve gérusmeler, her zaman karar verme surecinin dncelikli odaginin ¢ocuk hastanin
Ustiin yararlari oldugu varsayilarak, durist ve seffaf olmalidir. Mimkiinse guvenilir bir din ya
da cemaat 6nderinin destegini ve arabuluculugunu saglamak faydali olabilir.68

Ciddi bir enfeksiyonu tedavi etmek lzere ila¢g vermek igin intraventz kanil takilmasi ya da
onemli bir test icin kan alinmasi gibi acil karar vermeyi veya harekete gecmeyi gerektiren
durumlarda ¢ocuklarin, 6zellikle de kiiciik cocuklarin basta bunu reddetmesi veya istememesi
sik gortlen bir durumdur.

Bu gibi durumlarda, karar tartismaya acik olmayabilir ve tedavinin yapilmasi ¢gocugun Ustin
yararinadir. Ancak bu, ilgili ¢gocuga nazikce ve dikkatlice agiklanmali ve g¢ocuga oturma
pozisyonu, hangi elin/kolun kullanilacagi vb. gibi tedavinin diger unsurlari Gzerinde bir miktar
denetiminin ve etkisinin oldugu duygusunu yaratacak secenekler sunulmalidir. Ayni zamanda
mimkin olan en az midahaleci tedavilerin secilmesi ve cocuk tarafindan kabul gérecek
alternatiflerin aranmasi énemlidir.

Cinsellik ve treme konulariyla ilgili durumlarda da farkl goriisler ortaya ¢ikabilmekte; érnegin
bir ergen cinsel yolla bulasan bir hastalikla ilgili endiseleri hakkinda tavsiye almak ya da tedavi
olmak isteyip bunu ebeveynlerine sdylemek istemeyebilmektedir.

Cocugun gizlilik ve danigsmanlik hizmetine erisim hakki énemlidir ve saygi duyulmalidir. Bu
gibi durumlarda saglik caligsanlari ¢cocuklari ebeveyn(ler)ine agiimaya tegvik edebilir ve eger
gerekirse ¢ocuk ile ebeveyn(ler)i arasinda destek ve arabuluculuk saglayabilir. Buna paralel
olarak saglik ¢alisanlari gocugun istismara maruz kalip kalmadigini, korunmaya ihtiyaci olup
olmadigini veya cocugun zihinsel ve bedensel sagliginin tehlikede olup olmadigini
degerlendirmekle de yukumludir. Saghk calisanlari ¢ocugun “Ustlin yararlarini” ve aileye
haber verilip verilmemesi gerektigini belirlerken bunlari ve diger fakttrleri dengelemelidir.

Anlasmazliklarin odak noktasinin Ozellikle ciddi sonuglar dogurdugu bazi durumlar vardir.
lyilesme umudunun ¢ok az oldugu durumlarda (érnegin dnceki tedaviler bagarisiz olduktan
sonra kanser tedavisine devam edilip edilmemesi gibi) aktif tedaviye veya midahalelere
devam edip etmeme konusunda cocuklar ile ebeveynler ya da saglik calisanlari arasinda
cikan anlagsmazliklar buna érnek olarak verilebilir.

Bu gibi durumlarda ¢6zim bulmaya calisilirken, Onerilen mudahale ertelenmelidir. Bu
durumlar her zaman ¢ok duygusaldir ve saglik ¢alisanlari, cocuklarla ebeveynleri/ yasal olarak
atanmis temsilcileri arasidaki gorts ayriliklarini anlamak ve buna saygil olmak icin her turl
cabayi sarfederken sefkatli ancak objektif olmalidir. Bir gérus olusturabilen ¢cocuklardan gelen
itirazlar savunulmal ve saygi gdsterilmelidir; ve c¢ocuklarin istekleri yorumlanirken yasal
temsilcilerin gérusu dikkate alinmalidir.

Kendisine yapilacak bir isleme direnen ¢ocugun, tedavinin yapiimasi ya da ¢ocuga daha
biylk bir zarar gelmesinin dnlenmesi igin fiziksel olarak tutulabildigi durumlar vardir. Bu

68 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Kanada Pediatri Toplulugu,
Biyoetik Komitesi, Ottawa, Ontario
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durumlar genellikle yukaridaki paragraflarda tarif edilen, acil bakim gerektiren kuguk
cocuklarda ve bazen karmasik zihin saghgr vakalarinda yasanmaktadir. Bu gibi durumlar
saglik calsanlari icin genellikle etik ¢atismalara yol acmakta ve cocuk haklarinin
uygulanmasini zorlastirmaktadir. Cocugun fiziksel olarak tutulmasi siki glivenlik énlemlerine
tabidir.6® Saglik profesyonellerinin bu tir istisnai 6nlemlere basvurma konusunda uygun
egitimi ve destegi almis olmalari ve alternatif uygulamalar konusunda egitilmeleri 6nemlidir.

Cocugun kisitlanmasina ve fiziksel olarak tutulmasina alternatifler - Fransa

%aDR,,A Sparadrap (kelime anlami “Yara bandi“veya plaster olarak tercime
ij) v % edilebilir) saglik alaninda cocuk haklarini savunur ve kendisini
“Cocuklarin tedavi sirasinda ve hastanede yatarken daha az korku ve
"5’ acl hissetmesine yardim etmeyi amaglayan dernek” olarak tanimlar.
Dernegin misyonu: 1) Cocuklara, tedavi, tibbi muayeneler, doktor
vizitleri ve hastaneye yatis dahil her tirli durum hakkinda bilgi vermek,
danismanlk yapmak, onlari hazirlamak ve bu konuda ailelerine destek olmak; 2) Cocuklara
ve ergenelere yonelik dnleyici kampanyalara katiimak; 3) Kurumlarin ve uygulamalarin
cocuklarin ihtiyaglarina daha saygili olmaya yénelik gelisme gostermelerine yardim etmek
uzere saglik ve cocuk bakimi profesyonellerinde farkindalik yaratmak ve onlari egitmek; 4)
Cocuklarda agriyla daha iyi bas edilmesini desteklemek; 5) Cocuklar tedavi edilirken veya
hastaneye yatiglari sirasinda ailenin ve arkadaslarin eslik etmesini desteklemek.

&

\

s

Dernek, cocugun hareketlerinin kisitlanmasi hakkinda doktorlara yonelik bir rehber
hazirlamistir. Bu rehber doktorlarin giindelik uygulamalarinda cocuklara ydnelik hareket
kisittamasinin kullanimi hakkinda dusinmelerini ve bunu sorgulamalarini ve kisitlamadan
kacinmak ya da kisitlamanin kullanimini sinirlamak amaciyla alternatifleri distinmelerini
saglamay! hedeflemeketedir. Bu tlr stratejiler, 6érnedin sunlari kapsamaktadir: agrinin
tetiklenmesini kisitlamak igin analjezik kullanmak, gocugu sakinlestirmek ve ¢ocugu islemin
yapilmasina yardimci olacak sekilde yerlestirmek (yatmak yerine yari oturma pozisyonu),
onceden bilgilendirip goriserek islemden haberdar etmek, gocugun dikkatini baskan yone
cekmek, mudahale sirasinda ara vermek, ¢cocuktan saglik gorevlisinin yaptiklarini oyuncak
bebege yapmasini istemek, vb.

@ Sparadrap™ (Fransizca)
Formun tercimesini Ek’te okuyun (Ek 15)

8 Ornegin Birlesik Krallik'ta Royal College of Nursing (Kraliyet Hemsirelik Okulu) Kisitlayici fiziksel miidahaleler ve
cocuklarin  ve genclerin  klinik olarak tutulmasi (https://www.rcn.org.uk/-/media/Royal-College-Of-
Nursing/Documents/Publications/2019/October/007-746.pdf) konusunda spesifik bir rehber yayinlamistir. Rehber
gocugun fiziksel olarak tutulmasinin ancak muidahalenin yapilmamasinin ¢ocugun sagligi Uzeriinde ciddi risk
olusturmasi, proaktif ve Onleyici stratejilerin ise yaramamasi halinde kullaniimasi gerektigini vurgulamaktadir.
Temel bir kural olarak yasal vasilerin bu eylemi onaylamasi gerekmektedir. Yapilan islem mesru ve hafifletimeye
calisilan saglik riskiyle orantili olmalidir ve bu konuda lye devletler arasinda farklilik gésteren yasal gereKlilikler
vardir. Her kosulda bu durumun diizeyini ve yogunlugunu azaltmak icin her tirli ¢aba sarfedilmeli ve kullanilan
giicun derecesi konuyla ilgili herkesin yaralanmasini en aza indirirken gocugu en kisa siire zarfinda tutmak igin
gerekli olanla sinirl tutulmalidir. Cocugun hareket etmesini kisitlayan herhangi bir fiziksel midahaleye basvurma
karari, bagka hi¢bir yéntemin kalmadigi ve bu yontemin kullaniimasinin miidahale edilmemesinden daha az zararl
olacag! degerlendirmesine dayanmalidir. Bu gereklilik miidahale dncesinde agiklanmis olsa bile islem sonrasinda
da profesyonelin bunun neden gerekli oldugunu agikladigi ve ¢ocuga duygusal olarak da dahil olmak Uizere bir
degerlendirme yapma firsatinin verildigi bir gérisme yapilmahdir.

70 https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-
lors-des-soins
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Acik iletisim kurmak genellikle sorunlari g6zmenin anahtaridir. Ancak bazen, igbirligine dayal
bir karar alma slrecinden sonra bile g¢ocuklarin Ustlin yararlarinin ne oldugu konusunda
ebeveynler, cocuklar ve saglik ¢alisanlari arasinda ciddi anlagsmazliklar devam edebiliyor.
Saglik cgalisanlarinin gorevlerinden biri de bu durumda arabuluculuk yapmak ve olumiu
iliskilerin yeniden kurulmasina yardim etmektir.”*

Asagidaki dnlemler ihtilaflari hafifletmeye yardimci olabilir:

> Cocuklar, ebeveynler/lyasal temsilciler ve saglik calisanlarinin ihtilafa yol agan
degerleri net bir sekilde tespit etmelerine ve 6nerilen tedavi ve/veya arastirmanin
hedeflerini gérismelerine yardimci olmak;

> Tedavi secenekleri ve sonuglarina iligkin beklentilerin, kisitlamalarin ve belirsizliklerin
erken asamada goérusulmesi karsilikli kabul goren tedavi/arastirma planlarinin
yapilmasina yardimci olabilir;

> Vakalar cok disiplinli ekiplerle gorusulmelidir;

> Daha fazla gorisme velveya ikinci, bagimsiz bir tibbi goriise basvurulmasi tesvik
edilmelidir;

> Ruhani lider, sosyal hizmet uzmani, ilgili akranlar, hasta iligkileri uzmani, biyoetik
uzmani veya bir biyoetik komitesi veya kurumsal ya da kigisel hukuk danigsmani ile
istisare ve arabuluculuk destegi;

> Cok ciddi veya karmasik durumlarda, érnegin ¢cocugun hayati tehlikede oldugunda
veya ciddi kalici hasar meydana gelme ihtimalinin oldugu durumlarda belirli bir
tedavinin yapilmasinin dogru olup olmadigina karar vermek ulzere mahkemeye
basvurulabilir.

IHTILAF YONETIMI iGIN KILAVUZ ILKELER VE MEKANIZMALAR

Saghk Bakanhigr’nin ihtilafh goriislerin yonetimine iligkin kilavuz ilkeleri -Fransa

ER Fransiz Saghk Bakanhgi, saglik calisanlarinin, ¢ocugun ve
MINISTERE ebeveyn(leri)in veya ebeveynlik yetkisini tasiyan kisi(ler)in bir
DU TRAVAIL miidahaleyi reddettigi durumlarla basa cikmalarina yardimci
DE LA SANTE . olmak icin kilavuz ilkeler belirlemistir. Bu ilkeler kan nakline itiraz
ELDES SOLIDARITES edilmesi durumunu da ele almaktadir. ilkeler ulusal mevzuata
Bpalii uygundur. ilkeler acil ve acil olmayan durum ayrimi yapmaktadir.

ilkeleri EK’'te bulabilirsiniz(Ek16)

@ Fiche n°3 : Information et consentement aux soins d’'un mineur’? (sadece Fransizca)

71 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
72 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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Cocuk Hastanesi danigmanlik hizmeti vermek ve ihtilaflan c6zmek icin Klinik Etik
Komitesi’'ni kurmaktadir- italya

Roma Ospedale Pediatrico Bambino Gesu, 2016'da bir Biyoetik
V Birimi, bir Klinik Etik Servisi’'ni kurdu ve 2021’de ¢ocuklara Klinik Etik

: . konusunda danigsmanlik ve uzman egitimi saglamak amaciyla Klinik
Bambino Gesu Etik Komitesi'ni olusturdu.
OSPEDALE PEDIATRICO

2021'den bu vana Klinik Etik Komitesi’ne tasinan sorunlar hakkinda daha fazla bilgi

okuyun Ek 17)
@ https://www.ospedalebambinogesu.it/etica-clinica-in-pediatria-89876/
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DAHA iYi SAGLIK HIZMETI iCIN COCUKLARIN KATILIMI

Bu Rehber, agirlikli olarak ¢ocuklarin kendi sagliklariyla ilgili bireysel kararlara nasil dahil
edilebilecekleri ve bu konuda nasil desteklenebileceklerine odaklanmaktadir. Ancak g¢ocuk
katiimi  ve perspektiflerinin  diger politika, planlama, hizmet tasarimi, sunumu ve
dederlendirme seviyelerinde rutin olarak daha fazla entegre ve dahil edilmesi, genel ve
bireysel olarak cocuklara daha buyik faydalar da getirecek olan daha bilingli kararlar
alinmasini saglayabilir.

12 Sayih CRC Genel Yorumu, c¢ocuklarin, “saglik ve gelisimlerine yonelik hizmetlerin
planlanma ve programlanmasina kendi gorusleri ve deneyimlerini katmalari gerektigini; bunun
cocuklarin saglklari ve gelisimleri icin daha fazla sorumluluk alma kapasitelerinin nasil
desteklenecegini de kapsadigini” belirtir.”?

Sagdlik hizmetlerinin sunumu ile ilgili olarak ¢ocuklara, bu hizmetleri kullandiktan sonra “saglk
hizmeti deneyimi” geri bildirimi, memnuniyet anketleri veya diger yontemler araciligiyla
aldiklari saglk hizmeti hakkinda gizli ya da anonim geri bildirimde bulunma firsatinin verilmesi
gerekmektedir. Hasta-Bildirimli Sonu¢ Olciimleri (PROM) ve Hasta-Bildirimli Deneyim
Olgumleri (PREM)™ gibi araclar pediatri camiasinda giderek daha fazla benimsenmektedir.

Benzer sekilde ¢ocuklarin, sadlik ¢alisanlarina yonelik egitim mufredatlarinin, bilgilendirme
malzemelerinin veya yeni saglik tesislerinin tasarimina dahil edilmesi bu hizmetleri gelecekte
kullanacak olan ¢ocuklar icin énemli bilgiler ve faydalar saglayacaktir.

3104. Paragraf

 PREM’ler , hastalarin ve ailelerin yasadigi bakim deneyimleri hakkindaki gorislerini toplayan ve bakimi daha
hasta ve aile merkezli hale getirmek amaciyla bakim kalitesini 6lcmek Uzere yaygin olarak kullanilan gecerliligi
kabul edilmis anketlerdir. PROM’lar ise hastalarin saglik durumlariyla ilgili géruslerini dlgen anketlerdir. PREM ve
PROM’lar son 15 yilda hizla gelismigtir. OECD, 19 Ulkede ayakta tedavi hizmetlerinde kullanilan PREM’leri
izlemekte ve bunun sonuclari iki yilda bir ‘Bir Bakista Saglik’ta yayinlanmaktadir. OECD ayrica PROM ve PREM’ler
hakkinda uluslararasi dizeyde karsilastirilabilen PaRIS (Patient-reported Indicators Survey-Hasta-bildirimli
Gosterge Arastirmasi) uygulamasini baslatmistir (https://www.oecd.org/health/paris/).
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Cocuklarin duzenli gocuk konseylerine, danigsma gruplarina (6rnegin spesifik kronik
rahatsizliklari olan uzman-hasta cocuk gruplar) ve diger forumlara ve aglara katilarak
gériglerini toplu olarak tartismalarinin ve paylasmalarinin saglanmasi ve kolaylastiriimasi
sadece saglik hizmetlerinin sunumu veya tasariminda degisimi etkileyecek bilgilendirilmis geri
bildirim kanallari a¢gmakla kalmaz ayni zamanda c¢ocuklar arasinda akran destegi
mekanizmalarini da gulclendirir.

Klinik deneyleri desteklemek amaciyla Avrupa c¢apinda ve uluslararasi dizeyde Geng
Danisma Gruplari [Young Persons Advisory Groups (YPAGS)] kurulmustur. YPAG’ler 8-19
yaslarl (bazi gruplarda 21 yasina kadar olan genc yetiskinler de bulunmaktadir) arasindaki
hasta, duzenli olarak hastaneye giden gencler ve/veya bilime ve sagliga ilgi duyan saglikli
genclerden olugsmaktadir. YPAG’ler agirlikh olarak bir klinik arastirma kurulusu, cocuk
hastanesi veya akademik kurumda calisan profesyoneller tarafindan yuritilmektedir. Bu
profesyoneller okullar, dernekler, hastaneler ve hasta ve aile dernekleri tarafindan
gorevlendirilirler ve bu tir guglendirme faaliyetlerine katilma motivasyonlari ve ilgileri
dogrultusunda bu goreve secilirler. YPAG’ler cocuklar ve gencler igin seslerini duyurduklari,
goruslerini paylastiklari ve sahip olduklari deneyimleri gesitli biyomedikal arastirma konularina
uyguladiklari bir platform saglar.

Bu tir yapilandiriimis katilim, hastanelerde ve diger saglik kuruluslarinda giderek daha fazla
kurumsallagmakta ve gocugun sadece cevap veren bir muhatap olmayip ayni zamanda
anlaml diyaloga girdigi katihmci yaklagimlara dayanmaktadir. Bu yaklasimlar saghk
hizmetlerine entegre edilip dizenli olarak yuaritildagande, karar vericilerin ve saghk
calisanlarinin cocuklara hesap verebilirligini artirmak igin platformlar da sunarlar.

COCUKLARIN BIREYSEL VE GRUP OLARAK KATILIMI

Bir pediatri hastaneleri agi, bakim kalitesini iyilegstirmek amaciyla ¢ocuklari ve geng
hastalan siirece dahil etmektedir- isveg

AQ, gen¢ hastalar, ebeveynler ve personelin katiimiyla
pediatrik bakimin kalitesini gelistirmeyi hedeflemektedir. Agin
temeli ulusal mevzuat, meslek standartlari, bakim ortamina
iliskin bilgiler ve cocuklarin (ilk ve orta 6grenim yasindaki) Hasta
Bildirimli Deneyim Olgimi (PREM) arastirmalari ve geng
danisma gruplarinda (YPAG) ifade ettikleri gortslerden elde
edilen bir dizi kalite kriterine dayanmaktadir.

Saglik kurulusu, uygulamalarini kendi kendine degerlendirmekte ve ¢ocuklari ve aileleri
surece dahil etmektedir. Degerlendirme raporlari ¢ocuklardan ve ailelerden geri bildirim
alinarak hazirlanmakta ve karsilikli olarak kapsamli bir inceleme yapmak Uzere benzer bir
klinikle paylasiimaktadir. Nihai raporlar paylasihdigi zaman, klinklerin, ¢ocuklarla birlikte
yapilmasi gereken iyilestirmeler dahil olmak tzere nelerin iyilestiriimesi gerektigi konusunda
net bir fikri olmaktadir.  Metodoloji agisindan personelin, ¢cocuk hastalari, tedavilerinin
planlamasi, gorislerini ifade etme ve medikal Onlemlere ve midahalelere hazirlanma
hususlarina nasil dahil edeceklerine iligkin rutinler gerekmektedir. Uygulamalari hakkinda
degerlendirme yapan klinik personeli, bu becerilere nasil sahip oldugunu ortaya koymalidir.

Ag, tavsiyeler ve 6rnegin PREM anketlerinde kullanilacak soru 6rneklerini ve gocuklarin
saglhk bakim kosullari anketlerine katilimini saglamak icin yontemler sunar.
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"Kendi Hastaneni Hayal Et" — Hastane ilk Cocuk Kullanicilar Komisyonu sirasinda
cocuklar tarafindan sunulun U¢ proje secti - Fransa

Fransa’da her hastanenin, kuruma yonelik sikayetleri inceleyen ve

hastalarin ve yakinlarinin yatisini ve bakimini iyilestirmek tzere

dnerilerde bulunan bir kullanicilar komisyonu (commission des ~TON HOPITAL 1
usagers) vardir. Bu komisyon genel olarak yetiskinlerden olusur.

2022’de Reims Universite Hastanesi, gocuklarin yaslarindan ve erff ﬁl'iv;ff;'1erR52032
hastane deneyimlerinden bagimsiz olarak, onlarin sesine kulak

vermek amaciyla sadece cocuklardan olusan ilk kullanicilar S ke
komisyonunu kurdu. Komisyon 4 ila 17 yaslarindaki on cocuk, 7 <38
onlarin ebeveynleri, hastane mudiru ve diger hastane temsilcileri D

ve ilgili dis kuruluglarin temsilcilerinden olusuyordu. Bu Fransa’'da “ <

ilk kez gergeklestirilen bir deneyimdi. o

Butin bir ay boyunca, hastanede yatan cocuklardan, genellikle yetiskinlere hastaneden
ayrilirken dagitilan misteri memnuniyet anketlerine benzer bir anket formunu doldurmalari
istenmistir. Anket konulari, hastalarin hastaneye kabul edilme tarzi, yemeklerin kalitesi,
konaklama ve agr yonetimini kapsiyordu. Cocuklara ve ebeveynlere fikir ve projelerinin
sunmalari ¢agrisi da yapildi. Su dort Oneri uygulanmak Uzere secildi: 1) cocuklarin
hastanede kaldiklari stirece evcil hayvanlariyla bulusmasina izin verilmesi; 2) ebeveynlerin
cocuklarinin  hastanede kalisinin gidisatt hakkinda bilgi alabilecegi bir uygulama
gelistiriimesi; 3) tum g¢ocuklarin Disney+ platformuna erisiminin saglanmasi; 4) a la carte
yemek ¢ikariimasi (herkes igin tabildot menu yerine).

@ Bu girisim hakkinda daha fazla bilgi bulabilirsiniz’ (Fransizca)

@ 2022 ve 2024 baskilari hakkinda daha fazla bilgi bulabilirsiniz’® (Fransizca)

PEDSTART ve Kids- Fransa g¢ocuklari, pediatrik klinik aragtirmalara dahil ediyor-
Fransa

Fransa’'da benzersiz bir girisim olan ve pediatrik klinik arastirma alaninda INSERM/F-CRIN
mukemmellik agr PEDSTART tarafindan desteklenen (Fransa'da gencleri klinik
arastirmalara dahil eden) KIDS France girisimi 11 ila 19 yaslarindaki hasta ve hasta olmayan
cocuklari diizenli olarak, ortak bir amagc icin bir araya getiriyor: Pediatrik klinik aragtirmalari
geng hastalara daha uygun hale getirmek ve herkes icin daha erigilebilir ve daha anlasilir
kilmak. Pediatrik tip arastirmalarinda anlama kapasitesi, iletisim ve innovasyonun
gelismesine katkilarindan dolayi Avrupa ilag Ajansi (European Medicines Agency) gibi
uluslararasi kurumlar tarafindan taninan bu girisim simdiden c¢ok sayida projenin
gerceklesmesini saglamistir.

Son 6 yilda bu gencler Avrupa projelerinin seciminde, tedaviye yonelik calismalarin
bilgilendirme brosurlerinin yazilmasinda, klinik arastirma sonuglarinin

75 https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/premiere-commission-des-usagers-
dediee-aux-enfants

76 https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/commission-des-usagers-des-enfants-
deuxieme-edition
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yayginlastirilmasinda, hastalik farkindalik kampanyalarinin ydritilmesinde, klinik
arastirmalar hakkinda kisa filmler ¢ekilmesinde (6rnegin “Klinik Arastirma: Molekilden
ilaca”) ve pediatrik arastirma protokollerinin (tasarim, prosediirler, etik vs.) gézden
geciriimesinde yer almistir.

Ayni zamanda ulusal ve uluslararasi konferanslara, bir TEDx etkinliginin diizenlenmesine,
kicuk cocuklar icin kitapgiklar hazirlanmasina (6rnegin romatizmal eklem iltihabinin
oftalmolojik (g6z tzerindeki) etkileri hakkinda) ve ¢ocuklar igin bir ulusal agi platformunun
(COVIREIVAC enfant) olusturulmasina da katiimislar.

Gruptaki gencler bu etkinlikler aracihgyla klinik arastirma yontemleri hakkinda bilgi
edinmekte ve pediatride tedaviye yonelik innovasyonlarin gelismesine yardimci olmaktadir.

@ Daha fazla bilgi igin: https://www.fcrin.org/en/node/105

YPAG’In kurlulmasi ve galigmalarinin yuritilmesi igin tavsiye ve kaynaklar— Birlesik
Krallik ve Avrupa

ilk YPAG 2006’da Birlesik Krallik'ta (GenerationR) ortaya ¢ikmis ve w/ °
su anda Avrupa ¢apinda (bakiniz Avrupa YPAG agi veya eYPAGnhet) i
Uluslararasi Cocuk Danigsma Grubu Agi araciligiyla global olarak .
benimsenen bir model haline gelmistir. anemhpn

GenerationR, zaman zaman YPAGnet ile isbirligi yaparak, cocuklarin ve genclerin saghk
arastirmalarina nasil dahil edilecegine dair, asagidakilerin de aralarinda yer aldigi kapsamli
kaynaklar gelistirmistir:

Genglerin arastirma tasarimina nasil dahil edilecegine dair Rehber

Etkinlikler (kaynastirma faaliyetleri, giindem fikirleri vs.)

YPAG kurma konusunda Cevrimici Alet Cantasi

Yasa uygun hasta bilgi formlarinin tasarlanmasina iliskin kaynaklar (Hasta bilgi formu
Rehberi, Hasta bilgi formu kontrol listesi, Cocuklarin saglk arastirmalarina katiimasi igin riza
formlarinin iyilestiriimesine yonelik stratejiler). (Generation R Hakkinda)

@ About | Generation R7” (Generation R Hakkinda)

@ Toolkit Archive - eYPAGnet’® (Alet cantasi Arsivi- eYPAGnet)

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

Cocuklar, kendi kararlarini verme becerisi giderek gelisen hak sahipleridir. Saghk dahil olmak
Uzere kendilerini etkileyen tim konularda goéruslerini ifade etme ve gorislerinin dikkate
alinmasi haklari vardir.

Bu, cocuklarin sagliklariyla ilgili konularda karar verme sureclerinie dahil olmalari igin ozel
dikkat gosterilmesini gerektirir.

Cocuklarin bu sureglere katiimasinin ¢ok faydasi vardir. Bu faydalar sadece bireysel olarak
cocuklara degil toplumun geneline hizmet eder ve saglik hizmetlerinin genel kalitesini artirir.

Bu baglamda saglik calisanlari ve diger ilgili ¢alisanlar, bu sirecte ¢ocuklari ve ailelerini
destekleme konusunda rollerinin 6Gnemini anlamalidir.

Avrupa Komitesi Bakanlar Komitesi’nin Eylul 2011 tarihinde kabul ettigi Cocuk Dostu Saghk
icin Kilavuz ilkeler (Guidelines for child friendly healthcare)” iye devletlerin, sagdhkta
cocuklarin haklarinin tesvik edilmesini destekleyen yasal yapilar ve politikalar olugturarak,
cocuklarin ve ebeveynlerin sadliklariyla ilgili karar alma surecglerine aktif katiima ve
sagliklarinin iyilestirimesi ve korunmasi haklari konusunda farkindaliklarini artirmayi
hedefleyen programlari ve politikalar benimsemelerini talep etmigtir.

Cocuklarin sagliklariyla ilgili konular hakkindaki karar alma sireclerine katiimlarinin nasil
saglanacag ve kolaylastirilacadi ve cocuklara ve ailelerine nasil bilgi verilecegi cocuklarla
calisan saglik profesyonellerinin egitim ve 6gretiminin konusu olmahdir.

Arastirma baglami dahil olmak lzere, ¢cocuklarin katilimina iligkin iyi uygulamalar ve araclar
gelistiriimeli ve tesvik edilmelidir.

Karar alma streclerine katilm konusunda ilave zorluklar veya bariyerlerle karsilasabilecek
cocuklara (bu, engelli cocuklari, zihinsel saglik sorunlari yasayan ¢ocuklari, gé¢cmenleri, dil,
kultar ve diger azinliklari kapsar ancak bunlarla sinirh degildir) 6zel dikkat gosterilmeli ve ek
destek verilmelidir.

9 https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Objectld=09000016805¢c1527
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EKLER

1 — RESIMLI EACH BILDIRGESI OZET

Madde 4.1: Cocuklar ve ebeveynler yasa ve anlama kapasitelerine uygun olarak
bilgilendirilme hakkina sahip olmalidir.

4. Madde'ye iligkin agiklama:

Cocuklar ve eebveynleri bir muayene, tedavi veya bagka bir
islem ©Oncesinde kendilerine ne yapilacagini bilme hakkina
sahiptir.

Zamanina ve dogru bilgi, ¢ocuklarin &zellikle hastanede,
sagliklariyla ilgili denetim duygusunu korumalarini saglar.

ARTICLE 4

Cocuklara yonelik bilgi

(4.1) Children and parents shall have the

Cocuklara verilen bilgiler:

right to be informed in a manner appropriate

o . . . to age and understanding. (4.2) Steps
¢ocugun yasina ve anlama kapasitesine dayanmali ve gelisme

seviyesini dikkate almali;

cocugun halihazirda bildigi veya hayal ettigi seyleri hesaba
katmali;

cocugun durumu ve tedavininsonuglari hakkinda diiriist ve basit agiklamalar icermeli;
cocugun gorebilecegi, koklayabilecegi, duyabilecedi ve hissedebilecegdi seyler dahil olmak
lizere, gelecekte nelerin yasanacagini agiklamali;

uygun bir sekilde hazirlanmis sozli, gorsel-isitsel ve yazili bilgileri icermeli ve aciklayici
modeller, oyunlar ve diger medya sunumlariyla desteklenmelidir.

should be taken to mitigate physical and

emotional stress.

Bilgi veren personel gocugun verilen bilgileri anlama ve goruslerini ifade etme kapasitesini
degerlendirmesi gerekir. Personel:

soru sorulmasini tesvik etmeli ve sorulari cevaplamali, kaygi veya korku ifade edildiginde
rahatlatici olmalidir;

cocugun durumla basa ¢ikacak stratejileri segcmesine ve bunlari uygulamasina yardim etmeli;
yapilan tim agiklamalarin dogru bir sekilde anlasildigindan emin olmalidir.

Hazirlik, gocuk ancak kendini givende hissettigi zaman olumlu bir etki yaratacaktir. Bu
nedenle bilgiler, mumkun oldugu o6lctide ebeveynlerin huzurunda verilmelidir. Ebeveynlerin
cocugun hangi bilgilere sahip oldugunu bilmeleri gerekir; boylece bu bilgilere atifta bulunabilir
ve cocuk bu bilgileri dogru bir sekilde anlayana kadar tekrarlayabilirler.

Ebeveynlere yonelik bilgi
Ebeveynlere verilen bilgiler:

aclk ve kapsamli olmali;
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ebeveynlerin mevcut durumunu, 6zellikle cocuklarinin durumu ile ilgili korku, Gzantd, sucluluk,
endise veya stres duygularini dikkate almalidir.

Bilgi veren personel:

sorulari tesvik etmeli;

ebeveynleri, ihtiya¢ duyduklarinda bagvurabilecekleri bir ‘sorumlu kisi’ ile tanistirmali;
ebeveynlerin daha fazla bilgi ihtiyaglarini onlari ilave kaynaklara ve destek gruplarina
yonlendirerek karsilamali;

ebeveynlerin c¢ocuklarinin hastalidiyla ilgili yazili veya dijital belgelere sinirsiz ergimini
saglamali;

hasta ¢gocugu veya kardesini terciiman olarak kullanmamalidir.

Cocuklar ve ebeveynler icin bilgi
Hem ¢ocugun hem ebeveynlerin ihtiyacglarini kargilayacak bilgiler:

tim tedavi boyunca surekli saglanmali;

taburcu olduktan sonra yapilacak bakimla ilgili bilgileri icermeli;

zaman baskisi olmadan stresten uzak, guvenli ve 0zel bir ortamda verilmeli;

cocuklarla ve ebeveynlerle rahatca anlasilabilir bir sekilde iletisim kurma konusunda egitimli
ve yetkin tecribeli personel tarafindan verilmeli;

tercihen ailenin konustugu dilde, gerekirse terciman destegiyle veriimeli;

anlasiimasini kolaylastirmak tzere gereken siklikta tekrarlanmali, verilen bilginin hem ¢ocuk
hem ebeveynler tarafindan dogru bir sekilde anlasildigindan emin olunmalidir.

Cocuklar kendi goéruslerini ifade etme ve bu goérlslerin dikkate alinmasi hakkina sahiptir.
Meseleyi anlamak icin yeterli yetkinliklerinin olmasi sartiyla, i¢ hukuk hikimlerine bagh olarak
ebeveynlerinin saglik bilgilerine erisimini veto edebilirler. Bu gibi durumlarda personel bu
durumu dogru bir sekilde degerlendirmek igin azami 6zenle hareket etmelidir. Cocuga koruma,
danismanlik ve destek saglanmalidir. Hastane bu dénemde psikolojik ve sosyal yardim ve
tavsiyelere ihtiyac duyabilecek ebeveynlere de gerekli danigsmanlik ve destedin saglanmasini
guvence altina almalidir. ,,

Madde 5.1: Cocuklar ve ebeveynler saghklarini ilgilendiren tim kararlarda
bilgilendirilmis katilim hakkina sahiptir.

(( 5. Maddeye iligkin agiklama:

Karar alma stirecine katilim alinacak tiim énlemler hakkinda
onceden bilgi sahibi olmay1 gerektirir.

Cocuklarin kendi sagliklaryla ilgili kararlara katilma hakki

personel Uyelerinin: ARTICLE 5
glvene dayall bir ortam yaratmasini; (6.1) Children and parents have the right to
dinleme becerisine sahip olmas|n|' informed participation in all decisions

bilgileri paylasmalarini ve dogru rehberlik yapmasini; involving their health care. (5.2) Every child

shall be protected from unnecessary medical

treatment and investigation.
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cocuklarin kendilerini etkileyen tim konularda goruslerini ifade etme hakkina saygih
olmasini;

cocuklarin goruslerine yetkinliklerine uygun olarak gereken 6nemi vermesini;

cocugun gorusune kultirel agidan dogru bir yorum getirmesini;

cocuklarin bir gérus belirtmeme ya da goruslerini ebeveynleri aracihdiyla belirtme haklarinin
oldugunu kabul etmesi gerekir.

Baskalariyla, 6zellikle de ebeveynlerle iletisim ve etkilesim dogumda baglar. Ebeveynler
cocuklarini en iyi taniyan kigiler oldugu igin ¢ocuklarinin stres, rahatsizlik veya agri
ifadeleriyle ilgili gbzlemleri ciddiye alinmalidir. Ayrica:

cocuklar goruslerini, oyun, sanat ya da diger etkinlikler araciligiyla ifade edebilir;

personel Uyeleri gocuklarin goruslerini ifade ederken kullandigi viicut diline dikkat etmelidir;
cocuklari bilgilendirmenin diginda tutmak korkularini artirabilir;

personel ¢ok kicik ya da kendini s6zll olarak ifade edemeyen gocuklarin isaretlerini veya
sOzsuz tepkilerine saygili olmali ve bunlari dikkate almaldir.

Cocuklarin ve ebeveynlerin bilgilendiriimis onam haklari personel Uyelerinin:

cocugun ve ebeveynlerinin beceri ve yetkinligine saygi duymasini;

cocuga ve ebeveynlere cocugun saglik durumu, tedavinin amaci ve kiymeti, siire¢ ve riskler
hakkinda yeterli ve zamaninda bilgi vermesini;

alternatif tedavi bicimleri hakkinda yeterli ve guvenilir bilgi sunmasini;

cocuga ve ebeveynlere onerilen tedavi strecini degerlendirme konusunda danigsmanlik
yapmasini ve destek vermesini;

cocugun ve ebeveynlerinin gocugun genel saglik durumuna iliskin bilgi ve tecriibesini kabul
edip ciddiye almasini gerektirir.

Cocuklarin goruglerini ifade etme haklari vardir ve ebeveynleriyle gorus ayrihdi icinde
olabilirler. Kendi Ustun yararlari dogrultusunda karar verecek kadar olgun olduklari surece
personel, ulusal yasa hikimlerine bagh olarak cocugun gérusine saygili olmalidir. Personel
durumu dogru bir sekilde de@erlendirmek icin azami 6zenle hareket etmelidir. Hastane
personeli ebeveynlere gerekli danismanlik ve destegdin saglandigindan da emin olmalidir. ,,

@ Resimli EACH Bildirgesi 8°

80 https://each-for-sick-children.org/each-charter/
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2 -IRLANDA-GOCUKLAR iGIN ULUSAL SAGLIK BILDIRGESI - OZET

lletisim ve bilgilendirme

Her cocuk anlayabilecedi sekilde bilgilendiriime hakkina
sahiptir. Her ¢cocuk tedavisi boyunca kendisiyle agik ve uygun
iletisim kurulmasini bekleyebilir.

Cocuklar  sagliklari  ve saghk hizmetleri  hakkinda ”
anlayabilecekleri bilgileri edinme hakkina sahiptir. Cocuklara
yonelik bilgiler gcocugun yasini ve gelisim seviyesini dikkate ' i

almall, ve: .e._;._@

bilgileri anlama ve géruslerini ifade etme becerisini takdir etmeli; S

cocuk veya genclerin anlayabilecedi bir dil kullanilarak aktariimali; bu uygun bir sekilde
hazirlanmig so6zll, gorsel-igitsel velveya yazil bilgilerle olup agiklayici modeller, oyunlar ve
diger medya sunumlariyla desteklenmel;

uygulanabilir ve misait durumlarda ebeveynleri iletisim strecine dahil etmelidir.

Bu sizin icin ne anlama gelir:
Sagdlik bakimi inhtiyaclariniz hakkinda verilen bilgiler:

saglik bakimi hizmetleri stirecinde surekli olarak saglanmalidir;

aldiginiz bilgileri anlama, yanit verme ve bu bilgilerle etkilesim kurma becerilerinizdeki gelisimi
dikkate almali;

taburcu olduktan sonra yapilacak bakimla ilgili bilgileri icermeli;

zaman baskisi olmadan stresten uzak, glivenli ve 6zel bir ortamda verilmeli;

anlagiimayi kolaylastirmak igin gerektiginde farkli yontemler kullanilarak farkh yollarla
iletilmeli;

verilen bilgilerin hem siz hem de ebeveyn(ler)iniz tarafindan dogru olarak anlasilldigindan
emin olmak icin personel tarafindan kontor edilmeli;

ebeveynlerinizin hastaliginizla ilgili yazil ya da gorintili belgelere erisimini saglamalidir.

Saglik calisanlarinin, anlamiyor goriinseniz de dogrudan sizinle ve ailenizle konusmasi
onemlidir. Saglik ¢aliganlari ve aileler saghginiz ve tedaviniz hakkinda sizinle mimkuin oldugu
kadar acik olmahdir. Bir islem yapilmadan 6nce neler olacagini bilme ve durumunuz ve
tedavinin sonugclari hakkinda bilgi edinme ve bu durumla basa cikacak stratejilei secmek ve
uygulamak icin yardim alma hakkina sahipsiniz.

Tedavinizle iligli iletisim ve bilgiler:

Bu cocuklar ve gencler igin ne anlama gelir? Her cocuk tedavisi boyunca agagidaki hususlarda
kendisiyle acik ve uygun iletisim kurulmasini bekleyebilir:

saglhiginiz ve Onerilen tedavi veya bakimin, 6zellikle planlar degistiginde ya da bir sey ters
gittiginde neyi amagladigi hakkinda;

olasi riskler ve alternatifler dahil, 6nerilen tedavi ve ilaglarin sonugclariyla iligli olarak;

ilaclar, hastanede devam eden tedavi, zamaninda ve uygun bir sekilde yapilacak sevkler,
nekahat veya rehabilitasyon dahil olmak Uzere ihtiya¢c duyabileceginiz surekli tedavi veya
terapi hakkinda;

taburculuk diizenlemeleri ve cemaat icindeki takip destegi hakkinda. and follow-up.
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Size:

soru sorma ve anlayaibleceginiz cevaplar alma firsati;

soru sormaniz ve danismanlik hizmetinden en iyi sekilde yararlanmaniz icin destek;

mimkin oldugunda tercimanlik hizmetlerinden yararlanma imkani saglanmalidir. Cocuk ya
da kardei ebeveynler igin terciiman olarak kullaniimamalidir.

Yardimci olmak i¢in siz ne yapabilirsiniz:
Cocuklar ebeveynlerinin destegiyle iletisimin iyilestirimesine katkida bulunabilirler:

Eder durumunuz ya da tedaviniz hakkinda anlamadiginiz bir sey olursa saglk
calisani/ekibinize bunu bildirin. Saglik ¢calisanindan daha iyi agiklamasini, bir resim gizmesini
ya da sizin anlayacaginiz sekilde anlatmasini isteyin. Soru sormaktan hi¢ korkmayin.
Cocuklar aileleriyle birlikte medikal ge¢gmisleri, mevcut tedavi, ilaclar ve alternatif tedaviler
hakkinda bilgi verebilirler. Asilariniz vb. hakkinda bilgilerin yer aldigi saglik dosyanizi
yaninizda bulundurmaniz faydal olabilir. ,’

National Healthcare Charter for Children 8! (Cocuklar i¢cin Ulusal Saglk Bildirgesi)
(sayfa 15 ve 16)

81 https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
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3 - BIRINCI BASAMAK SAGLIK HiZMETINDE COCUK HAKLARI BILDIRGESI- PORTEKIZ
OZET

3- BiRiINCi BASAMAK SAGLIK HiZMETLERINDE COCUK HAKLARI BiLDIiRGESi- PORTEKiz- OZET

Birinci Basamak Saghk Hizmetleri Cocuk Bildirgesi

Children's
1. Cocuklar ve ebeveynler/bakimdan sorumiu kisiler yaslarina ve anlama ~ Charter in
kapasitesine uyarlanmig bilgi alma hakkina sahiptir. primary health
care
Saglik profesyonelleri ekibi cocuklarin ve ebeveynler/bakimdan sorumlu a——
kisilerin anlama kapasitesine uygun bir dil kullanmalidir. Cocuklar ve -
ebeveynler/bakimdan sorumlu kisiler saghk profesyonelleri ekibinin
bildirdigi saghk durumu ve tedavi hakkinda bilgi edinme hakkina sahiptir. 5
Cocuklara, ebeveyn/bakimdan sorumlu kisilerden 6nceden izin alinarak v 2
yapilacak agiklama saghk bakimini ve buna bagli korkulari gidermek lGzere = '
eglenceli unsurlar icerebilir ve icermelidir. & IAC

2. Cocuklar kendi gorislerini ifade etme hakkina sahiptir.

Cocuklari, sadece saglik durumlari ve tedavileri hakkinda degil ayni zamanda, digerlerinin yani sira
kabul, bakim, ebeveynlerin/bakimdan sorumlu kisilerin wvarhigi, yakinhk/mahremiyet, bilgilerin
uyarlanmasi, oyun alanlari gibi kendilerini dogrudan ya da dolayli olarak etkileyen hususlarda da
dinlemek 6nemlidir.

3. Cocuklar miimkuin oldugu 6lciide pediatri ya da ¢cocuk saghgi egitimi almig profesyoneller
tarafindan tedavi edilmelidir

Kullanicilarin  sosyal ag hizmetlerinde, c¢ocuklar icin acil olmayan saglik basvurular, saglik
merkezlerindeki gocuk saghgi danismanligi seviyesinde gerceklesmektedir. Saghk profesyonelleri ekibi
pediatri ya da cocuk saglig egitimi almanin yani sira ¢ocuklarla deneyimli olmali, cocuklar ve aileleriyle
calisma beceri ve hassasiyetine sahip olmalidir.

4. Alan mimkuin oldugu kadar ¢ocuklarin ihtiyaglarina gore diizenlenmelidir

Cocuklara, ekipman, kadro ve givenlik bakimindan fiziksel ve duygusal ihtiyaglarini karsilayan bir
ortam saglanmalidir. Saghk merkezi, basta ¢ocuklar olmak Uzere tim kullanicilara agik olmalidir.
Mekanlar, resimler aracihgiyla ve farkh yas gruplarina uyarlanmis hijyenik oyun gerecleri saglamak
suretiyle ¢ocuklarin ihtiyaglarina gore (“cocuk-dostu™) diizenlenmelidir.

5. Cocuklar psikolojik, sosyal ve fiziksel anlamda bittinsel bir yaklagimla tedavi edilmelidir

Birinci basamak saglik hizmetlerinde, saglk biriminde streklilik olmasa da hizmetlerin sunumu fiziksel
tedavinin 6tesine gecmeli, psikolojik ve dini esenligi kapsamali ve gocugu bir bitin olarak ele almalidir.
Ayni sekilde saglk ekibi cocuklarin ve ailelerin psikolojik ve duygusal intiyaglarini karsilamak igin uygun
egitimi almis olmalidir.

6. Cocuklar tedavileri sirasinda ebeveynler/bakimindan sorumlu kisilerin her zaman yanlarinda
olmasi hakkina sahiptir

Cocuklar saglik merkezinde tedavi gorlirken ebeveynler veya bakimlarindan sorumlu kisilerin
yanlarinda olmasi hakkina sahiptir. Cocuklar 16 vyasindan itibaren tedavileri sirasinda
ebeveynler/bakimdan sorumlu kisilerin refakatini veya yalniz olmak isteyip istemediklerini segme
hakkina sahiptir.
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7. Ssaghk profesyonelleri ekibi ¢ocugun cevresindeki herkesi destekleyecek ve glclendirecek sekilde
organize olmalidir

Ebeveynler/bakimdan sorumlu kisiler veya 6gretmenler/bakimdan sorumlu kisiler kronik bir hastahg
olan c¢ocuklarin bakiminda, yasam sonu palyatif bakimda ve agri yonetiminde aktif olarak yer
alabilmelidir. Eger cocugun evde bakim almasi gerekiyorsa, ebeveynler/bakimdan sorumlu kisiler veya
ogretmenler/bakimdan sorumlu kisiler bu bakimi verirken kendilerini iyi hissetmek igin ¢cocuga nasil
bakmalari gerektigine dair egitim almalidir. Profesyonellerin ev ziyareti yapmasi da glivence altina
alinmalidir.

Ebeveynler/bakimdan sorumlu kisilerin, gocuklarina bakabilmeleri igin toplumda mevcut kaynaklar
(Entegre Kamu Destek Hizmetleri) veya Sosyal Giivenlik gibi diger imkanlar hakkinda bilgilendirilmeleri
gerekir.

8. Her ¢ocugun mahremiyetine saygi gosterilmelidir

Cocuklar her kosulda yaslarina veya gelisim diizeylerine bakilmaksizin 6zenli ve anlayish bir yaklagimla
tedavi edilmelidir. Cocugun mahremiyeti, iletisim ve g6zlem anlari dahil olmak Uzere her durumda
korunmalidir.

9. Saghk profesyonelleri ekibi karmasik bir kronik hastaligi olan ¢ocuklar igin strekliligi olan bir
bakim plani saglamaldir.

Karmasik bir kronik hastaligi olan ¢ocuk, birinci basamak saglhk hizmeti, hastane bakimi ve entegre
uzun vadeli bakim arasindaki gegisin yani sira kurum ici/kurumlar arasi gegisi de kapsayan bireysel bir
mudahale planina sahip olmalidir.

10. Cocuklar, irklari, dinleri, yaglar, sosyal siniflari vs.’den bagimsiz olarak esit muamele gérme
hakkina sahiptir.

Butlin cocuklar esittir ve saygiyla, esit olarak ve ayrimcilik yapilmadan muamele gérmeyi hak eder. Her
saglik merkezi bunun saglanmasini guvence altina almakta mukelleftir. Hicbir cocuga higbir nedenle
ayrimcilik yapilmamasini ve daha da 6nemlisi aldiklar tedaviyi tehlikeye atmamasini saglamalari
gerekmektedir.

Cocuk, saglik merkezinde herkese esit muamele yapildigini ve hicbir gocugun ayrimciliktan
yararlanmadigini hissetmesi gerekmektedir.
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4 — COCUK HAKLARI SAVUNUCUSU VE HASTA HAKLARI SAVUNUCUSU
TARAFINDAN HAZIRLANAN COCUK HASTA HAKLARI BILDIRGESI - POLONYA

Cocuk 18 yasindan kuguk olan kisidir.

Hastalandiginda tip personeli seni tedavi etmek ve |[{pifi GEAW Laleeq- FReas i
tedavin sirasinda sana bakim saglamak icin mimkin £ & N ——

Fo b -
Saghgin eve gidebilecek kadar duzeldiginde eve gitme L S
hakkina sahipsin. e e A

olan her seyi yapmalidir.
Sen ve ebeveynlerin veya bakimindan sorumlu kigiler £ ﬂ

b tery Voot ey e el e i e
[ =

doktorlarin seni nasil tedavi etmeyi disindiklerini ve | e

[ RS P —————

bunu etkilerini bilme hakkina sahipsiniz.

Ebeveynlerin veya bakimindan sorumlu Kigiler,
doktorlarin hastaligini ve tedavini tanimladigi belgeleri
edinme hakkina sahiptir. B e
Tedaviye iliskin kararlar senin katilimin olmadan :
alinamaz; bununla birlikte 16 yasina kadar ebeveynler
veya bakimindan sorumlu kisiler senin adina karar
verirler; bu yastan sonra sen de es-karar verici olursun.
Senin iznin olmadan hi¢ kimse hasta oldugun haberini
yayamaz; bunu sadece senin, tip personelinin ve
ebeveynlerinin veya bakimindan sorumlu Kisilerin
bildigi bir sir olarak saklayabilirsin.

Hic kimsenin sana vurma, seni utandirma, kic¢uk dislrme veya sindirme hakki yoktur.
Hastaligin sirasinda yetigkinler sana 6zel destek sunmali ve esenligin i¢in sana bakmalidir.
Sevdiklerinle sirekli temas halinde olma hakkina sahipsin. Onlarin hastane, sanatorium ya
da kaplicada seninle birlikte olma haklari vardir. Sadece istisnai durumlarda doktorlar
sesvdiklerinin senin yaninda olmamasina karar verebilir.

Hastane, sanatorium ya da kaplicada kalirken her zaman sevdiklerini arayabilir ya da onlara
yazabilirsin.

Hastane, sanatorium ya da spa iyilesmen beklenen yerlerdir ama ayni zamanda ders ¢alisma,
oynama ve dinlenme hakkina da sahipsin. Surekli hastaligini dislinmezsen daha cabuk
iyilegirsin.

Eger istersen inandigin dinden bir din adamiyla goérusebilirsin.

Degerli esyalarini hastane emanetine birakma hakkina sahipsin.

pe s e i kg
a4 b
e

= e
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Her ¢cocugun kendisini ilgilendiren tim konularda gérisini belirtme hakkina sahip oldugunu
hatirlayin. Tip personeli ve bakimindan sorumlu olanlar seni dinlemek ve goruslerinin ciddiye
almakla yukumludur.

@ Charter of the Rights of the Child - Patient drawn up by the Children's Rights Defender
and the Patients' Rights Defender in Poland 8 (Polonya’da Cocuk Haklari Savunucusu ve
Hasta Haklari Savunucusu Tarafindan Hazirlanan Cocuk-Hasta Haklari Bildirgesi)

82 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢c6439bb73
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5—TEST, TEDAVI, MUAYENE VE MUDAHALE YAPILAN COCUKLAR iGIN HAK-TEMELLI
STANDARTLAR - iSUPPORT (2022)

Versiyon: Profesyoneller icin standartlar

Bir tibbi islem (test, tedavi, muayene veya mudahale) uygulanan
cocuklar icin hak temelli standartlar

Standartlar, konusunda uzman bir uluslararasi ortak c¢alisma grubu tarafindan
cocuklar, ebeveynler ve profesyonellerle kapsaml gériismeler yaparak hazirlanmistir.
Standartlarin ¢ercevesini, c¢ocuk haklarina (Birlesmis Milletler Cocuk Haklari
Sozlesmesi, 1989) dncelik taninmasi ve tibbi islemlerle ilgili tim uygulamalarda ve
karar alma stureclerinde ¢ocuklarin kisa ve uzun vadeli fiziksel, duygusal ve psikolojik
esenliginin merkezi 6nem tasimasi taahhtdi olusturmaktadir.

Bu uluslararasi standartlar, tim ¢ocuklarin yasina, engellilik durumuna, irkina, din ya
da inancina, cinsiyetine, cinsel ydnelimine, etnik kokenine, diline, yetenegine veya bir
baska duruma bakilmaksizin saygi gosterilmesi gereken haklara sahip olduklarini
kabul eder.

Bu standartlar, bir tibbi islem yapilan 0 ila 18 yas arasindaki tum gocuklari uygulama
sirasinda destekleyecek genel ilkeler sunmayl amagclar. Bu standartlar, uygulamada
tek tek her cocugun ihtiyaclarinin, yetkinliginin, kapasitesinin, tercihlerinin ve
deneyimlerinin taninmasi ve bunlara saygi duyulmasi igin kullaniimahdir.

Bu standartlarin amaci ve uygulamada nasil kullanilacaklari asagida 6zetlenmektedir.

Bu standartlarin amaci:

Tibbi islem uygulanan cocuklarin yasayacagi endise, sikinti ve gdrecedi zararin en aza
indirilmesini saglayan bir yaklagimin sunulmasi;

Tibbi islem uygulanan ¢ocuklarla giiven iligkisi olusturacak bir yaklagimin sunulmasi;
Cocuklarda dogru prosedurel uygulamanin tanimlanmasina katkida bulunulmasi;
Cocuklarin haklarina ve esenligine 6ncelik veren bir yaklasimla destekleyici tutmanin
tanimlanmasi ve tesvik edilmesi;

Cocuklara yonelik saglik iglemleri sirasinda, kisitlayici tutma uygulamasinin -bu
niyetle yapilan ya da bu sekilde adlandirilan- sorgulanmasi; her ne kadar kisitlayici
tutma islem sirasinda yapilsa ve cocuklarda hayat kurtarici tedavinin yapilabilmesi
veya onemli bir zararin dnlenebilmesi bakimindan gerekli olsa bile, cocugu istegi
disinda tutmanin sakincali olabilecegi ve bunun en aza indirilmesi, acgik¢a bildiriimesi
ve belgelenmesi gerektigi konularinda farkindalik yaratiimasi;

Saglik profesyonellerinin ve diger saglik c¢alisanlarinin (bundan sonra profesyoneller
olarak gececektir) cocuk haklarini ve olumlu igslem deneyimlerini savunmalari
konusunda desteklenmesi;

Uluslararasi alanda ve farkli klinik ortamlarda degerli olmasi;

Profesyoneller, gocuklar ve ebeveynler/bakimdan sorumlu olanlar arasinda ‘acik ve
seffaf’ disinme ve 6grenmenin desteklenmesi;

Farkli yerel diizenlemelere, yasalara ve kaynaklara gére gdzden gegcirilip uyarlanmasi
gereken genel ilkeler olarak islev gérmeleri; ve

Profesyonel degerlendirmeyle birlikte dikkate alinmasi gereken genel ilkeler
olmalaridir.
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Standartlar asagidaki hususlari amaclamaz:

o Cocuklarda destekleyici tutma uygulamasinin tavsiye edilmesi; standartlar, daha
ziyade, bir saglik islemi sirasinda bu tir tutmalar uygulandiginda bunlarin dirist ve
seffaf sekilde bildiriimesini ve belgelendirilmesini istemektedir;

e Ulkeye veya bilim dalina 6zgii kanun, diizenleme, gerceve, politika, standart galisma
proseddirleri veya kilavuzlarin gecgersiz kilnmasi ya da bunlarin degistiriimesi; ve

e Ornegin girisimsel sedasyon velveya analjezi gibi islemlerde farmakolojik
midahalelerin kullanimina iligkin 6zel kilavuzlar saglanmasi.

@ iSupport Standartlaris?

Profesyoneller saghk islemi yapilacak cocuklarda iyi
uygulamanin saglanmasi icin asagidakileri kabul
etmelidir:

1 Cocuklarin, kendilerine uygulanan iglem oncesinde, sirasinda ve
sonrasinda fiziksel, duygusal ve psikolojik esenliklerini ve haklarini
destekleyecek wuygun bilgi ve Dbecerilere sahip profesyoneller
tarafindan tedavi edilme hakki vardir.

a)  Cocuk, uygun bilgi ve beceriye sahip ve islemi gerceklestirmeye yetkin bir profesyonel
tarafindan tedavi edilir.

b)  Cocuk, islemi gerceklestirmek icin uygun ekipmana ve kaynaklara
(6rnegin, personel, ortam) ulasabilecek bir profesyonel tarafindan

tedavi edilir.
C)  Cocuk, islemin klinik agidan gerekliligini onaylamis bir profesyonel tarafindan tedavi
edilir.

d)  Cocuk, cocugun bireysel ihtiyaclarini, yetkinligini, becerilerini, tercih ve deneyimlerini
degerlendirebilecek uygun bilgi ve becerilere sahip bir profesyonel tarafindan tedavi
edilir.

e) Cocuk, cocuk haklarina saygl gosteren ve bu haklarin desteklenmesi ve
savunulmasi icin cocuk odakli galigabilecek bir profesyonel tarafindan tedavi edilir.

f) Cocuk, kendisine yapilan islem sirasinda rahatigini saglayacak ve islemden
kaynaklanacak travmatik deneyimler yasama olasiligini azaltacak uygun bilgi ve
becerilere sahip bir profesyonel tarafindan tedavi edilir.

g) Cocuk, kendisi ve ebeveynleri/bakimindan sorumlu kisilerle is birligi icinde ¢alisabilecek
ve daha kapsamli cok disiplinli bir ekibin (eger varsa) becerilerinden ve bilgisinden
faydalanabilecek bir profesyonel tarafindan tedavi edilir.

83 English version | Explore Standards Today — ISUPPORT
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2. Cocuklar, kendileriyle goruslerini ve duygularini ifade g
edebilmelerine (s6zle ya da davranigla) yardimci olacak sekilde
iletisim kurulmasi ve bu gorus ve duygularinin dinlenmesi,
ciddiye alinmasi ve bunlara gore davraniimasi haklarina
sahiptir.

a)  islem yapilirken gocugun duygularinin dogru anlasilabilmesi icin onunla agik, durist,
destekleyici ve sefkatli bir sekilde dogrudan ve ¢ocugun anlayabilecedi ve gocugun
bireysel ihtiyaclari, yetkinligi, becerileri, tercihleri ve deneyimleriyle
tutarli birtarzda iletisim kurulur.

b) Cocuga, islem sirasinda orada bulunanlarla giiven ve dostluga dayali bir iligki
gelistirebilmesi icin zaman ve ortam saglanir.

c) Cocugda, islem 6ncesinde, sirasinda ve sonrasinda iletisim kurabilecegini ve gorus ve
duygularini 6zgirce ifade edebilecegini hissetmesi icin zaman ve ortam saglanir,

d)  Cocuk, gorus ve duygularini baski, zorlama ya da yonlendirme olmaksizin 6zgurce
ifade etmesi i¢in cesaretlendirilir ve desteklenir.

€)  Cocuk, haklarini anlamasi ve bunlar hakkinda konusmasi igin cesaretlendirilir ve
desteklenir.

f) Cocugun ebeveynlerinin/bakimindan sorumlu olanlarin, ¢ocuklarinin goruslerini,
tercihlerini ve haklarini anlamasina ve bunlar hakkinda konusmasina yardim edilir.
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3. Cocuk, yapilacak igsleme iligkin tercihler yapmasinin ve
kararlar vermesinin desteklenmesi ve yapilacak igslem
Uzerinde bir miktar kontrolintn olabilmesi icin kendisine
yaptigi tercihlere gore davranilmasi hakkina sahiptir.

a)  Cocugun, her ne kadar tek bagina dnemli kararlar veremese de kendisine yapilacak
isleme iligkin tercihlere katilma becerisinin oldugu varsayilir.

b)  Cocuga, kendi gérislerini olusturabilmesi ve kendisine yapilacak isleme dair segim ve
kararlara katilabilmesini saglamak icin alternatif secenekleri ve bu seceneklerin olasi
sonuclarini iceren yeterli bilgiler verilir.

C)  Cocuk, ilk firsattan itibaren ve islem boyunca goruslerini, duygularini, isleme iligkin
tercihlerini ve secimlerini paylasmasi konusunda etkili sekilde cesaretlendirilir. Bu,
analjezi, dikkat dagitma yontemleri, gevseme teknikleri, dogru pozisyonda durma, iglem
sirasinda kimin destek olacagi ve rahatlamasini saglayan kaynaklar icerebilir.

d) Cocuk, kendisine yapilan islem sirasinda azami kontrole sahip olmak igin segim ve
kararlari konusunda desteklenir.

e) Cocuga ve ebeveynlerine/bakimindan sorumlu olanlara, isleme dair secimler ve
kararlar konusunda bilgilendirme yaparken daha 6nceki deneyimleri konugsma firsati
taninir.

f) Gocugun ebeveynleri/bakimindan sorumlu olanlar, ¢ocuklarinin farmakolojik ve
farmakoloji disi midahalelere iligkin goérislerinin, tercihlerinin ve secimlerinin
degerlendirilmesi icin onlarla birlikte ¢alisan bir profesyonel tarafindan desteklenir.

9) Cocugun itirazina iligkin gérisleri ve ifadeleri dinlenilmeli, Gzerine digtunulmeli, ciddiye
alinmali ve bunlara gereken 6nem verilmelidir.

a) Cocuga, yapilacak isleme kendini hazirlamasina, neler olup bittigini anlamasina ve
olanlari anlayip anlamadigini kontrol etmek i¢in sorular sorma firsati bulmasina
yardimci olacak kisiye 6zel, kolay anlasilir, anlamli, dirriist ve uygun zamanda verilen

b) bilgiler sunulur.

Cocuk, yapilacak islem 6ncesinde, sirasinda ve sonrasinda énemli anlarda spesifik,
darust ve agik bilgi almalidir.

c) CGocugun sorulari ve endise ifadeleri, bireysel ihtiyaglarina, yetkinligine, beceri, tercih
ve deneyimlerine uygun sakin ve samimi bir sekilde yanitlanmalidir.
d) Cocugun ebeveynlerine/bakimindan sorumlu olanlara, kisiye 6zel, uygun zamanda

verilen, kolay anlagilir, anlamli ve durust bilgiler sunulur, béylece ¢ocuklarina
yapilacak islemi kavrayip buna hazirlikli olmalari ve islem 6ncesinde, sirasinda ve
sonrasinda neler olup bittigini ve gocuklarini destekleme konusunda kendilerine
didgen rolin ne oldugunu anlamak i¢in soru sorabilmeleri saglanmis olur.

® 0000000000000 0600060600090 90090 ®
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5.

g9)

Cocuk tum tibbi islem kararlarinda oncelikle kisa ve uzun
vadeli Ustun yararlarinin ve esenliginin gozetilmesi hakkina
sahiptir.

Bir tibbi islem 6ncesinde, sirasinda ve sonrasinda alinan tim kararlarda ve yapilan
islerde oncelikle ¢ocugun Ustin vyararlan gozetilmelidir. Cocugun vyararlari,

ebeveynler/bakimindan sorumlu olanlarin, profesyonellerin ve kurumun yararlarindan
oncelikli olmahdir.

Cocugun kisa ve uzun vadeli tstin yararlari, islem 6éncesindeki hazirlik asamasinda
saglik ¢alisanlari, ebeveynler/bakimindan sorumlu olanlar ve ¢ocuk (uygun oldugunda)
tarafindan acik bir sekilde degerlendirilir ve birlikte gértsular.

Cocuk zarardan korunur; ¢ocugun, gereksiz islemler ya da itiraz ifadelerinin g6z ardi
edilmesi nedeniyle ugrayabilecegi olasi ya da fiili bir zarar dikkatle degerlendirilmeli ve
olabildigince azaltiimalidir.

Cocuga islem sirasinda kendiniz sakin, glivende ve rahatlamis hissetmesi i¢in destek

verilir.

islem ©6ncesinde veya sirasinda huzursuzlasan ya da diren¢c gosteren cocuda

olabildigince cabuk yardim edilir, eger zarara yol agcmayacaksa destek saglamak icin

isleme ara verilir. Profesyoneller islemi durdurma ve islem planini gézden gecirme
konusunda kendilerine givenmelidir.

Cocugun ve ebeveynler/bakimindan sorumlu olanlarin, islemden sonra deneyimleri
uzerine etraflica konugsmalari ve olumlu ya da zorlu konulari gézden gecirmeleri
desteklenir,

Cocugun saglik dosyasina, islem sirasinda neyin ise yaradigi ve gelecekteki islemlerde
hangi islem destek veya tekniklerinin yardimci olabilecegi acik bir sekilde kaydedilir.

6.

9)

h)

Cocuk islem sirasinda destekleyici sekilde
tutularak (gerekirse) kendisine dogru pozisyonun
verilmesi hakkina sahiptir ve istegi disinda
tutulmamahdir.

Destekleyici tutus, cocugun islem sirasinda kendini sakin,

givende ve rahatlamis hissedecedi sekilde tutulmasidir.

Destekleyici tutus yapildiginda ¢ocuk iglemi ve verilen pozisyonu

kabul eder vel/veya itiraz isaretleri gostermez.

Destekleyici tutus, islem sirasinda ¢ocugu rahatlatir ve dogru pozisyonda kalmasina
yardimci olur.

Cocuk islem sirasinda sadece destekleyici tutusla tutulur.

Cocuk, islem sirasinda kendisini kimin destekleyici sekilde tutacadina dair goérus ve
secimlerini ifade etmesi igin cesaretlendirilir.

Hareketi kisitlayici tutus, itiraz isaretleri gosteren ¢ocugun kendi secimi ya da istegi
disinda serbest hareket etmesini dnleyici bir fiildir.

Cocugu kim tutarsa tutsun, eger bu tutus cocugun istegi disindaysa (s6zle vel/veya
davranigla gosterilir) kisitlayici bir tutustur. Kisitlayici tutus bu sekilde tanimlanmal
ve Klinik, destekleyici veya rahatlatici tutus olarak nitelendiriimemelidir.

Cocuk, islem hayati 6nem tasimadigi ya da islemin

yapiimamasi durumunda ciddi zarar gérme ihtimali olmadigi

surece islemin hichir asamasinda istegi disinda tutulmaz

(hareketi kisittanmaz).

Bir islem sirasinda kisitlayici tutusa maruz kalan her ¢ocuk,

yasadiklarini anlamasina ve yeniden guven duymasina

yardimci olacak bir uzmandan uygun destek almalidir.

Cocugun saglik dosyasina, kendisini kim tutmus olursa olsun istedi disinda tutulup
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tutulmadigi (kisitlayici tutug) acik sekilde kaydedilir. Bu kayitlar, kisitlayici tutug
kullanmanin arkasindaki gerekgeyi, kisitlayici tutusun gerekli olduguna kimin karar

verdigini, kullanilan kisitlayici tutug teknigini(tekniklerini) ve gocuk tzerindeki etkisini
icerir.

@O0

Versiyon: Cocuklar ve ebeveynler i¢in standartlar
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2. Versiyon: Cocuklar ve ebeveynler icin
standartlar

Saglikla ilgili test, tedavi, muayene veya
mudahale yapilan ¢cocuklar icin standartlar

¢ Bu standartlar saglik ¢alisanlarina* sagligimla ilgili bir test, tedavi,
muayene veya midahale (islem) yapilmasi gerektiginde beni en iyi
nasil hazirlayacaklari ve destekleyecekleri konusunda yol gosterir.
e ifadeler, bana yapilacak isleme dair tercihte bulunurken ve
kararlar alinirken esenligimin en énemli husus olmasinin
saglanmasi icin cocuk** olarak sahip oldugum haklara
dayanmaktadir.
e [fadeler ve haklarim kim olduguma, ka¢ yasinda olduguma, nerede
yasadigima, bir engelliligimin olup olmadidina, ne disundigume, kendimi nasil
tanimladigima, dinimin ne olduguna veya nasil iletisim kurduguma bakiimaksizin
uygulanir.

Benimle iletisim kurarken..
o Sefkatli, aclk ve destekleyici bir sekilde dogrudan iletisim kurun.
Anlayabilecegim bir sekilde iletisim kurun.
e Sdyleneni anlayip anlamadigimi kontrol edin.
Bana ve ebeveynlerime /bakimimdan nasil paylasmak istedigimi sorun
e Dusuncelerimi paylasabilmem icin bana zaman taniyin.

Benimle birlikte secimler yapip kararlar alirken...

o Kendi bagima 6nemli kararlar alamayacak durumda oldugumda bile
yapilacak igslem hakkindaki segimlere katilmama yardimci olun.

e Islemle bas edebilmeme yardimci olmak icin bana secim sansi taniyin ve
secenekler sunun. Bu secgenekler dikkatimi dagitacak seyleri,
rahatlamama yardimci olacak seyleri, bana kimin refakat edecegini, agri
kesici ilaglari ve yapilacak iglemde hangi pozisyonda tutulmanin benim
icin en iyisi oldugunu icermelidir.

¢ paylasabilmeme yardim edin.

e Islem baslamadan 6nce benim icin en iyisinin ne oldugu hakkinda benimle konugun.

e Goruslerime ve tercihlerime 6nem verin ve 'hayir' dedigimde veya bunu demek
istedigimi gosterdigimde ciddiye alin.
¢ Mumkuin oldugu o6lcude tercihlerime ve kararlarima gore hareket edin.

*Saglik ¢alisani bana saglik hizmeti sunan herkesdir.

**Klinik igslemlere tabi olan ¢ocuklara dair bu hak temelli standartlarin ¢ercevesi, diinyanin neresinde yasiyor olursa olsun
18 yasin altindaki tim ¢ocuklar i¢in gegerli haklarin siralandigi Birlesmis Milletler Cocuk Haklari Sézlesmesi ile sinirhdir.
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Benimle bilgi paylasirken ve hazirlanmama yardim
ederken....

Dogru ve anlasilmasi kolay bilgi verin.

e  Olanlan anlamama yardimci olun ve eger istersem soru sorabilmem igin bana zaman
taniyin.

o Ebeveynler/bakimimdan sorumlu olanlari, neler oldugunu anlamalarini ve
soru sorma firsati bulmalarini saglayacak sekilde bilgilendirin.

NENNNNNNNNNNNNENNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNNN
Esenligimi 6n planda tutarak hareket ederken...

¢ Uygulanacak islem 6ncesinde, sirasinda ve sonrasinda alinan tim kararlarda
ve yapilan iglemlerde benim icin neyin en iyisi oldugunu dusundn.

e Benim icin en iyi olanin, ebeveynler/bakimimdan sorumlu olanlar, saglik
calisanlari ve hastane ya da klinik icin en iyi olandan 6nce geldiginden
emin olun.

e Yapilacak iglem sirasinda sakin kalmama ve sdylediklerimin dinlendigini hissetmeme
yardimci olun.

e Gerginlesirsem veya ‘dur'ya da ‘hayir’ demek istedigimi gosterirsem, herkesin iglemi
gerceklestirmek icin bana nasil yardim edilebilecegini yeniden disinmesini saglamak
amacilyla ara verilmesi icin beni destekleyin.

‘Dur'ya da ‘hayir’ dedigimde veya demek istedigimi gésterdigimde beni dinlememenizin
bana kendimi nasil hissettirecegini disuntn.

Uygulanan islem sonrasinda destek vererek yasadigim deneyimi anlamama yardimci olun.
Bir dahaki sefere daha iyi olmasi icin bana neyin yardimci oldugunu, neyin yardimci
olmadigini saglik dosyama kaydedin.

) © © O O 0 0 000000000 OO OO OO OO OO OOCOO®OOSOITOS TSP LN

l. Hareket etmeden durmama yardimci olmak igin beni
tutuyorsaniz.......

o Yalnizca kendimi sakin, giivende ve huzurlu hissetmemi saglayacak ’

destekleyici bir tutusla tutun. ‘

e Nasil tutulmak istedigimi ve beni kimin tutmasini istedigimi sorun.

Nicin tutuldugumu bana agiklayin.

o Birakmanizi sbylersem ya da birakmanizi istedigimi gosterirsem beni
birakin.

e Sorumlu saghk c¢algani iglemin hayati 6nem tasidigi ya da
gerceklestiriimezse ciddi sekilde zarar gérecegim kararina varmadigi
sirece, iglemin yapilmasi icin istemedigim halde beni tutmayin veya
istemedigim halde ebeveyn/bakimimdan sorumlu kisiden beni tutmasini beklemeyin.
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Eder bir islemin yapilmasi i¢in istemedigim halde tutuluyorsam, bunun nigin
yapildigini bana aciklamali ve ne tir bir takip destegi almak istedigimi benimle
gorusmelisiniz.
Egder bir islemin yapilmasi icin tutulduysam bu konuyu saglik dosyama
kaydetmelisiniz.

73



ISupport Standartlari

Bunlar, saghgmimiz icin bir test, tedavi,
muayene veya miidahale yapilmasi
gerektiginde saglhik calisanlarinin size
yardimci olabilmesini saglayacak seylerdir.

Benimle anlayabilecegim sekilde Goriislerimi
iletisim k ‘ paylasmam igin
zaman taniyin

Neler oldugunu
anlamama yardimci
olun.

Bana dogru ve kolay

anlasilir bilgi verin.
Soru sormam igin

zaman taniyin.



Bana secenekler sunun.
Goruslerimi dikkate alin.

Her zaman benim icin
en lyi olani yapin
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[
Dur’ yada ‘hayir’ dedigimde veya bunu Kipirdamama yardim ederken, bunu
sadece kendimi sakin ve guvende

hareketlerimle gosterdigimde, beni N <. . .
ciddiye alin ve durun. hissedecegim bir sekilde yapin.

Tutmayi birakmanizi
soyledigimde veya
bunu yapmanizi

istedigimi

gosterdigimde beni

tutmayi birakin

Sana baska nasil yardim
edilebilir?
Neden buraya cizmiyorsun?

Gitmeden 6nce neler oldugunu anlamama

yardimci olun.

Destekleyen E’kjnd& _
#ziekenhuis

Cizimler

Leonie Sonneveld




6 — ALMANYA MUNIH COCUK HASTANESI, COCUK HAKLARI (BROSUR) OZET

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 Vorschldge,
was Dir helfen kénnte.

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

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

“Neden hastayim? lyilesmek icin ne
yapabilirim?”

Sana neyin yardimci olacagina dair bir sorun
ya da fikrin ve dnerin varsa dikkatle
dinlenmeye hakkin var.

Sana agiklama yapilmasi hakkina sahipsin.

Wann immer es maglich ist,
sollst Du das Recht haben, mitzubestimmen.
Deine Meinung ist uns wichtig!
Wir versuchen gemeinsam mit Dir,
den bestmédglichen Weg fiir Dich zu finden.

Mumkun olan her firsatta sz sdyleme hakkin
var. Fikrin bizim i¢in énemli.

Birlikte senin icin olabilecek en iyi careyi
bulacagiz.

Sema’nin bugiin hastanede kalmasi gerekiyor
Doktor kendisine her seyi ayrinith bir sekilde
acikhyor.

(Simdi bu gece neden hastanede kalmam
gerektigini anladim. Annem hep yanimda
olacagi icin mutluyum. Bu sebeple durumu
kabulleniyorum)

Maria’nin 6zel bir ilaca ihtiyaci var.

(Merhaba Maria! Daha énce konusmustuk.

Bir ila¢ alman gerekiyor. Bu ilaci alman dnemli.
Buguin ilacini sivi olarak mi tablet olarak mi
almak istedigine sen karar verebilirsin.)

Brochure Children's rights, Munich Children's Hospital®* (Miinih Cocuk Hastanesi Cocuk

Haklari Brosuri)
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Uvald

7 — TIBBi ARASTIRMA ONAMI HAKKINDA KIiTAPGIK - iSVIGRE

Arastirmaya katilmak

Tibbi verileriniz ve numuneleriniz arastirmacilar icin nasil faydali olabilir?

Numune ve verilerinizin arastirma amaciyla saklanmasina ve kullanilmasina genel
onam verirken bilmeniz gerekenler

CHUV hem bir arastirma merkezi hem bir hastanedir

Misyonu, hastalari tedavi etmek ve ayrica arastirma yapmak ve egitim vermektir. Bu brosirde,
CHUV’nin hastaliklar ve bunlarin tedavileri hakkinda daha fazla bilgi edinmek icin nasil arastirma
yaptigini bulabilirsiniz. Bu brosiir arastirmaya katilmak isteyip istemediginize karar vermenize
yardimci olacaktir.

“Arastirma yapmak” ne demek?

insan viicudunun nasil calistigina ve hastaliklara nelerin sebep olduguna dair hala bilmedigimiz
cok sey var. Arastirmacilar sirlari gozmeye calisan detektifler gibidir. Bu amacla, hasta insanlardan
alinan ve numune denilen kiiglk miktarlardaki maddeleri (6rnegin kan, idrar (cis) ve tukirik gibi)
incelerler. Bazen, sirrin ¢ézlilmesiyle, ilaclarin ya da hastaliklarin daha hizli tespit edilmesini
saglayan testlerin gelistirilmesine ve bu sayede hastaliklarin tedavi edilmesine yardimci
olabilmektedirler.

insan viicudunun nasil calistigina, organlara (kalp, akciger ve benzeri gibi), vilcudunuzu olusturan
hicrelere ve genlere iliskin her turlt arastirma yapilabilir.

Sizden alinan numuneler ve verileriniz arastirma amaciyla laboratuvarlara, hastanelere ve
Universitelere ve ayrica ilag ve hastaliklara tani konulmasini saglayan testleri Greten sirketlere de
yollanabilir.

Gen nedir?

Vicudunuzu cok sayida odasi olan bir ev olarak diisiinebilirsiniz: bu odalar hticrelerinizdir. Her
odada icinde 46 kitabin bulundugu bir kitaplik vardir: bu kitaplar kromozomlarinizdir. Her kitabin
bolumleri vardir: bunlar da genlerinizdir.

Kitaplarin yarisi babanizdan yarisi annenizden gelir. Genler, viicudunuzun tim kisimlarinin
calismasini saglayan bir kullanma kilavuzu veya sozltik gibidir.
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Bazen, kitaplardaki yazi farkli olur, iste bu sebeple bazi hastaliklar olusur ve arastirmacilarin
inceledigi bu farklilklardir. Ayni aileden birkag kisi ayni “kusurlu” gene sahip oldugunda, bu
kisilerde ayni hastaliklar gelisebilir.

Arastirmaya nasil katilabilirsiniz?

Eger isterseniz, hastanede tedavi gordiigiiniiz sirada toplanan tibbi verileriniz ve numunelerinizin
(kan, idrar ve tukiruk) arastirmacilara verilmek tzere saklanmasina onay vererek arastirmaya
katilabilirsiniz. Bunun adi onamdir.

Arastirmaya katilirken gonalltlik esastir ve vereceginiz kararlar tamamen sizin takdirinize
baglidir ancak ne karar verdiginizi bize sdylemeniz énemlidir. Siz ve ebeveynleriniz ilisikteki
onam formunu doldurup imzalayabilirsiniz.

Form, gecmiste toplanmis veri ve numunelerin yani sira ileride CHUV’de toplanabilecek veri ve
numuneleri de kapsamaktadir.

Sizin ve ebeveynlerinizin verdigi karar, siz ve ebeveynleriniz fikir degistirmedigi strece, 18
yasiniza gelene kadar gecerliligini koruyacaktir.

Eger onam formunu imzalamazsaniz, istisnai bir durum olarak hastane yine de onaminiz olmadan
verilerinizi ve numunelerinizi kullanmak igin Arastirma Etik Kurulu’ndan 6zel izin isteme hakkina
sahiptir. ilgili ebeveynlere ulasmanin ¢ok zor veya imkansiz olmasi durumunda 6zel izin talep
edilir. Bu sebeple isteklerinizi acik olarak belirtmeniz sizin acinizdan énemlidir.

A ifadesi icin “HAYIR” sikkini secerek arastirmaya katilmamaya karar vermeniz durumunda,
arastirmacilar higbir kosulda verilerinizi ve numunelerinizi kullanamaz.
Verdiginiz bu karar CHUV’de size nasil davranilacagini hicbir sekilde etkilemez.

Fikrinizi degistirirseniz ne olur?

Her zaman fikrinizi degistirip onayinizi geri ¢ekebilirsiniz. Bu karara niye vardiginizi aciklamak
zorunda degilsiniz. Sadece Arastirma Onam Birimi’ne telefon etmeniz ya da bu belgenin arka
kisminda gosterilen adrese yazmaniz yeterli olacaktir.

Onayinizi geri almaya karar verirseniz, bu tarihten itibaren arastirmacilar artik veri ve
numunelerinizi kullanamayacaktir. Onaminizi geri almis olmaniz size sunulan bakimi hicbir
sekilde etkilemeyecektir.

Verileriniz ve numuneleriniz nasil korunur?

Verilerinizin veya numunelerinizin tzerinde isminiz yazmaz, bunun yerine bir kod kullanilir
(6rnegin: AZ8765). Tum bilgiler gizli tutulur, dolayisiyla arastirmacilar calistiklari verilerin ve
numunelerin kime ait oldugunu bilemez.

Kodun anahtari, tedavinizi yariten bir doktorda ya da arastirma projesine katilmayan birinde sakli
tutulur. Eger arastirma projesinde sagliginiz acisindan énemli sonuclar kesfedilir ve bu konuda
bilgilendirilmeniz gerekirse, uzmanlardan olusan bir grup ve hastane, kodun anahtarini
arastirmacilara verebilir.
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Daha nadiren de olsa, veri ve numuneler anonim tutulur. Bu durumda, kod anahtari imha edilir ve
hic kimse verilerin ve numunelerin kime ait oldugunu bilemez.

Siz veya ebeveynleriniz arastirmanin sonuclari hakkinda bilgilendirilecek misiniz?

Prensip olarak, hayir. Nadiren, arastirmacilar saglhginiz acisindan énemli bir sonuca ulasabilir ve
size bir ilag veya tibbi takip teklif edebilirler. Bu durumda, eger verileriniz ve numuneleriniz
anonim olarak korunmamissa size veya ebeveynlerinize bilgi verilecektir.

Katilmaya karar verirseniz hig¢ para alacak misiniz?

Arastirmaya katilma karsilik beklemeden gonulla yapilan bir katkidir. Verilerinizin ve
numunelerinizin kullanildigi bir arastirmanin sonucunda, érnegin yeni ilaglar ya da yeni testler
gibi Griinler gelistirilmis olsa bile bu arastirmaya katilmay! kabul ettiginiz icin size bir 6deme
yapilmayacaktir.

CHUV Genomik Biyobanka’si nedir?

CHUV Genomik Biyobanka’si (BGC), hastalar tarafindan hastanede bagislanan kan numunelerinin
toplanmasini ve saklanmasini organize eder. Bunlan, isvicre'de bulunan CHUV’de ve yurt disinda
arastirmacilann kullanimina sunar. Numuneler oldukca uzun bir stire, belki de 100 yildan fazla bir sture
boyunca BGC’nin dondurucularinda korunur. Biyobanka 0Ozel olarak gen arastirmasi amaciyla
kurulmustur.

Uygulamada bunun sizin i¢cin anlami nedir?

Eger BGC’ye katilmaya karar verirseniz, saglik durumunuz uygunsa CHUV'de kaldiginiz sirada sizden
kan alinirken ayni anda farkli bir kan numunesi daha alinabilir. Bu ilave bir igne deliginin ya da acisinin
omayacagl anlamina gelir. Alinan kan miktan kilonuza gore dedisir ancak 7.5 ml'yi (bir gorba kasigi kadar) gegmez.
Alinan numune BGC’de korunacak ve arastirmada kullanilacaktir.

Verdiginiz karar, gordiigiuntz tibbi tedaviyi ya da aldiginiz bakimin kalitesini higbir sekilde
etkilemeyecektir.

Artik arastirmaya katilmamaya karar verip onaminizi geri ¢ekerseniz, 6zel olarak BGC i¢in alinan
kan numunesi imha edilecektir.

Yetiskin oldugunuzda verdiginiz onam gecerliligini korur mu?
18 yasina geldiginizde, arastirma hakkindaki genel onam kararinizi sorgulamak igin sizinle tekrar
temas kuracagiz.

Eger onam formunu imzaladiginizda 14 yasindan kliclikseniz, on sekizinci dogum gtintintizden sonra
tekrar onam vermediginiz strece verileriniz ve numuneleriniz artik higbir sekilde arastirmada
kullanilamayacaktir. Yasiniz kigtk oldugu icin onam formunu tek basina ebeveynleriniz ve/veya
yasal temsilciniz imzaladiysa da bu kurallarin aynisi gegerlidir.

14 ila 17 yas arasinda bir gen¢ olarak onam verdiyseniz ve talebimize yanit vermezseniz,

verileriniz ve numuneleriniz arastirmada kullanilabilecektir. Ancak, tekrar onam vermediginiz
suirece verdiginiz numuneler kullanarak genetik analizler gergeklestirilemez.
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Onam formunu doldurup imzalayarak bize kararinizi bildirebilirsiniz.

Form Ug¢ bolimden olusmaktadir:

Soyadinizin, adinizin ve dogum tarihinizin dogru oldugunu kontrol ettikten sonra,
arastirmacilarin projelerinde size ait tibbi verileri ve numuneleri kullanmasina izin verip
vermediginize karar verin.

Eger tibbi verilerinizin ve numunelerinizin arastirma amach kullanilmasina izin
veriyorsaniz (A cuimlesine “EVET” yanitini vererek), CHUV Genomik Biyobankasr'na kictk bir
kan numunesi daha vermek isteyip istemediginize karar verin.

14 yasmdan kdigtk iseniz, ebeveynlerinizin ya da bakiminizdan sorumlu kisinin imzasinin
altina imza atarak onam formunu imzalamanizi istiyoruz.

14 yasmdan bdydkseniz ve bu bilgileri eksiksiz anladiysaniz, onam formunu tek basina kendiniz
imzalayabilirsiniz ancak ebeveynlerinizden birinin ya da yasal temsilcinizin de formu imzalamas! tavsiye
edilir. Tek basina karar vermek zorunda degilsiniz. Eger tercih ederseniz, ebeveynleriniz sizin
yerinize karar verebilir.

Onam formu 6demesi yapilmis zarfa konularak bu brosiriin arka tarafindaki adrese
yollanabilir. Formu bir sonraki hastane ziyaretinizde doktorunuza da verebilirsiniz.

Daha fazla bilgi edinmek ister misiniz veya baska sorunuz var mi?
Bize bir e-posta gonderebilir veya telefon edebilirsiniz.

Posta adresi:

CHUV-Département de la formation et recherche
Unité consentement général

Boite aux lettres

N°47Rue du Bugnon

21 1011 Lausanne

e-posta adresi:
info.cg@chuv.ch

Telefon:
021 3141878
Pazartesi-Cuma 07:30-12:00 and 13:00-16:00

Daha fazla bilgi ve video icin internet sitemizi de ziyaret edebilirsiniz:
www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home.

@ Find Taking part in Research & (Arastirmaya Katilmak)

85 hitps://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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8 — COCUKLARIN ONAM HAKKINDA BILGILENDIRILMESI — BIRLESIK KRALLIK

NHS Foundation Trust
Onam nedir ve neden benden isteniyor?
Gencler i¢in bilgi

Onam saglikta ‘bir seyi kabul etmek’ anlaminda kullandigimiz bir kelimedir -bu bir ameliyat
ya da islem yaptirmak, yer aldiginiz bir fotograf ya da videonun kullaniimasi veya
deneyiminizi baskalariyla paylagsmak olabilir. Onaminizi istedigimiz farkli zamanlar olabilir
ve bunu farkli sekillerde de isteyebiliriz. Great Ormond Street Hastanesi (GOSH) tarafindan
hazirlanan bu bilgi formu onam ve kendiniz igin en iyi karari nasil verebileceginiz hakkinda
biraz daha aciklama saglamaktadir.

Onam...

Tek seferlik bir konugsmadan ziyade sizin ve klinik ekibinizin yani sira eger isterseniz
ebeveynlerinizi de dahil etmesi gereken bir siregtir.

Onam vermek i¢in her zaman bir form ya da tableti imzalamak zorunda degilsiniz -baska
yollar da bulunmaktadir. Ornegin bize bir seyi kabul ettiginizi (s6zel onam) sdyleyebilir veya
tansiyonunuzun ol¢ulmesi igin kolunuzu uzatabilirsiniz (sdzel olmayan onam).

Size anestezi ile bir ameliyat veya islem yapilacaksa her zaman sizden onam alacagiz, ama
bir ila¢ kullanimi ya da arastirmaya katilim gibi hususlarda da onaminizi isteyebiliriz.

Kendi bagsima onam verebilir miyim?
Bu esas olarak yasina baghdir- onamla ilgili yasalar yasiniz ilerledikge degismektedir.

16 yasindan kugukseniz doktor dnerilen tedaviyi, tedaviye bagli riskleri ve tedavinin
yapiimamasi durumunda nelerin olabilecegini anlayip anlamadiginizi degerlendirecektir.

Buna ‘yetkinlik’ denilmektedir ve bu yasiniza bagh olarak degismektedir- 12 yasindaki bazi
cocuklar kanun nezdinde yetkin olabilirken 15 yagindaki bazi ¢cocuklar yetkin
sayllmayabilmektedir. Doktor verdidiniz her karar icin yetkin olup olmadiginizi
degerlendirecektir- bazi kararlari almak kolaydir ancak bazi kararlari almak zordur.

Yetkin olarak degerlendirilirseniz, ebeveynlerinizin katilimi olmadan 6nerilen tedaviyi kabul
edebilirsiniz. Tedaviyi kabul ettiyseniz ebeveynleriniz buna itiraz edemez.

Ancak onerilen tedaviyi kabul etmeyip reddederseniz ve doktorlar tedaviyi gérmenin en iyi
g6ris oldugunu dasinlrse ebeveynleriniz, kararinizi hikiimsiz kilip sizin yerinize onam
verebilir.

Eger doktorlar spesifik bir karar vermek icin ‘yetkin’ olmadiginizi digtnurse, ebeveynleriniz
tedavi olmaniz i¢in izin verebilir.

Bu karari almaya yetkin olmadiginizi distinmeleri artik hep ebeveynlerinizin sizin adiniza
karar vereceg@i anlamina gelmez — doktorlarimiz karar vermeni istedikleri konuyu ve senin
yetkinligini dikkate alacaklardir.
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16 veya 17 yasindaysaniz 6nerilen tedaviyi, riskleri ve tedavi gérmezseniz neler olabilecegini
anlayabileceginizi ve bize ne istediginizi acikca soyleyebileceginizi varsayiyoruz.

Buna 'zihinsel kapasite' denilmektedir— ingiltere ve Galler'de 16 yas ve Ustii herkese
uygulanan Zihinsel Kapasite Kanunu ile diizenlenmektedir.

Eger doktor bu spesifik karari alma kapasiteniz oldugu degerlendirmesini yaparsa onami
ebeveynlerinizden degdil dogrudan dogruya sizden istemelidir. Eger kapasiteniz varsa
ebeveynleriniz sizin adiniza izin vermemelidir.

Eger doktor bu spesifik karari verme kapasitenizin olup olmadigindan emin degilse, karar
vermek icin sizi degerlendirecektir. Eger bu karar igin kapasiteniz olmadigini diginudrse bu
durumda tedavi igin ebeveynleriniz izin verebilir.

18 yasinda veya daha buyikseniz, kanunlar yine degismektedir. Doktorlar sizi
degerlendirirken bu 6zel karar konusunda emin olmadiklari sirece bir karar verme
kapasiteniz oldugunu varsayariz.

Eger doktor karar alma kapasitesine sahip oldugunuz degerlendirmesini yaparsa dogrudan
dogruya sizden onam isteyecektir.

Ancak karar verme kapasiteniz olmadigini dugunurse ebeveynleriniz sizin adiniza izin
veremez.

Bunun tek istisnasi Koruyucu Mahkeme’den bu ydnde bir Karar almis olmalaridir.

Eger karar verme kapasiteniz yoksa ve ebeveynlerinizin elinde bir Koruyucu Mahkeme
Karari yoksa tedaviyi gortip gérmeyecediniz karari, tedavinin ‘Ustlin yararlariniza’ olup
olmadigina karar verecek iki doktor tarafindan verilir.

‘Ustuin yararlariniz’ sadece tedavi gérmenin ‘iyi bir sey’ olup olmadigindan ibaret degildir.
Doktorlar, 6nceki tedaviyle ilgili duygulariniz, hayat kaliteniz ve aile yasantiniz ve ortaminiz
gibi bagka faktorleri de dikkate almalidir.

Kararimi vermeden énce neleri anlamam gerekiyor?

Bir karar vermeden 6nce size dnerilen tedavi/islem hakkindaki her seyi anlamanizi istiyoruz.
Onaminizi isteyen kisi asagidaki hususlari acgik bir sekilde ve anlayacaginiz kelimelerle size
acgiklamalidir:

e Onerilen tedavi nedir?
e Neleri kapsar?

e Herhangi bir terslik ¢ikip ¢cikmayacagi, ¢ikarsa soruna yola a¢ip agmayacagi veya
sizi daha kotl hale getirip getirmeyecegi

o Tedavinin size saglayacagi fayda veya getirecedi iyilik
e Size uygun baska alternatiflerin olup olmadigi

o Onerilen tedaviyi olmazsaniz neler olabilecegi

86 hitps://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-
permission-your-child-have-treatment/
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Bu islemden igleme degisiklik gdsterir ve sizden ve altta yatan saghk durumunuz ve bagka
ihtiyaglarinizdan da etkilenir. Doktor genel riskleri, faydalari ve alternatifleri anlatmali ve
sonra tim bunlarin sizin icin ne demek olabilecegini size agiklamalidir.

Doktor daha sonra okumaniz igin size s@ylediklerini hatirlatici nitelikte bir bilgi formu verebilir
ancak unutmayin ki bu formlar herkesi kapsayacak sekilde yazilmigtir ve bazi noktalar
sizinle ilgili olmayabilir ya da size uygulanmayabilir. Doktor tedavi ve sonrasi hakkinda
sizinle konusurken istediginiz soruyu sorabilirsiniz. Size 6nerilen tedaviyi anlamanizi
istiyoruz bu nedenle lutfen soru sorun -hicbir soru sagcma degildir.

Tekrar diiglinmek

Gogu durumda 6nerilen tedavi ve sizi nasil etkileyecegi hakkinda digtinmek igin biraz vakit
ayirmakta fayda vardir.

Belirsiz bir sey varsa klinik ekibinizden birinden size bir daha anlatmasini isteyin. Herhangi
bir sorunuz olursa onlara sorun.

Ref: 2020/0147 © GOSH NHS Foundation Trust, Eylul 2020

9 - eSAGLIK ARACLARI COCUKLARLA PROFESYONELLER ARASINDAKI DOGRUDAN
CEVRIMIGI ILETiSIMi KOLAYLASTIRMAKTADIR - iISVEG

Kanserli cocuklar genellikle uzun sureli tedavi goérirler ve bu sire boyunca degisimli olarak
hastanede ve kendi evlerinde kalirlar. Evde olduklari siire boyunca bile hastaligin ve tedavinin
ciddi yan etkilerine maruz kalabilirler ve ailenin bakimla ilgili ihtiyaglari karmasik ve kapsamli
olabilir. Katihmci tasarimla yapilandiriimis bir gelisme sirecinde, aileler ve profesyonel
bakicilar, pediatrik onkoloji bakimi igin bir eSaglk ¢ézimiunin daha iyi uyarlanmasina ve
geligtiriimesine katkida bulunmustur. Calisilan teknoloji, ebeveynlerin ve personelin sohbet,
fotograf, mesaj, film ve cocugun durumuna iliskin tekrarlanan bildirimler yoluyla iletigim
kurdugu bir e-tablet uygulamasidir. Hedef gocuga ve aileye evde gliven ve destek vermek ve
ailenin hastaneye gidip gelmesini azaltmaktir.

e-Saglik cozimi su anda Sk&ne Universite Hastanesi'nde bir uygulama calismasi
kapsaminda degerlendiriimektedir. Cesitlik uzmanlik alanlarinda tedavi géren cocuklar ve
ebeveynler evde kaldiklari stirede geri kalan bakimlari (6z-bakim) icin e-Saglk ¢cézimunu
kullanmaktadir. Degerlendirme cocuklar ve ebeveynlere y6nelik dijital anketlerin yani sira
cocuklarin bakima katilimi, aile Uyelerinin bakimdan memnuniyeti ve e-Saglik ¢6ziminin
yararliigi algisina odaklanarak aile Uyeleri ve profesyonel bakicilarla yapilan goértismeler
araciligiyla gergeklestiriimektedir. Veri toplama ¢alismasinin 2023 boyunca devam etmesi
planlanmaktadir.

Proje FORTE tarafindan finanse edilen, 2018'de paslayip 2025’e kadar devam edecek olan
e-Cocuksaghgi hakkindaki daha genis bir arastirma programinin pargasidir. Programin amaci
e-saglik destediyle givenilir ve tatmin edici cocuk-merkezli bakim hizmetleri gelistirmektir.
Program isveg, Danimarka ve Etiyopya’nin da aralarinda oldugu farkh ulkelerdeki projeleri
kapsamaktadir. Pediatrik bakimdaki karmasik, uzun vadeli ve yiksek maliyetli zorluklara
odaklanmaktadir.

isveg'te program, dogustan gastrointestinal sistem bozukluklari ve/veya kalp hastaligi olan
cocuklara, prematire dogan cocuklara ve kanserli cocuklara yapilan ameliyatlara
uygulanmaktadir. Danimarka’da mobil uygulamanin cocuklarda serebral palsinin erken
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teshisinde destek olarak nasil kullanilabilecegini ve e-saghgin akut ve uzun vadeli hastaligi
olan cocuklar ve genclerde evde intaventz tedavi araci olarak nasil kullanilaiblecegini
arastirmaktadir. Etiyopya'da kisa mesaj yoluyla génderilen hatirlatmalarin AiDS’li genclerin
tedaviye olan baghligini artirmak icin etkili bir strateji olup olmadigini arastirmaktadir.

Nihai kullanicilar (ebeveynler, veya c¢ocuklar/ergenler ve profesyonel bakicilar) arastirma
surecinin tamamina katiimaktadir.

Bu inisiyatifler hakkinda daha fazla bilgiyi asagidaki makalelerden edinebilirsiniz:

eHealth in Paediatric Oncology — Lund University — Sweden®’ (Pediatrik
Onkolojide eSaglik-Lund Universitesi- isveg)

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 Universityersitesi®® (Uzun vadeli cocukluk hastaliklari olan ailelerde kendi kendine
bakimi kolaylastirmaya ve desteklemeye yardim olarak eSaglik- Klinik uygulamada gelisme,
degerlendirme ve uygulama -Lund Universitesi-isveg)

10 — DINLE — HAREKETE GEC- DEGISTIR — COCUKLARA YONELIK VE
COCUKLARLA GALISAN PROFESYONELLER IGIN COCUKLARIN
KATILIMINA iLISKIN AVRUPA KONSEYi EL KIiTABI

(( Cocuklarla baglanti kurma

Katilim yetigkinlerin ve ¢ocuklarini birbirlerine ve slirece inanmasina baghdir. Cocuklar
profesyonellerin onlarin gorusleriyle ilgilendigini ve goruslerini dikkate alan bir ¢ozim bulmak
istedigini bilmelidir. Karar alma siirecine dahil olan profesyoneller ilgili cocugu veya gocuklari zaten
taniyan doktorlar, hemsireler, 6gretmenler, sosyal hizmet uzmanlari, bebek/kiictik cocuk bakim
hemsireleri ya da yoneticiler oldugunda, ¢ocuklar bu bireylere glivenip giivenmeme konusunda
onlari gegmis deneyimlerini temel alacaktir. Ornegin, 6gretmenlerinin giindelik sinif etkinlikleri
sirasinda fikirlerini dinledigi ve ciddiye aldigini hisseden ¢ocuklarin, zorbalik ya da cinsel taciz gibi
ciddi sorunlar ortaya ciktiginda bu o6gretmenle konusmasi daha muhtemeldir. Tanidik
profesyoneller cocuklarin gorUslerine saygili olarak onlarla glvene dayali baglantilar insa
edebilirler.
Profesyoneller kendileri, gbrevleri, gecerli gizlilik sinirlari ve gocugun hayatinda ne kadar
sireyle yer alcaklari hakkinda bilgi vermelidir. Bu, yukaridaki alt baslikta tanimlandigi sekilde
hazirlanan erigilebilir bilgilerle (6rn. brogurler ya da videolar) yapilabilir. Ama bu bilgilerin
cocukalara kisisellestiriimis bir sekilde verilmesi de 6nemlidir. Bazen tanidik profesyonellerin
bu tdr bilgileri vermesi gerekebilir ¢iinkll karar verme sireci ¢ocuk icin yenidir. Goérlisme yeni
bir kisi ile yapilacaksa ve acil bir durum yoksa cocuklar ne olacagl hakkinda 6nceden
bilgilendirilmelidir. Eger mumkiinse cocuklarla ilk kez kargilasacak profesyoneller cocugun
tanidigi biri tarafindan tanistinimalidir. Ornegin bir ebeveyn veya koruyucu aile yeni sosyal
hizmet uzmanini ¢gocuga tanitabilir ve ¢cocuk sosyal hizmet uzmaniyla tek basina gérisme
konusunda kendine gtivenene kadar onlarla birlikte kalabilir. Bilgi vermenin en iyi yolu
genellikle kisisellestirilmis konusma yapmaktir, bdylece cocuklar ta basindan itibaren
konusmaya tesvik edilir ve dinlendiklerini hissederler.

En kisa karsilasmalar sirasinda ve zor kosullarda dahi, arastirma bulgulari, go¢ Uzerine
calisanlar gibi profesyonellerin kendileri hakkinda biraz bilgi paylasmalari halinde bile etkili

87 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
88 hitps://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-as-an-aid-for-facilitating-and-supporting-self-management
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iletisimin kurulabilecegini gostermektedir. Doktorlar hobileri hakkinda tek bir soru sorarak
cocugun daha kolay konusacagi bir ortam yaratabilirler. Bu etkilesimin amaclarindan biri
cocuklarin tercihlerini belirtirken ya da go6sterirken kendilerini rahat hissetmelerini ve
isteklerinin dikkate alinacagini hissetmelerini saglamaktir. Profesyoneller cocuklarla ilk
karsilasmalarinda en azindan bir anlik insani bag kurmanin yollarini digtinmelidir.

Etkili baglantilar kurmak icin gereken stire her gocugun kendi kosullarina ve profesyonelin
becerilerine bagl olacaktir. Bu agamada gereken zamanin ayrilmasi ilgili herkes icin sirecin
kalitesinin artirlmasina yardim edecektir. Katilim sirecleri boyunca baglanti ve iligki kurma
asamasina geri donilmesi gereken zamanlar da olabilir. Bu 6zellikle gocugun, kendisinden ya
da bakimindan sorumlu olan yetiskinlere duydugu giveni kaybettigi durumlarda muhtemeldir.
Profesyoneller durist ve erisileiblir olarak ¢ocuklarla surdurilebilir anlamli baglantilar kurmayi

tesvik edebilir.
Listen — Act — Change - Council of Europe Handbook on children’s participation - For ,,
professionals working for and with children 8° (s.37) (Dinle- Harekete Gecg- Degistir —
Cocuklara Yonelik ve Cocuklarla Calisan Profesyoneller icin Cocuklarin Katilimina iliskin
Avrupa Konseyi El Kitabr)

11 0-18 YAS — DOKTORLAR iGiN REHBER — GENEL TIP KONSEYi - BIRLESIK KRALLIK
OZET

14. Doktorlar ve gocuklar ve gengler arasinda etkili iletisim iyi
tedavinin saglanmasi igin cok 6nemlidir. Cocuklarin, genclerin ve
ebeveynlerinin ne istedigini ve ne 6grenmesi gerektigini, kendileri
icin nelerin 6nemli oldugunu ve sagdliklari veya tedavilerine iligkin
ne gibi gorusleri veya korkulari oldugunu 6grenmelisiniz. Ozellikle
de:

e cocuklari ve gencleri tedavileri hakkindaki gérismelere

dahil etmeli;
o gizlilige saygili olurken, onlarla ve ebeveynleriyle dirust Sm——

ve agik olmal; 0-18 years:
e sagliklaryla ilgili gériislerini dinlemeli ve bu gériislere guidance for

saygili olmali ve endiselerine ve tercihlerine yanit vermeli; all doctors cenen
e meseleleri anlayabilecekleri dil ya da diger iletisim Medical

bicimlerini kullanarak aciklamaili;

e kendinizin ve onlarin so6zli olmayan iletisimi nasil
kullandiginizi ve onlarla bulustugunuz ortamlari degerlendirmeli;

e onlara soru sorma firsatlari tanimali ve bu sorulari dirustge ve elinizden gelen en iyi
sekilde yanitlamali;

e acik ve dirlst gérismeyi saglamak icin elinizden geleni yapin; bunun ebeveynlerin ya
da diger kigilerin katihmiyla kolaylagabilecedini veya zorlasabilecegini goz oniinde
bulundurmali;

e onlara yetiskin hastalara ayirdiginiz zamani verip onlarla ayni saygiyi géstermelisiniz.

15. Cocuklar ve gencler isterse onlarla tek baslarina gorisebileceginizi agikgca belirtmelisiniz.
Bir ebeveynleri olmadan hizmetlere erisemeyecekleri algisini yaratmaktan (dogrudan,
resepsiyon personeli araciliiyla ya da herhangi bir baska sekilde) kaginmalisiniz. Bir

89 https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-
participation.html
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refakatcinin varliginin yaratabilecegi etkiyi dikkatlice digtinmelisiniz. Onlarin varligi genclerin
acik s6zIli olmasini ve yardim istemesini engelleyebilir.

16. Cocuklarin ve genclerin goéruslerini ciddiye almali ve kaygilarini veya katkilarini g6z ardi
etmemeli ya da g6z ardi etmig gibi goriinmemelisiniz. Engelli gocuklar ve gengler bu bakimdan
kendilerini 6zellikle dezavantajli hissedebilirler.

17. Cocuklar ve gengler genellikle hastaliklari hakkinda ve gelecekte baglarina ne gelecegi
konusunda bilgi almak isterler ya da buna ihtiya¢ duyarlar. Asagidaki hususlarda anlasiimasi
kolay ve yaslarina ve olgunluklarina uygun bilgiler vermelisiniz:

e saglik durumlari

o Onerdiginiz tetkik ve tedavilerin amaci ve bunun agri, anestezi ve hastanede kalig
siresi dahil olmak tzere neleri kapsadigi

e tedavi olmamak dahil, farkli tedavi seceneklerinin basari sansi ve riskleri

o tedavilerinden esas olarak kimin sorumlu olacagi ve kimlerin tedaviye dahil olacagi

o fikir degistirme ya da ikinci bir goris alma haklari.

18. Cocuklara ve genclere veya ebeveynlerine asiri bilgi yiklememeli ancak onlara dogru
zamanda ve hizda bilgi vererek énemli noktalari anlayip anlamadiklarini kontrol etmelisiniz.

19. Tedavileri hakkindaki gérusmelere katilabilen gocuklar ve genclerle dogrudan konusmal
ve onlar dinlemelisiniz. Soylenenleri anlayabilen ve kendi adlarina konugabilen gencler
yanlarinda kendi haklarinda konusulmasindan hoslanmazlar. Ancak kigik cocuklar
hastaliklarinin veye 6nerilen tedavinin ne anlama geldigini, kendilerine basit bir dille aciklansa
bile anlayamayabilirler.

20. paragtafta tanimlanan bilgileri cocuklardan ve genclerde sadece asagidaki kosullarda
saklamalisiniz:

e Dbu bilgiler onlara ciddi zarar verecekse (ve sadece onlarl Uzecek ya da reddetme
ihtimallerini artiracak bilgiler degil)

e sizden bunu yapmanizi talep ederlerse, ¢unki bu kararlari kendi adlarina bagkasinin
vermesini tercih ediyorlardir.

21. Cocuklara ve genclere karsi yetigkinlerle ayni gizlilik yukimldliguniuz vardir. Ancak
ebeveynler karar alabilmek ve bakim ve destek saglayabilmek icin genellikle gocuklarinin
tedavisi hakkinda bilgi almak isterler ve bu bilgiyei htiya¢ duyarlar. Cocuklar ve gencler
umumiyetle bilgilerin ebeveynleriyle paylasiimasindan memnun olurlar. Bu bilgi paylasimi
genellikle gocuklarin ve genglerin Ustiin yararinadir, 6zellikle de sagliklarinin, 6zel bir diyet
veya duzenli ila¢ kullanimi gibi 6zel bakim veya surekli tedaviden fayda saglayacagi
durumlarda. Ebeveynler genellikle gocuklarinin Ustiin yararlarini en iyi takdir edecek ikislerdir
ve cocuklar kendi kararlarini verebilecek yasa gelene kadar dnemli kararlari onlar almalidir.
Cocuklarla ilgili bilgileri yasalara ve 27, 28 ve 42 ila 55. Paragraflarda yer alan kilavuzlara
uygun bir sekilde ebeveynlerle paylasmalisiniz.

@ Communication - ethical guidance - GMC (gmc-uk.org) (s.8)% (iletisim- etik rehberlik -
GMC)

90 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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12 —iISUPPORT VAKA GALISMALARI - STANDARTLARIN GERCEK HAYATTAKI KLINIK

STANDARTLARA UYGULANMASI

ISUPPORT: Pediatri Hastalarini klinik islemler
sirasinda Destekleyecek Uluslararasi ortak
standartlar, Zarari aza indirgemek ve guven
tesis etmek

iSupport Vaka incelemeleri

Buradaki bes vaka incelemesi, hak temelli standartlarin klinik uygulamada nasil
kullanilabilecegini gostermeyi amaglar. Bu ¢alismalar, gocuklarin genis bir yelpazeye yayilan
bireysel ihtiyaclarini, kapasite ve becerilerini, tercih ve deneyimlerini yansitmanin
olanaksizh@inin bilincinde olarak bir dizi klinik ortami ve islemi gostermeyi amaclar.

Her vaka incelemesindeki ilk 6rnek, hak temelli standartlar kullanilimaksizin yapilan
uygulamayi gdsterir, ikinci 6rnek ise kullanilan ve temel alinan standartlarin spesifik
kisimlarina isaret eder; 6rnegin (2c, 1a). Her vaka incelemesindeki ilk 6rnek, bir islemin
tamamlanmasiyla sonuglanir. Bu, genellikle, cocugun kisa ve uzun vadeli esenliginin aleyhine
olmustur ¢linkl gcocugun yararlarina ebeveynin/bakimdan sorumlu kisinin, profesyonel kisi ya
da kurumun ¢ikarlarindan daha fazla 6ncelik taninmamistir.
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Vaka Incelemesi 1

Standartlar uygulanmadan:-

Susie, gegirdigi kazanin ardindan dizindeki kesige doku yapistiricisi uygulanmasi gereken 6
yasinda bir kiz ¢ocugudur. Susie muayene masasinin Ustiindedir ve biraz mutsuzdur,
klinikteki hemsire yanindaki sandalyede oturmakta, babasi ise diger yaninda durmaktadir.
Hemsire kesigin temizlenmesi ve sonra Uzerine doku yapistiricisi uygulanmasi gerektigini
anlatir. Hemsire islem setini ¢ikartir ve Susie’ye hareketsiz durmasinin ¢ok 6nemli oldugunu,
islemin sadece bir dakika surecegini, fazla caninin yanmayacagini séyler. Hemsire daha
sonra Susie’ye oral analjezik verildiginden emin olur. Hemsire Susie’nin babasindan dizini
tutmasini, hareketsiz kalmasini saglamak icin ona kocaman sarilmasini ister. Hemsire
Susie'ye isleme baslayacagini sdyler, Susie hareketsiz oturur ama aglamaya baglar. Hemsire
kesidi temizlemeye baglar ve Susie “Dur, aciyor.” diye bagirir. Hemsire bir anligina durur ve
Susie'ye cok az kaldigini, gayret edip hareketsiz kalmasi gerektigini sdyler, Susie’nin babasi
bacagini biraz daha kuvvetli tutar ve “Cok az kaldi, simdi cesaretli olman lazim.” der. Susie
hickirarak aglamakta ve “Ne olur durun, canim yaniyor, ay, ay, ay.” diye bagirmaktadir.
Hemsire kesigi temizlemeyi bitirir ve doku yapistiricisini uygular.

islem tamamlandiginda hemsire Susie’ye iyi olup olmadigini sorar ve ona gercekten cesur
oldugunu sotyler. Hemsire, Susie ve babasina yapti§i islemi ve hastaneden/klinikten
ayrildiktan sonra ne yapmalari gerektigini anlatir. Hemsire daha sonra odadan ayrilir.

'Hak temelli standartlar’ uygulanarak:-

Susie, gecirdigi kazanin ardindan dizindeki kesige doku yapistiricisi uygulanmasi gereken 6
yasinda bir kiz ¢cocugudur. Susie muayene masasinin Ustiindedir ve biraz mutsuzdur,
klinikteki hemsire yanindaki sandalyede oturmakta, babasi ise diger yaninda durmaktadir.
Hemsire Susie'ye dizinin nasil kesildigiyle ilgili bazi sorular sorar, oynamaktan hoglandigi
oyunlar hakkinda bir sire onunla sohbet eder ve Susie’nin kolunun altina sikistirdigi oyuncak
kdpegin ismini sorar (2b). Hemsire daha sonra kesigin temizlenmesi ve ardindan uzerine
doku yapisgtiricisi uygulanmasi gerektigini anlatir (4a). Hemgire Susie’ye daha 6nce kendisine
bdyle bir islem yapilip yapilmadigini sorar; Susie duraksar, hemsire cevap vermesi icin ona
sure tanir (2b, 2c) ve sonra Susie “Hayir yapilmadi, biraz korkuyorum.” diye fisildar (2c, 3e,
4c). Hemsire Susie’nin korku duymasini anladigini (4c), igslemi ¢ok yumusgak yapacagini ve
her asamayi aciklayacagini (4a) soyler. Hemsire, Susie ve babasina Susie’nin ilacini
(analjezik) alip almadigini sorar, ilacin dizinin acisini yatistiracagini sdyler. Hemsire, Susie
ve babasina kesigin nasil temizlenecegini, islemi kimin yapacagini, temizlik yapilirken
Susie’nin tahminen ne hissedecegini ve islemin ne kadar sirecedini anlatir (4a, 4b). Hemsire
Susie'ye sorusu olup olmadigini sorar, Susie'nin istedigi her seyi sorabilecegini ya da
sdyleyebilecegini bildiginden emin olur (4c, 2d). Susie “Baska bir

sey bilmek istemiyorum, ¢ok korkuyorum.” der (3c, 3d).

Hemsire Susie'ye islemi 6nce oyuncak kdpedi Uzerinde yapmayi
teklif eder ve birlikte kdpedin dizini temizleyip tzerine dikis bandi
koyarlar. Bu yaptiklari Susie’'nin hosuna gider. Hemsire Susie’nin
artik yatismis ve sakin gorindiguni anlar (5d). Susie ve
babasina Susie'ye yapilacak islemle ilgili baska soru sormak
istiyorlar mi diye sorar (4b). Susie’'nin babasina Susie’nin kesigi
temizlenip Gzerine dikis bandi uygulanirken orada kalmayi isteyip istemedigini sorar (19, 4d).
Baba orada kalmaktan memnundur ve yardimci olmak i¢in ne yapabilecegini bilmek ister (19,
4d). Hemsire daha sonra, kesik temizlenip tzerine dikis bandi uygulanirken hareket etmeden
oturmasini kolaylastirmak ve oyalanmak icin ne yapmak istedigini Susie’nin kendisinin
secmesinin faydali olacagini aciklar (1f, 1g, 2d, 3a, 3c, 3d, 5b). Susie, babasiyla birlikte
bakacagi bir kitapta bazi seyleri bulma oyununu secer (3a, 3c, 3d). Hemsire, sirf hareketsiz
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durmasina yardimci olmak icin birisinin dizin Ust tarafindan bacagdini nazikge tutmasi
konusunda Susie ile anlasir (1g, 3a, 3c, 3d, 4a, 5b) ve Susie'ye bu kisinin babasi mi yoksa
baska bir hemsire mi olmasini tercih edecedini sorar (6d). Susie “Bana babam sarilsin ve
bacagimi o tutsun istiyorum.” der (2d, 4a, 4c, 4d, 5b, 6a, 6¢, 6d). Hemsire kesigi temizlemeye
baslar, Susie bacagini hareket ettirmeye baslar ve “Dur, aciyor.” diye bagirir, hemsire durur
(2c, 39, 4c, 5¢, 5e) ve Susie'ye iyi olup olmadigini sorar, islem esnasinda ona destek
amaciyla yardimci olmak igin ne yapilmasi gerektigini tekrar anlatir (1g, 2a, 3a, 3b, 3c, 3d,
4c). Susie “Ne olur, ¢abuk bitirin.” (2c, 2d, 3a, 3c) der, hemsire Susie’ye tekrar baglayabilir
miyiz, babanin bacagini tutmasini hala istiyor musun diye sorar ve Susie'ye istedigi zaman
islemi durduracagi sézunu verir (1f, 2a, 2b, 3a, 3c, 3g, 6a, 6¢). Hemsire daha sonra hazir
misin diye sorar. Susie “Evet.” der ve videolar ile oyalanir, bir yandan kendisinin onayiyla
bacagini tutmakta olan babasiyla konusur (2c, 2d, 3a, 3c, 3d, 3e, 5d). Hemsire kesigi
temizlemeyi bitirir, bu esnada Susie hareketsiz ve sakin durur ve sonra hemsire doku
yapistiricisini uygular. islem bittiginde hemsire Susie’ye iyi olup olmadigini sorar, hareket
etmeden oturmay! ¢ok iyi becerdigini, babasiyla birlikte sahane bir ekip olduklarini sdyler (2c,
4d). Hemsire Susie ve babasina yaptigi islemi ve hastaneden/klinikten ayrildiktan sonra ne
yapmalari gerektigini anlatir (4a, 4b, 4d). Daha sonra Susie ve babasina herhangi bir sorulari
olup olmadigini sorar (2c, 4a, 4b), Susie “Hicbir sorum yok.” der. Hemsire odadan ayrilir ve
saglik dosyasina, islemin tamamlandidini, Susie’nin oyalanmak icin bir kitap kullandigini ve
bunun ise yaradigini, babasinin destek amagli bacagdini tutmasina onay verdigini yazar (5g).
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Vaka Incelemesi 2

Standartlar uygulanmadan:-

Ashan, 6grenme engeli olan on yasinda otizmli bir erkek ¢ocuktur. Daha 6nceki hastane
deneyimleri onun igin zor gecmistir, yapilan iglemlere direng gostermig, annesi ve saglk
¢alisanlarinin onu iradesi disinda tutmalari seklinde bir kisittamaya maruz kalmigtir ki bu
durum onu daha da cok strese sokmustur. Ashan’in kan tahlili yaptirmak Uzere hastane
randevusu bulunmaktadir. Ashan’in annesine ogluna bu randevuda fazladan zaman
taninabilecegi bilgisi verilmistir ama Ashan yine de hastaneden korkmaktadir. Kalabalik
bekleme odasinda sirasini beklemek zorundadir ve hem o hem de annesi endiselidir. Ashan
odaya girdiginde cok tedirgin ve stresli bir hale gelir; annesi hemen eve gidebileceklerini ve
evde sicak cikolata icebileceklerini sdyleyerek onu sakinlestirmeye ¢alisir. Anne bir an 6énce
“kan” alinip bu bélimden ¢ikmak icin sabirsizianmaktadir ciinkii Ashan’in hastaneden c¢ikar
cilkmaz sakinlesecegini biliyordur. Kan alacak hemsire, islemin ¢cok cabuk yapilacagini,
kendisine bir sey olmayacagini séyleyerek Ashan’i rahatlatmaya ¢alisir. Ashan’in annesi bir
sandalyeye oturur, Ashan’i hafifce dizinin Ustiine ¢ceker ve hareketsiz kalmasini saglamak
icin kollariyla karnini sarar. Ashan epey ses cikarir, hareket etmeye calismaya devam eder.
Kan alacak hemsire yardim ister ve iceri bir hemsire girer, Ashan’in annesine merhaba der
ve Ashan ile sakin bir tonda konusmaya baslayip hareket etmeden oturabilirse islemin kisa
suirede bitecegini soyler. Ashan annesinin dizi Gstiinde durur ve hemsire onun kolunu sabit
tutarak kan alan hemsireye yardim eder, Ashan “Ay, ay, aciyor.” diye bagirmaya devam eder.
Kan alma islemi cabucak tamamlanir, Ashan'a “aferin” denilir ve Ashan derhal odadan
¢cilkmaya caligir. Kan alan hemsire, yardima gelen hemsire ya da annenin yapilan iglem
hakkinda konusmaya hi¢ zamani kalmaz ctinkii Ashan derhal oradan ayrilip eve gitmek ister.
Ashan ve annesi odadan ¢ikar.

'Hak temelli standartlar’ uygulanarak:-

Ashan, 6grenme engeli olan on yasinda otizmli bir erkek ¢ocuktur. Daha 6nceki hastane
deneyimleri onun igin zor geg¢mistir, yapilan islemlere direng géstermis, annesi ve saglik
calisanlarinin onu iradesi disinda tutmalari seklinde bir kisittamaya maruz kalmigtir ki bu
durum onu daha da c¢ok strese sokmustur. Ashan’in kan tahlili yaptirmak Uzere yerel bir
klinikte randevusu bulunmaktadir. Anne yapilmasi planlanan islemi Klinik galisanlariyla
gorusmus, arka arkaya iki randevu almig ve Ashan’in ilave destege ihtiyaci oldugu bilgisini
vermistir (2f, 3e, 5a, 5b).* Ashan’in annesi resimlerin Ashan’in anlama giciinii destekledigini
biliyordur ve evde onunla birlikte sosyal anlati kitabi (klinige geldiginde neler olacagini
anlatan resimli kitap) Uzerinden gegmistir (4a, 4b). Ashan daha Once gugcluk ¢ektidi icin
kendisine yapilacak islemin pozitif bir ortamda gerceklesmesini kolaylastirmak amaciyla
klinik calisanlari ona sessiz bir ortam ve daha uzun bir randevu imkani sunabilecekleri s6zunu
vermistir (1f, 1g, 5a, 5b)
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Ashan klinige geldiginde Ashan’in kitabinda resmini gordigi hemsire ve kan alacak hemsire
onu karsilar (2a, 2b) ve kendisine gosterilen, Ashan’in resimli kitabindan tanidigi odaya
giderler (4a). Odadaki isiklar kisilmigtir ¢iinkii bu Ashan’in daha az kaygli duymasina
yardimci olmaktadir (3a, 3c). Resimli kitaptaki hikdye, Ashan’in kan alinirken kendisine
yardimci olmasini tercih ettigi bazi oyuncaklari ve onu oyalayacak seyleri icerir (3a, 3c, 3f).
Hikayenin icindeki zaman akigl Ashan’in yapilacak seyleri tahmin etmesine olanak tanir ve
hemsire ile kan alacak hemsgire her bir resim tzerine onunla konusur (2a, 2b, 4a). Ashan isin
en sevdigi kismina, hastanenin kantininde icecegi sicak cikolataya ulasabilmek icin hizla bir
sonraki asamaya gecmek ister (2c, 4a, 4d). Ashan bir sandalyeye oturur, annesi de yanina
oturur, Ashan elektronik tabletini hazir eder, en sevdigi ¢izgi filmin sesi kulakhigindadir (3c,
3f, 5d). Kan alacak hemsire ve yardimci hemsire, Ashan islemin baslamasi i¢in hazir
gorunene dek bekler (2b, 5d), anne artik baslamak icin iyi bir zaman diye isaret eder (2f, 3f).
Annesi Ashan’i Ashan’in evde cgalistigl ve Klinik ¢alisanlarinin da onayladigi pozisyonda
kolundan tutar (6a, 6b, 6¢, 6d). Ashan, kipirdanmaya ve sesler ¢ikartmaya baslayarak
rahatsiz ve mutsuz oldugunu isaret eder, anne bunun Ashan’in endiseli oldugu anlamina
geldigini bilir ve klinik ¢alisanina Ashan’in giderek mutsuz oldugunu sdyler (2f). Kan alan
hemsire guvenli bir anda islemi durdurur (3f, 3g, 5¢, 5e) ve Ashan’i hareket edip kendini tekrar
rahat hissetmesi icin tesvik eder (2b, 4c), anne bu esnada kolunu tutmaktadir (6a, 6b, 6c).
Kan alma uzmani islemi yeniden baslatir; igne sokulurken Ashan ‘kendini geri ¢ceker’ ancak
yine de sakin durur ve dikkati elektronik tabletindeki ¢izgi filmdedir (5d, 6¢). Kan alma iglemi
tamamlandiginda ve sicak cikolata oncesindeki resme ulasildiginda Ashan memnun ve
oradan gitmeye isteklidir. Herkes glliimser ve Ashan’a Makaton dilinde (isaret dilinde) ‘bitti’
anlamina gelen isareti yapar (2a, 4a). Ashan da ‘hoggakalin’ isaretiyle yanit verir. Hemsire
daha sonra yapilan islemi Ashan’in saglik dosyasina kaydeder; hazirlik siirecine, igse yarayan
makul dizenlemelere ve Ashan’in annesi tarafindan nasil destek amagcl tutulduguna dair
bilgi notu duser (5g). Ashan’in annesi, oglu icin bu sefer nelerin ise yaradigini iSupport
hazirlik formuna kaydeder, bdylelikle Ashan’a daha sonra islem yapacak klinik ¢alisanlarina
bu bilgiyi aktarabilecektir.

* Kimi klinik ortamlarda lokal anestezi kremi randevu mektubuyla birlikte génderilebilmekte
ve krem evde uygulanabilmektedir.



Vaka Incelemesi 3

Standartlar uygulanmadan:-

Nala, bilegini incitmig dort yasinda bir kiz gocugudur, acil servisten rontgen c¢ekimi igin
yonlendirilmistir. Daha 6nce hi¢ rontgen ¢ektirmemistir ve islemin yapilmasi i¢in kalabalik
bekleme odasinda beklerken sessizce aglamaya baslar, anne ve babasina makinenin koluna
‘carpmasindan’ korktugunu sdyler. Anne ve babasi ona cesur olmasi gerektigini, hicbir sey
olmayacagini soyler. Radyolog Nala’yi bekleme odasindan ¢agirinca ona rontgen c¢ekilirken
yaninda kimi istedigini sorar. Nala annesini secer. Ayrica yaninda en sevdigi pelus ayisini da
getirmistir, radyolog ayinin da gelebilecegdini sdyler. Nala buna cok memnun olur. Ebeveynleri
ona cesur olmasini séylemistir, dolayisiyla sessizce yiriyerek odaya girer. Odaya girdiginde
radyolog annesinden Nala’nin dogum tarihi ve adres bilgisini vermesini ister ve Nala’'nin
birime gelmeden 6nce oral analjezik alip almadigini kontrol eder. Nala iceri girerken endiseli
gorundyordur ve annesinin yanina yapisir. Radyolog Nala'ya annesiyle birlikte sandalyeye
oturmasini soyler. Radyolog Nala’dan annesinin giyecegdi kursun 6nligi se¢cmesini ister ve
Nala mavi bir onlik secer. Radyolog yapilacaklari anlatir, Nala’nin rontgen c¢ekilirken hig
kipirdamadan durmasi gerektigini sdyler. Nala annesinin dizlerinin Ustiinde sessizce oturur,
radyolog kolunu yerlestirirken yuzini burusturur. Makine Gzerine dogru hareket ederken
sessizce aglar, annesinin dizlerinin Ustiinde kipirdar ve “Carpacak bana der. Annesi Nala'ya
cesur ve sakin olmasi gerektigini, islemin sadece bir dakika slirecegini ve sonra radyologa
dondp kizinin hep biraz hareketli ve heyecanl oldugunu sdyler. Anne Nala'yl haraketsiz
tutmak icin kollarini onun karnina dolar, radyolog Nala'ya makinenin ona ¢arpmayacagini
soyler. Radyolog camin arkasina gecer ve rontgeni ceker, Nala kolunu kipirdatmamayi
basarmigtir ama ¢ok aglamakta, “Gergekten aciyor, durabilir misiniz?” demektedir. Radyolog
camin arkasindan Nala'ya neredeyse bittigini, kipirdamadan durmasini sdyler ve réntgen
cekilir. Nala'ya odadan c¢ikarken bir ¢ikartma verilir.
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‘Hak temelli standartlar’ uygulanarak:-

Nala, bilegini incitmis dort yasinda bir kiz ¢gocugudur, acil servisten rontgen g¢ekimi igin
yoénlendirilmigtir. Daha ©6nce hi¢ rontgen ¢ektirmemistir ve islemin yapilmasi igin kalabalik
bekleme odasinda beklerken sessizce aglamaya baslar, anne ve babasina makinenin koluna
‘carpmasindan’ korktugunu sdyler. Anne ve babasi ona cesur olmasi gerektigini, hichir sey
olmayacagini soyler. Radyolog Nala’y1 bekleme odasindan c¢agirir, Nala ona dogru yavas
yavas yirurken egilip merhaba der (2a).

Radyolog kendini tanitir (2a) ve Nala'ya rontgen cekilirken yanina kimin gelmesini istedigini
sorar. (3a, 3d). Nala annesini seger (2c, 3a). Radyolog, Nala ve annesine Nala’'nin yaral
kolunun rontgenini ¢cekebilmesi icin kendisini takip edip odaya girmelerini sdyler. Nala’'nin
ebeveynleri ona cesur olmasini séylemistir, dolayisiyla o da sessizce yuriyerek odaya girer.
Nala iceri girerken endiseli gortintyordur ve annesinin yanina yapisir. Radyolog Nala'ya
annesiyle birlikte sandalyeye oturmasini sdyler ve Nala’nin pelus ayisina bakarak edgilir,
Nala’ya bugin yaninda kimi getirdigini sorar (2a, 2b, 2c). Nala duraksar, sonra sessiz bir
sekilde ayisinin adinin “Ayi Bey” oldugunu séyler, radyolog Ayl Bey’e merhaba der ve Nala'ya
o ve Ayi Bey’in daha dnce hi¢ rontgen cektirip ¢cektirmediklerini sorar (2b, 2c, 2d, 4e). Nala
“hayir’ der. Radyolog Nala’nin yanina oturur, ona dogum giiniin ne zaman biliyor musun diye
sorar. Nala emin degildir, annesine bakar, annesi onun adina soruyu yanitlar ve ayni
zamanda adres bilgisini verir (1g, 2b, 3c). Radyolog, Nala’nin annesinden birime
gonderilmeden 6nce Nala’nin analjezik igtigi bilgisini alir ve Nala’ya kolunun simdi nasil
oldugunu sorar, Nala “Biraz daha iyi.” der (2c, 4c). Radyolog Nala'ya yaral kolunun filmini
cekmesi gerektigini, bunun icin makinenin hareket edecegini anlatir. Bir 1sik olacagini ama
0zel kameranin onun koluna hi¢ dokunmayacagini anlatir (4a, 4b). Radyolog ardindan
Nala’nin annesine hamile olma ihtimalini sorar, anne hamile degildir, bunun zerine radyolog
Nala'ya annesinin 6zel bir 6nlik giymek zorunda oldugunu soyler (4a) ve Nala’dan annesinin
giyecegi kursun 6nligun rengini secmesini ister (3a, 3b, 4c). Radyolog Nala'ya hig
kipirdamadan oturmasi gerektigini, yoksa c¢ekilen filmin bulanik ¢ikacagini soyler (4a).
Nala'ya sandalyede kendi basina oturma ya da annesinin dizlerinin {stiine oturma
secenekleri sunulur (3a, 3b, 3c, 3d). Nala annesinin dizlerinin Ustiine oturmayi secer ve
radyolog tetkik i¢cin hazirliga baslar. Rontgen tupl hareket ettirilirken gurultd ¢ikar ve Nala
korkmaya baglar, 6zellikle de radyolog ona yarali koluna dokunup dokunamayacagini
sordugunda. Nala kendini geri ceker, aglamaya ve kipirdanmaya baslar, “istemiyorum, bana
carpacak.” diye bagirir (2c). Radyolog rontgen cihazini hareket ettirmeyi durdurur, Nala'ya
annesine sarilmasi icin birka¢ dakika zaman tanir (3g, 5c, 5d). Radyolog, Nala'ya daha 6nce
rontgen cektirmedigi icin ve cihaz da gercekten biraz gurdlttli oldugu icin biraz
kaygilanmakta hakli oldugunu séyler (2b, 4c). Ardindan, algcak bir sesle, ilk 6nce Ayl Bey'in
filmini ¢cekelim mi diye sorar, sen de boylelikle réntgen ¢ektirmek nasilmis gérmuas olursun
der(4a, 4b, 4d). Radyolog, Nala’nin yardimiyla pelus ayinin filmini cekmek icin hazirlik yapar,
ayinin kolunu uzatmis, dizgin ve hareketsiz oturdugundan emin olur (4a, 4b). Radyolog
rontgen tupindn hareket edisini ve Ayl Bey’e nasil degmedigini gOsterir (4a, 4d). Hep birlikte
kursun esdegerli camin arkasina gecerler, radyolog bir rontgen filmi ceker gibi yapar. Nala,
cihazin ayiciga ‘carpmadigr’ konusunda rahatlatilir (2b, 3a).
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Nala Ayi Bey ile birlikte donup annesinin dizlerinin dGstliine oturur, ancak radyologun koluna
dokunmasindan hala ¢ok rahatsizdir ve radyolog kolunu yerlestirmek icin uzandiginda kolunu
geri ¢ceker. Radyolog duraksar (2c, 3d, 3g, 5c, 5e). Nala’nin annesi kizina filmin ¢ekilmesi
gerektigini, hanimefendinin onun i¢in zaten ¢ok zaman harcadigini sdyler. Radyolog anneye
sorun olmadigini, Nala’'nin isteyerek rontgen ¢ektirmesinin 6énemli oldugunu soyler (1e, 2c,
2f, 3f, 3g, 4c, 5a, 5c, 5d). Ardindan radyolog aslinda Nala kolunu kendisi hareket ettirerek
yardimci olursa koluna dokunmasinin gerekmeyecegi agiklamasini yapar (2b, 2e, 3b, 3a,
4b). Radyolog Nala'ya kolunu nasil tutmasi gerektigini gosterir ve Nala kolunu dogru
pozisyonda (posterior-anterior (PA)) uzatmayi becerir (4a, 4b). Radyolog réntgeni ¢cekerken
Nala'dan kolunu bir dakika hareketsiz tutmasini ister ve Nala'ya cihazin tipki Ayl Bey'le
oldugu gibi hareket edecegini hatirlatir (4b). Tanisal bir bilek PA grafisi alinir, ancak radyolog
bir kirik gordr ki bu Nala’'nin bilegini lateral poziyona ¢evirmesini zor ve agrili olmasina neden
olacaktir. Radyolog, teknik bir degisiklik yapip yatay lateral 1sin kullanmaya karar verir ¢inku
bu Nala’nin sadece PA pozisyonunda kalmasini gerektirecektir (5a). Radyolog Nala ve
annesine filmin iyi ¢iktigini, kendisinin sadece bir poz daha almasi ve Nala’nin hig
kipirdamamasi gerektigini soyler (3b, 3e). Radyolog Nala'ya tipki heykel gibi kipirtisiz
durmakta ¢ok basarili oldugunu sdyler. Alinan gérintl gercek bir lateral cekim kadar basarili
olmasa da Nala’'nin yaralanmasina tani koymak icin yeterlidir. Her iki gortuinti tamamlandiktan
sonra radyolog Nala’ya biraz korktugu halde kipirdamadan durdugu igin ne kadar muhtesem
oldugunu soyler, Nala'ya kendisi ve Ayl Beyadina se¢mesi icin degisik ¢ikartmalar uzatir.
Radyolog saglik dosyasina islemin tamamlandidini ve islem esnasinda Nala'ya nelerin
yardimci oldugunu kaydeder (59).
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Vaka Incelemesi 4

Standartlar uygulanmadan:-

Miguel, yiksek atesli, iyi beslenemeyen, kusan ve bitkin 11 haftalik bir bebektir. Annesi onu
acil servise getirmistir. Bebegi muayene eden doktor sepsis ve/veya menenjitten endiselenir.
Bir an dnce kan tahlillerinin yapilmasi, beyin-omurilik sivisi alinmasi ve ardindan damardan
antibiyotik verilmesi kararlastirihir. Doktor, islemler yapilirken Miguel'in mutsuz olma olasiligi
oldugu icin annenin disari gcikmasinin en iyisi olacagini disundiaguna soéyler. Miguel'in annesi
ayrilmadan 6nce doktor islemlerin yapilabilmesi icin ondan s6zli onam alir. Miguel'in annesi
Miguel'i (islemleri gerceklestirecek olan doktora) ve iki hemsireye emanet eder.
Hemsirelerden biri Miguel'i yerine yatirir, bu esnada diger hemsire ve doktor islem setini hazir
eder. Bir hemsire Miguel'i beyin-omurilik sivisi alinabilmesi i¢in dogru pozisyonda tutar, bu
esnada doktor ve ikinci hemsire beyin-omurilik sivisini alir ve sonra kan testleri igin kan alirlar.
islem sirasinda odada ¢ok konusulan giirultili bir ortam olusmustur. Miguel islem sirasinda
cok huzursuz olmustur. islem tamamlandiginda Miguel'i tutan hemsire onu kaldirip kucaklar.
Anne odaya geri gagirihr ve bebegdi daha rahatlatmak i¢in ona sarilir. Miguel'in annesinden,
ornekler analiz edilirken odada beklemesi istenir.

‘Hak temelli standartlar* uygulanarak:-

Miguel, yiksek atesli, iyi beslenemeyen, kusan ve bitkin 11 haftalik bir bebektir. Annesi onu
acil servise getirmistir. Bebegi muayene eden doktor sepsis ve/veya menenijitten endiselenir.
Bir an 6nce kan tahlilleri yapilmasi, beyin-omurilik sivisi alinmasi ve ardindan damardan
antibiyotik verilmesi kararlastiriir. Doktor yapilacak igslemleri ve neden gerekli olduklarini
aciklar, Miguel'in muhtemelen mutsuz olacagini sdyler ve anneye faydali olabilecegi icin
islemler sirasinda odada kalip bebegi rahatlatip rahatlatamayacagini sorar (2f, 3f, 4d, 5a, 5b,
5d). Doktor anneye bunu dusunmesi, kendini ogluyla kalabilecek gibi hissediyor mu yoksa
islemler sirasinda odadan ¢ikmayi mi tercih eder diye disiinmesi icin zaman verir. Birkag
dakika sonra Miguelin annesi Miguel'e stz konusu islemlerin yapilabilmesi igin
bilgilendirilmis onam verir. Miguel'in annesi 6zel bolmede kalmayi secer ama doktora hicbir
alet gérmek istemedigini styler (3f). Odada (islemleri gerceklestirecek olan) bir doktor ve iki
hemsire vardir. Miguel'in annesi islem seti hazirlanirken ogluna sarilir.



Hemsirelerden biri destek amaciyla Miguel'in annesinin yaninda kalir (destek hemsiresi).
Diger hemsire ve doktor islem setini hazirlar. Destek hemsiresi Miguel'e stikroz verilip
verilmedigini kontrol eder, lokal anestezi yapilir ve gereken oral analjezik verilir (1b, 1f, 3f).
Destek hemsiresi lombar ponksiyon igin Miguel'i dogru pozisyonda tutar, bu esnada doktor
ve islem hemsiresi lombar ponksiyonu uygular (6e), Miguel yiksek sesle ¢iglik atmaktadir.
Destek hemsiresi Miguel'in annesine durumu gayet iyi yaruttiguni soyler, anne sakin kalir
ve Miguelle yatistirici bir tonda konusmayi surdirir (5d). Ardindan destek hemsgiresi
Miguel’in pozisyonunu degistirir, doktorun damar yolu agip tahliller icin kan alabilmesini ve
hemsirenin recete edilmis olan antibiyotikleri damardan verebilmesini kolaylastirmak icin
Miguel'i tutar (1b, 1f, 6e, 6g). islemlerin tamamlanmasi lizerine destek hemsiresi Miguel'in
annesine onu kaldirip kucaklamasini soyler. Miguel beslenemeyecek kadar gigsiz
oldugundan anne onu yakin ten temasiyla kucaklamayi strdirmeye ve besleyici olmayan
emme* imkani sunmaya tegvik edilir (5d). Doktor ve destek hemsiresi Miguel'in annesine test
sonuglari beklenirken bu asamadan sonra olacaklar konusunda bilgi verir (3d). Destek
hemsiresi Miguel'in annesine islem hakkinda konusmak lizere zaman tanir, Miguel'in annesi
oglunu o kadar aglarken seyretmenin Uzlci oldugunu, ama yaninda kaldigina da memnun
oldugunu soyler (5f, 6h). Doktor Miguel'in saglhk dosyasina giris yapar, islemle ilgili
endikasyonlari, islemin nasil yapildigini, anneye nelerin anlatildigini ve islemin sonugclarini
acik bir sekilde anlatir. Destek hemsiresi Miguel'in saglik dosyasina giris yapar, kisitlayici
tutma islemi yapmanin neden gerektigini, bunun nasil yapildigini, bunun sonucunun ne
oldugunu ve Miguel’in annesinin iglem sirasinda nasil bir rol Gstlendigini aciklar (6i). Doktor
ve hemsireler Miguel'in annesine baska sorusu olup olmadigini sorarlar ve sorulari
cevaplandiktan sonra 0zel bdlmeden cikarlar (4d). Ardindan Miguel annesiyle birlikte
hastaneye yatirilir.

*besleyici olmayan emme bebedin hichir besin almadan, 6rnedin yalanci emzik/emzik,
bebegin kendi bagparmagi ya da temiz bir (eldivenli) parmak kullanarak emmesidir.



Vaka Incelemesi 5

Standartlar uygulanmadan:-

Amari, dis cekimi icin dis hekimine gelen 6 yasinda bir oglan ¢ocugudur. Amari'nin arka
dislerinden biri tekrar tekrar iltihaplanmis; bu durum agriya, uykusuz gecen gecelere ve okula
gidememesine neden olmustur. Sirec¢ birkag kir antibiyotikle idare edilmistir. Amari,
kendisini dis tedavisine alistirma maksadiyla florurlii vernik uygulamasi ve gegici dolgu
yerlestirmesi icin U¢ kez dis hekimine gitmistir. Daha 6nce lokal anestezi yaptirmamistir ve
dis hekiminin inhalasyon sedasyonu uygulama imkani bulunmamaktadir. Dige yonelik genel
anesteziicin bekleme siiresi ise dort aydir. Aile arka sit disinin ¢ekilmesi gerektigi konusunda
hekimle anlasmistir. Amari odaya girdiginde heyecanl gorinir ve annesinin bacagina
yapigir. Annesi ona “Cesur ol.” ve “Fazla acimayacak.” der. Dis hekimi Amari'ye koltuga
oturmasini soyler, curuk digi cekmeden 6nce digi uyutacaklarini anlatir ve “Hicbir seyin
kalmayacak.” der.

Amari aglamaya baslar, annesine “Lutfen eve gotir beni.” der. Annesi agrisinin durmasi igin
dis hekiminin ona yardim edip “o yaramaz disten kurtulmasina® izin vermesinin sart oldugunu
anlatir. Amari, koltuga uzanmayi isteksizce kabul eder ve agzini hafif acar. Dis hekimi
Amari'nin annesiyle konusup ¢cekim esnasinda Amari'yi tutmak isteyip istemedigini sorar.
Amari'nin annesi bunu yapmayi kabul eder. Dis hemsiresi Amari'ye gayet iyi gittigini ve
islemin kisacik surecegini soyler. Hekim Amari'nin ¢irik disinin yanindaki diseti Uzerine
topikal jel stirer, Amari yuzini hafifce burusturur. Ardindan, bir dakika sonra hekim yapacag
ignelerden ilk birkag taneyi yapar. Amari ignenin acittigindan sikayet eder ve “Hoglanmadim.”
diye aglayip mirildanmaya baslar. Amari dik oturur, dis hekimini ittirir ve “eve gitmek”
istedigini soyler; ancak hekim ve anne onu uzanmaya, kipirdamadan durmaya ve “islemin
kisa slrede bitmis olacagina” ikna ederler. Lokal anestezinin etkisini gosterecegi kadar sure
gectikten sonra hekim disi cekmeye baslar. Amari ¢iglik atmaya baslar, elleriyle agzina uzanir
ve dik oturmaya ¢alisir, annesi Amari'nin hareket etmesini engellemek icin ellerini bacaklari
Uzerinde simsiki tutar; tim bu esnada Amari yiksek sesle bagirmaktadir. Hekim cekimi
tamamlar. Ardindan Amari'ye “Aferin, artik bitti.” denir ve Amari, hickirarak aglamaya devam
ederken koltuktan iner, sarilmak igin gidip annesinin kucagina oturur. Hekim Amari’nin agzina
dental pamuk koyup isirarak bastirmasini soyler. Amari pamugdu Iisirmayi! reddeder,
annesinin kucaginda kivranir ve surekli yanagini tutar. Anne pamugu yerinde tutmak zorunda
kalir ve Amari'ye “Sagcmalamayi birak, bitti artik.” der. Dis hemgiresi Amari'ye cesur
davrandigini sdyler ve ona bir gikartma verir. Amari odadan gézyaslari icinde ayrilir.
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‘Hak temelli standartlar’ uygulanarak:-

Amari, bir dis ¢cekimi icin dis hekimine muayeneye gelmis 6 yasinda bir oglan ¢ocugudur.
Amari'nin arka dislerinden biri tekrar tekrar iltihaplanmig; bu durum agriya, uykusuz gecen
gecelere ve okula gidememesine neden olmustur. Sire¢ birka¢ kur antibiyotikle idare
edilmistir. Amari, kendisini dis tedavisine alistirma maksadiyla florlrli vernik uygulamasi ve
gecici dolgu yerlestirmesi icin ¢ kez dis hekimine gitmistir. Daha 6nce lokal anestezi
yaptirmamistir ve dis hekiminin inhalasyon sedasyonu uygulama imkani bulunmamaktadir.
Dise yonelik genel anestezi icin bekleme siresi ise dort aydir. Aile arka st disin ¢ekilmesi
gerektigi konusunda hekimle anlasmistir. islem 6ncesindeki muayenede dis hekimi
Amari'nin annesiyle konusur, dis ¢cekimi icin yapilan plani anlatir, onu ¢evrimici ticretsiz bazi
hazirlik videolarina yonlendirir ve randevu sirasinda Amari’nin yaninda “aci” veya “agri” gibi
sOzlerden sakinmaya calismasini ister (4d). Amari’nin annesi hekimle mutabik kalir ve
yapilacaklar ile ilgili birkag ilave soru sorar (4d). islem éncesindeki bu muayenede dis hekimi
Amari'ye de disin neden cekilmesi gerektigini ve yapilacaklari agiklar, Amari'ye topikal
anestezik jeli gosterir ve nasil bir his oldugunu anlayabilsin diye dis etinin tzerine kigik bir
miktar surer (4a, 4b). Amari ve annesine bir daha sefer yanlarinda Amari'yi oyalamaya
yarayacak bir sey getirmeleri Onerilir (3a, 3c, 3f). Cekim gunu, Amari odaya girdiginde
heyecanl goriinir ve annesinin bacagina yapisir. Hekim Amari’den koltuga oturmasini ister
ve onunla bugin ne yaptidi, en sevdigi TV programlari ve video oyunlarinin neler oldugu
hakkinda konusarak vakit gegirir (2a, 2b, 5d). Amari daha rahatlamig gorunir, gilimsemeye
baslar. Hekimle birlikte ¢alisan dis hemsiresi, islem setini Amari’nin gérmeyecedi bir noktada
hazirlarken Amari bundan rahatsiz olmasin diye hekim konusmaya devam eder (1e, 1f, 5a).
Ardindan hekim, Amari'ye, canini yaktigi ve onu gigsiiz distrdigu icin ¢urik disi cekmeleri
gerektigini ama dnce disi tamamen uyusturmak icin 6zel bir ila¢ kullanacaklarini anlatir ve
Amari'ye son ziyaretinde denedikleri jeli hatirlatir (4a). Hekim, dis ¢ekilirken Amari'nin ‘itme
velveya sikisma’ hissedebilecegini ama herhangi bir agrn ya da rahatsizlik duymamasi
gerektigini anlatir (4a, 4b). Amari aglamaya baglar ve “Yapilmasini istemiyorum, korkuyorum,
acilyacak.” der. Hekim yumusak bir tonda disi acimasin diye uyusturacaklarini agiklar,
annesinin ona yardim etmek igin yaninda kalacagini soyler (2c, 2d, 4a, 4c, 5d). Amari'nin
annesi ona sarilir ve hekim Amari'ye disi ¢cekilirken oyalanmasina yardimci olsun diye bir sey
getirip getirmedigini sorar (3a, 3c, 3d). Amari, evde izledigi hazirlik videosunda Oyle
gosterildigi icin, icinde sarkilar olan sesli bir kitap dinleyecegini soyler (2c, 3a, 3b, 3c).



Dis hekimi Amari’'nin annesiyle konusup dis c¢ekilirken Amari'nin ellerini tutmak isteyip
istemedigini sorar, Amari'nin annesi olumlu yanit verir (3f, 4d, 6b). Hekim Amari'ye de
annesinin ellerini tutmasi kendisini daha iyi hissetmesine yardimci olur mu diye sorar, Amari
bunun iyi bir fikir oldugunu disindr (3d, 6a, 6b, 6d). Hekim, isterse Amari’nin annesinin
ellerini sikabilecegini soyler (4b, 3d). Hekim, Amari'nin annesine islem sirasinda ogluna
odaklanmasini tavsiye eder, annenin oglunun onu gérebilecegi bir noktada durmasini saglar
(5d). Hekim Amari'yle bir dur isareti Uzerinde anlasir; Amari elini havaya kaldiracaktir,
boylelikle islem ¢ok zor giderse ara verebileceklerdir (3c, 3d, 4b, 5b, 5e). Amari hekimden
disi cekmek Uzereyken kendisine sdylemesini ister, hekim bu istegi kabul eder (2c, 3c, 3d).
Daha sonra hekim Amari'ye yavas yavas baslayabilir miyiz diye sorar, Amari bunu kabul eder
(2c, 3a, 3c). Hekim Amari’ye topikal anestezik jeli gOsterir, bir pamuk parcasiyla gereken sire
boyunca dis etinin lzerine jeli uygular (4b). Hekim bunu yaparken dis hemsiresi Amari'ye
gulimser ve ona basparmagiyla tamam isareti yapar, Amari de ayni isareti yaparak karsilik
verir (2a, 2c, 2d, 3a, 5d). Amari'nin annesi sesli kitap icin kulakligi hazir eder.

Ardindan hekim Amari'ye artik disi uyusturacagini soyler, Amari'ye dis etinin uyusup
uyusmadigini sorar, Amari uyustugunu soéyler, “Bir garip oldu, hissetmiyorum.” der (3a, 3c,
4b). Amari'nin annesi Amari'ye sesli kitabi baglatmak i¢in ¢al tusuna basmasini sdyler, Amari
ayak parmaklarini hareket ettirerek muzige eslik eder. Hekim ilk igneyi yapmaya baslar ancak
Amari biraz rahatsiz olur, agzindaki tattan hoslanmaz ve dur isaretine basvurur (3d, 5c¢, 5e).
Hekim durur, Amari de sesli kitabini durdurur. Hekim, kisa bir ara verip tekrar baslamadan
once o tattan kurtulmak i¢in su igmesi ve ‘Ozel uyusturucu ila¢’ uygulamasinin her seferinde
10-20 saniye slrecegi konusunda Amari'yle anlasir (3g, 4b, 5e). Hekim, Amari'ye, annesinin
onun i¢in parmaklariyla geri sayip zaman tutmasini mi isteyecegini yoksa sadece “rahatlayip
gozlerini kapall tutmayi” mi tercih edecegini sorar (2c, 3c, 3d). Amari ‘rahatlamayr’ secer,
sirtisti yatar, glizelce yerine yerlesir, gozlerini kapatir ve dis hekimine bagparmagiyla tamam
isareti yapmadan once sesli kitabini calistirir (2c, 3a, 3d, 5d). Annesi yumusak bir sekilde
ellerini tutar (6a, 6b, 6¢). Bu kez Amari herhangi bir rahatsizlik duymaz. Her bir igne arasinda
hekim Amari'nin koluna nazikge dokunur, gozlerini agtirtir, bagparmagdiyla tamam igareti
yaparak Amari'nin iyi oldugunu kontrol eder ve ayni parmak isaretiyle karsilik alir (2¢, 3d, 5d).
igneler tamamlandiginda hekim ignelerin etkisini gésterdiginden, Amari'nin herhangi bir sey
hissetmediginden emin olur (2a. 3c). Ardindan hekim Amari'ye “Disin ¢ekilmesine hazir
misin?” diye sorar ve Amari “Evet.” der (3a, 3d, 4b, 5d). Hekim Amari'nin birka¢ saniyeligine
biraz itme ve sikisma hissedecegi ve ardindan biraz daha itme hareketinden 6nce birkag
saniyeligine ara verecekleri agiklamasinda bulunur (4b). Hekim her ara verdiginde Amari'nin
koluna dokunarak iyi olup olmadigini kontrol edecegini séyler (3a, 3d, 5d). Hekim, dis
gevseyip de ¢cekilmeye hazir oldugunda ve dnceden anlastiklari Gizere, Amari'ye disin artik
¢lkmaya hazir oldugu bilgisini verir, Amari bagparmagiyla tamam isareti yapar (4b, 3a).



Hekim disi cekmeye baslar, islemin sonuna yaklasirlarken Amari aci icinde bagirir, annesinin
ellerini kuvvetle sikar (2d). Dis ¢ok hareketli oldugu icin hekim, hizli ve ¢abuk bir hareketle
saniyeler icinde ¢ekme isini tamamlar (1a, 1f). Hekim Amari'ye diginin ¢ekildigini ve islem
sirasinda gercekten ¢ok basarili oldugunu soéyler (4b, 5d). Amari biraz mutsuzdur ama
annesinin ellerini tutarak koltukta oturmaya devam eder, bu sirada annesi ona “Aferin.” der
ve kocaman gulimser. Amari'ye isirarak bastirmasi i¢in dental pamuk verilir, Amari denileni
yapar. Kendisine bir ¢ikartma verilir ve kipirdamadan durmay! ¢ok iyi basardigi igin bir tane
daha cikartma isteyip istemedigi sorulur (3a). Amari mutludur, gozyaslarini siler. Dis
hemsiresi Amari'ye iyi misin diye sorar, kipirdamadan durma konusunda ¢ok iyi is ¢ikardigini,
annesiyle birlikte harika bir ekip olduklarini séyler (2c, 4d). Hekim Amari ve annesine kendi
yaptiklarini ve muayenehaneden ayrildiktan sonra onlarin yapmasi gerekenleri agiklar (4a,
4b, 4d). Ardindan hekim Amari ve annesinin herhangi bir sorusu olup olmadigini sorar (2c,
4a, 4b, 4c, 4d); Amari “Benim soracak bir seyim yok.” der, Amari'nin annesi evde verilecek
agr kesici hakkinda bir soru sorar, hekim cevap verir. Hekim islemin tamamlandigini ve
Amari'nin oyalanmak igin sesli kitap kullandigini, bunun da ise yaradigini saglik dosyasina
kaydeder (59).
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13 — MUNIH COCUK HASTANESI COCUK YASAM UZMANI PROGRAMINI KURUYOR-
ALMANYA -
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Care-for-Rare Vakfi
Nadir Hastaliklari Olan Cocuklar Vakfi
"Birileri gocugu sistemden korumali”

Emma Plank’in "Working With Children in Hospitals: A Guide for the
Professional Team in 1962' adli kitabinin 6nséziinde bir cocuk
doktorunun sozlerinden alinti

CARE-FOR-RARE COCUK YASAM

UZMANI PROGRAMI

Birlesmis Milletler Cocuk Haklar1 Sozlesmesi ilkelerinin pediatrik klinik tedavide
uygulanmasina iligkin bir model

Lydia Tropper, Varinka Volkt Blaurock, Eva Rehfuess, Julia Hummel, Christoph Klein

Care-for-Rare dncil programi

Konusunda Almanya’da bir ilk olan dnct Cocuk Yagsam Uzmani [Child Life Specialist (CLS)]
programi 2002 yilinda Munih’teki Dr. von Hauner Cocuk Hastanesi'nde kuruldu. Emma
Plank’in 6ncliluginde Amerika Birlesik Devletleri’nde baglatilan CLS programlari, tip,
hemsirelik hizmeti ve psikoloji alanlarinda tamamlayici, gocuk merkezli bir bakis agisinin
korunmasi amaciyla kurulmustur. CLS programlari, hastanelerdeki c¢ocuklara bitinsel
(holistik) bir bakis agisiyla yaklasmayi kendilerine ilke edinmistir. Munih'te, CLS
programlarinin oldukc¢a yaygin oldugu ABD’deki deneyimlerden yola gikarak, hasta gocuklarin
klinik tedavisinde tip, hemsirelik ve psikoloji alanlarindaki uzman ekiplerin hizmetlerini
tamamlayici dérdiinct bir ayak olarak bir CLS birimini kurduk. Birincil Bagisiklik Yetmezlikleri
(BBY) olan c¢ocuklarin genellikle uzun sire hastanede yatmasi gerektiginden, CLS
programimiz bu gruptaki hastalar igin faydal olacaktir.

Programin Bilesenleri
Destek

CLS'ler, ebeveynlere ve ailelere nitelikli destek sunan danigsmanlardir
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lletisim & is-birligi

CLS'ler, hastanede calisan bircok ekip ve tum personel (Doktorlar, Hemsireler, Psikologlar,
cok disiplinli Terapistler, Ogretmenler) arasinda baglantilar kurar.

Egitim

Cocuklara, hastaliklar ve tedavileri 6gretir

Duyarlilik olusturma

Klinik personeli cocuklugun gereksinimlerine duyarli hale getirir
Hazirhik

Hastalarin kisisel gereksinimlerini karsilayan bir yaklagsimla ¢ocuk dostu ortamlar, mobilyalar,
donanim, ekipman ve dekorasyon kullaniimaktadir

ilgi

CLS’ler, cocuklar ve ebeveynleri ihtiyag duydugunda onlara ayiracak zamani olan bakim
uzmanlaridir

Katilim

CLS'ler, hastalari aktif bir sekilde katilmalari icin cesaretlendirir ve gocuklarin kendi kararlarini
vermesini saglayacak firsatlari belirler

Bilgilendirme

Hastanedeki guinlik rutin ve yatis hakkindaki tim sorular i¢in uygun ve ¢ocuk dostu bir tarzda
iletisim kurarlar

Destekleme

CLS’ler, hastalarin hastane yasantisina aligmasina yardimci olur, duygusal, sosyal ve biligsel
gelisimlerini hizlandirir ve kendilerini iyi hissetmelerini saglar

Haklarin gozetilmesi

Hasta cocuklarin haklarini gozetir

Degerlendirme

CLS programinin kurulusu, LMU (Ludwig-Maximilian Universitesi) kamu sagligi uzmanlariyla
birlikte bilimsel olarak degerlendirildi.

Arka Plan
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Birlesmis Milletler (BM) Cocuk Haklari S6zlesmesi 1989 yilinda kabul edilmistir. BM Uyesi
devletlerin neredeyse tamami tarafindan imzalanan Sézlesme uyarinca, ¢ocuklarin sosyal,
ekonomik, politik, medeni ve kultirel 6zne olma rolleri kabul edilmektedir. S6zlesme ¢ocuk
haklarinin her yoniyle korunmasini guvence altina alir ve buna yonelik asgari standartlari
belirler; bunlar arasinda hastanelerde gecici, katihmci ve koruyucu haklara saygi gosterilmesi
gerekliligi de vardir. Bu ilkelerin hayata gecirilmesi, 6zellikle de ¢ocuk hastanelerinde sorun
olmaya devam etmektedir.

Cocuk haklarinin yeterince korunabilmesi ve hasta ihtiyacglarinin karsilanabilmesi icin
genellikle finans ve insan kaynagi eksikligi vardir'. Bu sorunlar, cocuk hastanelerinin yetigkin
hasta bakimi yapilan yerlerle i¢ ice gectigi klinik kurumlarda daha da artmaktadir. Bu sorunlari
fark eden Avrupa Hastanede Yatan Cocuklar Dernegi (EACH), tim ¢ocuklarin hastaneye yatis
Oncesinde, sirasinda ve sonrasinda sahip oldugu haklari 6zetlemis ve bunlara dikkat
cekmisgtir.

Care-for-Rare ittifaki
Care-for-Rare, CLS programina ek olarak diinya capinda Care-for-Rare ittifak Programi’ni
baslatti; bu program, vakfin “Kesiften tedaviye” seklinde dzetlenebilecek misyonuna destek

bulmak amaciyla akademik pediatri merkezlerinde ve bilim enstitlilerinde ¢alisan genis bir
doktor ve bilim insani agini icermektedir.

@ ChildLife Specialist programme in Munich (Minih’te Cocuk Yasam Uzmani programi)®:

@ ChildLife Specialist programme in Munich®? (Minih Cocuk Yagam Uzmani programi)

91 hitps://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
92 hitps://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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14 — COCUKLARIN YETKINLIGININ DEGERLENDIRILMESINE iLISKIN DSO REHBERI
OZET

(( 8.2 Yetkinlik, onam ve gizlilik

Ergenler tedavi edilirken Birlesmis Milletler Cocuk Haklari Sézlesmesi (s. 4) uyarinca teminat
altina alinan asagidaki ¢ ilkenin dikkate alinmasi gereklidir:

Yetkinligin degerlendirilmesi:

Yetkinlik, bagimsiz karar (Uguncu bir taraftan, yani ebeveynlerden veya vasilerden izin
almadan verilen karar) verme hakkini teminat altina alan hukuki bir kavramdir. Yetkinlik hukuki
bir kavram, kapasite ise klinik bir kavramdir. Kisinin, bilhassa saglik ve saglik hizmeti alaninda
bir fikir olusturma ve bilgi sahibi olarak bagimsiz karar alma becerisi seklinde tanimlanmistir.
Cocuklarin ve ergenlerin karar verme kapasitesi yasla birlikte gelisme gosterir: bilissel
olgunluklari arttikca daha karmasik konular hakkinda bagimsiz kararlar almaya baslayabilirler.
Bazi Ulkelerde kicuklerin yetkinligine bir yas siniri getirilmis (genellikle 14, 15 veya 16 yas),
bazilarindaysa yetkinlik degerlendirmesi saglik uzmanlarinin takdirine birakmistir. Bazi
durumlardaysa, ergen ulusal yasalar nezdinde hukuki yetkinlik yasi olarak tanimlanan yasa
gelmeden 6nce bile, uzman, s6z konusu ergenin kendi Ustun yararina bir karar almaya yetkin
oldugunu ilan edebilmektedir.

= Ulkenizin saglik hizmetine iliskin hukuki cergevesi hakkinda bilgi sahibi olun.

= Ergenle empatiye dayali bir iligki kurun.

= Ergenin yetkinligini ve karar alma kapasitesini degerlendirin. Ergenin asagidaki
konulardaki becerilerini dlcin:
- Verili bir durumun farkli yonlerini anlama
- Farkli secenekler arasindan sec¢im yapma ve bunlarin farkhliklarini kavrama
- Farkli karar(lar)in sonuglarini anlama.

= Ergenin, bir gériusmeden digerine gelisme gdstermesi mimkiin olan biligsel becerilerini
diizenli olarak yeniden degerlendirin. ’,

@ WHO Pocket book of primary health care for children and adolescents *3 (s.666) (DSO
Cocuklar ve ergenler icin birinci basamak saglik hizmeti cep kitabi)

9 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. Page 666
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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15 — KISITLAMA VEYA FiZIKSEL TUTMA UYGULAMALARININ ALTERNATIFLERI —
FRANSA

Kicuk cocuklar endiseli olduklarinda veya korktuklarinda elbette saglik
hizmetini kabul etmek istemezler. Miicadele edebilir ve ajite olabilirler ve bu
durum bazen tedavi ya da miudahale sirasinda ¢ocuklarin hareket etmesinin
zorla kisitlanmasina neden olabilir. Nispeten sik gortlen bu tur durumlarda,
saglik calisanlari gocugun “kendi iyiligi” icin zor kullanma ikilemiyle karsi
kargsiya kalir. Bu durum, tedavi surecine dahil olan herkeste (cocuklar,
ebeveynleri ve saglik ¢alisanlari) buyuk bir hognutsuzluk yaratir.

Bu belgenin amaci, c¢aligsanlari, gunlik uygulamada kisitlama kullanimi
hakkinda dusinmeye yonlendirmek ve kisitlamanin 6nlenebilmesini ya da
sinirli tutulabilmesini saglayacak alternatifleri Gnermektir.

Kisitlamayi1 anlamak

Saglik hizmetinde bakim sunabilmek i¢cin cocugun
hareketlerinin kisitlanmasi oldukga yaygin gortlen
bir uygulamadir.

Kisitlama, ¢ocuklarin fiziksel ve duygusal sagliklari
lizerinde uzun vadeli olumsuz etkiler birakabilecegi
icin onlar agisindan 6nemsiz bir sorun degildir. Bu oo .
durum saglik hizmetine kargi bir korku hissine hatta
gercek bir fobiye yol acabilir ve uzun vadede gocugun

saglik hizmeti alma surecini zorlagtirabilir.

Kisitlama, uygulamasi her ne kadar gu¢ ve rahatsizlik verici olsa da tedavi
zorlastiginda saglik ¢alisanlar tarafindan genellikle kaginilmaz olarak goralir: bu
noktada cocugun tepkilerine saygi gosterilmesi yerine islemin gerceklestiriimesine
oncelik verilir.
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Kisitlamanin, istenmeyen olaylar zincirinin sonucunda gelisen bir kisir déngunun
parcas! oldugu gorulmektedir: Cocugun, yogun kaygi, hasta olmaya duyulan ofke,
incinme korkusu, saglk midahalelerine dair zorlu ge¢mis deneyim, kendisini
destekleyecek sevdiklerinin yaninda olmamasindan kaynaklanan gerginligi genellikle
onun iglem sirasinda ajite olmasina yol acar. Bu ajitasyon, kendisi de bir gerginlik
kaynagdi olan kisitlamayi mecbur kilar.

Kisitlama ebeveynler tarafindan o kadar stresli
veya hatta "siddetli" olarak yasanabilmektedir ki
islem sirasinda orada bulunmayi reddederler ve
bu durum gocugun gerginligini daha da artirir.

Agitation
pendant le
soin

Kisitlamanin dnlenmesi ve sinirlandiriimasi

Cocugun cektigi agrinin ve duygusal durumunun yetersiz yonetilmesi gerginlige ve
ajitasyona yol acar. Organizasyona iligkin zorluklar ve islemi gergeklestirme gerekliligi
bazen kisitlama yapilmasina yol acar. Bu nedenle, gesitli seviyelerde alternatifler
devreye girer.

Yapilmasi gerekenler

L Analjezi

Oncelikle, tedavinin neden oldugu agrinin 6nlenmesi ya da
sinirlandiriimast  igin  sistematik olarak her seyin
yaplildigindan emin olunmasi 6nemlidir.

En yaygin yontemler agri kesiciler, anestezik krem ve
EMONO’dur (azot protoksit oksijen sedasyonu).

> Ayrica bakiniz: Cocuklarda agri —yapilmasi gerekenler
(Pediadol)

2. Yerlestirme

Tedavinin sorunsuz yirittlebilmesi i¢in cocugun yerlestiriimesi
(veya gocugun dogru bir pozisyonda tutulmasi) cok énemlidir.
Bunun en iyi sekilde yapilabilmesi igin herkesin

(cocuk, (cocuk, ebeveyn, doktor) yerinin 6nceden belirlenmesi =i
tavsiye edilir.

Genel bir kural olarak, cocugunuzu yatirmaktan kaginin.
Cocuklar yatarken etraflarinda neler olup bittigine bakamaz
ve durumun kontrollinu kaybettikleri duygusuna
kapilabilirler. Yari oturur pozisyonu tercih edin.


https://www.sparadrap.org/boutique/produit/guide-pediadol-douleur-de-lenfant-lessentiel
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Cocuga dikkatini dagitacak cazip bir sey sunarak onu dogru pozisyona getirin. Ornegin, bir
kulak testi yapiliyorsa, gocuklarin basini cevirmelerini gerektirecek bir agida cizgi film
gOsterilen bir ekran sunun. Ya da dogru pozisyonda duran bir oyuncak bebege sizin onlara
yaptiginiz seyi yapmalarini isteyin.

Ayrica bakiniz: Uygun pozisyonlar: 21 fotografli durum ornegi
(Profesyonellerin, uygulanacak tedaviye ve gocugun yasina gére herkes
icin uygun bir pozisyon bulmasina yardimci olacak fotografli 21 durum.)

Tedavi 6ncesi

Cocugun gerginligini dnlemek icin ¢cocuk ajite olmadan dnce kisitlamanin yerine
gececek belli bagl alternatifler uygulanmaldir.

Temas kurmak
Temas kurmak cok énemlidir.

1. Cocugu bir slire ebeveynlerinin kucaginda birakarak veya doktordan uzak tutarak
yabanci ortama ve tanimadigi insanlara uyum saglayip alismasina imkan verin.
Ebeveynlere ¢ocuklarinin dikkatini en cok neyin ¢cekecegini sormay1 unutmayin.

2. Cocuga bir oyuncak ya da cazip bir seyle yaklasip onun diinyasina girerek onunla
temas kurun.

3. Gulven ortami saglandiktan sonra gocugun istegine ve tedavinin planli olup
olmadigina bagli olarak tedaviye iliskin agiklamalar yapilabilir veya hatirlatilabilir.

Cocuklarin ve ebeveynlerinin bilgilendirilmesi ve hazirlanmasi

Cocuk, durumu olabildigince kontrol altinda tutabilmek igin
kendisine ne yapilacagini, ona kimin bakacagini, islemin
ne kadar surecegini, nelerin zor, agrili veya rahatsizlik
verici olacagini ve hepsinin Otesinde de bu zorluklarin
onlenmesi veya sinirli tutulmasi igin hangi ¢ozumlerin
onerildigini bilmek zorundadir... Aksi takdirde, tedavinin
beklenenden zor olmasi durumunda cocuklar bu
surecte kendilerini aldatiimis ve terk edilmis
hissetme riskiyle karsi karsiya kalirlar.

Bilgi vermenin bircok yolu vardir: Film, video, internet, fotograf, poster, resimli yazili
belgeler, oyuncak bebek veya kuklalar kullanarak yapilacak tedavi gdsterilebilir ve
cocuklara rol yapma, kendilerini tibbi ekipman vb.’ne alistirma firsati verilebilir.

>Ayrica bakiniz: SPARADRAP bilgi formlari

(Poster olarak da mevcuttur) yapilan bazi tedavi ve
muayenelerin cocuklara agiklanmasina yardimei olur.
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Tedavi sirasinda Cocuklarin hareket etmemesinin saglanmasi
Yapilacak tibbi bir islem c¢ocugun vicudunun bir kisminin
hareketsiz  kalmasini  gerektirdiginde, vicudun hareket
etmemesi gereken kisminin ters tarafinin hareket etmesini
tesvik etmek tavsiye edilir.

Ornekler:

+ Hareketsiz kalmasi gerekmeyen kolunla ¢ingirak salla
+ Bacagin tedavi edilirken veya kalcana as! yapilirken ellerini ¢irp...

Ayrica, ¢cocuga yapacak bir seyin verilmesi dikkatini tedaviden uzaklastirir ve islemi
unutmasina yardimei olur. Oregin, 5 yas ve (izeri bir cocuk séz konusu ise, ona ‘7 farki
bulma’ oyunu verilip yarisa davet edilebili: "Bahse girerim, sen henliz 7 farkin
tamamini bulmadan ben tedaviyi bitirmis olacagim!" denilebilir.

Dikkatin bagka yone cekilmesi

Dikkat dagitma ¢ocugun duyularini tatmin ederek olur. Bu, tedaviyle
baglantill hos olmayan veya aci veren duyguyla bas etmek icin farkli
duyularin (gérme, isitme, dokunma, tat ve koku alma) uyariimasini
icerir.

Ayrica oyuncaklar, sarkilar ve tekerlemeler, kuklalar, sabun |
kopukleri kullanilmasi ve kucaklama rahat bir atmosferin # =

yaratilmasina ve ¢ocugun giiveninin kazaniimasina yardimci B

olur. Cocuklar kendi becerilerini kullanmalari gerektiginde, baslangicta maruz kaldiklari
olaylarin aktort haline gelirler.

3yada4 yasindan itibaren, hipnotik analjezi sayesinde ¢cocugun kendi hayal giictint kullanarak
tedavi gergekliginden uzaklastiriimasi da miimkiin olmaktadir.

Ara vermek

Cocukta ajitasyona neden olabilecek uzun sureli pediatrik tedavilerde, islem sirasinda
kisa aralarin verilmesi faydali olur.

Benzer sekilde, ¢ocuk ajite oldugunda atilacak ilk adim tedaviye ara verip kendisine
gelmesi icin ona birkag dakika tanimaktir. Cocuklarin kendisine veya ebeveynlerine
yasadiklari gerginligi neyin tetiklemis olabilecegini sorun:

e Bazen sadece basit bir agiklama veya kisa bir ara tedavinin sakince devam
etmesi igin yeterli olabilmekte;

e Bazen de agr yanlis dederlendirilmis olabilmekte ve analjezik dozun yeniden
ayarlanmasiyla hasta tedaviye devam edebilmektedir.

Tedaviye ara verilmesi cocuga onun soziinu dikkate aldiginizi da gésterir ve bu da
cocugun glivenini guclendirir.



Eger tim bu basit 6nlemlere ragmen ¢ocuk sakinlesmezse ve tibbi durumu elverigli ise
tedavinin ertesi giine ertelenmesi tavsiye edilir.

Bu erteleme, 6zellikle, uzun sureli tedavi gerektiren kronik patolojiler veya tedavi
fobisi gelistirebilecek oldukc¢a endigeli bir cocuk s6z konusu oldugunda uygun
olur.

Sizi ara vermeyi dustndUurmesi gereken uyari isaretleri sunlardir:

L. Cocugun, herhangi bir yaklasimi engelleyen basa ¢ikilamaz ajitasyonu;
2. Cocugun viicudunun birkac yerini birden tutma geregi;

3. Cocugu hareketsiz hale getirmek icin meslektaslarin ¢agriimasi.

Yazarlar

Bénédicte Lombart, Saglik Yoneticisi, Assistance Publique des Hopitaux de Paris,
Hopital St Antoine, Felsefe ve Hastane Etik Kurallari Doktoru
Caroline Ballée, Dijital iletisim Gorevlisi, SPARADRAP

@ Sparadrap®

9% https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-
lors-des-soins
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16 — IHTILAFLI GORUSLERIN YONETILMESINE ILISKIN KILAVUZ ILKELER OZET —
SAGLIK BAKANLIGI- FRANSA

(( 2-4-Tedavinin kiigugun ifadesiyle reddedilmesi

Kuagcugun karara katihmi ve kendi gérusunun alinmasi ebeveynlik yetkisine sahip kigilerin
verdigi kararin 6niine gecemez.

Kigcukler hastaneye yatiriimaya itiraz edemez.

Kigik, yorgunluk ve aci duyma korkusu ya da geri dénlsu olmayan sonuglar gibi nedenlerle
tedavi olmaya itiraz ettiginde kendisiyle uygun sekilde konusulmasi gereklidir. Saglik ekibi
aileyle birlikte gocugu ikna etmeye c¢aligmalidir.

Klguge uygulanan tibbi islemler saghgi icin sart degilse, cocuk ebeveynlik yetkisine sahip
olanlarin kendisine s6z konusu islemi dayatmasini yasaklayacak veto hakkina sahiptir. Bu
hak, bir aile tyesinin yararina kendisinden kemik iligi alinmasi veya biyomedikal arastirmaya
katilma durumlarinda gecerlidir.

2-5-Tedavinin ebeveynlik yetkisine sahip bir veya daha fazla kiginin ifadesiyle
reddedilmesi

Kigcuklerin ebeveynleri veya yasal temsilcileri, tedavinin ya da ameliyatin yapilmasina itiraz
edebilir veya doktorlarin tavsiyesine uymayarak gocugu saglik kurumundan almaya karar
verebilir.

Burada soru, hastane personelinin ebeveynlerin isteklerine karsin ¢ocugu korumak icin ne
Olguide mudahale edebilecegidir.

Kanun, doktorun, sec¢imlerinin sonuclari hakkinda bilgilendirdigi ebeveynlerin isteklerine saygi
gOstermesi gerektigini 5ngérmektedir.

Klgugun saghigi veya fiziksel butlinligu yasal temsilcisinin tedaviyi redddetmesi ya da
kendisinden onam almanin imkansiz olmasi nedeniyle tehlikeye girdiginde doktor durumu
birimden sorumlu doktora bildirmelidir; bu doktor da gerekli tedaviyi yapabilmelerini
saglayacak koruyucu tedbirlerin devreye sokulmasi igin konuyu Cumhuriyet Savcisi’'na
iletebilir.

Kanun, asin acil bir durumda doktorun temel tedaviyi, yani geng¢ hastayi saghgiyla ilgili ciddi
sonuclardan koruyacak tedaviyi uygulamasini gerektirir. Bu durumda, doktor, Cumhuriyet
Savcisrndan koruyucu tedbir kararinin gelmesini beklemeden bir baska doktora danisarak
midahale kararini verecek ve ardindan durumun aciliyetine dair bir belge dizenleyecektir.

Acil bir durum yoksa, ebeveynler veya yasal temsilci tedaviye izin veren formu imzalamayi
reddederse veya kendilerinden onam alinamazsa higbir tedavi islemi yapilamaz; bu durumda
tedaviye itiraz ettiklerine dair bir belgeyi imzalamalari gereklidir. Ebeveynler, yapilacak tedavi
kigugun saglik durumunu 6nemli dlgclide etkilemeyecekse veya tedaviden kaginilmasi ailenin
kilturel arka plani ve sagliga iliskin inanglariyla uyumluysa Kamu Sagligi Yasasrnin
hikamlerinden yararlanabilirler.

Acil bir durum olmayip tibbi ya da cerrahi islem zorunlu oldugunda, doktor hastane yoneticisini
bilgilendirmeli, yonetici de koruyucu bir tedbirinin alinabilmesi icin Cumhuriyet Savcisrni
harekete gecirmelidir. Goérevli Cumhuriyet Savcisi ile temas kurulmalidir.



= Doktor, saglk dosyasina tedavinin gerekliligini, islemin orantililigini, ebeveynlik yetkisi
sahiplerinden onay almanin imkéansiz oldugunu ve fikirlerini degistirmek icin kullanilan
yontemleri kaydetmelidir.

= Ameliyat karari, doktor ve hastane ydnetiminin bir temsilcisi veya hiyerarsik baglantisi
olmayan bir doktor (uygulanabilirligi kontrol edilerek) tarafindan birlikte imzalanmalidir.

2-6-Kan naklinin reddedilmesi durumu

Acil bir durumda, ¢ocuga kan verilmemesi halinde gocugun karsilasabilecegi riskler hakkinda
ebeveynlere bilgi verilmelidir.

itiraz devam ederse, ebeveynlik yetkisinin geri alinmasi icin Cumhuriyet Savciligrnin koruyucu
tedbir islemini baglatmasi gerekir.

Bu durumda doktor, durumun aciliyeti sebebiyle gocuga kan nakli yapiimasi kararini alir. Eger
kan nakli yapilmasi ¢ocugun sagkalimi bakimindan kacginilmaz degilse ve ebeveynler veya
yasal temsilci buna itiraz ediyorsa, tedaviyi reddettiklerine dair bir belgeyi ,,
imzalamalar gerekir.

@ 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® (Fransizca)

9 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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17 — COCUK HASTANESI, DANISMANLIK HiZMETi VERMEK VE iHTILAFLARI COZMEK
ICIN KLINIK ETIK KOMITESINi OLUSTURMAKTADIR - ITALYA

Roma’'da Ospedale Pediatrico Bambino Gesu'da kurulan Klinik Etik danismanhdinin amaci
hasta tedavisinde ortaya cikan etik sorunlari ve ihtilaflari tespit etmek, analiz etmek ve bunlara
¢bzumler dnermektir.

Komite'ye 2021 yilinda ¢ocuklarla ilgili 12 vaka, 2022 yilinda 15 vaka ve Ocak ila Temmuz 2023
tarihleri arasinda ise 11 vaka bildirildi. Bu sayilar, Biyoetik Merkezi'nin etik danismanlik yaptigi
ve bir kismi Komite ile birlikte gorugulup degerlendirilmig vakalarin tamamini igermektedir.

Klinik vakalar dort kriter kullanilarak analiz edilmektedir: 1. Tibbi midahale endikasyonlari: tibbi
sorun nedir ve nasil ¢ozulebilir; 2. Hastanin tercihleri: ebeveynler ne istiyor ve ¢ocuk kendini
ifade edebiliyorsa, ¢cocuk hastanin tercihi nedir; 3. Yasam kalitesi: hastanin gelecekteki yasami,
mevcut durumla Kkargilagtirildiginda nasil iyilestirilebilir; 4. Baglamsal konular: 6rnegin
kardeslerin ihtiyaclari, hastaneye yakinlik veya uzaklik, ekonomik ve sosyal sorunlar.

Biyoetik Merkezi'ne ve Etik Komitesi'ne sik¢a sorulan temel etik sorular terapdtik inata iliskindir.
Ozellikle pediatride, Klinik 1srar ve deneysel tedavide inatcilik siklikla yagsanmaktadir; doktorlar
neredeyse icgudusel olarak, hatta ebeveynlerin talebi tzerine (anlasilir duygusal nedenlerle),
onlarin istedigi gibi davranmaya ve tedavinin sonuclarinin olumsuz etkilerini ve daha fazla aci
ve 1zdirap ¢ekilmesini goz ardi ederek cocugun yasamini korumak icin mimkin olan her seyi
(farmakolojik ve teknolojik bakimdan) yapmaya egilimlidir. Bazen, klinik 1srar, verilen tibbi
destegin basarisiz olmasi veya bakimin ya da yasam destek tedavisinin aktif bir miidahaleyle
sonlandiriimig olmasi gibi olasi suglamalara karsi savunma olarak (*korunmaci tip’ denilir) bilingli
sekilde uygulanir. Vakalarin cogunda, Klinik 1srara siklikla sofistike teknolojilerin kullanimi eslik
etmektedir. Bu nedenle, "klinik 1srar" terimi "teknolojik inatc¢ihk" terimiyle de baglantilidir.
Pediatride klinik inatcihkla iligkili sorunlara farkli somut gercekliklerde gecerli olan 6zel kosullar
hesaba katacak vaka bazli analizle yaklasiimalidir: Bilim ve teknolojide kaydedilen hizli
gelismeler dikkate alindijinda pediatri alaninda bu tir durumlarda bir artis yasanmasi
ongorulmektedir.

Bu baglamda Komite'nin ‘¢ikardigi baslica dersler’ asagida belirtimektedir:

ilk olarak, pediatride genellikle hastanin yagadigi deneyimi anlatan 6znel unsurlar bulunmadig
icin klinik inatciligin hastanin klinik durumunu tarif eden bilimsel ve tibbi unsurlarla tanimlanmasi
gereklidir. Cocuklar stz konusu oldugunda, yaglari veya olgunluk seviyeleri itibariyla kendilerini
ifade edememeleri ya da zaten bagimsiz karar alma veya tam farkindalikla bagdasmayan bir
durumda olmalari nedeniyle yapilan sec¢ime yeterince bilingli bir katihmlari olmamaktadir.
Prognozun olumsuz, yagam beklentisinin sinirli oldugu ve klinik durumda makul bir diizelme ve
iyilesme olasiiginin bulunmadigi, aksine sadece gocugun cektigi agri ve 1zdirabin arttig
durumlarda devam etmekte olan tibbi tedavinin asamali olarak kesilmesini gerekgelendirmek
icin klinik durumun tanimlanmasi gereklidir. Gergeklik genellikle bundan daha karmagiktir: bazi
cocuklara bir tani konmamigtir (6rnegin nadir gorilen hastalklarda oldugu gibi); bazilarinda ise
tani konmus ancak prognoz belli degildir. Cocuklarda klinik tablonun nasil seyredeceginin
ongdrulemez olmasi nedeniyle kullanilan her terimin 6zenle secilmesine 6zel dikkat gostermek
gerektigi strekli g6z dniinde bulundurulmalidir; patolojinin seyrinin anbean degerlendiriimesi ve
tip biliminde kaydedilen hizli ilerlemeler 1siginda "tedavi edilemezlik" ifadesinin anlami bile
dinamik ve gozden gecirilebilen bir ifadedir; bu durum, prognozu belirlemenin zor olmasi
sebebiyle zamansal ve klinik acidan muglak ifadeler olan 'terminal dénem' veya '6limdin
yaklastigl' ifadeleri icin daha da gegcerlidir. Agri ve 1zdirabin tespit edilmesi kolay degildir ve
Ozellikle cocuklarda bunlarin él¢iimesi daha da zordur. Bu durumda yol gdsteren kriter cocugun
Ustun yarari olmall ve degisebilir klinik durumdan baslayarak tanimlanmalidir. Doktorlar, salt



ebeveynlerin taleplerine riayet etmek ve/veya korunmaci tip kriterlerini karsilamak icin etkisiz ve
orantisiz klinik yollara basvurmaktan kacginmalidir. Komite, doktorlara ve ebeveynlere
degerlendirme yaparken c¢ocugun Ustin yararini esas almalari konusunda yardimci olur
(genellikle oturumlar yaparak ve toplantilar sirasinda dogrudan diyalog yoluyla).

ikinci dnemli unsur iletisimdir. Tip ekibinin karari, muhakkak ebeveynleri cocugun tedavisine ve
bakimina dahil ederek, ebeveynlerin kargi karsiya kaldigi dramatik durumla empati kurup
anlamaya 6zel dikkat sarf ederek ve onlara iletisim icin zaman ve alan taniyarak yapilmalidir.
Ebeveynlerin bilgilendiriimesi, ¢cocugun hastaliginin tipolojisi, bununla baglantili olasi Klinik
sonuglarin incelenmesi, tedavilerin risk ve faydalari ve bunlarin getirdigi yuke goére birlesimi
degisen c¢ok sayida uzmandan olugan bir tip ekibi tarafindan yapiimalidir. Durumun
karmasikhdi, belirsizligi ve dngorulemezligi dikkate alindiginda verilen bilgilerin her zaman agik
icerikli ve kesin olmayabilecedi akilda tutulmahdir. Bununla birlikte bilgi paylasimi, tedavi
surecinin tamami boyunca kesintisizi olmali; bu, cocugun durumunun gelisimine gore ortaklasa
yapilan tedavi planlar ve alinan kararlar yoluyla bakim iligkisi cercevesinde yiruttlmelidir. Bu
yaklasim doktorlar ve aile arasinda bir gliven ortaminin kurulmasina yardimci olur. Genellikle,
psikologlarin bu sirece dahil olarak ebeveynleri ve ¢ocuklari desteklemesi gerekir. Cocuklarin
ve ebeveynlerin yasam kalitesi ve ayrica icinde bulunduklari genel durum (kdlttrel, sosyo-
demografik kogullar) g6z 6nine alinmalidir.

Uclincu unsur, doktorlar ve saglik personelinin egitim planini uygulamaya koyma, ebeveynleri
duygusal ve pratik konularda destekleyebilecek ve ¢ocugun hastaligi ve kirilganligi nedeniyle
son derece hassas klinik kosullarda yasanan zorlu stirecte onlara eglik edebilecek bir uzman
cekirdek kadro (sosyal hizmet uzmanlari, psikologlar, biyoetik uzmanlari, aile dernekleri ile
birlikte) olusturma ihtiyacidir. Hasta ¢ocuk ebeveynleri derneklerinin, ebeveynlerle toplumun
biraraya gelmesiyle olugsan ortak destek aglarinin gticlendiriimesinde oynadiklari 6nemli rol de
kabul edilmelidir.

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