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REZUMAT

Instrumentele internationale privind drepturile omului considera copiii ca detinatori de drepturi,
cu abilitati evolutive de luare a deciziilor privind toate aspectele vietii lor, inclusiv sanatatea.

Cercetarile ofera dovezi ca exista multiple beneficii ale implicarii copiilor in deciziile privind
sanatatea lor; de fapt, participarea semnificativa a copiilor este considerata o contributie
importanta la furnizarea unei ingrijiri de inalta calitate pentru copii.

Totusi, poate exista incertitudine cu privire la modul de sustinere si promovare a participarii
efective a copiilor la situatii de asistenta medicala in lumea reald, care sunt adesea complexe,
tindnd cont de cadrele legislative diferite si de rolul diferit jucat de alti actori, si anume parintii
si profesionistii In Tngrijirea sanatatii, in procesul decizional.

Copiii din statele membre ale Consiliului Europei pot experimenta in prezent situatii diferite si
se pot confrunta cu practici diferite in ceea ce priveste participarea lor la deciziile referitoare
la asistenta medicala. Participarea copiilor poate fi mai eficientd in unele locuri, dar raméane
loc de imbunatatire in toate tarile.

Acest ghid ofera informatii si sfaturi, in primul rand pentru profesionistii in Tngrijirea sanatatii,
referitoare la modul in care sa implice copiii Tn procesele de luare a deciziilor cu privire la
sanatatea lor. Ghidul Tncepe prin prezentarea contextului teoretic si legal si ulterior descrie
componente importante ale procesului de luare a deciziilor, ajutadnd profesionistii in ingrijirea
sanatatii sa inteleaga rolul lor in sprijinirea copiilor, familiilor lor si a altor profesionisti pentru
a pune acest lucru in practica. Sunt discutate concepte cheie, precum consimtamant, acord
si interesul superior, precum si situatii comune de asistentd medicala in care participarea la
luarea deciziilor poate fi perceputa uneori ca provocatoare. Pe tot parcursul ghidului sunt
furnizate exemple si link-uri catre bune practici.



MULTUMIRI

Ghidul a fost pregatit de un grup de experti guvernamentali si independenti, care a inclus
membri ai Comitetului Director pentru Drepturile Omului al Consiliului Europei in domeniile
Biomedicinei si Sanatati (CDBIO) si ai Comitetului Director pentru Drepturile Copilului
(CDENF). Grupul de redactare a ghidului a fost co-prezidat de dna Ritva Halila (membra a
CDBIO din Finlanda) si dl Joost Van Haelst (membru al CDENF din Belgia) si a fost sustinut
in activitatea sa de dr. Annagrazia Altavilla (avocat, presedinte al retelei TEDDY) si de dI
Andrew Clarke (Salvati Copiii, Marea Britanie).

Un draft al ghidului a fost Tnhaintat spre consultare partilor cheie interesate (delegati ai
Consiliului Europei, reprezentanti ai societatilor stiintifice, organizatiilor de cercetare,
institutiilor medicale etc.) si a fost discutat cu un grup de copii din Reteaua Europeana de
Excelenta pentru Cercetare Pediatrica TEDDY / TEDDY Kids.!

Textul a fost revizuit si imbogatit pe baza contributiilor primite in timpul consultarilor.

1Au avut loc discutii in focus grupuri cu 20 de copii cu varsta cuprinsa intre 12 si 18 ani din Albania, Franta, Grecia,
Italia, Letonia, Malta si Elvetia.



INTRODUCERE

Instrumentele privind drepturile omului, in special Conventia ONU cu privire la Drepturile
Copilului (UN Convention on the Rights of the Child - UNCRC), considera copiii ca detinatori
de drepturi, cu capacitate in evolutie de a lua propriile decizii. Aceasta reflectd o schimbare in
perceptia generala a autonomiei si protectiei copiilor in ceea ce priveste capacitatea lor de a
participa la luarea deciziilor. De la adoptarea Conventiei in anul 1989, s-au inregistrat
progrese considerabile la nivel local, national, regional si global in dezvoltarea legislatiei,
politicilor si metodologiilor, care promoveaza implementarea dreptului tuturor copiilor de a-si
exprima punctul de vedere.

UNCRC recunoaste dreptul copiilor de a-si exprima opiniile in toate problemele care ii
afecteaza si ca aceste opinii sa fie luate in considerare in mod corespunzator. Sanatatea este
o astfel de problema.

Prin activitatea sa, Consiliul Europei se straduieste sa faca din acest drept o realitate in statele
sale membre si a elaborat indrumare privind implementarea participarii active si semnificative
a copiilor, cum ar fi:

- Recomandarea Comitetului de Ministri CM/Rec(2012)2 privind participarea copiilor si
tinerilor cu varsta sub 18 ani.?
Recomandarea defineste copiii ca avand ,dreptul, mijloacele, spatiul, oportunitatea si,
acolo unde este necesar, sprijinul pentru a-si exprima liber parerile, de a fi auziti si de
a contribui la luarea deciziilor in problemele care ii afecteaza, fiind acordata importanta
cuvenita opiniilor exprimate n functie de varsta si maturitatea copiilor”, recunoscandu-
le capacitatile in evolutie.

- Asculta — Actioneaza — Schimba - Manualul Consiliului Europei privind participarea
copiilor - Pentru profesionistii care lucreaza pentru si cu copii (2020).3

2 http://search.coe.int/cm/Pages/result _details.aspx?Objectld=09000016805ch0ca
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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Participarea semnificativa este considerata din ce in ce mai mult un standard cheie pentru
in continuare o abordare participativa si bazata pe drepturile copilului a asistentei medicale si
a cercetarii, asa cum este reflectat in urmatoarele ghiduri si documente strategice:

- Ghidul Comitetului de Ministri al Consiliului Europei privind ingrijirea sanatatii adaptata
copiilor ® (2011).

- Strategia _pentru_Drepturile _Copilului(2022-2027) 6, Comitetul Director pentru
Drepturile Copilului (CDENF).

- Planul strategic de actiune privind drepturile omului_si_tehnologiile in_biomedicina
(2020-2025) 7, Comitetul Director pentru Drepturile Omului Tn domeniile Biomedicinei
si Sanatatii (CDBIO).

Participarea la asistenta medicald, in general, a fost incurajaté de recunoasterea crescanda
a faptului ca un pacient are abilitati personale referitoare la corpul sau si la starea sa de
sanatate si ca este capabil sa contribuie activ la relatia terapeutica prin colaborarea si
negocierea cu profesionistul in ingrijirea sanatatii, pentru a obtine cea mai buna stare de
sanatate posibila.

In mod similar, copiii au cunostinte unice despre viata, nevoile si preocuparile lor, iar luarea in
considerare a opiniilor lor in deciziile si actiunile care ii afecteaza aduce beneficii semnificative
imediate si pe termen lung pentru ei, precum si pentru comunitate si le permite sa ia decizii
mai bune si mai informate. Copiii care participa activ la procesele de luare a deciziilor care fi
privesc au probabilitatea de a fi mai informati, de a se simti mai bine pregatiti si de a
experimenta mai putina anxietate fatd de necunoscut. Participarea le insufla copiilor un
sentiment de control, ceea ce are ca rezultat o cooperare sporita in cadrul procedurilor, o mai
buna adaptare si aderenta la tratament, ceea ce ajuta la reducerea conflictelor care pot aparea
in timpul acestor procese. Copiii Tsi dezvoltd competenta si increderea, ceea ce duce la
imputernicirea si la cresterea abilitatii lor. Participarea ajuta, de asemenea, la imbunatatirea
ingrijirii, deoarece copilul aduce o expertiza unica din propria experienta.

Cu toate acestea, exista adesea incertitudine cu privire la modul in care ar trebui abordata in
practica recunoasterea sporitd a capacitatii copiilor de luare a decizilor in chestiuni referitoare
la sanatatea si bunastarea lor generala. Gasirea echilibrului potrivit intre autonomie (dreptul
copiilor de a fi ascultati si opiniile lor luate in considerare) si protectie (responsabilitatea
adultilor de a proteja si de a avea grija de nevoile copiilor) este o provocare atunci cand se
considera ca drepturile copiilor sunt situate intr-un set mai larg de indatoriri Si responsabilitati
parintesti care se concentreaza, totodata, pe interesul lor superior.

Raport 2018, https://www.who.int/publications/i/item/9789241565554

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

6 https://rm.coe.int/council-of-europe-strategy-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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DOMENIUL DE APLICARE Sl SCOPUL GHIDULUI

Ghidul este menit sa ofere informatii de baza esentiale si ghidare practica referitoare la
implicarea copiilor in procesele de luare a deciziilor privind sanatatea lor. Acesta isi propune,
in primul rand, sa ajute profesionistii in ingrijirea sanatatii si alti profesionisti implicati:

- sa inteleaga care este rolul lor in sprijinirea copiilor, familiilor lor si a altor profesionisti
pentru a participa la proces,

- sa-si dezvolte practica in acest domeniu in baza principiilor, cadrelor, legislatiei si bunelor
practici relevante.

De asemenea, va fi util in sensibilizarea parintilor si/sau a reprezentantilor legali.

Pentru scopul acestui document, termenul ,,copil” se refera la orice persoana cu varsta sub 18
ani. Termenul ,parinti” trebuie inteles ca ,parinti sau alti detinatori ai autoritatii parintesti”.

Ghidul se concentreaza pe participarea copiilor la deciziile individuale care privesc ingrijirea
sanatatii. Ultima sectiune analizeaza pe scurt modul in care implicarea copiilor in dezvoltarea
politicilor si serviciilor de sanatate contribuie, de asemenea, la imbunatatirea ingrijirii
pediatrice in general, precum si a proceselor individuale de luare a deciziilor.



CADRE LEGALE SI CONCEPTUALE PENTRU
PARTICIPAREA COPIILOR LA DECIZII
REFERITOARE LA SANATATEA LOR

PRINCIPALELE DISPOZITII ALE DREPTULUI INTERNATIONAL

PRINCIPII GENERALE

Tn 1989, odata cu adoptarea_Conventiei Natiunilor Unite cu privire la Drepturile Copilului
(UNCRC) 8, a fost propusa o valoare fundamentala care sta la baza drepturilor copilului:
viziunea conform careia copiii, definiti ca orice persoana cu varsta sub 18 ani °, trebuie sa fie
agenti in propria lor viata, in special prin articolul 12, care stabileste dreptul tuturor copiilor de
a fi ascultati si luati in serios, intr-o maniera compatibila cu capacitatile lor in evolutie.

€@ Articolul 12: 1. Statele pérti vor asigura copilului care este capabil sa isi formeze
propriile opinii dreptul de a-si exprima liber aceste opinii in toate problemele care il
afecteaza, acordand atentia cuvenita acestor opinii in functie de vérsta si maturitatea

copilului. 99

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

SAceasta definitie este in conformitate cu prevederile articolului 1 din UNCRC. Articolul 6 (2) din Conventia privind
drepturile omului si biomedicina se refera la termenul ,minor”. In sensul acestui ghid, se foloseste termenul ,copil”,
cu exceptia cazului in care se face trimitere directa la dispozitii care folosesc o terminologie diferita.
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Dreptul acordat de acest articol a devenit ulterior cunoscut ca ,dreptul copiilor la participare”.

Prin Comentariul General nr.12 (2009) - Dreptul copilului de a fi ascultat 1°, Comitetul pentru
Drepturile Copilului ofera indrumari cu privire la modul de interpretare a dreptului copiilor de a
participa in diferite domenii ale vietii, inclusiv asistenta medicala.

Extras din Comentariul General nr. 12 (2009)

t( 100. Copiii, inclusiv copiii mici, ar trebui sa fie inclusi in procesele de luare a

deciziilor, Tntr-o maniera compatibila cu capacitatile lor in evolutie. Ar trebui sa li se

furnizeze informatii despre tratamentele propuse si efectele si rezultatele acestora,
inclusiv in formate adecvate si accesibile copiilor cu dizabilitati.

101. Statele parti trebuie sa adopte legislatie sau reglementari pentru a asigura accesul
copiilor la consiliere si sfaturi medicale confidentiale fara consimtamantul parintilor,
indiferent de varsta copilului, atunci cand acest lucru este necesar pentru siguranta sau
bunastarea copilului. Copiii pot avea nevoie de un astfel de acces, de exemplu, atunci
cand se confrunta cu violenta sau abuz la domiciliu, sau au nevoie de educatie sau
servicii pentru sanatatea reproducerii sau in cazul unor conflicte intre parinti si copil cu
privire la accesul la servicile de sanatate. Dreptul la consiliere si sfat este diferit de
dreptul de a acorda consimtamant medical si nu ar trebui sa fie conditionat de o limita
de varsta.

102. Comitetul saluta introducerea in unele tari a unei varste fixe la care dreptul de a
consimti se transfera copilului si incurajeaza statele parti sa ia in considerare
introducerea unei astfel de legislatii. Astfel, copiii peste acea vérsta au dreptul de a
consimti fara a fi necesara o evaluare profesionald individuald a capacitatii dupa
consultarea unui expert independent si competent. Totusi, Comitetul recomanda ferm
statelor parti sa se asigure ca, in cazul in care un copil mai mic poate demonstra
capacitatea de a-si exprima o opinie informata cu privire la tratamentul sau, acestei opinii
i se acorda importanta cuvenita.

103. Medicii si institutiile medicale ar trebui sa ofere copiilor informatii clare si accesibile
cu privire la drepturile lor privind participarea la cercetarea pediatrica si la studiile clinice.
Acestia trebuie sa fie informati cu privire la cercetare, astfel incat sa poata fi obtinut
consimtamantul lor informat in plus fata de alte garantii procedurale. ”

Articolul 12 al UNCRC, sau dreptul tuturor copiilor de a fi ascultati si luati in serios ca principiu
general, este legat de celelalte principii generale ale Conventiei’' si, in special, este
interdependent cu luarea in considerare in primul rdnd a interesului superior al copilului
(articolul 3). Prin urmare, acesta ar trebui luat in considerare si in interpretarea si punerea in
aplicare a tuturor celorlalte drepturi.

Conventia ONU nu face distinctie in functie de vérsta sau de alte caracteristici: toti copiii au
dreptul de a primi informatii adecvate si de a-si exprima opiniile si, prin urmare, de a participa

10Comitetul UNCRC (2009) Comentariul General nr. 12 Dreptul copilului de a fi ascultat. Paragrafele 98-103;
disponibil la https://www2.ohchr.org/english/bodies/crc/docs/advanceversions/crc-c-gc-12.pdf .
1Precum dreptul la nediscriminare (articolul 2), dreptul la viata, supravietuire si dezvoltare (articolul 6).
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la procesul de luare a deciziilor, tindnd cont de interesul lor superior si de ceea ce este necesar
pentru bunastarea si dezvoltarea lor.

La nivel european, Conventia Consiliului Europei privind drepturile_omului_si_biomedicina
(Conventia de la Oviedo, 1997)'?, stabileste regula generald ca o interventie in domeniul
sanatatii poate fi efectuata numai dupa ce persoana in cauza si-a dat consimtamantul liber si
in cunostintd de cauza, pe baza unor informatii relevante furnizate in prealabil (articolul 5). O
interventie asupra unui copil care nu poate consimti, potrivit legii, necesita autorizarea
reprezentantului sau, de obicei un parinte, dar opinia copilului va fi luata in considerare ca un
factor din ce in ce mai determinant proportional cu varsta si gradul sdu de maturitate si, ca
regula generala, o interventie poate fi efectuata numai daca este in beneficiul direct al copilului
(articolul 6).

Raportul explicativ la Conventie ** precizeaza ca:

- Tn evaluarea situatiilor ar trebui sa tina seama de natura si gravitatea interventiei,
precum si de varsta si capacitatea de intelegere ale copilului, iar opinia copilului ar
trebui sa aiba din ce Tn ce mai multa importanta in decizia finala. Se precizeaza ca, in
unele cazuri, consimtamantul unui copil ar trebui sa fie necesar, sau cel putin suficient
pentru unele interventii (paragraful 45).

- In unele situatii foarte specifice si in anumite conditii foarte stricte, in contextul
cercetarii medicale si respectiv al indepartarii de tesut regenerativ, se poate renunta
la regula beneficiului direct al persoanei. (Articolele 17 si 20 ale Conventiei - paragraful
44)

SITUATII SPECIFICE

Instrumente juridice internationale suplimentare se refera la situatii medicale specifice sau la
grupuri particulare de copii si reafirma si/sau completeaza principiile stabilite de cele doua
conventii mentionate mai sus.

Participarea copiilor la cercetarea biomedicala

Participarea copiilor la cercetarea biomedicala, inclusiv la studiile clinice, face obiectul unor
garantii suplimentare.

Tn particular, cercetarea nu poate fi efectuatd daca un copil se opune in mod explicit. Chiar
daca reprezentantii sai legali autorizeaza participarea, refuzul unui copil sau revocarea
acceptului exprimat de acesta nu poate fi anulata.

Acest aspect se reflecta la nivel european in Protocolul aditional la Conventia privind drepturile
omului_si biomedicina, privind cercetarea biomedicald (CETS nr. 195) !, care prevede ca
cercetarea nu trebuie efectuata daca o persoana care nu este in masura sa consimta la
cercetare obiecteaza fata de aceasta.

12CETS nr. 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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(( CAPITOLUL V - Protectia persoanelor care nu pot consimfi pentru participarea
la cercetare

Articolul 15 — Protectia persoanelor care nu pot consimti pentru participarea la
cercetare

(1) Cercetarea asupra unei persoane fara capacitate de a consimti pentru participarea
la cercetare poate fi intreprinsa numai daca sunt indeplinite toate urmatoarele conditii
specifice:

- I. rezultatele cercetarii au potentialul de a produce beneficii reale si directe pentru
sanatatea sa;

- ii. nu pot fi realizate cercetari cu eficienta comparabila asupra persoanelor capabile
sa consimta;

- iii. persoana care participa la cercetare a fost informata cu privire la drepturile sale
si la garantile prevazute de lege pentru protectia sa, cu exceptia cazului in care
persoana nu este in stare sa primeasca informatiile;

- iv. autorizatia necesara a fost data in mod expres si in scris de catre reprezentantul
legal sau o autoritate, persoana sau organism prevazut de lege, dupa ce a a primit
informatiile prevazute de art. 16, tinand cont de dorintele sau obiectiile persoanei
exprimate anterior. Un adult care nu poate consimti trebuie, in masura in care este
posibil, sa participe la procedura de autorizare. Opinia unui minor va fi luata in
considerare ca un factor din ce in ce mai determinant, proportional cu varsta si
gradul sau de maturitate;

- V. persoana in cauza nu se opune. ,,

(..)

In cadrul Uniunii Europene, Regulamentul UE 536/2014 privind studiile clinice cu
medicamente de uz uman stabileste ca dorinta explicitd a unui minor care este capabil
sa isi formeze o opinie si sa evalueze informatiile, de a refuza participarea la sau de a
se retrage din studiul clinic Tn orice moment, trebuie respectata de catre investigator.

t( Articolul 32 Studii clinice pe minori

1. Un studiu clinic pe minori poate fi efectuat numai daca, in plus fata de conditiile

prevazute la articolul 28, sunt indeplinite toate urmatoarele conditii:

- (&) afost obtinut consimtamantul informat al reprezentantilor lor legali;

- (b) minorii au primit informatiile mentionate la articolul 29(2) intr-un mod adaptat
vérstei si maturitatii lor mentale, de la investigatori sau membri ai echipei de
cercetare care sunt instruiti sau au experienta in lucrul cu copiii;

- (c) dorinta explicita a unui minor care este capabil sa isi formeze o opinie si sa
evalueze informatiile mentionate la articolul 29(2) de a refuza participarea la studiul
clinic sau de a se retrage in orice moment este respectata de investigator;

(..

(2) Minorul participa la procedura de consimtamant informat intr-un mod adaptat varstei
si maturitatii sale.

(3) In cazul In care, In timpul unui studiu clinic, minorul atinge varsta la care are
competenta legala de consimti in cunostinta de cauza, astfel cum este definit in legislatia
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statului membru in cauza, se obtine consimtamantul explicit in cunostinta de cauza
fnainte ca subiectul respectiv sa continue participarea la studiul clinic. ,,

Testarea genetica

Protocolul Aditional la Conventia privind drepturile omului si biomedicina, privind testarea
genetica in scopuri de sanatate (CETS nr. 203) ° prevede ca ,atunci cand, potrivit legii, un
minor nu are capacitatea de a consimti, efectuarea unui test genetic asupra sa va fi amanata
pana la atingerea acestei capacitati, cu exceptia cazului in care intarzierea ar dduna sanatatii
sau bunastarii sale” (articolul 10). Si, n orice caz, ,atunci cand, potrivit legii, un minor nu are
capacitatea de a consimti la un test genetic, acel test poate fi efectuat numai cu autorizarea
reprezentantului sdu sau a unei autoritati sau a unei persoane sau organism prevazut de lege.
Opinia minorului va fi luata in considerare ca un factor din ce in ce mai relevant proportional
cu varsta si gradul sau de maturitate” (articolul 12).

Situatii de urgenta

in situatii de urgent&, profesionistii in Ingrijirea sanatéatii se pot confrunta cu un conflict intre
obligatiile lor de a acorda ingrijiri si de a solicita consimtamantul pacientului. Legea prevede
conditile in care decizile medicale pot fi luate fara autorizarea reprezentantului legal al
copilului.

Conventia de la Oviedo
€@ Articolul 8 — Situatii de urgenta

Atunci cand din cauza unei situatii de urgenta nu poate fi obtinut consimtamantul in
mod corespunzator, interventia medicala necesara poate fi efectuata imediat in
beneficiul sanatatii persoanei in cauza.

Raportul explicativ la Conventia de la Oviedo !¢ (paragrafele 56-62) precizeaza ca
posibilitatea de a actiona fara autorizarea reprezentantului legal este limitata la:

- urgente care impiedica medicul sa obtina consimtamantul in mod corespunzator si
se limiteaza doar la interventii medicale necesare care nu pot fi améanate; sunt
excluse interventiile pentru care este acceptabila o intarziere;

- interventia trebuie efectuata in beneficiul imediat al persoanei in cauza;

- in situatii de urgenta, profesionistii in ingrijirea sanatatii trebuie sa depuna toate
eforturile rezonabile pentru a determina ce si-ar dori pacientul;

- atunci cand persoanele si-au exprimat anterior dorintele, acestea vor fi luate in
considerare; cu toate acestea, luarea in considerare a dorintelor exprimate anterior
nu inseamna ca acestea ar trebui neaparat respectate;

- aceste dispozitii se aplica atat persoanelor care sunt capabile, cat si persoanelor
care nu pot, de jure sau de facto, sa consimta. 99

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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Reqgulamentul UE 536/2014 privind studiile clinice”

Potrivit articolului 35, in cazul in care, datoritd urgentei situatiei, cauzata de o stare
medicala subitd amenintatoare de viata sau de o alta afectiune medicala grava subita,
subiectul nu este in masura sa primeasca informatii prealabile cu privire la studiul clinic
si nu este posibila obtinerea consimtamantului sau informat inainte de interventie, acesta
poate fi inrolat in studiul clinic in urmatoarele conditii:

- studiul clinic vizeaza direct la starea medicala din cauza careia nu este posibila
obtinerea consimta@mantului informat al subiectului sau al reprezentantului sau legal
desemnat, n cadrul ferestrei terapeutice;

- exista motive stiintifice pentru a se astepta ca participarea subiectului la studiul
clinic va avea potentialul de a produce un beneficiu clinic direct relevant pentru
acesta, avand ca rezultat o imbunatatire masurabila a sanatatii sale;

- studiul clinic implica un risc minim si o povara minima pentru subiect in comparatie
cu tratamentul standard al starii sale.

Orice obiectie exprimata anterior de catre pacient ar trebui sa fie respectata si
consimtamantul informat al subiectului sau al reprezentantului sau legal desemnat

trebuie solicitat fara intarzieri nejustificate, iar informatiile trebuie furnizate cat mai curand
posibil subiectului si reprezentantului sau legal.

Copiii cu dizabilitati

Conventia cu privire la drepturile persoanelor cu dizabilitati (UNCRPD) 8 prevede in articolul
7.3 dreptul copiilor la participare, prin care ,Statele parti asigura dreptul copiilor cu dizabilitati
de a-si exprima liber opiniile cu privire la toate problemele care ii afecteaza, greutatea
acordata acestor opinii fiind in functie de varsta si maturitatea lor, in conditii de egalitate cu
ceilalti copii, si de a li se acorda asistenta conform dizabilitatii si varstei lor in vederea
exercitarii acestui drept”.

Prin Comentariul General nr. 20 (2016) privind implementarea drepturilor copilului Tn perioada
adolescentei '°, Comitetul pentru Drepturile Copilului reafirma dreptul copilului la participare
in general, subliniind ca ,adolescentilor cu dizabilitati ar trebui sa le fie oferite in plus
oportunitati de luare a deciziilor sprjinite pentru a le facilita participarea activa in toate
problemele care i privesc”.?°

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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REZUMAT AL PRINCIPALELOR DISPOZITII LEGALE DIN DREPTUL INTERNATIONAL:

> Fiecare copil are dreptul de a fi informat si ascultat inainte de orice interventie

medicala.
> Ponderea acordata opiniilor copilului creste odata cu varsta si maturitatea sa.
> Deciziile trebuie sa fie luate Tn interesul superior al copilului.

> Cercetarea medicala nu poate fi efectuata asupra unui copil daca acesta se opune

in mod explicit, chiar si atunci cand reprezentantii sai legali au autorizat participarea.

> Testarea genetica asupra unui copil trebuie, n principiu, sa fie amanata, cu exceptia

cazului in care aménarea ar dauna sanatatii acestuia.

> Copiii cu dizabilitati se bucura de acest drept Tn mod egal cu ceilalti copii si trebuie

sprijiniti pentru a-| realiza.
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LEGEA INTERNA IN STATELE MEMBRE ALE CONSILIUL EUROPEI

Exista diferente substantiale intre statele membre ale Consiliului Europei in ceea ce priveste
modul in care dreptul copiilor de a participa la deciziile referitoare la sanatatea lor este
reflectat in lege si interpretat.?*??

CONSIMTAMANTUL

Varsta legala la care copiii isi pot da consimtamantul variaza de la 12 la 18 ani. Legislatiile
interne difera in ceea ce priveste modul in care iau in considerare criteriul varstei:

> in unele tari, varsta de la care se poate consimti este varsta majoratului legal.

Acesta este cazul, de exemplu, in Franta, ltalia si Republica Slovaca, unde, ca regula
generala, toate interventiile asupra unui copil mai mic necesita autorizarea prealabila din
partea reprezentantilor sai legali. Legea poate prevedea circumstante speciale in care
obligatia de a obtine autorizatia de la reprezentantii legali poate fi ridicatd. De exemplu,
legislatia franceza prevede ca profesionistii in ingrijirea sanatatii nu trebuie sa obtina
autorizatia parintilor sau a tutorelui atunci cand copilul refuza in mod expres consultarea
acestora, in circumstante in care tratamentele in cauza sunt necesare pentru a proteja
sanatatea copilului. In Monaco, profesionistii in ingrijirea sanatétii pot fi scutiti de obtinerea
autorizatiei din partea reprezentantilor legali in cazul in care copilul refuzd consultarea
acestora pentru actele sau tratamentele medicale care pot fi efectuate Tn mod anonim conform
prevederilor legale Tn vigoare.

> In alte tari, copiii care nu au implinit varsta majoratului legal isi pot da consimtaméantul
de la o anumita varsta specifica fixa care este sub cea a majoratului legal.

In Austria si Letonia, se presupune, ca regula generala, ca un copil de 14 ani este capabil sa
ia decizii. Varsta consimtamantului este de 15 ani in Danemarca si Slovenia, 16 in Bulgaria,
Irlanda, Tarile de Jos, Norvegia si Portugalia. Legislatia olandeza recunoaste ca, in anumite
circumstante, este totusi posibil sa se efectueze o procedura asupra unui pacient mai tanar
(cu varsta cuprinsa intre 12 si 16 ani) fara autorizarea reprezentantului sau legal, in special in
cazurile in care este necesara pentru a evita vatamarea grava a pacientului.

Legile nationale prevad uneori exceptii de la regula generala a consimtamantului. De exemplu,
legea austriaca prevede ca, in cazul in care un copil capabil de a lua decizii isi da
consimtamantul pentru un tratament medical care, in mod normal, provoaca prejudicii fizice
sau psihologice grave si de durata, un astfel de tratament medical poate fi administrat numai
daca reprezentantul legal isi da si el consimtamantul. Legea letona prevede ca, daca un
pacient n varsta de 14-18 ani refuza sa isi dea consimtamantul pentru tratamentul medical,
dar medicii considera ca tratamentul medical este in interesul acelui pacient, consimtaméantul
pentru tratamentul medical va fi dat de reprezentantul legal al pacientului minor.

In Ucraina, incepand de la varsta de 14 ani, copiii au dreptul sa aleagd un medic si tratamente
conform recomandarii medicului. Tratamentul medical este furnizat cu consimtamantul scris
al acestora, precum si cu autorizarea reprezentantului lor legal. In mod similar, in Polonia,

21 Comisia Europeana. Evaluarea legislatiei, politicilor si practicilor privind participarea copiilor in Uniunea
Europeana (UE). 2015, paginile 56-61. https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/

22 Altavilla A, Halila R, Kostopoulou MA, Lwoff L, Uerpmann K, Strengthening children’s participation in their health:
the new initiative of the Council of Europe, Lancet Child Adolescent Health 2021 Feb 10. DOI: 10.1016/S2352-
4642(21)00019 -5
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consimtamantul copilului este necesar de la varsta de 16 ani, dar nu este suficient si este
necesara si autorizarea reprezentantului (reprezentantilor) legal(i). In cazul cercetarii sau
transplantului, varsta de acordare a consimtamantului este redusa la 13 ani. In caz de opinii
contradictorii, exista diverse reguli care necesita autorizarea din partea unui judecator.

> In final, conform unor legi nationale, consimtamantul nu depinde de varsta.

Copiii care nu au Tmplinit varsta la care pot consimti (neconditionat) pot, totusi, sa dea un
consimtamant valid daca sunt considerati maturi si competenti sa faca acest lucru in raport cu
natura problemei (problemelor) de s&nétate in cauza. In acest sens, notiunea de ,competenta”
a copiilor a crescut in importanta si se reflecta in unele legislatii nationale — de exemplu n
Marea Britanie — unde copiilor sub varsta generala a consimtamantului (la care varsta de
consimtamant este neconditionatd) li se poate acorda dreptul de a consimti in cazul in care
se considera ca sunt ,competenti”, adica suficient de maturi pentru a decide singuri si nu isi
doresc implicarea parintilor. Acest lucru necesita implicarea unor profesionisti care sa le
evalueze competenta.

Legislatiile nationale ale statelor membre reflecta, in general, faptul ca in cazul cercetarii
refuzul unui copil de a participa nu poate fi anulat.

DREPTUL DE A PRIMI INFORMATII SI/SAU DE A-SI EXPRIMA O OPINIE

Dupa cum s-a mentionat deja, conform Conventiei ONU, toti copiii au dreptul de a primi
informatii adecvate si de a-si exprima opiniile. Conventia nu face nicio distinctie in functie de
varsta. Din nou, legislatiile interne reflectd acest lucru in mod diferit:

> In unele tari, copiii de toate varstele au dreptul de a fi informati si de a-si exprima
punctul de vedere.

Acesta este cazul in Italia, Belgia, Republica Ceha, Danemarca, Franta, Finlanda, Germania,
Ungaria, Monaco si Tarile de Jos, unde profesionistii in ingrijirea sanatatii trebuie sa furnizeze
informatii tuturor copiilor si sa le solicite parerea, intr-un mod adaptat la capacitatilor lor. Acest
drept depinde uneori de evaluarea gradului de maturitate sau a capacitatilor ori a nivelului de
dezvoltare a copilului, dar nu de varsta.

> In alte tari, copiii au dreptul de a fi informati si de a-si exprima punctul de vedere de la
0 anumita varsta.

Aceasta este situatia in Austria, Bulgaria, Irlanda, Norvegia, Polonia, Portugalia. Varsta
variaza de la 7 la 16 ani (iar criteriul de varsta este uneori combinat cu diferite conditii si
consecinte legale). in Norvegia, un copil are dreptul de a primi informatii si de a-si exprima
opinia de la véarsta de 7 ani si chiar de la o varsta mai mica daca acesta isi poate forma propria
opinie. Incepand de la varsta de 12 ani, copilul are dreptul de a refuza s&-si informeze parintii
despre sanatatea sa in anumite circumstante.

> In alte cazuri, legea nu este explicita.

Unele legislatii interne nu se refera in mod special la dreptul copiilor de a primi informatii si/sau
de a participa la luarea deciziilor in domeniul asistentei medicale.
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CE ESTE PARTICIPAREA SEMNIFICATIVA?

Exista diferite principii care pot ajuta profesionistii s& promoveze participarea semnificativa a
copiilor la procesele de luare a deciziilor. Tn acest context, semnificativ se refera la implicarea
copiilor Tntr-o maniera respectuoasa, etica si constructiva.??

Participarea la procesele de luare a deciziilor trebuie sa fie:

&

&
©
©
®

A

Transparenta si informativa: De la inceput, profesionistii ar trebui sa informeze
copiii cu privire la dreptul lor de a fi implicati in deciziile privind propria sanatate.
Aceasta inseamna asigurarea intelegerii de catre copil a propriului rol, a rolului
parintilor si al profesionistilor si a modului in care vor fi luate deciziile.

Voluntara: Copiii ar trebui sa aiba posibilitatea de a alege in ce masura doresc
sa fie implicati si dreptul de a se retrage din orice proces, in orice moment. Copii
diferiti, Tn momente diferite, ar putea prefera sa aiba grade variabile de implicare
sau responsabilitate. Nivelul de implicare poate diferi de la copil la copil si intre
circumstante. Dorintele copilului in acest sens trebuie respectate.

Respectuoasa: Copiii ar trebui tratati cu respect si sa li se ofere oportunitati reale
de a-si exprima opiniile si de a fi ascultati. De asemenea, profesionistii ar trebui
sa respecte si sa inteleaga contextul familial, scolar si cultural al vietii copiilor.
Participarea ar trebui sa fie 0 modalitate de a ajuta copiii sa-si dezvolte cunostinte,
abilitati, stima de sine si incredere.

Relevanta: Copiii ar trebui sa fie capabili sa-si exprime parerea si sa contribuie la
decizii si procese care se bazeaza pe propriile cunostinte si se concentreaza pe
probleme care sunt relevante pentru viata lor. Prin urmare, copiii ar trebui sa fie
implicati in moduri, la niveluri si intr-un ritm adecvat capacitatilor si intereselor lor.

Adecvata copiilor: Abordarea adecvata a copiilor ar trebui sa includa alocarea de
timp suficient pentru a comunica eficient cu copiii, dezvoltarea atitudinii
profesionistilor fatd de copii si fata de insasi participarea copiilor, capacitatea
acestora de a se adapta, precum si asigurarea disponibilitatii resurselor suportive,
cum ar fi materiale informative adaptate copiilor si un mediu fizic adecvat.

Inclusiva: Participarea copiilor trebuie sa ofere oportunitati copiilor aflati in situatii
vulnerabile de a fi implicati si ar trebui sd conteste modelele existente de
discriminare. Aceasta inseamna ca participarea ar trebui sa fie suficient de
flexibila pentru a raspunde nevoilor, asteptarilor si situatiilor diferitelor grupuri de
copii, tindnd cont de intervalul de vérsta, sexul si abilitatile lor. Profesionistii trebuie
sa fie sensibili la valorile culturale ale tuturor copiilor implicati.

23Aceastd sectiune are la bazd Comentariul General 12 al CRC, paragraful 134 - Cerinte de baza pentru punerea
n aplicare a dreptului copilului de a fi ascultat
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Participarea este sprijinita prin formarea adultilor: Profesionistii care lucreaza cu
copiii trebuie sa aiba cunostintele si capacitatea de a facilita participarea
semnificativa a copiilor.

Sigura si sensibila la risc: Adultii care lucreaza cu copiii au datoria de ingrijire.
Profesionistii trebuie sa ia toate masurile de precautie pentru a minimiza riscurile
de abuz si exploatare a copiilor si orice alte consecinte negative ale participarii.

Ny Profesionistii ar trebui sd cunoasca si sa respecte responsabilitatile lor legale si
etice, in conformitate cu Codul de conduita si cu politica de protectie a copilului
din institutia in care isi desfasoara activitatea.

Responsabila: Tn urma participarii lor, copiilor trebuie s& li se ofere feedback cu
privire la modul in care opiniile lor au fost interpretate si utilizate si cum au influentat
aceste opinii rezultatele.

> Participarea copiilor nu este un eveniment unic.

Participarea este un proces continuu si nu se opreste odata cu exprimarea opiniilor copiilor,
ci implica adulti - in special profesionistii in ingrijirea sanatatii si parintii, precum si copiii care
iau decizii impreuna. Intelegerea participarii in acest fel incurajeaza copiii si adultii sa lucreze
impreuna pentru o participare semnificativa. Participarea contribuie la Tmbunatatirea
practicilor prin dezvoltarea de parteneriate mai eficiente cu profesionistii din sanatate.

> Participarea copiilor ar trebui sa se bazeze pe capacitatile lor in dezvoltare.

Conceptul de evolutie a capacitatilor copilului este fundamental si consacrat in Conventia cu
privire la drepturile copilului, deoarece recunoaste caracteristicile si nevoile de dezvoltare ale
copiilor, competentele acestora si autonomia personald emergentd.?* Varsta copiilor,
maturitatea, dar si experientele lor de viata ar trebui sa fie luate in considerare atunci cand li
se permite acestora sa participe. Aceasta nu inseamna ca luarea deciziilor ar trebui sa excluda
copiii mici, ci ca& pe masura ce copiii cresc si se dezvolta, ei ar trebui sa fie din ce in ce mai
implicati in procesul decizional. Implicatia practica a acestui lucru este ca, chiar daca un copil
nu are complet dezvoltata capacitatea pentru toate tipurile de decizii si participare, aceasta
nu inseamna ca ii lipseste complet capacitatea de a lua decizii.

> Participarea ar trebui sa contribuie la realizarea interesului superior al copilului.

Principiul interesului superior al copilului este consacrat in Conventia cu privire la drepturile
copilului si este esential pentru orice decizie care priveste copiii. Acest principiu, strans legat
de principiul capacitatilor in evolutie, plaseaza copiii in centrul procesului de luare a deciziilor,
luénd Tn considerare ceea ce este mai bine pentru fiecare copil in parte, tinand cont de varsta,
maturitatea, caracteristicile personale, dar si de consecintele pe termen scurt, mediu si lung
ale unui anumit tratament si interventie asupra vietii acelui copil. Interesul superior al copilului
nu trebuie privit ca limitdnd dreptul sau de a participa; dimpotriva, participarea copilului este
un mijloc de a-si atinge interesul superior.

24 Lansdown, Gerison (2005) The evolving capacities of the child. UNICEF Innocenti Research Centre.
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SPRIJINIREA PARTICIPARII COPIILOR LA DECIZII PRIVIND
SANATATEA LOR

PARTILE CHEIE INTERESATE IN PROCESUL DE LUARE A DECIZIILOR:
ROLURILE COPIILOR, PARINTILOR Sl ALE PROFESIONISTILOR iN SANATATE

Relatia terapeutica in ngrijirea copilului este de obicei triadica, implicand tanarul pacient,
parintii sau reprezentantul sau legal si profesionistii in ingrijirea sanatatii.

Participarea semnificativa a copilului la luarea deciziilor in domeniul sanatatii implica
eliminarea practicilor bazate pe presupunerea ca un parinte sau un medic ,stie cel mai bine”
in mod automat (pe baza véarstei, experientei de viatd si a experientei profesionale). Este
nevoie de o trecere catre un model decizional comun care sa respecte 1) opiniile si
capacitatea emergentd a pacientului copil, 2) autoritatea parentald si 3) cunostintele si
expertiza profesionistilor in ingrijirea sanatatii. In aceastd noua paradigma, adultii si copiii
lucreaza impreuna pentru a lua decizii.

O decizie buna trebuie sa tind seama, sa ia in considerare si sa echilibreze ceea ce isi doreste
copilul, ceea ce este necesar pentru asigurarea sanatati si bunastarii sale (inclusiv
supravietuirea, viata si dezvoltarea sa s@natoasa), ceea ce doresc parintii si profesionistii in
sanatate si ceea ce este cu adevarat in interesul superior al fiecarui copil.
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COPIIl

Copiii ar trebui sa fie in centrul procesului de luare a deciziilor, opiniile lor ar trebui intotdeauna
cautate, obtinute si ar trebui sa li se acorde importanta cuvenita.

Véarsta sau gradul de maturitate al unui copil nu determina existenta dreptului sdu de a
participa, ci mai degraba ponderea care ar trebui sa i se acorde parerii sale. Copiii ar trebui
considerati indivizi cu caracteristici si nevoi specifice care trebuie sa fie luate in considerare.

Nivelul de participare al copilului va diferi in functie de capacitatea, experienta de viata si
individualitatea acestuia. n timp ce unii copii vor lua parte cu usurinta la proces, altii s-ar putea
sa nu se simta autorizati sau confortabil sa faca acest lucru si vor trebui sa fie invitati, uneori
in mod repetat, si incurajati, folosind metode adecvate. Alti copii, in special cei care nu sunt
obisnuiti sa fie consultati, pot fi inclinati spre autocenzura.

Nivelul de participare al unui copil depinde si de atitudinile adultilor, care trebuie sa promoveze
si sa incurajeze participarea si sa creeze un mediu si conditii in care aceasta sa se poata
realiza.

Copiii vor avea opinii diferite cu privire la implicarea parintilor lor in decizii. Multi dintre ei vor
dori ca parintii lor sa fie implicati. Unii vor dori sa fie ascultati si sa li se ia in considerare
parerile, dar ar putea considera ca este coplesitor sa decida si vor dori sa lase parintilor ultimul
cuvant. Asemenea dorinte trebuie respectate si reprezintd o forma la fel de valabila de
participare a copiilor.

Desi participarea la procesele de luare a deciziilor este extrem de importanta si trebuie depuse
toate eforturile pentru a asigura conditiile de participare a copiilor (in special a copiilor care nu
au fost incurajati anterior sa faca acest lucru), ei nu ar trebui sa fie pusi in situatia in care li se
cere sa poarte povara luarii deciziilor daca nu se simt confortabil cu acest lucru.

Copiii ar trebui sa fie indrumati de adulti - care ar trebui sa se bazeze pe experienta si expertiza
lor - dar este important ca acest proces sa fie bazat pe respect si consideratie fata de copii si
sa se asigure spatiul necesar pentru interactiunea cu copiii.

PARINTII

Parintii si alti detinatori de responsabilitate parentala sunt actori cheie in acest model de luare
a deciziilor Tn comun.

Parintii sunt obligati legal sa ofere copiilor lor ,directionare si indrumare adecvate”® si au o
importanta critica in protejarea copiilor si in realizarea intereselor lor superioare. In multe legislatii,
parintii sunt factorii de decizie de facto (sau factorii de decizie nlocuitori), care trebuie sa
autorizeze actele medicale in numele copiilor lor pana cand acestia ating fie o anumita varsta, fie
un anumit stadiu de maturitate.

Indatoririle si responsabilitétile parintilor sunt totusi limitate in timp, fiind determinate de capacitatile
in evolutie ale copilului, limitate ca scop, fiind determinate de interesul superior al copilului, si de

25 Articolul 5 al UNCRC: ,,Statele parti vor respecta responsabilitatile, drepturile si indatoririle parintilor sau, dupa
caz, ale membrilor familiei extinse sau ai comunitatii, astfel cum sunt prevazute de obiceiurile locale, ale tutorilor
legali sau ale altor persoane responsabile din punct de vedere legal pentru copil, de a asigura, intr-o maniera
compatibild cu evolutia capacitatilor copilului, directionarea si indrumarea corespunzatoare in exercitarea de catre
copil a drepturilor recunoscute in prezenta Conventie”.
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natura functionalda, deoarece acestea trebuie sa asigure ingrijirea, protectia si bunastarea
copilului.?® Indatoririle si responsabilitdtile parintilor se schimba si, de obicei, se diminueaza in
timp: ,Cu cét un copil cunoaste si intelege mai mult, cu atat parintii sai vor trebui sa transforme
mai mult directia si indrumarea in memento-uri si, treptat, la un schimb pe picior de egalitate”.?’

Gradul de implicare al parintilor in luarea deciziilor variaza in functie de experientele lor de viata,
mediul cultural, cultura de parenting si gradul de alfabetizare in materie de sanatate.”® De
exemplu, unii parinti nu sunt implicati sau ascultati de clinicieni si se pot simti neputinciosi Si
nesiguri cu privire la ingrijirea medicala a copilului lor - ceea ce, la randul sau, le limiteaza
capacitatea de a-si sustine copilul.?®%°. Acest lucru variaza, de asemenea, in functie de tipul de
act medical in cauza. in anumite circumstante, familiile pot simti ca protocoalele standardizate le
da putina libertate de alegere.®!

Este esential ca parintii sa aiba suficientd putere pentru a-si asuma un rol activ in luarea
deciziilor si pentru a-si sprijini si indruma copilul .23 Ei depind partial de daca, cum si cand
profesionistii Tn ingrijirea sanatatii ii implica in procesul de luare a deciziilor. Tn general, cu cat
parintii sunt mai informati, cu atéat isi vor putea sprijini mai bine copilul.

Desi implicarea parintilor este cruciala, este important ca procesul sa ramana centrat pe copil.
Copilul trebuie informat direct si inclus in discutii. Nu trebuie sa presupunem ca informatiile
oferite parintilor vor fi impartasite si discutate cu copilul. Cercetérile privind interactiunile in
timpul consultatiilor pediatrice au sugerat ca implicarea copiilor in interactiunea cu medicul
tinde sa fie invers proportionald cu contributia parintelui (parintilor). 34

PROFESIONISTII IN INGRIJIREA SANATATII

Profesionistii in ingrijirea sanatatii, desi nu sunt factori de decizie in sine, joaca un rol
semnificativ in luarea deciziilor medicale referitoare la copii. Ei au responsabilitatea legala si
datoria profesionala de a se asigura ca drepturile, demnitatea si siguranta copiilor sunt

26Roberta 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?, editat de Brems E, Desmet E, Vandenhole W, Routledge Research in Human Rights Law, 2017,
pp.71-89, pp. 82-83. A se vedea si: Jonathan Law, Elizabeth A. Martin, A Dictionary of Law, ed. a 7-a, Oxford
University Press, 2014.

27 Comentariul General nr. 20 (2016) privind punerea in aplicare a drepturilor copilului in perioada adolescentei, paragraful
18.

28 Ghid pentru alfabetizarea in domeniul sanatatii, Promovarea increderii si a accesului echitabil la asistenta
medicala, Comitetul director pentru drepturile omului Tn domeniile biomedicinei si sanatatii (CDBIO), Consiliul
Europei, pagina 8. Disponibil la: https://rm.coe.int/inf-2022-17-quide-health-literacy/1680a9cb75

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

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

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

32 Jackson C., Cheater FM, 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 SL, Brandon, DH (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, p. 1501-1506 (2004) cited in
Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales,s , 63 | 2020, 88-95.
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respectate. in consecinta, ei au un rol central in sustinerea si facilitarea participarii copiilor in
practica.

Aceasta include obligatia de a oferi pacientilor si altor persoane implicate informatiile necesare
si adecvate. De asemenea, necesita timp si construirea increderii, astfel incat copilul sa se
simté confortabil si in siguranta pe tot parcursul procesului® si sa poata participa ih mod
eficient la luarea deciziei care il priveste. Prin urmare, participarea unui copil va depinde foarte
mult de modul in care si daca profesionistii 1l indeamna si il sprijina sa faca acest lucru.

De cele mai multe ori, profesionistii in ingrijirea sanatatii se asociaza cu parintii/reprezentantii
legali, de exemplu, pentru a simplifica schemele complexe de tratament ori de céte ori este
posibil si pentru a educa familia pentru a evita comportamente care vor pune copilul in pericol.
Cu toate acestea, uneori ar putea fi nevoiti sa conteste parerile parintilor atunci cand acestea
nu par sa reflecte interesul superior al copilului®.

Acest ghid ia In considerare cateva cai de abordare a conflictelor care pot aparea in timpul
procesului de luare a deciziilor, intre diferitele parti interesate (vezi p.46).

DE LA TEORIE LA PRACTICA

Desi se recunoaste din ce in ce mai mult ca participarea copiilor este de dorit, ca ei pot intelege
si actiona Tn mod competent si cd o comunicare directa intre profesionistii in ingrijirea sanatatii
si copil aduce beneficii, in practica, adultii tind sa& nu implice (sau sa ignore) copiii in deciziile
privind sanatatea lor.

S-a observat, de exemplu, ca in consultatiile pediatrice, profesionistul Tn ingrijirea sanatatii va
implica adesea copiii punandu-le intrebari, in vederea obtinerii de informatii, dar apoi se va
adresa parintilor atunci cand ofera explicatii despre un diagnostic si este putin probabila
participarea copiilor la alte parti ale discutiei, cum ar fi planificarea si discutarea tratamentului,
indiferent de varsta copilului.>” Mai mult, daca un profesionist in ingrijirea vorbeste cu un copil
si un parinte il intrerupe, este posibil ca acea consultatie sa devina o conversatie Tntre adulti.
Drept urmare, adultii domina si controleaza adesea aceste consultatii.®®

Profesionistii justificd uneori acest lucru invocand factori precum lipsa de timp sau organizarea
deficitara sau altele. Totusi, pot exista si alte motive, cum ar fi dificultatea de a imparti puterea
de decizie, necunoasterea pacientului suficient de bine, dorinta de a-l proteja sau lipsa
abilitatilor de comunicare adaptate.*®

Se mai pot face multe, din partea profesionistilor Tn ingrijirea sanatatii, pentru a asigura
participarea semnificativa si activa a copiilor la deciziile privind sanatatea lor. Toti profesionistii
n Ingrijirea sanatatii trebuie sa beneficieze de formare si supraveghere regulata, despre cum

35 Sjoberg C, Amhliden H, Nygren JM, 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, TL si Childress, JF (2013). Principles of biomedical ethics. New York, NY: OUP.

87 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. (2007) Triadic communication in the primary care paediatric consultation: a review of
the literature. Br J Gen Pract. Nov;57(544):904-11. doi: 10.3399/096016407782317892. PMID: 17976292; PMCID:
PMC2169315.

39 Coyne I. (2008) Children’s Participation in Consultations and Decision-Making at Health Service Level: A Review
of the Literature, International Journal of Nursing Studies, 45, 11, p. 1682-1689.
DOI : 10.1016/}.ijnurstu.2008.05.002 , citat In: Stefania Fucci, L'écoute des enfants dans les contextes de
soins, Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-95.
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sa sprijine nevoile, capacitatile, preferintele si asteptarile individuale ale copiilor (si ale
familiilor acestora), sa-i ajute sa raspunda mai bine acestor nevoi si sa-si dezvolte abilitatile
de comunicare cu copiii de toate varstele si toate stadiile de dezvoltare.
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ACTIUNI PENTRU PARTICIPAREA SEMNIFICATIVA A COPILULUI

Participarea copiilor la procesele de luare a deciziilor cu privire la ingrijirea lor ar trebui vazuta
ca un proces progresiv si continuu. Fiecare vizita sau spitalizare este o oportunitate de a
dezvolta competentele si capacitatea copiilor de a invata despre sanatatea lor, de a intelege
procesele aferente si de a fi implicati mai eficient in procesele de luare a deciziilor care le
afecteaza propria viata. Copiii care sunt in contact regulat cu serviciile de asistenta medicala,
inclusiv copiii cu afectiuni cronice, au adesea mai multa putere de negociere, mai multa
abilitate pentru participare si mai multa autonomie fata de parintii lor si profesionistii Tn
ngrijirea sanatatii, in comparatie cu alti copii.*°

Pentru a se asigura ca participarea este semnificativa, profesionistii trebuie sa furnizeze
informatii adecvate copiilor, sa-i ajute sa-si exprime opiniile, sa-i asculte si sa ia in considerare
opiniile lor in mod serios. De asemenea, profesionistii trebuie sa inteleagad cum sa gestioneze
conflictele, respectand in acelasi timp drepturile copiilor.

OFERIREA INFORMATIILOR ADECVATE

Procesul de luare a deciziilor ar trebui sa se bazeze pe informatii clare despre ceea ce se stie,
ce se poate astepta in privinta procesului in sine si rolurile partilor implicate. Tn domeniul
sanatatii, informarea copiilor i poate ajuta sa-si inteleaga situatia, sa depaseasca posibilele
frici si anxietatea fata de tratamente si, in general, sa-i imputerniceasca. Informarea este, de
asemenea, o conditie prealabild pentru participarea semnificativa si este aplicabila tuturor
copiilor, indiferent de varsta, autobiografie sau stare de sanatate.

Unii copii se confruntd cu provocari sau bariere suplimentare fatd de includerea lor in
procesele de luare a deciziilor, de exemplu, copiii cu dizabilitati, copiii cu probleme de sanatate
mintala sau cu o anumita boala, copiii mici si copiii din grupuri vulnerabile. Prin urmare, ar
trebui sa se acorde sprijin adecvat de la caz la caz, pentru a permite exercitarea egala a
dreptului de participare al copiilor.

Copiii ar trebui sa& primeasca informatii adecvate si necesare pentru a le permite sa
dobéndeasca competenta pentru luarea deciziilor, sa cantareasca scopul, metodele implicate,
necesitatea si utilitatea unui tratament sau interventie propuse in raport cu riscurile i
discomfortul sau durerea pe care le va provoca.*! Informarea, comunicarea si educarea ar
trebui, de asemenea, sa permita copiilor si famililor sa joace roluri active in realizarea,
protejarea si sustinerea propriei sanatati.

Trebuie furnizate informatii despre urmatoarele aspecte:

> situatia specifica prin care trece copilul, precum informatii despre o noua boala,
evolutia unei boli cronice sau a unei boli pe termen lung, sau experienta de spitalizare
planificata;

> tipul de tratamente si durata, beneficiile pentru copil si riscurile aferente sau posibilele
efecte (de ex., ce ar putea merge prost, cauza probleme sau inrautati starea copilului);

> orice alternative la tratament care sunt potrivite copilului;

40 Stefania Fucci , ,L'écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales , 63 | 2020,
88-95.
41 Raport explicativ al Conventiei de la Oviedo https://rm.coe.int/16800ccde5
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> orice nevoi suplimentare care pot influenta alegerea tratamentului;
» ce s-ar putea intampla copilului in lipsa tratamentului propus;
> cu ce profesionisti in ingrijirea sanatatii se vor intalni, cine sunt si care este rolul lor;

> dreptul copiilor de a fi informati pe tot parcursul procesului, de a pune intrebari, de a-
si exprima opiniile si modul in care vor fi implicati in procesul de luare a deciziilor;

> drepturile copiilor cu privire la participarea lor la cercetarea pediatrica si la studiile
clinice, dupa caz.

O problema sensibila uneori este daca si cum sa vorbesti cu copiii despre consecintele grave.
Un profesionist poate fi tentat sa evite mentionarea posibilelor rezultate fatale, durere, riscuri
de dizabilitate etc. Acest lucru necesita o evaluare a maturitatii copiilor pentru primirea acestui
tip de informatii si a capacitatii lor de a-si exprima opinia asupra subiectului, precum si o
evaluare amanuntitd a momentului si modului cel mai bun de a comunica, dar nu trebuie sa
presupunem ca subiecte atat de serioase ar trebui evitate in discutiile cu copiii. Oferirea de
informatii ajuta in mod activ multi copii sa faca fata chiar si celor mai dificile circumstante, iar
absenta informatiilor le poate exacerba frica si suferinta. Informarea copiilor cu privire la
consecintele grave ar trebui sa fie intotdeauna facuta cu atentie, iar copiilor si familiilor
acestora ar trebui sa li se ofere sprijin psihologic pe parcursul procesului de informare.

Informatiile furnizate de profesionistii Tn Tngrijirea sanatatii trebuie sa fie suficient de clare si
formulate adecvat, de exemplu, profesionistii ar trebui sa evite utilizarea jargonului medical si
sa includa termeni pe care copilul ii poate intelege. In schimb, daca limbajul folosit este prea
copilaresc, copilul se poate simti subordonat, asa ca echilibrul corect este important. Uneori
poate fi necesar sa se furnizeze informatii in etape care pot fi intelese si absorbite si poate fi
util sa se repete aceleasi informatii in momente si etape diferite sau sa se completeze
informatiile verbale cu informatii scrise, acolo unde este posibil si adecvat. in cazul vorbitorilor
non-nativi, informatiile trebuie furnizate intr-o limba pe care copilul o intelege (vezi si exemple
de servicii de mediere lingvistica si culturala p.47).

Materialele informationale adaptate copiilor pot fi folosite pentru a sprijini comunicarea si
intelegerea reciproca a copiilor, parintilor si profesionistilor in ingrijirea sanatatii. De
asemenea, ii ajuta pe copii sa reflecteze asupra informatiilor pe care le-au primit verbal si sa
identifice intrebari pentru o conversatie ulterioara cu profesionistii in ingrijirea sanatatii.
Materialele adecvate copiilor pot acoperi oricare dintre subiectele enumerate mai sus si pot fi
dezvoltate cu o metodologie participativa pentru a fi mai bine adaptate la nevoile si intelegerea
copiilor. Formatele posibile de material informativ adecvat copiilor includ brosuri si pliante,
videoclipuri, informatii accesibile prin intermediul retelelor sociale, site-uri web sau aplicatii
specifice, jocuri si altele. De asemenea, profesionistii pot folosi papusi sau jucarii pentru
simulare.

In orice caz, este important ca profesionistii In ingrijirea sanatatii care interactioneaza cu
copilul sa se asigure ca se coordoneaza intre ei pentru a evita sa ofere informatii potential
contradictorii sau sa repete aceleasi informatii de prea multe ori.
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INFORMATII GENERALE PRIVIND DREPTURILE COPILULUI iN INGRIJIREA SANATATII

Carta EACH ilustrata

In 1988, membrii European Association for Children in Hospital
EACH (EACH) au creat o Carta care stipuleaza in 10 puncte drepturile
il el R copiilor bolnavi si ale familiilor acestora inainte, in timpul si dupa
e sederea in spital si pentru alte servicii medicale. Pentru fiecare drept,
¥ & L%%g Carta ofera indrumari interpretative intr-o ,adnotare”. Doua articole
P N

sunt deosebit de relevante pentru subiectul acestui ghid: articolul 4.1
“ (Copiii si parintii au dreptul de a fi informati intr-un mod adecvat
varstei si intelegerii copiilor) si articolul 5.1 (Copiii si parintii au dreptul la participare
informata in toate deciziile care implica ingrijirea lor medicala).

Cititi articolele si adnotarile relevante in Anexa (Punctul 1)
@ European Association for Children in Hospital (EACH)*?

Carta privind drepturile copilului in ingrijirea medicala primara - Irlanda

Carta descrie zece principii cheie in legatura cu ingrijirea medicala
pentru copii in Irlanda. Un astfel de principiu se refera la Comunicare
si informare. Carta descrie ce inseamna acestea pentru copii Si
tineri.

‘ Vezi extrase relevante in Anexa (Punctul 2)
@ National Healthcare Charter for Children *® (paginile 15 si 16)

Carta privind drepturile copilului in ingrijirea medicala primara - Portugalia

Corta do Cucnce  Aceasty Carta pentru copii a fost elaborata de doua organizatii

nos cudades de
o e 7 portugheze pentru drepturile copilului, impreuna cu Directia Generala
e T pentru Sanatate (DGS) si municipalitatea Lisabona. Carta a fost
publicata in aprilie 2021.
b
e s Cititi traducerea Cartei in Anexa (Punctul 3)
gIAC @ Charter on Children’s Rights in Primary Healthcare *

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

[ b b s Acesta este un alt exemplu de Carta adecvata copiilor, elaborata de

A

Aparatorul drepturilor copilului si Aparatorul drepturilor pacientilor din
Polonia.

Gasiti traducerea drepturilor in anexa (Punctul 4)
@ Charter of the Rights of the Child*®

Standarde bazate pe drepturi pentru copiii supusi unor teste, tratamente, examinari
si interventii - iSupport

et s %urg  iSupport este un grup international de profesionisti Tn Tngrijirea
sanatatii, cadre universitare, tineri, parinti, specialisti in drepturile
copilului, psihologi si lucratori cu tinerii, care sunt preocupati de
sanatatea si bunastarea copiilor, mai ales atunci cand acestia
interactioneaza cu servicile de sanatate. Grupul a dezvoltat si
promoveaza un set de standarde care urmaresc sa imbunatateasca
ingrijirea pe care o primesc toti copiii atunci cand sunt supusi unor
teste, tratamente, examinari si interventii. Standardele urmaresc sa
asigure ca bunastarea fizica, emotionala si psihologica pe termen
scurt si lung a copiilor si tinerilor este de o importanta centrala in luarea deciziilor pentru
diferite proceduri sau practici. Standardele constituie un set de documente care subliniaza
cum trebuie sa fie buna practica procedurala.

Standardele, care au fost dezvoltate in 2022, exista Tn mai multe versiuni: Standarde pentru
profesionisti, Standarde pentru copii si parinti , precum si o versiune ilustratd . Echipa a
dezvoltat, de asemenea, o Fisa de pregatire pentru a ajuta copiii sa se pregateasca pentru
o interventie si o serie de studii de caz care ilustreaza aplicarea standardelor.

@ Standarde iSupport 46

Descoperiti diferitele versiuni ale Standardelor in Anexa (Punctul 5)

45 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129c6439bb73
46 hitps://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Material despre drepturi pentru copii - Spitalul de Copii din Miinchen - Germania

b 5 ./ 4@ Site-ul web al spitalului contine informatii pentru copii despre diferite
U s servicii spitalicesti si despre drepturile lor:

DH‘"” (‘ Care sunt drepturile copiilor? Cum implementam drepturile copiilor in
) ‘ﬁﬂ‘ - ~% clinica noastra? Specialisti in viata copilului / Consiliul Copiilor /
ay Q i Initiativa ,Copiii bolnavi au drepturi” / Summit-ul pentru sanatatea
copilului.

Include si alte materiale adecvate copiilor, cum ar fi un videoclip si o brosura.

@ Descoperiti pagina web si videoclipul despre Drepturile copiilor #’(in germana)

Cititi brosura privind dreptul copiilor in Anexa (Punctul 6)

Ghid pentru copii - Polonia

Povestea ilustrata a lui Kuba si Buba la spital ii invata pe copii
»aproape totul despre drepturile copiilor”.

BA i By,
W SZPITALY @ Kuba si Buba in spital *¥(in poloneza)

e "‘"“4 CH bag e e CIEHTE
gt |

nagmol,

S
o e

.

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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INFORMATII DESPRE CONSIMTAMANT ADECVATE COPILULUI

Pliant privind consimtamantul pentru cercetarea medicala - Elvetia

Spitalul Universitar Elvetian din cantonul Vaud din Lausanne a produs
materiale utile care informeaza copiii si tinerii cu privire la drepturile lor
atunci cand participa la cercetarea medicala. Acestea includ un pliant si
un videoclip si furnizeaza informatii detaliate despre ce inseamna si ce
implica consimtamantul, in functie de varsta copilului (sub sau peste 14
ani) si de legislatia elvetiana. Ca buna practica, pliantele sunt disponibile
n mai multe limbi, pe site-ul web al spitalului.

Descoperiti pliantul in Anexa (Punctul 7)

@ Gasiti diferitele versiuni lingvistice ale pliantului Participarea la cercetare®®

@ Video *° (doar in franceza) Le consentement général pour les enfants et les
adolescentes - Consentement général pour la recherche - CHUV

,»Ce este consimtamantul si de ce mi se cere?” — Marea Britanie
&k De asemenea, Spitalul pentru Copii Great Ormond Street a realizat fise
e cu informatii utile care explica copiilor notiunea de consimtamant

conform legislatiei britanice, intr-o maniera detaliata, dar accesibila.

Cititi fisa de informatii in Anexa (Punctul 8)

@ Vizitati pagina web °- Spitalul pentru copii Great Ormond Street

HEEN®

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

plusieurs-langues
50 https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/patrticiper/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-

consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent- es
51 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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UTILIZAREA FORMATELOR DIGITALE INOVATOARE

Joc serios

N D, My Clinical Trial Center este o aplicatie inovatoare cu
_‘\ - . . ~n - 0

m. ‘ﬂ jocuri serioase. Aceasta isi propune sa explice
_r,,_\ I ‘ ‘ copiilor intr-un mod distractiv ce sunt studiile clinice,

AN \VIVAGININ AUSTIRIAY » . ~ = H
Y UNIEALTUATY | \ cum functioneaza acestea si de ce sunt importante
aNFFa* 1 [ ' . ..
+ SN ERIGAIVIE . pentru dezvoltarea medicamentelor potrivite pentru

—'fq?rﬂ;mmm =t i) =
I3 3 \ B / ] T
i EX sEal

_* copii.

‘ Jocul este informativ, deoarece jucatorii invata
despre studii clinice, protocoale de studiu, consimtamant informat si acord, fazele si
procedurile studiilor clinice, colectarea datelor si
farmacovigilenta.

Aplicatia a fost dezvoltata cu o metodologie participativa de catre membrii retelei TEDDY
KIDS (KIDS Bari si Albania young) si a primit aprobarea Retelei Internationale de Consiliere
pentru Copii (iCAN).

Jocul poate fi descarcat din Play Store si Apple Store. In prezent este disponibil in engleza.

—

Photo credit : www.teddynetwork.net/

_@ Aflati mai multe aici despre aceasta initiativa®?

Dezvoltarea tehnologiei eHealth - Suedia

Dezvoltarea de solutii si instrumente de eHealth poate ajuta la auto-ingrijirea
'E copiilor cu boli pe termen lung si a familiilor acestora. Un astfel de instrument
D___ este in prezent evaluat intr-un studiu care se desfasoara la Spitalul
Universitar din Skane, unde copiii si parintii folosesc solutii de eHealth (tableta
si aplicatie) in perioadele pe care copiii cu nevoi reziduale de ingrijire le petrec acasa. Acest
lucru faciliteaza si promoveaza comunicarea directa online intre copii si profesionistii in
ingrijirea sanatatii.

Cititi mai multe despre acest proiect si initiative similare in Anexa (Punctul 9)

@ eHealth in Oncologie Pediatrica - Universitatea Lund - Suedia®®

52 hitps://www.teddynetwork.net/2021/06/29/4676/
53 hitps://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
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EDUCATIE PENTRU COPII MAI INFORMATI

Oferirea de educatie continua si cuprinzatoare copiilor cu diabet si ingrijitorilor
acestora - Slovenia

Divizia de Pediatrie a Centrului Medical Universitar
Ljubljana ofera educatie cuprinzatoare copiilor cu
diabet zaharat si parintilor lor pentru a imbunatati
luarea deciziilor. Copiii si parintii primesc un curs initial
de educatie pentru sanatate. Acesta este urmat de
cursuri Tn cadrul carora sunt introduse dispozitive
tehnologice (instrumente online).

Centrul organizeaza, de asemenea, O reuniune
anuala de reabilitare, impreuna cu Asociatia pentru copiii cu tulburari metabolice.

In fiecare an este organizat un training pentru educatori, profesori si antrenori sportivi care
ingrijesc copii cu diabet. Pentru a imbunatati in continuare ingrijirea pacientilor cu diabet si
implicarea pacientilor si a parintilor, echipa a realizat mai multe publicatii care acopera
diferite aspecte ale managementului diabetului (la scoala, in sport, in ceea ce priveste
nutritia). Existd, de asemenea, un site web dedicat drepturilor pacientilor in ingrijirea
diabetului zaharat.

In plus, in timpul pandemiei de coronavirus 2019 (COVID-19), marea majoritate a
programarilor pentru persoanele cu diabet zaharat de tip 1 au fost transferate cu succes
online.

Aflati mai multe despre aceasta initiativa aici:

@ https://www.sladkorcki.si/o-sladkorni-bolezni/pravice-otrok-s-sb/ (in slovena)

@ https://vestnik.szd.si/index.php/ZdravVest/article/view/3104 (in engleza)
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AJUTAREA COPIILOR PENTRU A-SI EXPRIMA OPINIILE
Autorizarea copiilor pentru a-si exprima opiniile este un cruciald in procesul decizional.

Abilitatea copiilor de a-si exprima opiniile poate fi influentata de multi factori, inclusiv varsta,
capacitatile si maturitatea lor; daca au sau nu experienta de participare la asistenta medicala
sau la alte procese decizionale relevante (acasa, scoala sau altele); masura in care isi inteleg
situatia; cat de confortabil si implicati se simt in procesul de luare a deciziilor. Profesionistii nu
ar trebui sa presupuna ca copiii isi vor impartasi gandurile in mod voluntar.

Pentru a sprijini copiii Tn exprimarea opiniilor lor, profesionistii in ingrijirea sanatatii ar trebui
sa construiasca o relatie de incredere pentru a asigura respectul reciproc pe termen scurt si
lung. Ei ar trebui sa ia in considerare nevoile copiilor, inclusiv problemele de intimitate si
confidentialitate care sunt importante pentru copii, dar adesea neglijate si sunt in mod
particular relevante pentru copiii mai mari.

Copiii au mai multe sanse sa-si exprime parerile atunci cand au incredere in persoana cu care
vorbesc. In masura in care este posibil, profesionistii in Tngrijirea ,sanatatii ar trebui sa
cunoasca copilul, nevoile si caracteristicile personale ale acestuia si sa fie intotdeauna onesti.

Copiii ar putea avea nevoie sa fie asigurati ca opiniile si gandurile lor sunt importante, chiar si
ingrijorarile ,mici” care ar putea sa nu para importante pentru profesionistul medical.

Crearea unei interactiuni de incredere cu copiii presupune, de exemplu:
> profesionistii in Tngrijirea sanatatii sa se prezinte pe nume si sa vorbeasca cu copilul
folosind numele acestuia;

> sa sprijine si sa invite copiii s& vorbeasca despre cat doresc sa participe, in ce mod si
cand;

> sa intrebe si sa clarifice preferinta copiilor de a discuta cu un lucrator medical n
prezenta parintilor sau singuri;

> sase joace cu copilul in timp ce vorbesc pentru a ajuta la reducerea stresului copilului
de a discuta subiecte dificile si pentru ca acesta sa se poata exprima mai liber;

> sdarealizeze atét interogarea activa, cat si ascultarea activa;

> sa verifice intelegerea de catre copii a informatiilor care le-au fost furnizate;

> saintrebe copiii ce cred, deoarece acest lucru le da posibilitatea de a se exprima;
sa Tncurajeze copiii sa adreseze intrebari si sa raspunda;

sa evite realizarea de judecati, in toate interactiunile;

> sa ofere mai mult timp de gandire copiilor, daca doresc si au nevoie;

> sa respecte tacerea copilului, asigurandu-se ca acel copil are oportunitati in etapele
ulterioare de a-si exprima opiniile daca doreste sa faca acest lucru;

> sdaiain considerare ritmul biologic al copilului, oboseala si durata intalnirilor.
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Intimitatea este o problema importanta atunci se lucreaza cu copiii, in special atunci cand sunt
impartasite sau discutate informatii referitoare la propria lor sanatate. Chiar si cu copiii mai
mici, poate fi important, sau chiar necesar, sa se aloce timp singur cu copilul, cu scopul de a-
i oferi acestuia spatiu pentru a discuta orice conteaza pentru el. Este esential sa se discute
problemele de confidentialitate cu copiii de la inceput si sa li se acorde timp sa puna intrebari.
Ar trebui asigurat accesul la consiliere si sfaturi medicale confidentiale fara autorizatia
parinteasca, indiferent de varsta copilului, atunci cand acest lucru este necesar pentru
siguranta sau bunastarea copilului, de exemplu in cazurile de suspiciune de abuz si maltratare
a copilului.

Toti profesionistii in ngrijirea sanatatii care lucreaza cu copii trebuie sa fie instruiti, inclusiv in
ceea ce priveste abilitatile de comunicare. Formarea si practicile ar trebui sa implice tofi
membrii echipei si ar trebui asigurat un continuum, de exemplu, cu o bunad comunicare intre
asistentii medicali, medici sau alti profesionisti implicati.

In unele tari, lucratorii din domeniul sanatatii cu o pregatire specifica, cum ar fi specialistii n
joaca pentru sanatate sau specialistii Tn viata copilului, consolideaza in mod pozitiv echipele,
sprijinind copiii si familiile lor prin utilizarea metodelor adecvate varstei si dezvoltarii copiilor,
pentru a-i ajuta sa inteleaga si sa faca fatd mai bine situatiilor si tratamentelor medicale si
pentru a fi o resursa de invatare pentru ca alti profesionisti Tn ngrijirea sanatatii sa-si dezvolte
abilitati similare.

Mediul fizic poate juca, de asemenea, un rol important. De exemplu, asigurarea exprimarii
opiniilor copiilor Tntr-un birou sau camera private, fara a exista intreruperi, cum ar fi alli
profesionisti venind adesea in birou sau camera. Pentru copiii mai mici, a avea o camera cu
jucarii, a sta pe podea cu ei sau alte strategii, pot crea un mediu mai prietenos si ii poate ajuta
sa se simta in largul lor.
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RESURSE DE FORMARE PENTRU PROFESIONISTI

Asculta — Actioneaza — Schimba — Manualul Consiliului Europei pentru participarea
copiilor — Pentru profesionistii care lucreaza pentru si cu copii.

Acest document de referintd ofera indrumari practice si sfaturi pentru
profesionistii care lucreaza cu copiii despre cum sa se conecteze cu
copiii si sa stabileasca o relatie de incredere cu ei.

Cititi sectiunea relevanta a Manualului din Anexa (Punctul 10)

0 - 18 ani - Ghid pentru medici - General Medical Council — Marea Britanie

Acesta este un exemplu de ghid national si standarde profesionale care
r =y : includ sfaturi practice despre cum sa se creeze o comunicare eficienta

intre medici si copii.
<

-

— Cititi sectiunea relevanta din Anexa (Punctul 11)

0-18 years:
guidance for

A @ Descoperiti ghidul integral aici : 0-18 ani - professional standards -
‘ GMC (gmc-uk.org)®*

Studii de caz iSupport - Aplicarea standardelor la scenarii clinice din viata reala.

swma  Echipa din spatele standardelor iSupport pentru copii bazate pe drepturi
- adezvoltat studii de caz (scenarii) care au scopul de a demonstra modul
in care standardele pentru asistenta medicala centrata pe copil pot fi
aplicate intr-o serie de contexte si proceduri clinice. In fiecare caz se
prezintd si se exploreaza o situatie clinica, mai intai fara aplicarea
standardelor si apoi, aplicand standardele bazate pe drepturi. Desi
primul exemplu din fiecare studiu de caz duce la finalizarea unei
proceduri, aceasta este adesea in detrimentul bunastarii copilului pe
termen scurt si lung, deoarece interesele acestuia nu sunt prioritare fatd de cele ale
parintelui/ingrijitorului, profesionistului sau institutiei.

The iSupport Case Studies

Descoperiti studiile de caz iSupport in Anexa (Punctul 12)

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

Spitalul de Copii din Munchen infiinteaza programul Specialist in viata copilului
(ChildLife Specialist) - Germania

In 2020, programul Specialist in viata copilului (Child Life Specialist)
a fost implementat la Spitalul de Copii Dr von Hauner din Miinchen
ca primul program de acest tip din Germania, bazat pe experientele
din SUA.

Pentru a se asigura ca acesti copii primesc cel mai bun sprijin posibil
centrat pe copil si holistic, specialistii in viata copiilor lucreaza alaturi
de medici si asistenti medicali pentru a ajuta la abordarea nevoilor
specifice ale copiilor aflati in spital:

Asigura confort atunci cand copiii bolnavi si parintii lor au nevoie de

ei.

Ajuta ca ingrijitori care sunt disponibili atunci cand copilul are nevoie de ei.

Ajuta ca persoane de contact pentru toate intrebarile legate de rutina zilnica si de sederea
n spital.

Ajuta ca educatori care ii invata pe copii despre boli si tratamente.

Ajuta n calitate de consilieri care ofera asistentd competenta parintilor si familiilor.

Ajuta oferind timp si atentie.

Ajuta prin respectarea drepturilor copiilor bolnavi.

Aflati mai multe despre rolul si misiunile specialistilor in viata copilului in Anexa (Punctul
13)

-0

55 hitps://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-spital/
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MEDIU SPITALICESC PRIETENOS PENTRU COPIL $I FAMILIA SA

Spitalul de copii Sant Joan de Déu, Barcelona - Spania

Spitalul de copii Sant Joan de Déu (SJD) are o serie de
initiative care urmaresc sa ofere copiilor si familiilor un
mediu comprehensiv, prietenos pentru copil si familia
sa. Unele masuri includ informatii pentru pacienti cu
privire la modul in care va avea loc vizita la spital, un
. ghid cuprinzator de bun venit, informatii pentru pacientii
internationali, mediere culturald si alte informatii
relevante.

Photo credit : www.sjdhospitalbarcelona.org/

Exista o pagina web dedicata copiilor si familiilor, unde sunt adunate toate aceste informatii.
@ Para pacientes y familias | Hospital Sant Joan de Déu®®

Spitalul de Copii SJD Barcelona a inceput sa foloseasca si un nou dispozitiv de rezonanta
magnetica ce ajuta la reducerea duratei anesteziei de care unii pacienti au nevoie pentru
aceste proceduri si ofera o experientd imbunatatita si sigura pentru pacient si membrii
familiei care il insotesc. Zona de rezonantd magnetica a fost, de asemenea, facuta mai
prietenoasa pentru copii, cu decoratiuni tematice bazate pe planete, spatiul cosmic si
campuri magnetice. Astfel, copiii vor gasi o nava spatiald cu un astronaut si informatii
despre gravitatie, planete si distanta dintre obiecte si planeta Pamant, precum si
prietenosul céine Laika. Acest decor tematic a fost folosit Tn intreaga zona de diagnosticare
imagistica, creand o ambiantd mult mai luminoasa si mai organizata.

@ Departamentul de diagnostic imagistic, o initiativa revolutionard in Europa®’

56 https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/pacientes-familias
57 hitps://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-
europe-implementation-new-15t-resonance-system
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LUAREA IN CONSIDERARE A OPINIILOR COPIILOR

Participarea este un proces continuu care cuprinde diferite consideratii.

Opiniile copiilor ar trebui sa fie luate in serios si sa li se acorde importanta cuvenita in orice
decizie finala. Este important ca si in cazul in care, in conformitate cu legislatia nationala,
copiii nu Tsi pot da consimtamantul pentru un tratament sau interventie, opiniile lor sa
influenteze cu adevérat deciziile. Aceasta inseamna ca opiniile copiilor ar trebui luate Tn serios
si sa li se acorde importanta cuvenita in orice decizie finala.

Acest lucru ar trebui facut tinand cont de capacitatile in evolutie ale copiilor. Copilaria nu este
o experientd unica, fixa, universala. in diferite etape ale vietii lor, copiii au nevoie de grade
diferite de protectie, intretinere, prevenire, informare si participare. Dorintele copiilor ar trebui
luate Tn considerare cu seriozitate, mai ales cele in legatura cu asistenta medicala si
cercetarea biomedicala.

Respectarea capacitatilor in evolutie

@@ Copiii isi pot forma si exprima opinii de la o varsta frageda, dar natura participarii
lor si gama de decizii in care sunt implicati vor creste in functie de varsta si
capacitatile lor in evolutie. Acest lucru presupune ca profesionistii s& recunoasca
diferitele capacitati ale fiecarui copil in parte si sa-si adapteze interactiunile cu el
ntr-un mod care sa nu le supraestimeze sau sa le subestimeze.

Pentru unii profesionisti sau alti adulti, aceasta poate fi o schimbare fundamentala
fata de modul in care vad copiii, prin faptul ca nu vad varsta ca pe o bariera. Tn mod
clar, copiii foarte mici sau, de exemplu, unii copii cu dizabilitati, nu pot face anumite
lucruri, asa cum unii adulti au capacitati limitate. Acest lucru nu ar trebui sa puna
sub semnul intrebarii sau sa nege capacitatile pe care le au, nici nevoia de a-i sprijini
n exprimarea sau recunoasterea acestora.

Copiii pot lua sau pot contribui la decizii complexe.5® 99

Necesitatea de a lua in considerare opiniile copiilor se aplica in cazul tuturor problemelor de
sanatate. In practica, uneori, copiii sunt ascultati doar atunci cand problema in cauza este
banala. Cu cét situatia este mai grava, cu atat este mai putin probabil ca parerile copilului sa
fie luate Tn considerare, in special atunci cand acestea sunt diferite de opiniile adultilor. in
schimb, chestiunile care pot parea banale pentru adulti pot avea o importanta deosebita pentru
un copil. Atunci cand parerile copiilor difera de cele ale adultilor, fie ca sunt parinti sau
profesionisti, copiii pot fi ignorati fara a primi explicatii cu privire la motivul pentru care s-a
decis o alta optiune, alta decéat cea pe care o preferau ei. Cu toate acestea, profesionistii au
datoria de a se asigura ca drepturile copiilor de a participa la ingrijirea lor sunt respectate, iar
gravitatea unei situatii nu modifica acest drept, care este la fel de important in toate situatiile.

Nerespectarea opiniilor copiilor poate avea efecte daunatoare. Neglijarea recunoasterii
participarii copiilor la luarea deciziilor poate eroda increderea copilului Th oamenii din jurul sau.
in circumstante mai grave, nerecunoasterea si lipsa facilitarii dreptului copilului de a participa
la decizii semnificative, precum si lipsa luarii acestuia in considerare Tn mod demonstrabil, nu

58 ASCULTA - ACTIONEAZA - SCHIMBA” - Manualul Consiliului Europei privind participarea copiilor (pagina 40)
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numai ca poate eroda increderea copilului, ci poate crea noi diviziuni si dificultati mai tarziu,
intr-un moment in care relatiile suportive care sunt adesea atét de importante pentru un copil,
pot fi deja tensionate sau deteriorate. Acest lucru se poate intampla mai ales in situatiile in
care un copil poate fi considerat competent si punctul sdu de vedere bine informat.

Nivelul de participare al copiilor ar trebui sa fie in functie de abilitatile si preferintele acestora.>
Copiii trebuie indrumati pe tot parcursul procesului, iar adultii trebuie sa asigure conditiile Tn
care acestea pot fi respectate, oferind informatii adecvate, ascultdnd copiii si luand in
considerare cu seriozitate opiniile acestora.

Trebuie depuse toate eforturile pentru a maximiza oportunitatea oricarui copil de a alege sa
participe la deciziile privind sanatatea sa, la cel mai inalt nivel al capacitétii sale. increderea
si competenta de a fi implicat vor fi dobandite treptat prin practica, dar copiii mici ar trebui sa
fie implicati la fel de bine ca si copiii mai mari. De exemplu, a permite copiilor sa ia parte la
decizii de ,mai putina importanta”, cum ar fi daca ar prefera o injectie pe bratul drept sau sténg
sau daca sa stea asezat sau intins in timpul unui tratament, poate insufla o cultura a participarii
copilului la practica medicala zilnica.

Un punct de plecare pentru identificarea unei decizii de tratament rezonabila pentru un copil
presupune céantarirea beneficiilor in raport cu poverile tratamentului sau cercetarii propuse in
contextul a ceea ce se stie despre valorile, credintele, relatiile de familie si normele culturale
ale pacientului.

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

DETERMINAREA INTERESULUI SUPERIOR AL COPIILOR

Luarea oricarei decizii privind ingrijirea unui copil trebuie sa se bazeze pe ceea ce este in
interesul superior al copilului. Evaluarea si determinarea interesului superior al copilului
trebuie sa se concentreze pe fiecare copil si sa includa luarea in considerare a nevoilor sale
de sanatate, opiniile, siguranta, protectia, ingrijirea si bunastarea sa generala.®®

Pentru a evalua si determina interesul superior al copilului trebuie sa se acorde importanta
cuvenita multor aspecte, fara a exista o reteta fixa pentru fiecare situatie. Respectul pentru
interesul superior al copilului si pentru participarea sa necesitd un echilibru intre ceea ce
profesionistii (in mod ideal toti profesionistii care lucreaza intr-o echipa multidisciplinara cu o
problema de sanatate, tratamentele disponibile, efectele si parerile copilului asupra a ceea ce
este ,mai bine” pentru el. Explorarea preferintelor copiilor, cultura familiei (inclusiv cultura
participarii), experientele anterioare si alti factori vor ajuta profesionistii sa sustind si sa
faciliteze cea mai buna decizie pentru copil. De asemenea, trebuie luat in considerare dreptul
copiilor la un viitor deschis, ceea ce inseamna ca ar trebui sa se acorde preferinta optiunilor
care limiteaza cel mai putin alegerile lor viitoare.

EVALUAREA INTERESULUI SUPERIOR AL COPILULUI

Exemplu de ghid national - General Medical Council (Marea Britanie)
Evaluarea interesului superior include ceea ce este indicat clinic intr-
t( un anumit caz. De asemenea, ar trebui sa luati in considerare:
1. opiniile copilului sau ale tanarului, Tn masura in care acesta le poate
exprima, inclusiv orice preferinte exprimate anterior;
2. opiniile parintilor;

3. opiniile celorlalti apropiati ai copilului sau tanarului; 0-18 years:
. 0 0 n.q - - . . guidance for
4. credintele si valorile culturale, religioase sau de alta natura ale copilului all doctors

sau ale parintilor; Cound

5. opiniile profesionistilor implicati in acordarea de ingrijiri medicale

copilului sau tanarului si ale altor profesionisti care sunt interesati de bunastarea lor;

6. care alegere, daca exista mai multe, va restrange cel mai putin optiunile viitoare ale
copilului sau tanarului.

13. Aceasta lista nu este exhaustiva. Ponderea pe care o acordati fiecarui punct depinde de
circumstante si ar trebui luate in considerare orice alte informatii relevante. Nu trebuie sa faceti
presupuneri nejustificate cu privire la interesul superior al unui copil sau al unui tanar pe baza
unor factori irelevanti sau discriminatori, cum ar fi comportamentul, aspectul sau dizabilitatea
acestuia. 99

Ghid privind evaluarea interesului superior al copilului in timpul proceselor de luare a
deciziilor in domeniul sdnatatii (General Medical Council, Marea Britanie)®!

80Comentariul General nr. 14 (2013) al UNCRC privind dreptul copilului de a se acorda consideratie primordiala
interesului sau superior (art. 3, alin. 1)

61 hitps://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/assessing-best-
interests
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CONSIMTAMANT, ACORD S| DEZACORD

Pentru anumite tratamente sau interventii, prin protocoale specificate de lege, profesionistii
vor trebui s& obtina acordul formal al parintilor sau al copilului Tnsusi.

Potrivit Conventiei de la Oviedo, termenul ,consimtaméant’ este folosit atunci cand acordul
formal este dat de persoana vizata de tratament sau act, in timp ce termenul ,autorizare” se
refera la acordul formal dat de parinti/reprezentantii legali sau organismul prevazut de lege.

Potrivit Organizatiei Mondiale a Sanatatii (OMS), consimtaméntul informat ,se refera la
acordul sau permisiunea exprimata formal (de obicei in scris) pentru orice interventie
medicala, cum ar fi vaccinarea, interventia chirurgicala, alegerea sau intreruperea unui
tratament”. 62

Dupa cum s-a mentionat in sectiunea referitoare la legislatiile nationale, dreptul copiilor de a
consimti informat pentru tratament se poate baza pe criterii de varsta. In plus, a aparut un alt
concept, cel al competentei copiilor.

Notiunea de competenta a copiilor a fost discutata intr-un caz adus in fata instantei de
judecata in Marea Britanie in anul 1986, in care instanta a hotarat ca ,daca un copil este
sau nu capabil sa dea consimtamantul necesar depinde de maturitatea si capacitatea sa
de intelegere si de natura consimtamantului solicitat. Copilul trebuie sa fie capabil sa faca
o evaluare rezonabild a avantajelor si dezavantajelor tratamentului propus, astfel incat
consimtamantul, daca este dat, sa poata fi descris in mod adecvat si corect drept
consimtamant adevarat.” ¢3

Asa-numita competenta Gillick a crescut in importantd si este din ce in ce mai mult
recunoscuta ca un factor determinant pentru acordarea dreptului copiilor de a consimti
pentru tratament. Evaluarea competentei este lasatd la latitudinea profesionistilor in
ingrijirea sanatatii, fara a exista o metoda de evaluare acceptata universal. Ghidurile includ,
de obicei, evaluarea capacitatii copiilor de a-si intelege situatia, de a céantari diferitele
optiuni disponibile si de a intelege consecintele fiecareia.

Aparitia metodelor si practicilor de evaluare a competentei a fost menita sa sporeasca
incluziunea, participarea si drepturile copilului in luarea deciziilor. Profesionistii din sanatate
au datoria de a se asigura ca li se ofera copiilor informatii adecvate, intr-un mod care sa fie
inteles de ei, pentru a le facilita exercitarea competentei. Profesionistii din sanatate trebuie
sa recunoasca faptul ca unii copii pot avea nevoie de informatii furnizate in moduri diferite
pentru a atinge acelasi nivel de intelegere si competenta.

Copiii pot, in conformitate cu legislatia nationald, sa isi dea acordul sau sa-si exprime
dezacordul. Copiii Tsi pot exprima acordul sau dezacordul fata de un tratament, in situatiile in
care nu au inca dreptul legal de a-si da consimtamantul.

Daca copiii sunt considerati capabili sa-si exprime acordul, acesta ar trebui solicitat in plus
fatd de autorizatia acordata de catre parinti. In multe tari europene, este necesara autorizarea
scrisa a parintilor, pe langa acordul copilului.

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

63 Asa-numita competenta Gillick deriva din cauza Gillick v West Norfolk si Wisbech AHA (1986), In Hastings AM
& Redsell S Listening to Children and Young People in Health care Consultations (2010).
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Pentru a se asigura exercitarea dreptului copiilor de a-si exprima consimtamantul sau acordul,
spitalele si alte servicii de sanatate ar trebui sa puna in aplicare diferite masuri, inclusiv:

> adoptarea unei politici de consimtamant pentru spitale sau servicii de sanatate, care
sa reflecte legislatia nationals;

> asigurarea faptului ca profesionistii in Tngrijirea sanatatii cunosc aceasta politica;

> promovarea dezvoltarii capacitatilor profesionistilor pentru a se asigura ca acestia au
cunostintele si competentele necesare pentru implicarea copiilor in procesul de luare
a deciziilor intr-un mod semnificativ si pentru solicitarea consimtamantului acestora
pentru tratament ori de céte ori este necesatr;

> interactiunea cu copiii in mod regulat pentru a evalua politicile si practicile existente,
ca 0 modalitate de a le imbunatati atat pe acestea cat si experientele de ingrijire ale
copiilor.

Tindnd cont de cadrul legal national, obtinerea acordului ar trebui sa puna in echilibru
capacitatea in curs de dezvoltare a unui adolescent de a lua decizii independente cu nevoia
de protectie special, asa cum este oferita de parinti/reprezentantul legal. Aspectele specifice
dezvaluirii catre parinti a informatiilor referitoare la adolescenti ar trebui sa fie precizate
adolescentului in cauza.

Pentru copiii mai mici sau care nu pot sa vorbesca, care nu sunt capabili sa ridice sau sa
exprime obiectii verbale, ar trebui identificate si discutate cu parintii orice semne de rezistenta
sau protest, pentru a evalua si recunoaste daca comportamentul este doar o expresie a unei
poveri acceptabile sau poate fi considerata ingrijoratoare pentru continuarea interventiei. De
asemenea, trebuie recunoscut faptul ca, pentru multi copii, parintii sunt cei care inteleg sau
interpreteaza ce mai bine indicatiile non-verbale.

in toate circumstantele si indiferent de rezultatul sau directia unei decizii, concluziile oricaror
decizii luate ar trebui sa fie explicate cu atentie si amabilitate copilului.
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EVALUAREA COMPETENTEI COPILULUI - Ghid

Ghid privind tinerii si consimtaméantul - Cheshire West & Chester Council - Marea
Britanie

Ghidul stabileste urmatoarele criterii pentru ca un copil sa fie  Zzeeeomwen
considerat competent:

(( - capacitatea de a intelege ca exista o alegere si ca alegerile

au consecinte;

- capacitatea de a cantari informatiile si de a lua o decizie; Guidance Notes

- capacitatea de a comunica decizia;

- dorinta de a face o alegere (inclusiv alegerea ca altcineva
sa ia decizia);

- ntelegerea naturii si scopului interventiei propuse;

- intelegerea riscurilor si efectelor secundare ale interventiei

propuse;
- intelegerea alternativelor la interventia propusa si a riscurilor aferente acestora,;
- libertatea fatda de  presiuni nejustificate;

- capacitatea de a retine informatiile. 99

@ Gasiti ghidul Tn Tntregime aici: Cheshirewestandchester.gov.uk®

Ghidul OMS privind evaluarea competentei copiilor.

POCKET BOOK

Ghidul OMS subliniaza, de asemenea, necesitatea de a evalua si de =
a reevalua in mod regulat competenta si capacitatea de decizie a Primary health care

. . i . . for children and
copilului. Aceasta presupune evaluarea capacitatii copilului: adolescents

- de aintelege diferite aspecte ale situatiei date;

- de a alege intre diferite optiuni si de a aprecia diferentele
dintre acestea; R hE M

- de aintelege rezultatele diferitelor decizii.

‘from the newborn period to adolescence

Citeste mai mult in Anexa (punctul 14)

@ WHO Pocket book of primary health care for children and
adolescents®®

64 https://www.cheshirewestandchester.gov.uk/documents/social-care-and-health/children/team-around-the-
family/young-people-and-consent-quidance-notes-130219.pdf
65 https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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GESTIONAREA DEZACORDURILOR $I A CONFLICTELOR

Inevitabil, vor aparea situatii cand exista o diferentad de opinie sau un dezacord. Acest lucru
poate fi intre copii si parintii lor, intre copii si profesionistii in Tngrijirea sanatatii, sau ambele.

Este important sa sprijinim si sa gestionam dezacordurile cu grija si in conformitate cu
principiile bazate pe drepturi, pentru a permite luarea celor mai bune decizii, pentru a proteja
relatiile in curs, care sunt adesea vitale pentru asistenta medicala continua a copiilor si pentru
a permite tuturor partilor sa depaseasca situatia curenta.

Rolul profesionistilor Tn ingrijirea sanatatii de a proteja, facilita si sustine dreptul de participare
al fiecarui copil raméne neschimbat in orice circumstanta. Totusi, aceasta nu inseamna ca
profesionistii Tn Tngrijirea sanatatii ar trebui sa fie de acord cu sau sa ia partea in orice
dezacord, ci ei trebuie sa se asigure ca respectivul copil este sprijinit pentru a-si exprima
opinia si sa se asigure ca opinia lui este luatd in considerare in mod corespunzator si cu
ponderea cuvenita in conformitate cu drepturile sale. Fiecare situatie aduce propriile provocari
pentru profesionistii in ingrijirea sanatatii astfel ca ei trebuie sa incerce sa sprijine fiecare copil
sa fisi realizeze acest drept in cea mai mare masura, permitand in acelasi timp ca relatiile
importante de sustinere dintre copil, parinti si profesionistii in ingrijirea sanatatii sa ramana
intacte.

Situatiile de dezacord pot testa dorinta si abilitatile profesionistilor in ngrijirea sanatatii de a
promova dreptul copiilor de a participa, care se pot ingrijora, de asemenea, de deteriorarea
relatiilor cu cei aflati in dezacord. Dar protejarea acestui drept este o datorie centrala a
profesionistilor Tn Tngrijirea sanatatii, iar principiile participarii semnificative (p.20) pot ajuta.

in mod similar, desi profesionistii in Ingrijirea sanatétii au datoria de a sprijini si de a permite
drepturile copiilor la participare, nu ar trebui sa se astepte ca acestia sa incalce legile din
propria tara. Prin urmare, este important ca profesionistii in ingrijirea sanatatii sa cunoasca
prevederile legale din tara lor.

Diferentele culturale pot contribui uneori la neintelegeri. Daca este cazul, un traducator si/sau
un mediator cultural ar trebui sa& fie disponibil in timpul procesului de informare si
consimtamant/acord si in planificarea cercetarii. Aceasta persoana ar trebui sa fie familiarizata
cu limba, inclusiv cu terminologia medicala, dar si cu obiceiurile sociale, cultura, traditiile,
religia si diferentele etnice particulare. Este posibil ca aceasta persoana sa fie disponibila pe
toata durata interventiei medicale si/sau a studiului clinic, de exemplu pentru a facilita
schimburile sau atunci cand se confrunta cu raportarea evenimentelor adverse.
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MEDIEREA LINGVISTICA SI CULTURALA

Servicii la Hopital Necker din Paris - Franta

Serviciile de mediere transculturala au fost infiintate la Spitalul de
Copii Necker in ianuarie 2014. Acestea au fost infiintate cu scopul
de a ajuta echipele medicale sa faca fata problemelor de blocaje
terapeutice sau neaderare la tratament, in special atunci cand
elementele culturale par a fi un factor determinant.

Serviciile au inceput ca un proiect pilot la Paris si au rezultat dintr-o
colaborare intre Centrul BABEL si departamentele de psihiatrie
infantila ale Spitalelor Necker si Cochin.

Medierea transculturala ajuta echipele medicale sa inteleaga mai bine problemele
pacientilor, luandu-le in considerare in contextul lor cultural. in mediile spitalicesti care sunt
din ce in ce mai preocupate de diversitatea culturala, medierea transculturala ajuta la
stabilirea unui dialog intre lumi diferite, care nu vorbesc neaparat aceeasi limba si au coduri
foarte diferite.

Datorita acestui dialog, pacientul va putea intelege mai bine ce presupune interventia

La randul lor, ngrijitorii pot adapta planul de ingrijire tindnd cont de semnificatia bolii in
viata pacientului.

@ Centrul Babel ®(in franceza)

Servicii In Azienda Ospedaliero-Universitaria (AOU) Spitalul Universitar Meyer din
Florenta - Italia

% o @ | Cu aproape doua decenii in urma, intr-un context national si regional
; de crestere a imigratiei, Spitalul de Copii al Universitatii Meyer a luat
masuri pentru a raspunde nevoilor de sanatate ale copiilor migranti
si ale familiilor acestora, in special prin asigurarea unor informatii
adecvate.

Spitalul a introdus medierea culturala si lingvistica in diferite limbi
(inclusiv albaneza, araba, chineza, romana, somaleza, franceza,
engleza, spaniola, poloneza, ceha, slovaca, macedoneana, sarbo-
croatd, germana si filipineza). De asemenea, a fost pus la dispozitie
un serviciu de interpretare prin telefon, folosit mai ales in urgente.

La sugestia personalului spitalului, a fost infiintata ,Echipa SOS Interculturald”, compusa
din profesionisti care lucreaza in spital, cu competente lingvistice in 10 limbi diferite
(albaneza, araba, bulgara, franceza, engleza, iraniand, romana, spaniola, germana si
maghiara). Aceasta echipa nu a inlocuit serviciile formale de mediere culturala si lingvistica,
ci a oferit un inlocuitor de urgenta, fata in fata sau prin telefon.

56 https://centre-babel.fr/mediations/
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Pentru a asigura respectarea dimensiunilor spirituale si culturale ale sanatatii, spitalul a
diseminat Tn toate departamentele si serviciile contactele entitatilor religioase prezente in
regiune. De asemenea, a stabilit un protocol intre spital si comunitatile religioase pentru a
asigura asistenta religioasa necesara pacientilor migranti si a pregatit calendare
L,interculturale”, care au fost diseminate in fiecare departament si serviciu pentru a creste
gradul de constientizare a principalelor evenimente religioase. Spitalul a oferit, de
asemenea, meniuri ,gratuite si flexibile”, care au fost traduse in diferite limbi, pentru a
garanta, pe cat posibil, respectarea diferitelor obiceiuri alimentare culturale si sociale.

Cititi mai mult: Asigurarea dreptului copiilor migranti la ingrijirea sanatatii: raspunsul
spitalelor si serviciilor de sanatate, Document de fond ¢, International Organization
for Migration (IOM), p.32-33.

Episoadele in care pot exista opinii diferite sau in care copiii Tsi pot exprima dezacordul fata
de o actiune propusa variaza pe un spectru larg de focalizare si severitate. Scenarii in care
pot exista opinii diferite si dezacord apar in toate domeniile asistentei medicale.

Mai jos sunt exemple de situatii care pot aparea, impreuna cu sugestii de rezolvare:

> Dezacordurile pot aparea in situatiile in care nu este implicata nicio procedura ca
atare, cum ar fi In domeniul furnizarii de informatii.

De exemplu, un copil poate dori sa participe la un sondaj de sanatate sau la evaluarea
nevoilor de sanatate, iar parintii ar putea sa nu fie de acord. in astfel de circumstante,
ar trebui exploratd motivatia reticentei parintilor si, acolo unde este posibil, orice temeri
nefondate trebuie abordate pentru linistirea acestora (de exemplu, despre modul in care
sunt utilizate informatiile sau cum sunt stocate datele). Cu toate acestea, atunci cand
evalueaza ,interesul superior’, profesionistii in Tngrijirea sanatatii trebuie sa ramana
obiectivi si deschisi la posibilitatea ca, in anumite circumstante (de exemplu, violenta la
domiciliu), parintii sa incerce sa blocheze copilul sa-si dezvaluie preocuparile si nevoile,
caz in care ,interesul superior” al copilului poate consta in pledoaria pentru a permite
acestui copil sa participe, presupunand ca acest lucru este posibil conform legislatiei
tarii.

>Tn asistenta medicala primara, imunizarea poate fi o problema controversata in cadrul
unor familii si nu este neobisnuit ca adolescentii sau copiii sa-si doreasca o vaccinare,
de exemplu pentru COVID-19 sau pentru HPV, iar parintele sa fie reticent.

Acest lucru poate reflecta preocuparile proprii ale parintilor si, uneori, poate fi rezultatul
unei neintelegeri sau al informarii gresite. Furnizarea de informatii exacte si clare despre
scopul interventiei este importantd si poate fi linistitoare si utila, asigurandu-se ca
aceasta este obiectiva si nu directiva. in mod similar, furnizarea de explicatii parintilor
despre drepturile pe care le are copilul lor si de ce acestea sunt importante poate fi de
ajutor, deoarece parintii uneori nu sunt constienti de acestea sau pot fi sceptici.

Uneori, convingerile morale, religioase sau culturale contribuie la conflictul in jurul
deciziilor medicale. Astfel de preocupari ar trebui identificate si abordate ntr-o maniera

87 https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-
health-services
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respectuoasa, cat mai curand posibil, iar discutile ar trebui sa fie veridice si
transparente, presupunand intotdeauna ca obiectivul principal al luarii deciziilor ramane
interesul superior al pacientului copil. Obtinerea sprijinului si medierii unui lider religios
sau comunitar de incredere, acolo unde este disponibil, poate fi util&.%®

> In situatii care necesita decizii sau actiuni urgente, cum ar fi procedurile de introducere
a unei canule intravenoase pentru administrarea de medicamente pentru tratarea unei
infectii grave sau prelevarea de sange pentru un test important, copiii pot sa refuze sau
sa nu isi doreasca initial acest lucru, in special cei tineri.

n astfel de circumstante, concluzia poate fi nenegociabila, tratamentul fiind in interesul
superior al copilului. Totusi, acest lucru ar trebui sa fie explicat cu amabilitate si cu
atentie copilului Tn cauza, iar copilului ar trebui sa i se ofere optiuni care sa permita un
anumit sentiment de control si influenta asupra altor elemente ale ingrijirii oferite, cum
ar fi pozitia in care sta, bratul/ména folosita etc. De asemenea, este important sa fie
alese cele mai putin intruzive tratamente si sa fie cautate alternative care sa fie
acceptabile pentru copil.

> Pareri diferite pot aparea, de asemenea, in situatii legate de probleme sexuale si
reproductive, de exemplu daca un adolescent solicita sfaturi sau asistentd medicala in
legatura cu preocupdrile sale legate de o boala cu transmitere sexuala si nu doreste sa
le spuna parintilor.

Dreptul copilului la confidentialitate si acces la consiliere este important si trebuie
respectat. In astfel de circumstante, profesionistii in Tngrijirea sanatatii pot incuraja copiii
sa se deschida fata de parintii lor si sa ofere sprijin si mediere intre copil si parinti, daca
este necesar. Profesionistii in ingrijirea sanatatii au, de asemenea, datoria de a evalua
circumstantele pentru a observa daca copilul se afla intr-o situatie abuziva si are nevoie
de protectie sau daca bunastarea psihica si fizica a copilului este in pericol. Acesti factori
si alltii trebuie sa fie céantariti de catre profesionistii in ingrijirea sanatatii pentru a
determina ,interesul superior” al copilului si daca parintii ar trebui sa fie informati.

> Exista unele situatii in care motivul dezacordurilor are implicatii deosebit de grave, de
exemplu, dezacordurile intre copii si parinti sau profesionistii Tn ingrijirea sanatatii cu
privire la continuarea tratamentului activ sau a interventiilor atunci cand exista putine
sperante de recuperare (de exemplu in cazul continuarii tratamentului pentru cancer
dupa ce tratamentele anterioare au esuat).

in astfel de cazuri, interventia propusa ar trebui amanata in timp ce se incearca
rezolvarea. Astfel de situatii sunt intotdeauna foarte incarcate emotional, iar
profesionistii Tn Tngrijirea sanatatii ar trebui sa fie plini de compasiune, dar obiectivi in
sprijinirea tuturor eforturilor de a intelege si respecta diferentele de opinie dintre copii si
parinti/reprezentantul legal. Obiectiile copiilor capabili sa-si formeze o opinie, trebuie
sustinute si respectate; iar opinia reprezentantilor legali ar trebui sa fie luatd in
considerare n interpretarea dorintelor copiilor.

Exista situatii in care poate fi aplicatd imobilizarea fizicd a unui copil care se opune la o
procedura pentru a-i oferi asistentd medicala sau pentru a preveni vatamarea sa mai mare.
Aceste situatii apar de obicei la copiii mici care necesita ingrijire urgenta si, uneori, in medii

68 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario.
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complexe de ingrijire mintala. Situatii ca acestea creeaza adesea conflicte etice pentru
profesionistii Tn Tngrijirea sanatatii si creaza provocari fata de aplicarea drepturilor copiilor.
Imobilizarea fizica este supusd unor garantii stricte®®. Este important ca profesionistii in
ingrijirea sanatatii sa beneficieze de instruire si sprijin adecvat cu privire la recurgerea la astfel
de masuri exceptionale si sa fie instruiti Tn practici alternative.

Alternative la restrictionare sau imobilizare fizica - Franta

QADR4 Sparadrap (care se traduce literar prin plasture) pledeaza pentru drepturile

) gt copiilor in contextul asistentei medicale, fiind ,asociatia care ajuta copiii sa
i simta mai putina frica si durere in timpul ingrijirii si in spital”.
%, & 4/ Misiunea asociatiei este: 1) sa informeze, sa consilieze si sa pregateasca
- copiii pentru orice situatie care implica ingrijire, examinari medicale, vizite
medicale si spitalizare si sa le sprijine familille in acest sens; 2) sa participe la campanii de
prevenire destinate copiilor si adolescentilor; 3) sa creasca gradul de constientizare si sa
pentru a ajuta organizatiile si practicile s evolueze catre un mai mare respect fatd de
nevoile copiilor; 4) sa promoveze o mai buna gestionare a durerii la copii; 5) sa promoveze
prezenta familiei si a prietenilor atunci cand copiii sunt ingrijiti sau spitalizati.
Asociatia a elaborat un ghid referitor la sistemele de imobilizare pentru copii, destinat
practicienilor. Acesta isi propune sa-i determine pe profesionisti sa reflecteze si sa puna la
indoiala utilizarea imobilizarii in practica lor de zi cu zi Si sa sugereze alternative pentru
evitarea sau limitarea utilizarii acesteia. Astfel de strategii includ, de exemplu: utilizarea
analgeziei pentru a limita durerea, asezarea si pozitionarea copilului ntr-un mod care sa
ajute (pozitie semi-asezat vs. culcat), anticiparea procedurii prin informare si discutare in
prealabil, distragerea atentiei copilului, acordarea de pauze in timpul interventiei,
indemnarea copilului pentru a reproduce actiunile ingrijitorului asupra unei papusi etc.

Sparadrap " (in franceza)

g Cititi traducerea fisei informative in Anexa (punctul 15)

Comunicarea deschisa este adesea cheia pentrurezolvarea problemetor. Cutoate acestes,
uneori, raméan dezacorduri grave intre parinti, copii si profesionistii in ingrijirea sanatatii cu
privire la ceea ce este interesul superior al copiilor, chiar si dupa un proces colaborativ de

% De exemplu, in Marea Britanie, Colegiul Regal de Nursing a emis indrumari specifice privind interventiile fizice
restrictive si restrictionarea clinica a copiilor si tinerilor ( https://www.rcn.org.uk/-/media/Royal- College-Of-
Nursing/Documents/Publications/2019/October/007-746.pdf ). Ghidul subliniaza ca imobilizarea fizica ar trebui
aplicatd numai atunci cand exista un risc grav pentru sanatatea copilului daca interventia nu este efectuata, daca
strategiile proactive si preventive au fost epuizate. Tutorii legali ar trebui, ca regula principala, sa aprobe actiunea.
Actiunea trebuie sa fie justificata si proportionala cu riscul pentru sénéatate care se incearca sa fie atenuat si exista
cerinte legale In acest sens care variaza intre statele membre. Tn orice caz, ar trebui depuse toate eforturile pentru
a reduce nivelul si intensitatea acestei situatii, iar gradul de forta ar trebui limitat doar la ceea ce este necesar
pentru a tine copilul pentru cel mai scurt timp, reducand in acelasi timp ranirea tuturor celor implicati. Deciziile de
utilizare a oricarei forme de interventie fizica restrictiva trebuie sa se bazeze pe faptul ca nicio altd metoda nu este
disponibila si ca utilizarea acesteia va provoca mai putine prejudicii decat neinterventia. Chiar daca necesitatea a
fost explicata fnainte de interventie, aceasta ar trebui sa fie intotdeauna urmata de o discutie in care profesionistul
explica de ce a fost necesar acest lucru si ar trebui sa i se ofere copilului posibilitatea de a beneficia de un
debriefing, inclusiv din punct de vedere emotional.

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

49



https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-lors-des-soins
file:///C:/Users/inaioan/Desktop/Beatrice/CDBI/Ghiduri%20traduse/Guide_children_decisions/Guide_children_decisions_RO/intervențiile%20fizice%20restrictive%20și%20restricționarea%20clinică%20a%20copiilor%20și%20tinerilor
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luare a deciziilor. Profesionistii Tn Tngrijirea sanatatii au rolul de a media si de a ajuta la
restabilirea relatiilor pozitive in urma unei asemenea situatii.”

Urmatoarele actiuni pot fi utile pentru atenuarea conflictelor:

>

Copiii, parintii/reprezentantii legali si profesionistii in ingrijirea sanatatii ar trebui ajutati
sa identifice in mod clar valorile care contribuie la conflict si sa discute obiectivele
tratamentului si/sau ale cercetarii propuse;

Discutia timpurie cu privire la asteptarile, limitarile si incertitudinile optiunilor de
tratament si a rezultatelor poate ajuta la stabilirea unor planuri de tratament/cercetare
agreate reciproc;

Cazurile trebuie discutate Tn cadrul echipelor multidisciplinare;

Promovarea unor discutii ulterioare si/sau trimitere pentru o a doua opinie medicala
independents;

Consultarea cu si sprijinul in mediere din partea unui lider de ingrijire spirituald, asistent
social, colegi relevanti, expert in relatii cu pacientii, bioetician sau un comitet de bioetica,
sau a unui consilier juridic institutional sau personal;

in situatii foarte grave sau complicate, de exemplu atunci cand viata copilului este in
pericol sau cand poate aparea o vatamare permanenta grava, o instanta de judecata
poate fi solicitatd sa decida daca este corect sa se continue un anumit tratament.

GHIDURI $I MECANISME PENTRU GESTIONAREA CONFLICTELOR

Ghidurile Ministerului Sanatatii pentru gestionarea opiniilor in conflict - Franta

Ministerul francez al Sanatatii a emis ghiduri pentru a ajuta

ﬁr:sﬂsns profesionistii Tn ingrijirea sanatatii sa faca fata cazurilor in care
DU TRAVAIL copilul refuza si cand parintii sau detinatorii autoritatii parintesti
DE LA SANTE . refuza o interventie. De asemenea, abordeaza situatia specifica
ELF"ES SOLIDARITES 4 opozitiei fatd de transfuzia de sange. Ghidurile sunt n
£ gaiité conformitate cu legislatia nationald. Ele fac distinctie intre

Fraternrié

situatiile de urgenta si cele ne-urgente.

Descoperiti ghidurile in Anexa (punctul 16)

@ Fisa nr. 3: Informatii si consimtdmant pentru ingrijirea unui minor’? (doar in franceza)

7IKevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric Society,
Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
72 hitps://sante.qouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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Spitalul de Copii infiinteaza Comitetul de Etica Clinica pentru a consilia si rezolva

conflictele - ltalia

N o
Bambino Gesu
OSPEDALE PEDIATRICO

In anul 2016, Ospedale Pediatrico Bambino Gesl din Roma a
infiintat o functie de bioetica, un Serviciu de etica clinica si in 2021
a infiintat un Comitet de etica clinica cu scopul de a oferi consultanta
si formare de specialitate in Etica Clinica pentru copii.

Cititi mai multe despre problemele aduse in fata Comitetului de etica clinica incepand

cu anul 2021 (punctul 17)

@ https://www.ospedalebambinogesu.it/etica-clinica-in-pediatria-89876/
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PARTICIPAREA COPIILOR PENTRU O MAI BUNA
INGRIJIRE A SANATATII

Acest Ghid se concentreaza in principal asupra modului in care un copil poate fi implicat si
sprijinit Tn deciziile individuale cu privire la sanatatea sa. Cu toate acestea, o mai buna
integrare de rutina si includerea participarii si perspectivelor copiilor la alte niveluri de politica,
planificare, proiectare a serviciilor, furnizare si evaluare pot avea ca rezultat luarea unor decizii
mai bine informate, care aduc, de asemenea, beneficii mari copiilor, in general si individual.

Conform Comentariului General 12 al CRC, copiii ar trebui sa ,contribuie cu opiniile si
experientele lor la planificarea si programarea serviciilor pentru sanatatea si dezvoltarea lor”,
inclusiv cu privire la ,cum sa promoveze capacitatile copiilor de a-si asuma niveluri tot mai
mari de responsabilitate pentru propria lor sénatate si dezvoltare”. 3

in ceea ce priveste furnizarea ingrijirilor de sanatate, copiii ar trebui sa aib& oportunitatea de
a oferi feedback confidential sau anonim cu privire la experienta lor in cadrul ingrijirilor de
sanatate, dupa ce utilizeaza serviciile, prin intermediul feedback-ului privind “experienta de
ingrijire”, intrebarilor privind satisfactia sau alte metode. Instrumentele destinate masurarii
rezultatelor raportate de pacient (Patient-Reported Outcome Measures - PROMS) si privind
experienta raportata de pacient (Patient-Reported Experience Measures - PREMs)" sunt din
ce In ce mai mult folosite Tn populatia pediatrica.

3 Paragraf 104

4 PREMSs sunt chestionare validate care colecteaza opiniile pacientilor si familiilor cu privire la experienta lor fata
de Tngrijirea primita si sunt frecvent folosite pentru a masura calitatea vietii, cu scopul de a face ingrijirea mai
centrata pe pacient si familie. PROMSs sunt chestionare care masoara opiniile pacientilor cu privire la starea lor de
sanatate. PREMs si PROMs s-au dezvoltat rapid in ultimii 15 ani. OECD monitorizeaza PREMs in ingrijirea din
ambulatoriu in 19 tari, rezultatele fiind publicate la fiecare 2 ani in "Sanatatea dintr-o privire” ("Health at a glance”).
OECD a lansat, de asemenea, initiativa PaRIS (Patient-reported Indicators Survey - Sondajul indicatorilor raportati
de pacient) prin care PROMs si PREMs pot fi comparati la nivel international (https://www.oecd.org/health/paris/).
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in mod similar, implicarea copiilor in proiectarea programelor de instruire pentru profesionistii
in Tngrijirea sanatatii, a materialelor informative sau a noilor institutii de sanatate aduce
perspective si beneficii importante pentru copiii care utilizeaza serviciile in viitor.

Permiterea si facilitarea copiilor sa discute si sa-si impartaseasca punctele de vedere in mod
colectiv, prin participarea la consiliile copiilor, grupuri consultative (de exemplu grupuri de copii
experti-pacienti copii cu afectiuni cronice specifice) sau alte forumuri si retele, nu ofera doar

poate intensifica mecanismele de sprijin Tntre copii.

Grupurile consultative ale tinerilor (Young Persons Advisory Groups - YPAG) au fost deja
infiintate Tn toata Europa si la nivel international pentru a sustine studiile clinice. YPAG includ
tineri cu véarsta cuprinsa intre 8 si 19 ani (desi unele grupuri includ adulti tineri de pana la 21
de ani) care sunt pacienti, insotitori in spital si/sau tineri sanatosi interesati de stiinta si
asistenta medicala. YPAG sunt facilitate in principal de un profesionist implicat intr-o unitate
de cercetare clinica, un spital pentru copii sau o institutie academica. Acestia sunt recrutati
prin intermediul scolilor, spitalelor si asociatiilor de pacienti si familii si sunt selectati in functie
de motivatia si interesul lor de a se implica in acest tip de activitati de responsabilizare. YPAG
ofera o platforma pentru ca tinerii si copiii sa aiba o voce, sa-si impartaseasca opiniile si sa isi
aplice experienta la o varietate de probleme relevante pentru cercetarea biomedicala.

Acest tip de participare structurata este din ce in ce mai institutionalizata in spitale sau alte
organizatii de sanatate si se bazeaza pe abordari participative in care copilul nu este doar un
respondent, ci este implicat si intr-un dialog semnificativ. Atunci cand sunt integrate si facilitate
in mod regulat in cadrul serviciilor de sanatate, aceste abordari ofera, de asemenea, platforme
pentru a creste responsabilitatea factorilor de decizie si a profesionistilor Tn ingrijirea sanatatii
fata de copii.
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PARTICIPAREA INDIVIDUALA SIiN GRUP A COPIILOR

O retea de spitale de pediatrie implica pacientii copii si tineri pentru imbunatatirea

pediatrice, cu implicarea pacientilor tineri, parintilor si
personalului. La baza sa se afla un set de criterii de calitate
derivate din legislatia nationala, standardele profesionale,
cunoasterea mediului de ingrijire si opiniile exprimate de
catre copii (de véarsta scolii primare si a liceului) din survey-

yr ‘ uri asupra masurilor privind experienta raportata de pacient
(PREM) si grupurile consultative ale tinerilor (YPAGS).

Institutia medicala isi auto-evalueaza practicile si include copiii si familiile in acest proces.
Rapoartele de evaluare sunt intocmite pe baza feedback-ului primit de la copii si familii si
sunt schimbate cu o clinica similara pentru a face o examinare colegiala reciproca
amanuntita. Cand rapoartele finale sunt schimbate, clinicile au o idee clara cu privire la
ceea ce trebuie sa imbunatateasca, inclusiv imbunatatirile care trebuie facute cu privire la
copii. In ceea ce priveste metodologia, sunt necesare practici destinate implicarii de catre
pentru interventii medicale. Clinica ce efectueaza evaluarea propriei practici trebuie sa
demonstreze ca personalul are aceste abilitati.

Reteaua ofera sfaturi si tipuri de intrebari care pot fi folosite, de exemplu in sondajele
PREM si metode de implicare a copiilor in sondaje privind mediul de ingrijire.

"Imagineaza-ti spitalul tau " — Spitalul selecteaza patru proiecte prezentate de copii
in cadrul primei sale Comisii a utilizatorilor copii - Franta

in Franta, fiecare spital are o comisie a utilizatorilor

(commission des usagers) care examineaza plangerile

adresate unitatii si face propuneri pentru imbunatatirea sederii =~ TON HOPITAL I
si ingrijirii pacientilor si rudelor acestora. Comitetul este compus

de obicei din adulti.

MARDI 22 NOVEMBRE 2022
DE 14H A 16H

In 2022, Spitalul Universitar (CHU) din Reims a infiintat prima
sa comisie de utilizatori dedicata exclusiv copiilor, cu scopul de
a le colecta opiniile, indiferent de varstd si experienta
spitaliceasca. Comisia a fost compusa din zece copii cu varste
cuprinse intre 4 si 17 ani, din parinti, directorul spitalului, alli
reprezentanti ai spitalului si ai organizatiilor externe conexe.
Aceasta a fost prima experienta de acest gen in Franta.

Timp de o luna, copiii internati au fost rugati sa completeze un chestionar similar cu
sondajele de satisfactie a utilizatorilor care sunt de obicei puse la dispozitia adultilor la
sfarsitul sederii lor in spital. Subiectele au inclus modul Tn care pacientii au fost primiti in
spital, calitatea meselor, cazarea sau gestionarea durerii. De asemenea, copiii si parintii
au fost invitati s& depuna idei si proiecte. Urmatoarele patru propuneri au fost selectate
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pentru implementare: 1) permiterea copiilor sa se intdlneasca cu animalele lor de companie
in timpul spitalizarii; 2) crearea unei aplicatii pentru ca parintii sa fie informati despre cum
decurge sederea copilului lor in spital; 3) asigurarea accesului tuturor copiilor la platforma
Disney+; 4) introducerea meselor a la carte (mai degraba decéat un meniu fix pentru toti).

@ Aflati mai mult despre aceasta initiativa " (in franceza)

@ Aflati mai mult despre editiile din 2022 si 2024 ® (in franceza)

PEDSTART si Kids France implica copiii in cercetarea clinica pediatrica - Franta

Ca o initiativa unica in Franta, grupul KIDS France (Implicarea tinerilor in cercetarea clinica
in Franta), sustinut de PEDSTART, reteaua de excelentd in cercetarea clinica pediatrica
INSERM/F-CRIN, reuneste in mod regulat tineri cu varste intre 11 si 19 ani, pacienti si
nonpacienti, in jurul unui obiectiv comun: de a face cercetarea clinica pediatrica mai
adaptata pacientilor tineri, mai accesibila si mai usor de inteles pentru toti. Recunoscuta
de institutii internationale precum Agentia Europeana pentru Medicamente pentru
contributia sa la imbunatatirea intelegerii, comunicarii si inovatiei in cercetarea medicala
pediatrica, aceasta initiativa a permis deja finalizarea a numeroase proiecte.

In ultimii 6 ani, acesti tineri s-au implicat in selectarea proiectelor europene, scrierea
pliantelor informative pentru studii terapeutice, diseminarea rezultatelor studiilor clinice,
desfasurarea de campanii de constientizare a bolii, crearea de mini-filme despre cercetarea
clinica (de ex. ,Cercetarea clinica: de la molecula la medicament”) si revizuirea
protocoalelor de cercetare pediatrica (design, proceduri, etica etc.).

De asemenea, au participat la conferinte nationale si internationale, la realizarea unui
TEDXx, a brosurilor pentru copii mici (de exemplu, despre efectele oftalmologice ale artritei
reumatoide) si la crearea unei platforme nationale de vaccinologie pentru copii
(COVIREIVAC enfant).

Prin aceste activitati, tinerii din grup invata despre metodologia cercetarii clinice si ajuta la
inovatia terapeutica in pediatrie.

@ Aflati mai mult la: https://www.fcrin.org/en/node/105

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

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

deuxieme-edition
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Sfaturi si resurse pentru infiintarea si facilitarea activitatii unui YPAG — Marea
Britanie si Europa

Primul YPAG a aparut in Marea Britanie (GenerationR) in 2006 si .

este acum un model adoptat in toata Europa (a se vedea reteaua w o
europeana YPAG sau eYPAGnet) si la nivel global prin Reteaua

International Children’s Advisory Group Network. &
Generation
GenerationR, a dezvoltat, uneori in parteneriat cu YPAGnet, ~ 7T
resurse extinse despre cum sa fie implicati copiii si tinerii Tn cercetarea in domeniul

sanatatii, inclusiv:

Indruméri cu privire la modul de implicare a tinerilor in proiectarea cercetarii

Activitati (spargatoare de gheata, idei pentru planificare etc.)

Setul de instrumente online destinat infiintarii unui grup consultativ pentru tineri
Resurse pentru proiectarea fiselor informative pentru pacienti adecvate varstei (Ghid
pentru fisele informative destinate pacientilor, Lista de verificare pentru fisa informativa a
pacientului, Strategii pentru imbunatatirea formularelor de aviz pentru participarea copiilor
la cercetarea in domeniul sanatatii).

@ About | Generation R"’

& Toolkit Archive - eYPAGnet™

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

Copiii sunt detinatori de drepturi, care au abilitate evolutiva de a lua propriile decizii. Ei au
dreptul de a-si exprima opiniile cu privire la toate problemele care ii afecteaza in domeniul
asistentei medicale si ca aceste opinii sa fie luate in considerare.

Acest lucru necesita acordarea unei atentii deosebite participarii copiilor la procesele de luare
a deciziilor in chestiuni legate de sanatatea lor.

Participarea copiilor are multe beneficii, nu numai pentru fiecare copil. Aceasta este, de
asemenea, utild comunitatii Tn ansamblu si Tmbunatateste calitatea generala a furnizarii
asistentei medicale.

in acest context, profesionistii In Ingrijirea sanatatii si alti profesionisti implicati trebuie sa
inteleaga importanta rolului lor Tn sprijinirea copiilor si a familiilor lor in acest proces.

Ghidul pentru ingrijirea sanatatii adecvata copiilor’®, adoptat de Comitetul de Ministri al
Consiliului Europei in septembrie 2011 cere statelor membre sa sustina programele si politicile
destinate cresterii constientizarii copiilor si parintilor lor cu privire la drepturile copiilor de a
participa activ la luarea deciziilor si la promovarea si protejarea sanatatii lor, prin crearea
structurilor legale si politicilor care sustin promovarea drepturilor copiilor in ingrijirea sanatatii.

Modul in care poate fi permisa si facilitata participarea copiilor la procesele de luare a deciziilor
in chestiuni relevante pentru sanatatea lor si modul in care sunt oferite informatii copiilor Si
familiilor acestora ar trebui sa faca obiectul formarii si educarii profesionistilor in ingrijirea
sanatatii care lucreaza cu copiii.

Trebuie dezvoltate si promovate bune practici si instrumente relevante pentru participarea
copiilor, inclusiv in contextul cercetarii.

Trebuie acordata o atentie speciala si un sprijin suplimentar copiilor care se pot confrunta cu
provocari sau bariere suplimentare fata de participarea la procesele de luare a deciziilor
(inclusiv, dar fara a se limita la, copiii cu dizabilitati, cu probleme de sanatate mintala, migranti,
minoritati lingvistice, culturale si alte minoritati).

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

1 — EXTRAS DIN CARTA ILUSTRATA EACH

Articolul 4.1: Copiii si parintii lor au dreptul de a fi informati intr-un mod adecvat varstei
si intelegerii copiilor.

Adnotare la articolul 4:

Copiii si parintii lor au dreptul sa stie ce li se va intampla thainte
de a fi supusi unei examinari, terapii sau altei proceduri.

Informatiile precise si oferite in timp util le permit copiilor sa

aiba un sentiment de control asupra ingrijirii lor medicale, in
special n spital.

Informatii pentru copii

Informatiile furnizate copiilor ar trebui:

ARTICLE 4

(4.1) Children and parents shall have the
right to be informed in a manner appropriate

o A ‘A . T to age and understanding. (4.2) Steps
sa se bazeze pe vérsta si intelegerea copilului si sa tina

cont de nivelul de dezvoltare al acestuia;

sa fie bazate pe ceea ce copilul deja stie sau Tsi
imagineaza;

sa includa explicatii sincere si simple despre starea lor si rezultatele tratamentului;

sa explice cursul evenimentelor care vor urma, inclusiv ceea ce copilul poate vedea,
mirosi, auzi si simti;

sa includa informatii verbale, audiovizuale si scrise pregatite corespunzator, sustinute
de modele ilustrative, piese de teatru sau alte prezentari media.

should be taken to mitigate physical and

emotional stress.

Personalul care ofera informatii ar trebui s& aprecieze capacitatea copilului de a intelege
informatiile si de a-si exprima opiniile. Personalul ar trebui:

sa Tncurajeze si sa raspunda la intrebari, oferind comfort atunci cand copilul exprima
ingrijorare sau team3;

sa ajute copilul sa selecteze si sa exerseze strategii de coping;

sa se asigure ca toate explicatiile date au fost intelese corect.

Pregatirea va avea un efect pozitiv doar daca copilul se simte in sigurantd. Prin urmare,
informatiile ar trebui oferite, ori de céate ori este posibil, in prezenta parintilor. Parintii trebuie
sa stie ce informatii detine copilul, astfel incat sa se poata referi la ele si sa le repete pana
cand copilul le intelege corect.

Informatii pentru parinti

Informatiile furnizate parintilor ar trebui:

sa fie clare si cuprinzatoare;
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- sa tina cont de situatia actuald a parintilor, in special sentimentele de frica, tristete,
vinovatie, anxietate sau stres in ceea ce priveste starea copilului lor.

Personalul care ofera informatiile ar trebui:

- saincurajeaza intrebarile;

- sa prezinte parintilor o ,persoana numita” pe care o pot contacta ori de cate ori au
nevoie de informatii;

- sa satisfaca nevoia de mai multe informatii prin directionarea parintilor catre surse si
grupuri de sprijin suplimentare;

- sa ofere parintilor acces nerestrictionat la documentatia tiparita sau digitala cu privire
la boala copilului lor;

- sa nu foloseasca copilul bolnav sau un frate/sora ca interpret pentru parinti.

Informatii pentru copii si parinti
Informatiile care sa raspunda atat nevoilor copilului, cat si ale parintilor ar trebui:

- sa fie oferite continuu pe toata perioada de ingrijire;

- saincluda informatii privind Tngrijirea dupa externare;

- sa fie furnizate intr-un mediu fara stres, sigur si privat, fara presiunea timpului;

- sa fie oferite de personal cu experienta, instruit Si competent, care poate sa comunice
cu copiii si parintii intr-un mod usor de inteles;

- safie prezentate, de preferinta, in limba familiei, cu asistenta unui traducator daca este
necesar;

- sa fie repetate ori de cate ori este necesar pentru a facilita intelegerea, verificand ca
informatiile au fost intelese corect atat de catre copil, cat si de catre parinti.

Copiii au dreptul de a-si exprima opiniile si ca acestea sa fie luate in considerare. Cu conditia
sa aiba suficienta competenta pentru a intelege situatia, acestia se pot opune accesului
parintilor la informatiile despre sanatatea lor, in functie de prevederile legislatiei nationale. Tn
astfel de cazuri, personalul trebuie sa procedeze cu cea mai mare grija pentru a evalua situatia
in mod corespunzator. Copilului trebuie sa i se acorde protectie, consiliere si sprijin.
Personalul spitalului ar trebui sa se asigure ca sprijinul si consilierea necesare sunt oferite si
parintilor, care ar putea avea nevoie de ajutor psihologic si social si de sfaturi in astfel de
momente. ,,
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(( Articolul 5.1: Copiii si parintii lor au dreptul de a participa informat la toate deciziile
care privesc ingrijirea lor medicala.

Adnotare la articolul 5;

Participarea la luarea deciziilor necesita informatii prealabile despre
toate masurile care trebuie luate.

Dreptul copiilor de a participa la ingrijirea lor medicala necesita ca
membrii personalului: ARTICLE 5
- sa creeze un mediu bazat pe incredere; R A TR S
- sa aiba capacitatea de a asculta; informed participation in alldecisions
- saimpartaseasca informatii si sa ofere indrumare relevanta; | ""ovnomerneaineae (52 Every enie
- sa respecte dreptul copiilor de a-si exprima punctul de
vedere in toate problemele care ii afecteaza;
- sa acorde ponderea cuvenita opiniilor copiilor in conformitate cu competenta lor;
- sa ofere o interpretare adecvata din punct de vedere cultural opiniei copilului;
- sa accepte dreptul copiilor de a nu-si exprima o opinie sau de a-si exprima opiniile prin
intermediul parintilor.

shall be protected from unnecessary medical

treatment and investigation

Comunicarea si interactiunea copiilor cu ceilalti, in special cu parintii, incepe de la nastere.
Deoarece parintii isi cunosc cel mai bine copiii, observatiile lor referitoare la expresiile care
denota stres, disconfort sau durere manifestate de copilul lor trebuie luate in serios. in plus:
- copiii isi pot exprima opiniile prin joaca, arta si alte activitati,
- memobrii personalului trebuie sa fie atenti la limbajul corpului folosit de copii atunci cand
isi exprima opiniile;
- excluderea copiilor de la informare le poate spori frica;
- personalul ar trebui sa respecte si sa tina cont de semnalele sau raspunsurile
nonverbale ale copiilor care sunt prea mici sau care nu sunt capabili sa se exprime
verbal.

Drepturile copiilor si ale parintilor la consimtaméntul informat necesitd ca memobrii
personalului:
- sarespecte capacitatea si competenta copilului si a parintilor;
- sa furnizeze informatii adecvate si in timp util copilului si parintilor cu privire la starea
de sanatate a copilului, scopul si valoarea tratamentului, procesul si riscurile;
- sa ofere informatii adecvate, de incredere cu privire la tratamentele alternative;
- sa consilieze si sa sprijine copilul si parintii in evaluarea strategiei propuse;
- sa recunoasca si sa ia in serios cunostintele si experienta copilului si a parintilor in
legatura cu starea generala de sanatate sau starea actuala a copilului.

Copiii au dreptul de a-si exprima opiniile si pot fi in dezacord cu parintii lor. Cu conditia sa fie
suficient de maturi pentru a lua decizii in propriul interes, personalul ar trebui sa respecte
opinia copilului, in functie de prevederile legislatiei nationale. Personalul trebuie sa procedeze
cu cea mai mare grija pentru a evalua corect situatia si s& se asigure ca parintilor le sunt
oferite consilierea si sprijinul necesare. 99

@ Carta ilustratd EACH 8°

80 hitps://each-for-sick-children.org/each-charter/
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2 —EXTRAS DIN CARTA NATIONALA PENTRU COPII PRIVIND INGRIJIREA SANATATII-
IRLANDA

Communicare si informare

Fiecare copil are dreptul de a fi informat intr-un mod n care
poate sa inteleagd. Fiecare copil poate sd se astepte la

sale.

Copiii au dreptul la informatii despre sanatatea lor si ingrijirea
sanatatii pe care le pot intelege. Informatiile pentru copii trebuie
sa ia in considerare varsta copilului si nivelul sau de dezvoltare
Si

- sa aprecieze capacitatea sa de a intelege informatiile si de a-si exprima opiniile;

- sa fie transmise folosind un limbaj care este accesibil copilului sau tanarului, cu
informatii verbale, audiovizuale si/sau scrise adecvate, sustinute de mijloace
ilustrative, modele, piese de teatru sau alte prezentari media;

- ori de cate ori este posibil si adecvat, implicati parintii in procesul de comunicare.

Ce inseamna aceasta pentru tine:
Informatiile despre nevoile tale de ingrijire medicala care iti sunt oferite ar trebui:

- sa fie oferite in mod continuu pe tot parcursul contactului cu serviciile medicale;

- satina cont de capacitatea ta in dezvoltare de a intelege, raspunde si interactiona cu
informatiile primite;

- saincluda informatii privind ingrijirea dupa externare;

- sa fie furnizate intr-un mediu sigur, securizat si privat, fara presiunea timpului;

- sa fie comunicate in moduri diferite, folosind diferite metode acolo unde este necesar
pentru a facilita intelegerea;

-  safie verificate de catre personalul medical pentru a se asigura ca informatiile furnizate
au fost corect intelese atat de tine, cat si de parintii tai;

- sa ofere parintilor acces la documentatie scrisa sau picturala referitoare la boala ta.

Este esential ca lucratorii din domeniul sanatatii sa vorbeasca direct cu tine, precum si cu
familia ta, chiar daca pare ca nu intelegi. Lucratorii din domeniul sanatatii si membrii familiei
ar trebui sa fie cat de deschisi posibil cu tine cu privire la sanatatea ta si asistenta medicala.
Ai dreptul sa stii ce ti se va intdmpla Tnainte sa aiba loc o procedura si sa primesti informatii
sincere despre starea ta si rezultatele tratamentului, precum si sa fii ajutat sa selectezi si sa
aplici strategii pentru a face fata.

Comunicarea si informarea referitoare la ingrijirea ta:

Ce inseamna aceasta pentru copii si tineri. Fiecare copil se poate astepta la o comunicare
deschisa si adecvata pe tot parcursul ingrijirii sale:

- despre sanatatea sa si despre scopul tratamentului, in special cand planurile se
schimba sau ceva nu merge bine;

- referitoare la rezultatele tratamentului si medicatiei propuse, inclusiv posibilele riscuri
si alternative;
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- cu privire la tipul de ingrijire medicala sau terapie continua de care ar putea avea
nevoie, inclusiv medicamente, ingrijire continua in spital, in timp util si adecvat,
trimiteri, convalescenta sau reabilitare;

- cu privire la aranjamentele referitoare la externare si la suportul ulterior in comunitate.

Ar trebui s& ti se ofere:

- oportunitatea de a adresa intrebari si de a primi raspunsuri pe care le poti intelege;

- sprijin pentru a adresa intrebari si pentru a profita maxim de consultatiile medicale;

- posibilitatea de a beneficia de sevicii de interpretare, atunci cand este posibil. Un copll
sau un frate/sora nu ar trebui sa fie folositi ca interpreti pentru parinti.

Ce poti sa faci pentru a ajuta:
Copiii sprijiti de parintii lor pot promova o comunicare imbunétéatita:

- Daca exista ceva ce nu intelegi despre starea ta sau despre tratament, anunta
profesionistul medical/echipa medicala. Poti solicita personalului sa iti explice mai
bine, sa deseneze o imagine sau sa explice intr-un mod in care vei intelege. Nu trebuie
sa Tti fie frica sa intrebi.

- Impreuna cu parintii lor, copiii pot oferi informatii despre istoricul lor medical,
tratamentul curent, medicamentele si terapiile alternative. Poate fi util sa ai cu tine o
fisd medicala, inclusiv informatii despre vaccinari etc. 99

@ Carta nationald pentru copii privind ingrijirea sanatatii ® (paginile 15 si 16)

81 hitps://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
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This page has been translated for your convenience using translation software.

3 — EXTRAS DIN CARTA PRIVIND DREPTURILE COPILULUI IN INGRIJIREA MEDICALA

PRIMARA — PORTUGALIA

Carta copiilor in
ingrijirea medicala

primara
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Copiii si parintii/ingrijitorii au dreptul de a
primi informatii adaptate varstei si
capacitdtii de intelegere ale copiilor.

Echipa de profesionisti medicali ar trebui sa foloseasca un limbaj
adaptat intelegerii de catre copil si parinti/ingrijitori. Copilul Si
parintii/ingrijitorii au dreptul de a obtine informatii despre starea
sanatatii i tratamentul recomandat de cétre echipa de profesionisti
medicali. Explicarea acestor informatii copillor, cu autorizarea
prealabila a parintilorfingrijitorilor, poate si ar frebui sa includa o
componenta de joaca pentru a demistifica ingrijirea sanatatii ca
asociata cu frica.

2

Copiii au dreptul de a-si exprima
opiniile.

Este esentiala ascultarea copilului, nu doar despre starea sa de sanatate
si tratament, dar si despre alte aspecte care ii pot ingrijora direct sau
indirect, cum sunt- printre altele- primirea, ingrijirea, prezenta
parintilor/ingrijitorilor, infimitatea, adaptarea la informatii, zonele de joaca.




Utilizarea asistentei medicale non-urgente pentru copiii din
SNS are loc prin consultatiile medicale acordate copilului
in centrele de sanatate. Echipa de profesionisti medicali
trebuie sa aiba pregatire in pediatrie sau in sanatatea
copilului, precum si experienta cu copiii, abilitati si
sensibilitate de a lucra cu copiii si familiile lor.

This page has been translated for your convenience using translation software.

Spatiul trebuie s fie adaptat, pe cét posibil,
nevoilor copiilor.

Copiilor trebuie sa i se ofere un mediu care satisface nevoile lor fizice
si emotionale in ceea ce priveste echipamentul, echipa si siguranta.
Centrul de sanatate frebuie sa fie accesibil tuturor utilizatorilor, in
special copillor. Spatiile trebuie adaptate la nevoile copiilor
("prietenoase cu copilul”) prin ilustratii, de exemplu, precum si prin
fumizarea de echipament de joaca igienic, adaptat diferitelor grupe de
varsta.

in ingrijirea medical primar, desi nu este permanenta in
unitatea medicala, oferta de servicii trebuie sa fie mai
cuprinzatoare decat cea care vizeaza vindecarea fizica si sa
includa starea de bine psihologica si religioasa, fratand copilul ca pe un
intreg. De asemenea, echipa medicala trebuie sa aiba o pregatire
adecvata pentru a putea raspunde Ia nevoile psinologice si emotionale
ale copiilor si familiilor lor.

Copiii au dreptul de a avea langa ei parintii sau ingrijitorii pe toata
durata ingrijirii pe care o primesc in timp ce se afid in centrul
medical. incepand de la varsta de 16 ani, copiii ar trebui sa
poata sd aleaga daca doresc sa fie insoiti de
parintii/ingrijitorii lor sau daca prefera sa fie singuri in



7

Echipa medicala trebuie sa fie
organizata in asa fel incat sa sprijine si
sa 1i responsabilizeze pe toti cei
implicati in retelele copilului.

Parintiifingrijitorii sau profesorifeducatorii ar frebui s3 poata sa se
implice activ in ingrijirea unui copil care sufera de o boala cronica,
care beneficiaza de ingrijire paliativd la finalul vietii sau de
managementul durerii. Daca este necesara ingrijirea copilului la
domiciliu, parintiingrijitorii sau profesoriifeducatorii ar trebui sa fie
instruiti cu privire la modul in care sa ingrijeasca copilul astfel incat
s& se simta confortabil fumizand ingrijire, Vizitele la domiciliu,
realizate de catre profesionisti ar trebui s3 fie garantate.

Pentru ca parintiingrijitorii sa poata avea grija de copil, el trebuie sa
fie informati cu privire la resursele existente in comunitate sau altele,

precum Asistenta Sociala. m

7

Echipa medicala trebuie sa asigure continuitatea
planului de ingrijire pentru copilul cu o boala
cronica complexa.

Copilul care sufera de o boala cronica complexa trebuie sa aiba un
plan de interventie individual care sa acopere si tranzitia intre
ingrijirea medicala primara, spital si ingrijirea integrata pe termen
lung, precum si transferul infra/inter-institutional.

NG =
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This page has been translated for your convenience using translation software.

8

Intimitatea fiecarui copil trebuie sa fie
respectata.

Copiil trebuie s3 fie tratafi cu grija si intelegere in toate
circumstantele, indiferent de varsta sau nivelul lor de dezvoltare.
Intimitatea copilului trebuie s& fie protejata in toate situatiile, inclusiv
in timpul comunicarii i obsenvaril.

10

Copiii au dreptul de a fi tratati egal, indiferent de
rasd, religie, varsta, clasa sociala etc.

Toti copiii sunt egali si merita sa fie tratati cu respect, egalifate si fara
nici un fel de discriminare. Este la latitudinea fiecarui centru medical
sa asigure respectarea acestui drept. Centrele medicale trebuie sa
asigure ca nici un copil nu este discriminat pentru nici un motiv si, mai
presus de orice, ca aceasta nu pune in pericol fratamentul pe care 1l
primesc copiii. Copilul trebuie sa simta ca oricine este tratat egal in
centrul medical Si ca nu exista copii discriminati.
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4 — CARTA DREPTURILOR COPILULUI — PACIENT, REALIZATA DE APARATORUL
DREPTURILOR COPIILOR S| APARATORUL DREPTURILOR PACIENTILOR - POLONIA

=

Copilul este o persoana cu varsta sub 18 ani.

2. Daca te imbolnavesti, personalul medical
trebuie sa faca tot posibilul pentru a te trata si a-
ti oferi ingrijire in timpul tratamentului.

3. Cand sanatatea ta se imbunatateste suficient
pentru a te intoarce acasa, ai dreptul sa o faci. {* i

4. Tusi parintii sau ingrijitorii tai aveti dreptul sa stiti | ﬂ e o e e
cum intentioneaza medicii s& te trateze si care | e
vor fi efectele.

5. Parintii sau Tngrijitorii tai au dreptul de a obtine
documentele in care medicii iti descriu boala si
tratamentul.

6. Deciziile privind tratamentul nu pot fi luate fara

participarea ta; cu toate acestea, pana la varsta

de 16 ani, parintii sau ingrijitorii tai vor lua i gy
decizia in locul tau; dupa aceea, vei fi putea lua HlllllllllllIlslgununulnlnlIl;élll!lH)
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decizii medicale.

7. Fara permisiunea ta, nimeni nu are dreptul sa
raspandeasca vestea ca esti bolnav; ai dreptul
sa pastrezi secretul cunoscut doar de tine, de personalul medical si de parintii sau
ingrijitorii tai.

8. Nimeni nu are dreptul sa te loveasca, sa te faca sa te simti jenat, sa te dispretuiasca
sau s te intimideze. Tn timpul bolii tale, adultii trebuie s iti ofere sprijin si s& aiba grija
de bunastarea ta. Ai dreptul sa fii in contact permanent cu cei dragi. Ei au dreptul sa fie
alaturi de tine n spital, sanatoriu sau statie termala. Doar in circumstante exceptionale
medicii vor decide ca cei dragi nu pot fi cu tine.

9. Intimpce esti intr-un spital, sanatoriu sau statie termala, poti oricand sa suni sau sa le
scrii celor dragi.

10. Un spital, un sanatoriu sau un spa este un loc in care ar trebui sa te recuperezi, dar ai
si dreptul de a studia, de a te juca si de a te odihni. Te vei recupera mai repede daca
nu te gandesti constant la boala ta.

11. Daca doresti, poti intalni un membru al clerului confesiunii careia Ti apartii.

12. Ai dreptul de a plasa obiectele de valoare in depozitul spitalului.

—— iy e

Qiowim  gEeoge

Tine minte ca fiecare copil are dreptul de a-si exprima opinia cu privire la toate problemele
care il privesc. Personalul medical si cei care te ingrijesc sunt obligati sa te asculte si sa iti ia
opinia Tn serios.

@ Carta drepturilor _copilului-pacient, realizatd de aparatorul drepturilor copiilor si de
aparatorul drepturilor pacientilor din Polonia 2

82 hitps://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129c6439bb73
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5 - STANDARDE PENTRU COPIIl CARE SUNT SUPUSI TESTELOR, TRATAMENTELOR,
EXAMINARILOR SI INTERVENTIILOR MEDICALE - iSUPPORT (2022)

Versiunea 1: Standarde pentru profesionisti

w
Standarde bazate pe drepturi \i(gwi?ﬁgj
pentru copiii care sunt supusi unei

proceduri medicale (test, ﬁ“’

tratament, examen sau interventie)

, Standardele au fost dezvoltate de catre un grup colaborativ international de experti prin consultari cu copii,
parinti si profesionisti.

» Standardele au la baza angajamentul de a prioritiza drepturile copilului (Conventia Natiunilor Unite privind
Drepturile Copilului, 1989) si de a asigura ca bundstarea lor fizicd, emotionala si psihologica pe termen scurt
si lung sunt de importanta centrald in orice practica si luare de decizii privind procedurile medicale.

« Aceste standarde internationale recunosc faptul ¢ toti copiii au drepturi care trebuie respectate indiferent de
varstd, dizabilitate, rasa, religie sau credinta, sex, orientare sexuald, etnie, limb3, abilitate sau orice alt
status.

» Aceste standarde au ca scop furnizarea principiilor generale pentru sprijirea copiilor cu varste intre 0 si 18 ani,
care sunt supusi unei proceduri medicale. Aceste standarde trebuie aplicate in practica pentru a recunoaste si
respecta nevoile, competenta, abilitatea, preferintele si experientele fiecarui copil.

Mai jos sunt subliniate intentia acestor standarde si modul in care acestea trebuie aplicate in practica.

LR L L B B B B B B B B A B L B B L BB LB B BB LB B B B L

Aceste standarde intentioneaza:

-

s3 propuna o abordare care s& minimizeze anxietatea, stresul si povara experimentate de copii atunci cand sunt
supusi procedurilor medicale;
sa propuna o abordare destinata stabilirii unei relatii de incredere cu copiii care sunt supusi unei proceduri

medicale;

sa contribuie la descrierea bunelor practici procedurale in ingrijirea medicala a copiilor;

sd defineasca si s& promoveze tehnicile de imobilizare suportiva (supportive holding) ca abordare care permite
prioritizarea drepturilor si bunastarii copiilor;

s& puna in discutie folosirea contentiei (restraining holds) in timpul procedurilor medicale, fie cd sunt
intentionate sau etichetate ca atare, prin constientizarea faptului c3, in timp ce contentia se aplica in practica
procedurala si poate fi necesara pentru a furniza tratamente salvatoare de viata copiilor sau pentru prevenirea
unui rau semnificativ, imobilizarea unui copil impotriva vointei lui poate fi daunatoare si ar trebui sa fie
minimizata, recunoscuta deschis i documentata;

sa sprijine profesionistii medicali si alti lucratori din domeniul medical (denumiti in continuare profesionisti)

in promovarea drepturilor copiilor i a experientelor procedurale pozitive;

s3 aiba valoare internationala si in diferite contexte clinice;

. sa sprijine reflectia si invatarea "deschise si transparente” intre profesionisti, copii si parinti/ingrijitori;

.

-

-

-

*

. 53 actioneze ca principii largi care trebuie sa fie luate in considerare si adaptate in cadrul diferitelor
reglementari locale, legi si resurse; si

+ sa actioneze ca principii largi care sa fie luate n considerare alaturi de judecata profesionala.

Aceste standarde nu au intentia:

+ sa aprobe folosirea imobilizarii copiilor; mai degraba, ele fac apel la o recunoastere si documentare oneste
si transparente a situatiilor cand o asemenea imobilizare este aplicatd in cadrul unei proceduri medicale;

. sd anuleze sau s3 inlocuiasca legile, regulamentele, cadrele, politicile, procedurile operationale standard
sau ghidurile; si

. sa furnizeze ghidare specifica privind folosirea interventiilor farmacologice pentru proceduri medicale, de
exemplu sedarea si/sau analgezia procedurala.

@ iSupport Standarts??

83 https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Pentru realizarea bunelor practici destinate copiilor supusi
unor proceduri medicale, profesionistii trebuie sa
recunoasca urmatoarele:

1. Copilul are dreptul de a fi ingrijit de profesionisti care au
cunostinte si competente adecvate pentru a le asigura bunastarea
fizica, emotionala si psihologica si pentru a le respecta drepturile
inainte, in timpul si dupa procedura.

a)

b)

Copilul este ingrijit de un profesionist care are cunostintele si competentele adecvate si care este
competent pentru a realiza procedura.

Copilul este ingrijit de un profesionist care are acces la echipamente si resurse adecvate (de ex. echipa,
mediu) pentru a realiza procedura.

Copilul este ingrijit de un profesionist care a confirmat necesitatea clinica a procedurii.

Copilul este ingrijit de un profesionist care are cunostintele si competentele adecvate pentru a

evalua nevoile, competentele, abilitatile, preferintele si experientele fiecarui copil.

Copilul este ingrijit de un profesionist care demonstreaza respect fata de drepturile sale si care
poate lucra intr-o maniera centrata pe copil pentru a sprijini si promova aceste drepturi.

Copilul este ingrijit de un profesionist care are cunostintele si competentele adecvate pentru a
asigura comfortul copilului in timpul procedurii i reducerea riscului unor experiente procedurale
traumatizante.

Copilul este ingrijit de un profesionist care poate lucra in parteneriat cu copilul si parintii/ingrijitorii
acestuia si care poate folosi cunostintele si competentele unei echipe mai largi multidisciplinare (daca
este disponibild).

PO OSSO RPN BRSSP RO RSP PR OB ERNS O ERORSBNERNOLESEORENS

2. Copilul are dreptul la o comunicare care sa il sprijine sa-si
exprime (verbal si comportamental) opiniile si sentimentele si ca
aceste opinii si sentimente sa fie ascultate, luate in serios si
respectate.

a)

b)

<)

d)

e)

Comunicarea cu copilul se realizeaza infr-un mod deschis, onest, suportiv si binevoitor pentru a-i
recunoaste adecvat sentimentele, intr-un mod in care copilul poate s& inteleaga si care este concordant
cu nevoile, competentele, abilitatile, preferintele si experientele copilului la momentul procedurii.

Copilul are la dispozitie timpul si mediul necesare pentru a stabili o relatie de incredere cu persoanele
care sunt prezente la procedura.

Copilul are la dispozitie timpul si mediul necesare pentru a se simti capabil sa comunice si sd-si
exprime liber opiniile si sentimentele Thainte, Tn timpul si dup& procedura.

Copilul este incurajat i sprijinit pentru a-si exprima liber opiniile si sentimentele, féré presiune,
constrangere sau manipulare.

Copilul este incurajat si sprijinit pentru a-si recunoaste si comunica drepturile.

Parintii/ingrijitorii sunt sprijiniti pentru a recunoaste si comunica opiniile, alegerile si drepturile copiilor
lor.
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3. Copilul are dreptul de a fi ajutat pentru a face alegeri si a lua decizii
privind procedurile medicale si ca acestea sa fie luate in
considerare pentru a-l ajuta sa aiba control asupra procedurii la
care este supus.

a)

b)

<)

d)

f)

9)

Se presupune ca un copil are capacitatea de a fi implicat in alegerile privind procedura sa chiar atunci
cand nu este capabil s3 ia decizii mai importante pentru el insusi.

Copilului i se furnizeaza suficiente informatii, inclusiv despre optiuni alternative si consecintele potentiale
ale acestor optiuni, in moduri care ii permit sa isi formeze opinii proprii si s3 fie implicat in alegerile si
deciziile referitoare la procedura la care este supus.

Copilul este incurajat in mod activ inainte si pe parcursul intregii proceduri sa si impartaseasca opiniile,
sentimentele, preferintele si alegerile procedurale. Acestea pot include analgezia, metodele de distragere
a atentiei, tehnicile de relaxare, pozitionarea, cine sa il sprijine in timpul procedurii si sursele de comfort.
Copilul este sprijint in opiniile si deciziile sale pentru a avea un control optim in timpul procedurii.
Copilul si parintii/ingrijitorii sdi au posibilitatea de a discuta despre experiente procedurale anterioare
pentru a informa alegerile si deciziile procedurale.

Parintii/ingrijitorii unui copil sunt sprijiniti de catre un profesionist care lucreaza cu ei pentru a analiza
opiniile, preferintele si alegerile copilului lor pentru interventii farmacologice sau non-farmacologice.
Opiniile unui copil si exprimarea refuzului trebuie sa fie ascultate, analizate, luate in serios si s3 li se dea
greutatea cuvenita.

LA A E N N B ENENRENNSEENENEERENHNNESNSHNRESZJ:SNESRSHMNREJS.H;RZJ;NERBERBMEIEIMSH;;NNERN
Copilul are dreptul de a primi informatii semnificative,

individualizate si usor de inteles pentru a-l sprijini sa se

pregateasca si sa dezvolte competente care sa-l ajute sa faca

fata procedurii.

4.

a)

Copilului i se furnizeaza informatii potrivite, usor de inteles, semnificative, oneste si la timpul potrivit
pentru a-l ajuta s& se pregateasca pentru o procedura, sa inteleaga ce se intampla si sa aiba
oportunitatea de a adresa intrebari pentru a verifica intelegerea informatiilor.

Copilul trebuie sa primeasca informatii specifice, oneste si clare la momente cheie, inaintea, in timpul si
dupé procedura.

intrebarilor si expresiilor de ingrijorare ale copilului trebuie sa li se raspunda intr-o maniera onesta si calma,
in concordanta cu nevoile, competentele, abilitatile, preferintele si experientele sale.

Périntii/ingrijitorii copilului trebuie s3 primeasca informatii adecvate, la momentul potrivit, usor de inteles,
semnificative si oneste pentru a asigura faptul ca ei sunt constienti si pregatiti pentru procedura copilului si
au putut adresa intrebari pentru a intelege ce se intdmpla si rolul lor in sprijinirea copilului lor in timpul si
dupé procedura.
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5. Copilul are dreptul ca bunastarea sa si interesul sau superior pe termen
scurt si lung sa fie prioritare in toate deciziile procedurale.

a)

9)

Interesul superior al copilului trebuie s3 fie prioritizat in toate deciziile si actiunile inainte, in timpul si dupa

procedura. Interesele copilului trebuie s3 fie prioritizate fatd de cele ale parintilor/ingrijitorilor, profesionistilor

si institutiilor.
Interesul superior al copilului pe termen scurt si lung este analizat deschis si discutat colectiv de catre

profesionistii medicali, parinti/ingrijitori i copil (unde este potrivit), in faza de pregatire, inainte de procedura.
Copilul este protejat fatd de prejudicii; orice prejudiciu potential sau real cauzat de proceduri nenecesare sau

prin neluarea in considerare a exprimarii dezacordului sau trebuie sa fie analizat cu atentie si atenuat ori de
céte ori este posibil.

Copilul este sprijinit pentru a se simti calm, in siguranta si instalat bine in timpul interventiei.

Copilul care devine suparat sau se opune inainte sau in timpul unei proceduri este ajutat cat de repede posibil,
daca acest lucru nu ii cauzeaza un prejudiciu, sa ia o pauza. Profesionistii trebuie s fie capabili sa se opreasca

si s& reconsidere planul procedural.
Dupa procedura, copilul si parintii/ingrijitorii sai sunt sprijiniti pentru a discuta despre experientele lor si
pentru a reflecta asupra aspectelor pozitive sau dificile.

Dosarul medical al copilului va include o documentare clara a ceea ce a functionat bine in cursul unei
proceduri si ce tehnici si sprijin procedural pot ajuta pentru proceduri viitoare.

DO DO ORDOIOEDOPOEOPDEE PRSPPSO RED PSR PR OO RN *

6. Copilul trebuie pozitionat pentru procedura printr-o sustinere

suportiva (daca este necesar) si nu trebuie tinut impotriva vointei

sale.

a)

Pozitionarea printr-o sustinere suportiva consta in a ajuta copilul sa se simta calm, in siguranta si asezat
adecvat in timpul unei proceduri. In acest caz, copilul accepta procedura si pozitionarea si nu exprima
semne de refuz.

Sustinerea suportiva este o modalitate de a furniza comfort copilului si de a-l ajuta sa stea intr-o

pozitie adecvata pentru procedura.

Copilul este tinut pentru procedura doar folosind o sustinere suportiva.

Copilul este incurajat sa isi exprime opiniile si alegerile referitoare la persoana care il va sustine in cursul
procedurii.

Imobilizarea sau contentia reprezinta orice actiune care impiedica copilul s& se miste liber, impotriva
alegerii sale sau in timp ce exprima semne de refuz.

Indiferent de persoana care tine copilul, dacd acest lucru este impotriva vointei acestuia (exprimata verbal
si/sau comportamental), tinerea copilului reprezinta o contentie. Contentia trebuie recunoscuta ca atare si
nu etichetata ca o masura clinica, suportiva sau de comfort.

Copilul nu trebuie tinut impotriva vointei sale (imobilizat) in nici un moment al procedurii decat daca
procedura este salvatoare de viatd sau cand exista posibilitatea unei lez&ri semnificative daca
procedura nu este realizata.

Orice copil care a fost imobilizat in timpul unei proceduri trebuie s3 primeasca sprijin adecvat de la un
profesionist pentru a-| ajuta sa inteleag experienta prin care a trecut si sd-si re-construiasca increderea.

Dosarul medical al copilului va include documentarea clara a imobilizarii impotriva vointei sale, indiferent de

persoana care a tinut copilul. Aceasta va include motivul folosirii imobilizarii, cine a decis ca este necesara
imobilizarea, metoda de imobilizare si rezultatul pentru copil.

6 04
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Versiunea 2: Standarde pentru copii si parinti

Versiunea 2 : Standarde pentru copii si parinti

| J
Standarde pentru copiii care UM

sunt supusi unui test,

tratament, examinare sau
interventie medicala
ma pregati si sprijini daca am nevoie de un test, tratament, examinare sau

« Aceste standarde indica profesionistilor din sénatate™ cea mai buna cale de a
interventie (procedurd) medicala.

+ Aceste standarde se bazeaza pe drepturile mele in calitate de copil** de a
ma asigura ca bunastarea mea este aspectul cel mai important in opiniile si
deciziile referitoare la procedura la care sunt supus.

« Aceste standarde si drepturile mele se aplica indiferent de cine sunt, ce
varsta am, unde locuiesc, daca am o dizabilitate, ce gandesc, identitatea
mea, religia mea sau modul in care comunic.

I EEENEENEEENEEENNEEENEERENEEEEERESEE N EE N EBEENREEENNEENRNNNSENRENHNEZSNHN ]
Cand comunicati cu mine:
&

« Comunicati direct cu mine, intr-un mod grijuliu, clar si suportiv.
+ Comunicati cu mine fintr-un mod in care pot intelege. “
*+ Verificati cd am infeles ceea ce mi-a fost comunicat.

+ Intrebati-ne pe mine si pe parintii/ingrijitorii mei cum doresc s& imi
impartasesc ideile. ;
Al

+ Dati-mi timp pentru a-mi impartéasi ideile.

PO OO PP O PP RPN RPN RONRRNNRNRPC NN ROERNRNOEEOEDS
Atunci cand faceti alegeri sau luati decizii
Tmpreuna cu mine:

» Ajutati-ma sa particip la alegerile care privesc procedura mea chiar dacé nu
sunt capabil s iau decizii importante pentru mine.

« Propuneti-mi alegeri si optiuni pentru a mé ajuta in timpul procedurii. Aceste
optiuni pot include lucruri pentru a ma distrage, lucruri care ma ajuta sa ma
relaxez, cine sta cu mine, medicamentele impotriva durerii si cea mai buna
pozitie pentru mine in timpul procedurii.

+ Ajutati-ma s& Tmi impartasesc ideile si alegerile Tnainte, n timpul si dupa
procedura.

» Discutati cu mine despre ceea ce este cel mai bine pentru mine Tnainte ca procedura sa inceapa.

- Dati atentie opiniilor si alegerilor mele si dacé spun sau arat cé vreau sa
spun "nu”, luati acest lucru in serios.

» Actionati conform alegerilor mele ori de céte ori este posibil.

*Un profesionist Tn s@ndtate este o persoand care imi furnizeaza ingrijiri medicale.
**paceste standarde bazate pe drepturi pentru copiii supugi procedurilor clinice sunt susfinute de Conventia Natiunilor Unite privind Drepturilr Copilului care este o listd de
drepturi care se aplicd oricdrui copil cu vérsta sub 18 ani, indiferent unde triiieste in lume.
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Cand impartasiti informatii cu mine si ma

ajutati sa ma pregatesc:

« Furnizati-mi informatii oneste si usor de inteles.

« Ajutati-ma sa inteleg ceea ce se intdmpla si dati-mi timp ca s&
adresez intrebari.

» Furnizati informatii parintilor/ingrijitorilor mei informatii pentru a fi siguri ca
inteleg ceea ce se intdmpla si pot sa adreseze intrebari.

AN R ENEENEBENEENENNENENRNEEBENNNNENENESENERNENENNEREEEEENERNEENERRENENRERNNENDLNHN]
Atunci cand actionati intr-un mod in care
bunastarea mea este pe primul loc:

- Ganditi-va la ceea ce este cel mai bine pentru mine in toate deciziile si
actiunile, Tnainte, in timpul si dup& procedura.

- Asigurati-va ca ceea ce este cel mai bine pentru mine este mai presus
decat ceea ce este cel mai bine pentru parintii/ingrijitorii mei,
profesionistii din sanatate si spital sau clinica.

« Ajutati-ma sa fiu calm si sé fiu ascultat in timpul procedurii.

- Ajutati-ma séa iau o pauza daca devin suparat sau indic "stop” sau "nu”
pentru a-i ajuta pe toti sa regandeasca modul in care sa ma ajute pentru
a face procedura.

- Reflectati la modul in care ma simt dacé nu ascultati atunci cand spun
sau arat "stop” sau "nu”.

« Sprijiniti-ma dupéa procedura pentru a ma ajuta sa inteleg procedura.

« Notati in dosarul meu medical ce m-a ajutat si ce nu m-a ajutat pentru a
proceda mai bine data viitoare.

------------------------------------------------------

Daca ma tineti pentru a ma ajuta sa stau
nemiscat:

« Tineti-ma doar intr-un mod suportiv care ma ajuté s& ma simt calm, in siguranta
si agsezat intr-o pozitie buna.

. Intrebati-méa cum as dori s fiu tinut si cine as vrea s& mé tina.

« Explicati-mi de ce sunt tinut.

« Incetati s& ma mai tineti daca spun sau arat ca vreau acest lucru.

« Nu maé tineti impotriva vointei mele sau nu va asteptati ca parintele/ingrijitorul
meu sa ma tind Impotriva vointei mele pentru a fi facuta o procedura, cu
exceptia cazului in care profesionistul medical responsabil de cazul meu
decide ca este o procedura salvatoare de viata sau ca voi fi lezat serios daca

procedura nu este realizata.
P,

- Dacéa am fost tinut pentru o procedura impotriva dorintei mele, ar trebui s& imi explicati
- de ce si sa discutati cu mine ce suport de follow-up as dori.

- Daca am fost tinut pentru o procedura, veti nota acest lucru in dosarul meu
medical.
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Versiunea 3: ilustrata

Standarde iSupport o P
Acestea sunt lucrurile pe care echipa w E@I
medicala le poate face pentru a te ajuta daca

ai nevoie de un test, tratament, examinare
sau interventie medicala.

Comunica cu mine astfel incat sa pot Da-mi timp pentru a-mi
intelege. impartasi opiniile.

Ajuta-ma sa inteleg
ce se intampla.

Da-mi timp ca sa pot
pune intrebari.

Ofera-mi informatii care
sunt oneste si usor de
inteles.

Fa
intotdeauna

ceea ce
este cel
mai bine
pentru
mine.

Ofera-mi alegeri. Da atentie
opiniilor mele.
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Ajuta-ma sa stau nemiscat
intr-un mod in care sa ma simt
calm si in siguranta.

Daca spun sau arat ”stop” sau ”nu”, ia
acest lucru in serios si opreste-te.

Inceteaza sa
ma tii daca
spun sau arat
ca doresc acest
lucru.

Ce altceva te-ar putea
ajuta?

De ce nu desenezi aici?

Ajuta-ma sa inteleg ce s-a
intamplat, inainte de a pleca.

k'nd&
@ Cu sprijinul zilekenhuis
llustratii
Leonie Sonneveld
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6 — EXTRAS DIN DREPTURILE COPIILOR,

(BROSURA) - GERMANIA

SPITALUL DE COPII DIN MUNCHEN

+Warum bin ich krank?

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

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

”De ce sunt bolnav? Ce pot face ca sa fiu mai
bine?"

Este dreptul tau sa te ascultam cu atentie,
daca ai intrebari sau idei si sugestii despre
ceea ce te-ar putea ajuta.

Este dreptul tau sa fti explicam ceea ce vrei
sa stii.

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

Ori de cate ori este posibil, ai dreptul sa Tti
exprimi opinia. Opinia ta este importanta
pentru noi.

Tmpreund cu tine incercdm sa gdsim cea mai
buna solutie pentru tine.

Sama musz heute im Krankenhaus blaiben. Die Arztin erklért ihr alles ganz genau.

Sema trebuie sa stea in spital astazi. Medicul
1i explica totul detaliat.

(Acum am inteles de ce trebuie sa dorm in
spital diseara. Sunt bucuroasa pentru ca
mama mea sta cu mine. Din acest motiv este
in regula pentru mine.)

Maria braucht eine besondere Medizin.

Maria are nevoie de un medicament special.
(Bund, Maria! Am discutat deja faptul ca ai
nevoie de un medicament. Este important sa 1l
iei. Astazi poti decide daca vrei sa iei
medicamentul sub forma de suc sau sub
forma de tableta.)

@ Brosura Drepturile copiilor, Spitalul de Copii din Munchen 8

84 https://www.lmu-

klinikum.de/ _scrivito/to_binary?encrypted params=eyJiaW5hcnlfaWQiOiJmOGEXMDZjZmViZTIXODNILzcxNWI

yMzAyZTg2MC9QaXhpZS1KaylQcmVmawW5hbDQucGRmliwib2JgX2IkljoiZjhrhMTA2Y2ZIYmUyMTqgzZSIsInRyY

W5zZm9ybWF0aW9uX2RIZmluaXRpb24i0Onsid2lkdGgiOjJE4AMDASINF1YWxpdHkiOjc1fX0%3D--

f01e16266e5b86f250ca9b9b65538b570314fd4f
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7 — PLIANT PRIVIND CONSIMTAMANTUL PENTRU PARTICIPARE LA CERCETAREA
MEDICALA - ELVETIA

Hvaud

Participarea la cercetare

Cum ar putea fi utile pentru cercetdtori datele si probele tale biologice?

i
N AFEFG 7T

Ce trebuie si stii despre consimtimantul general pentru pdstrarea si utilizarea
probelor 5i a datelor in scopuri de cercetare

CHUV este un centru de cercetare, precum i un spital .
Misiunea sa este sa ingrijeasca pacientii, dar si 53 realizeze cercetare si activitate didactica. In
arest pliant poti gasi informatii despre medul in care CHUW efectueaza cercetdr pentru a afla mai mult
daspre boli si despre felul in care acestea pot fi tratate. Te va ajuta 53 decizi daca doresti 53 participi
la cercetara.

Ce inseamna efectueazad cercetan™

Existd inca o multime de lucruri despre modul in care functioneaza corpul uman si despre ce
cauzeaza boli pe care incd nu le intelegem. Cercetdtorii sunt ca niste detectivi care incearcd si
rezolve puzzle-uri. Prin urmare, ei studiaza cantitati mici de substante (cum ar fi singele, urina si
saliva), care se numesc probe, prelevate de la perscane bolnave. Uneori, odatd ce puzzle-ul este
rezolvat, poate ajuta la dezvoltarea de medicamente sau teste pentru a descoperi mai repede bolile
si, prin urmare, poate ajuta la vindecarea lor.

Pot fi efectuate diferite tipuri de cercetari asupra medului in care functioneaza corpul uman, organele
{cum ar fi inima, plamanii etc.), celulele care alcatuiesc corpul tiu si genele.
Probele si datele tale pot fi trimise in scopuri de cercetare catre laboratoare, spitale si universitati,

dar si citre firme care produc medicamente si teste pentru diagnosticarea bolilor.

Ce sunt genele?

Ai putea 53 te gandesti la corpul tau ca la o casd cu o multime de camere: acestea sunt celulele tle.
Fiecare camera are o bibliotecd cu 46 de carti: cromozomii tii. 5i fiecare carte are capitole: genele
tale.

Jumatate dintre cirti vin de la tatdl tiu si jumatate de la mama ta. Genele sunt ca un manual de
instructiuni sau un dictionar care parmite tuturor partilor corpului tau si functioneze.

Uneori, ceea ce este scris in carti este diferit, motiv pentru care apar anumite boli 5i tocmai aceste
diferente sunt studiate de citre cercetdtori. Atunci cind mai multe persoane din aceeasi familie au
aceeasi gend bolnavd®, pot dezvolta aceleasi boli.

m Consenbement général i

CHUY (B 3001 | *eed
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Cum poti s& participi la cercetare?

Daci doresti, poti participa la cercetare, acceptind ca datele si probele tale biologice {sange, wrini
=i salivd), care sunt colectate atunci cind esti ingrijit in spital, 53 fie pastrate pentru a fi transmise
cercetdtorilor. Aceasta se numeste consimtdmant.

Participarea este voluntard si deciziile tale tin in totalitate de tine, dar este important 53 ne spui
ce decizi. Tu si parintii tai puteti completa 5i semna formularul de consimtamant atasat.
Formularul acoperd datele si probele colectate in trecut, dar si oricare altele care ar putea fi
colectate la CHUY in viitor.

Decizia ta 5i a parintilor tii va rimane valabili pini cind implinesti virsta de 18 ani, cu exceptia
cazului in care tu si pdrintii tdi va razganditi.

Dacd nu semnazi formularul de consimtam ant, spitalul are in continuare dreptul de a solicita
Comitetului de eticd a cercetdrii o autorizatie spedald pentru a utiliza probele si datele tale
fard consimtamantulul tau, ca exceptie. Se solidtd o autorizatie speciald atunci cand este
foarte dificil sau imposibil ca pacientii in cauzi =3 fie contactati. Prin urmare, este important
=a iti exprimi clar dorintele.

Daca decizi 53 nu participi la cercetare bifand ,NU" la declaratia A, datele si probele tale nu pot
fi utilizate de cercetitori in nicio circumstanta.

Aceastd decizie nu are nici un impact asupra modului in care vei fi tratat la CHUV.

Ce se intdmpld dacd te razgdndesti?

Te poti rizgdndi si iti poti retrage acordul in crice moment. Nu va trebui 53 explici de ce ai luat
aceastd decizie. Va trebui pur si simplu 53 suni |a Unitatea de Consimtimant pentru Cercetare sau
sd scrii la adresa afisata pe spatele acestui document.

Daci decizi 53 it retragi acordul, cercetitorii nu vor mai putea folosi datele si probele tale din acel
moment. Retragerea consimtimantului tiu nu va avea niciun efect asupra ingrijirii pe care o
primesti.

Cum sunt protejate datele si probele tale?

Mumele tiu nu este afisat pe datele sau probele tale, fiind inlocuit cu un cod (de exemplu: AZETE5).
Toate informatiile raman secrete, astfel incat cercetatorii nu pot sti cui apartin probele si datele cu
care lucreaza.

Cheia codului este pastrata de un medic care te ingrijeste sau de cineva care nu este implicat in
projiectul de cercetare. Dacd un proiect de cercetare descoperd rezultate care sunt importante
pentru sandtatea ta si trebuie sa fi informat, grupul de experti si spitalul pot da cercetitorilor cheia
codului.

Mai rar, datele si probele sunt anonimizate. in acest caz, cheia codului este distrusi si nimeni nu
poate sti cui apartin datele sau probale.

:I'u si parintii t‘ii veti fi informati depre rezultatele cercetarii?

In principiu, nu. In cazuri rare, este posibil ca cercetatorii 53 gaseasca un rezultat important pentru
sandtatea ta si sa iti ofers un medicament sau o monitorizare medicala. in acest caz, tu si parintii
tdi veti fi informati, atita timp cat datele si probele tale nu au fost anonimizate.

CHUY [ I031 | S1eed.
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WYei primi bani dacd decizi sa participi la cercetare?

Participarea este o contributie voluntard la cercetare. Nu vei fi platit pentru cd esti de acord sa
participi, chiar daci in urma cercetirilor efectuate folosind datele sau probele tale vor fi dezvoltats
diverse produse, de exemplu, medicamente sau teste noi.

Ce este biobanca genomica a CHUV?

Biobanca genomica a CHUY {BGC) organizeaza recoltarea si pastrarea probelor de sange donate de
pacient in spital. Aceasta le pune la dispozitia cercetdtorilor de la CHUV, in Elvetia si in strdindtate.
Probele sunt pastrate in congelatoarele BGC pentru o perioadi foarte lungd de timp, poate chiar
mai mult de 100 de ani. Bicbanca a fost creatd special pentru cercetarea asupra genelor.

Ce inseamnd aceasta practic pentru tine?

Dacd decizi 53 participi la BGC, o proba de singe poate fi recoltati in acelasi timp cu o altd proba
de sdnge in timpul sederii tale la CHUV, daci starea ta de sdnitate o parmite. Aceasta inseamnd ci
nu va exista nicio intepaturd de ac suplimentard sau durere. Cantitatea de singe recoltatd va
depinde de greutatea ta, dar nu va depasi 7.5 ml (echivalentul unei linguri). Proba prelevata va fi
pastrata in BGC si folositd pentru cercetare.

Decizia ta nu va avea niciun efect asupra tratamentului tiu medical sau asupra caltatii ingrijirilor

pe care le primesti,

Dacd decizi 53 nu mai participii 5i iti retragi consimtamantul, proba de singe recoltatd special pentru
BGC va fi distrusa.

Consimtamantul tiu raméne valid in momentul in care dewvii adult?
Odati ce implinesti virsta de 18 ani, te vom contacta din nou pentru a te intreba despre decizia ta
privind consimtaméntul general pentru cercetare.

Daca ai varsta sub 14 ani cind semnezi formularul de consimtamant, datele si probele tale nu vor
mai putea fi utilizate pentru cercetare, cu exceptia cazului in care iti dai din nou consimtamantul
dupa varsta de 18 ani. Aceleasi reguli se aplica daca parintii tai si/sau reprezentantul tau legal au
semnat singuri formularul de consimtamant cind erai adolescent.

Daci ti-al dat consimtimantul in adolescenta, cind aveai intre 14 5i 17 ani, 5i nu raspunzi solicitdrii
noastre, datele si probele tale pot fi folosite in continuare pentru cercetare. Cu toate acestea, nu
pot fi efectuate analize genetice folosind probe decit daca iti confirmi din nou consimtamantul .

CHUY [ I031 | S1eed.
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Ne poti anunta decizia ta completdnd si semndnd formularul de

consimtamant.

Formularul contine trei sectiuni:

Dupd ce ai verificat dacd numele tau de familie, prenumele si data nasterii sunt corecte,
decizi daci esti sau nu de acord ca cercetatorii 3 iti foloseasca datele si probele medicale
pentru proiectele lor.

Daci esti de acord cu utilizarea datelor si a probelor tale medicale pentru cercetare
(rispunzind .DA" la declaratia A), decizi daca doresti sau nu 53 oferi o alti probd mici de
sange Biobancii gemomice a CHUV.

G Dacd ai mai putin de 14 ani, te incurajam sd semnezi formularul de consimtamant sub
semndtura parintilor sau a persoanei care te ingrijeste.

Dacd ai peste 14 ani si ai inteles integral aceste informatii, poti semna singur formularul de
consimtamant, dar este indicat ca unul dintre parinti sau reprezentantul tau legal sa i
semneze si el. Nu trebuie 53 iei singur decizia. Dacd preferi, parinti tai o pot face pentru tine.

Formularul de consimtamant poate fi trimis la adresa afisatd pe spatele acestui pliant, folosind
plicul preplatit. De asemenea, # poti da medicului tiu la urmatoarea vizita la spital.

Doresti sd afli mai multe sau ai intreban?
Esti binevenit 53 ne trimiti un e-mail sau 53 ne telefonezi.

Prin posta:

CHUV-Département de la formation et recherche
Unité consentement genéral

Boite aux lettres N*47

Rue du Bugnon 21

1011 Lausanne

Prin email:

info.cg@chuv.ch

Prin telefon:
0213141878
Luni-Vineri 07:30-12:00 and 13:00-16:00

De asemenea, poti vizita site-ul nostru pentru mai multe informatii si videoclipuri:
wiwwt.chuw.chy/fr/consentement-general/cg-home.

CHUY B 3001 | ¥8ed
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8 — INFORMATII PENTRU COPIl REFERITOARE LA CONSIMTAMANT - MAREA
BRITANIE

O Great Ormond Street
'~ Hospital for Children
Wt Foundetion Tnat

C,m Ce este consimtamantul si de ce imi este solicitat?
(o]

Informatii pentru tineri

What is consent and why am | being asked for it?
Information for young neonle ” . o a4y n n LA .
ot s e i gy e Consimtamant” este cuvantul pe care il folosim in domeniul

having 3n operation or peocedure, using 3 phato or YIeo WIth You In % of tharing oI
CAperience With cener pevple. There dee GATeIeet Lisies When we 354 1o yOur COmSent Ind

EIEIERLISTEIVIIESEIZET. | medical pentru a desemna "a fi de acord cu ceva’- aceasta

Comseatis -

poate insemna a fi de acord cu o interventie chirurgicala sau
procedura, folosirea unei fotografii sau a unei inregistrari video
cu tine sau impartasirea experientei tale cu alti oameni.
Consimtamantul tdu poate fi solicitat la diferite momente in
timp si in diferite moduri. Aceasta fisa de informatii de la
Spitalul Great Ormond Street (Great Ormond Street Hospital-
GOSH) ofera explicatii despre consimtamant si despre felul in
care poti sa iei cea mai buna decizie pentru tine.

Consimtamaéntul este...

Un proces mai degraba decéat o singura conversatie, care ar trebui sa te implice pe tine si
echipa medicala care te ingrijeste, precum si pe parintii tai daca tu doresti ca ei sa fie implicati.

Nu trebuie intotdeauna s& semnezi un formular sau pe o tableta pentru a consimti- exista si
alte cai, de asemenea. De exemplu, ai putea sd ne spui ca esti de acord cu ceva
(consimtamant verbal) sau poti sa tii bratul in asa fel incat sa ti se poata masura tensiunea
arteriala (consimtamantul non-verbal).

Noi iti vom cere intotdeauna consimtamantul daca trebuie sa fii supus unei operatii sau
proceduri sub anestezie, dar am putea sa iti solicitam consimtamantul si pentru alte lucruri,
precum administrarea unui medicament sau participarea la cercetare.

Pot sa consimt eu insumi?

Aceasta depinde Tn principal de varsta ta- legea privind consimtamantul se schimba pe
masura ce tu cresti.

Daca ai varsta sub 16 ani, medicul va evalua daca poti intelege informatiile despre tratamentul
propus, riscurile asociate cu acesta si ce s-ar putea intampla daca nu ti se administreaza
tratamentul.

Aceasta se numeste "competentad” si variaza in functie de varsta - unii copii cu varsta de 12
ani pot fi competenti din punct de vedere legal, in timp ce unii copii de 15 ani pot sa nu fie.
Medicul va evalua daca tu esti competent pentru fiecare decizie pe care o iei- unele decizii
sunt usor de luat, in timp ce altele sunt mai greu de luat.

Daca esti evaluat ca fiind competent, poti fi de acord cu tratamentul propus fara implicarea
parintilor tai. Ei nu pot sa anuleze decizia pe care ai luat-o.

Totusi, daca tu nu esti de acord sau refuzi tratamentul propus dar medicul considera ca acesta
reprezinta cea mai buna optiune, parintii tai pot sa iti anuleze decizia si sa consimta ei in locul
tau.

Daca medicul nu considera ca esti "competent” pentru a lua o decizie specifica, parintii tai pot
da permisiunea pentru a fi tratat.
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Daca medicul considera ca nu esti competent pentru a lua o decizie, nu inseamna ca parintii
tai vor decide intotdeauna pentru tine- medicii nostri vor lua in considerare intotdeauna ce ai
fost solicitat sa decizi, precum si competenta ta.

Daca ai intre 16 si 17 ani, vom presupune ca poti intelege informatiile despre tratamentul
propus, riscurile asociate cu acesta, ce s-ar putea intdmpla daca nu iti este administrat
tratamentul si ca poti sa ne spui clar ce doresti.

= ”

Aceasta este numita "capacitate mentala”- este reglementata de o lege numita Actul privind
capacitatea mentala (Mental Capacity Act), care se aplica tuturor persoanelor cu varsta de 16
ani si peste, in Anglia si Wales.

Daca medicul evalueaza ca ai capacitatea de a lua aceasta decizie specifica, el trebuie sa te
intrebe direct pe tine, nu pe parintii tai. Daca ai capacitate, parintii tai nu pot sa acorde
permisiunea in locul tau.

Daca medicul nu este sigur ca ai capacitate pentru a lua aceasta decizie specifica, te va evalua
pentru a decide. Daca medicul considera ca nu ai capacitatea pentru a lua aceasta decizie,
parintii tai pot sa dea permisiunea pentru tratament.

Atunci cand ai varsta de 18 ani sau peste, legea se schimba din nou. Presupunem ca ai
capacitatea de a lua o decizie, cu exceptia situatiei in care medicul tdu nu este sigur ca poti
lua aceasta decizie atunci cand te evalueaza.

Daca medicul evalueaza ca ai capacitate pentru a lua o decizie, te va intreba direct.

Totusi, daca medicul considera ca nu ai capacitate, parintii tai nu pot sa dea permisiunea in
locul tau. Singura exceptie este daca ei au aplicat pentru un ordin eliberat de Instanta de
Protectie.

Daca nu ai capacitate si parintii tai nu au un ordin de la instanta de protectie, decizia de a
efectua sau nu tratamentul este luata de catre doi medici care decid in baza ”interesului tau
superior”.

"Interesul tau superior” nu se refera doar la faptul ca un tratament este un "lucru bun” sau nu.
Medicul trebuie sa ia in considerare si alte lucruri, precum sentimentele tale despre tratament
exprimate anterior, calitatea vietii tale si, de asemenea, viata ta de familie si circumstantele.

Ce ar trebui sa inteleg inainte de a decide?

Vrem sa fim siguri ca intelegi ceea ce ti se propune inainte de a lua o decizie. Persoana care
iti solicita consimtamantul trebuie sa Tti explice clar, folosind un limbaj pe care il poti intelege:

- care este tratamentul propus;

- ce implica acesta;

- daca exista ceva ce poate merge gresit, care poate cauza probleme sau iti poate

inrautati starea de sanatate;

- beneficiul sau binele pe care acest tratament ti le poate aduce;

- daca exista alternative care sunt potrivite pentru tine;

- ce s-ar putea intdmpla daca nu urmezi tratamentul propus.
Aceste explicatii variaza de la procedura la procedura si sunt, de asemenea, influentate de
tine si starea ta de sanatate si nevoile tale suplimentare. Medicul ar trebuie sa iti explice
riscurile generale, beneficiile si alternativele si apoi sa iti explice ce ar putea insemna acestea
pentru tine.

Medicul ar putea sa iti dea o fisa cu informatii pentru a o citi ulterior, ca sa Tti poti aminti cele
discutate dar, tine minte, acestea sunt scrise la modul general, astfel incat unele informatii ar
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putea sa nu fie relevante sau sa nu se aplice in cazul tdu. Poti sa adresezi intrebari medicului
atunci cand discuta cu tine despre tratament, dar si ulterior. Vrem ca tu sa intelegi ce ti se
propune, asa ca te rugam sa ne intrebi- nici o intrebare nu este prosteasca.

Gandeste-te bine

In cele mai multe cazuri este in regulad s3 ai la dispozitie ceva timp pentru a te gandi la
tratamentul propus si la impactul pe care acesta il va avea asupra ta.

Tine minte ca daca ceva este neclar, poti intreba un membru al echipei medicale pentru a-ti
explica din nou. Daca ai intrebari, adreseaza-le membrilor echipei medicale.

@ Great Ormond Street Hospital for Children®®

86 hittps://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-
permission-your-child-have-treatment/
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9 — INSTRUMENTE DE eSANATATE PENTRU A FACILITA COMUNICAREA DIRECTA
ONLINE INTRE COPII S| PROFESIONISTI - SUEDIA

Copiii bolnavi de cancer sunt adesea tratati pentru perioade lungi de timp, in care stau
alternativ in spital si acasa. Chiar si in perioadele in care stau acasa, copiii pot experimenta
efecte secundare severe ale bolii si ale tratamentului, iar nevoile familiei in ceea ce priveste
ingrijirea pot fi complexe si extinse. Intr-un proces de dezvoltare structurat cu design
participativ, familiile si ingrijitorii profesionisti au contribuit la adaptarea si dezvoltarea unei
solutii de eSanatate pentru ingrijirea oncologica pediatrica. Tehnologia studiata este o
aplicatie pe o e-tableta in care parintii si personalul comunica prin chat, fotografie, mesaj text,
film si rapoarte repetate despre starea copilului. Scopul este de a oferi copilului si familiei
siguranta si sprijin la domiciliu si de a reduce nevoia familiei de a merge la si de a se intoarce
de la spital.

Solutia eHealth este evaluata intr-un studiu de implementare la Spitalul Universitar din Skane.
Copiii cu nevoi reziduale de ingrijire (autoingrijire) si parintii lor folosesc solutia de eSanatate
in timpul perioadelor petrecute acasa. Evaluarea are loc cu ajutorul chestionarelor digitale
pentru copii si parinti, precum si prin interviuri cu membrii familiei si ingrijitorii profesionisti, cu
accent pe participarea copiilor la ingrijire, precum si pe satisfactia membrilor familiei fata de
ingrijire si utilitatea solutiei eHealth. Colectarea datelor este planificata sa continue pe
parcursul anului 2023.

Proiectul face parte dintr-un program mai amplu de cercetare privind eChildhealth
(eSanatateaCopilului) finantat de FORTE, care a inceput in anul 2018 si este in derulare pana
in anul 2025, cu scopul de a dezvolta ingrijire sigura si satisfacatoare centrata pe copil, cu
sprijinul eSanatatii. Acesta include proiecte in diferite tari, inclusiv Suedia, Danemarca si
Etiopia. Accentul este pus pe provocari complexe, pe termen lung si costisitoare in ingrijirea
pediatrica.

n Suedia, programul se aplica tratamentului chirurgical al copiilor nascuti cu malformatii ale
tractului gastrointestinal si/sau cu defecte cardiace, copiilor ndscuti prematur si copiilor cu
cancer. In Danemarca, se investigheazd modul in care o aplicatie mobila poate fi utilizata ca
ajutor pentru identificarea timpurie a paraliziei cerebrale la copii si modul in care eSanatatea
poate fi utilizatd ca instrument pentru tratamentul intravenos la domiciliu al copiilor si tinerilor
cu boli acute sau cronice. Etiopia investigheaza daca memento-urile trimise prin mesaje text
reprezinta o strategie eficienta pentru cresterea aderentei la tratament a tinerilor cu HIV.

Utilizatorii finali (parintii sau copiii/adolescentii, precum si ingrijitorii profesionisti) participa pe
tot parcursul procesului de cercetare.

Aflati mai multe despre aceste initiative in articolele urmatoare:

@ eSanéatate in Oncologia pediatrica - Universitatea din Lund — Suedia &’

eSanatatea ca ajutor pentru facilitarea si sprijinirea auto-managementului Tn familiile cu
copii cu boli pe termen lung — dezvoltare, evaluare si implementare in practica clinica-
Universitatea din Lund 88

87 hitps://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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10 — EXTRAS DIN ASCULTA - ACTIONEAZA - SCHIMBA — MANUALUL CONSILIULUI
EUROPEI PRIVIND PARTICIPAREA COPIILOR — PENTRU PROFESIONISTII CARE
LUCREAZA PENTRU SI CU COPII

(( Conectarea cu copiii

= Participarea depinde de increderea pe care adultii Si copiii care o au atat unii Tn altii, cat si
in proces. Copiii trebuie sa stie ca profesionistii sunt interesati de parerea lor si doresc sa
géseasca o solutie care sa tind cont de opiniile lor. in cazul in care profesionistii implicati in luarea
deciziilor sunt medici, asistenti medicali, profesori, asistenti sociali, lucratori incepatori sau
manageri care cunosc deja copilul sau copiii implicati, copiii vor folosi experientele anterioare cu
aceste persoane ca baza pentru deciziile referitoare la increderea pe care o pot avea in ei. De
exemplu, copiii care simt ca profesorii lor le asculta si le iau in serios ideile in timpul activitatilor
didactice de zi cu zi au mai multe sanse sa vorbeasca cu acel profesor despre preocupari
serioase atunci cand acestea apar, cum ar fi hartuirea sau violenta sexuala. Profesionistii
cunoscuti pot construi conexiuni de incredere cu copiii prin respectarea opiniilor acestora.

. Profesionistii ar trebui sa ofere informatii despre ei insisi, rolul lor, limitele confidentialitatii
care se vor aplica si perioada de timp n care este probabil sa fie implicati in viata unui copil.
Acest lucru se poate face cu informatii accesibile (de exemplu, pliante sau videoclipuri) pregatite
asa cum este descris n subsectiunea de mai sus. Dar este, de asemenea, important ca acest
lucru sa fie oferit copiilor intr-un mod personalizat. Uneori, profesionistii cunoscuti vor trebui sa
furnizeze acest tip de informatii, deoarece procesul de luare a deciziilor este nou pentru copil.
Cand copilul intalneste o persoana noua si nu este o situatie de urgenta, el ar trebui sa
primeasca informatii in prealabil despre ceea ce se va intdmpla. Atunci cand este posibil,
profesionistii care se intdlnesc cu copiii pentru prima data ar trebui sa fie prezentati de o
persoana pe care copilul o cunoaste. De exemplu, un parinte sau un asistent maternal ar putea
sa-i prezinte copilului lor un nou asistent social si sa raméana cu el pana cand copilul se simte
increzator sa se intélneasca singur cu asistentul social. Informatiile sunt adesea furnizate cel
mai bine printr-o conversatie personalizata, astfel incat copiii sa fie incurajati sa vorbeasca si sa
se simta ascultati chiar de la inceput.

. Cercetarile arata ca si in cea mai scurta intélnire si in circumstante dificile, poate fi stabilita
o comunicare eficienta atunci cand profesionistii, cum ar fi lucratorii de imigrare, impartasesc putin
din ei insisi. Cu o singura intrebare, despre hobby-uri de exemplu, medicii pot crea o atmosfera in
care copilului Ti este mai usor sa vorbeasca. Unul dintre scopurile acestei interactiuni este de a
face copiii sa se simta confortabil Tn a-si exprima sau arata preferintele si sa simta ca dorintele lor
vor fi luate in considerare. Profesionistii ar trebui s ia in considerare modul in care pot construi cel
putin un moment de conexiune umana in primele lor intalniri cu copiii.

= Timpul necesar pentru a construi conexiuni eficiente depinde de circumstantele fiecarui copil
si de abilitatile profesionistilor. Investirea timpului necesar in aceasta fazé va ajuta la imbunatatirea
callitatii procesului pentru toti cei implicati. De asemenea, pot exista momente pe parcursul proceselor
de participare in care devine necesara revenirea la aceasta faza de construire a unei conexiuni Si a
unui raport. Acest lucru este probabil in circumstante in care un copil si-a pierdut increderea in adultii
care sunt responsabili pentru el sau pentru ingrijirea sa. Profesionistii pot promova conexiuni de
durata si semnificative cu copiii, fiind onesti si disponibili.

Ascultd - Actioneaza - Schimba - Manualul Consiliului_Europei privind participarea ,,
copiilor- Pentru profesionisti care lucreaza pentru si cu copii & (p.37)

89 hittps://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-
participation.html
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11 - Extras din 0-18 ANI — GHID PENTRU DOCTORI — GENERAL MEDICAL COUNCIL-
MAREA BRITANIE

14. Comunicarea eficientd intre medici si copii si tineri este
esentiala pentru asigurarea unei bune ingrijiri. Ar trebui sa aflati
ce doresc si trebuie sa stie copiii, tinerii si parintii lor, ce probleme
sunt importante pentru ei si ce pareri sau temeri au despre
sanatatea sau tratamentul lor. Tn special ar trebui:

- saimplicati copiii si tinerii in discutii despre ingrijirea lor;

- sa fiti sincer si deschis cu ei si cu parintii lor, respectand
in acelasi timp confidentialitatea;

- sa ascultati si sa le respectati parerile despre sanatatea
lor si sa raspundeti la preocuparile si preferintele lor;

guidance for

. o . . . . all doctors
- sa explicati lucruri folosind limbajul sau alte forme de Gaenl
. . dical
comunicare pe care le pot intelege; Coundi

- sa luati in considerare modul in care dvs. si ei folositi
comunicarea non-verbala si mediul in care fi intalniti;

- sa le oferiti oportunitati de a adresa intrebari si de a raspunde la acestea cu onestitate
si cat mai bine functie de abilitatile dvs.;

- sa faceti tot posibilul pentru a purta o discutie deschisa si sincera, tinand cont ca
aceasta poate fi ajutatd sau impiedicata de implicarea parintilor sau a altor persoane;

- sa le acordati acelasi timp si respect pe care le-ati acorda pacientilor adulti.

15. Ar trebui sa clarificati faptul ca sunteti disponibil pentru a vedea copiii si tinerii singuri, daca
acestia doresc. Ar trebui sa evitati sa dati impresia (fie direct, prin personalul de la receptie
sau in orice alt mod) ca nu pot accesa serviciile fara a fi insotiti de un parinte. Ar trebui sa va
ganditi cu atentie la efectul pe care il poate avea prezenta unui insotitor. Prezenta unui
insotitor ii poate descuraja pe tineri sa fie sinceri si sa ceara ajutor.

16. Ar trebui sa luati in serios parerile copiilor si tinerilor si sa nu respingeti sau sa para ca
respingeti preocupdrile sau contributiile lor. Copiii si tinerii cu dizabilitati se pot simti deosebit
de dezavantajati in acest sens.

17. Copiii si tinerii, de obicei, doresc sau trebuie sa stie despre bolile lor si despre ce se va
intdmpla cu ei in viitor. Ar trebui sa oferiti informatii usor de inteles si adecvate varstei si
maturitatii lor, despre:

- starealor;

- scopul investigatiilor si tratamentelor pe care le propuneti si ce implica acestea, inclusiv
durere, anestezice si spitalizare;

- sansele de succes si riscurile diferitelor optiuni de tratament, inclusiv aceea de a nu fi
tratat;

- cine va fi principalul responsabil pentru si implicat Tn ingrijirea lor;

- dreptul lor de a se razgandi sau de a cere o a doua opinie.

18. Nu ar trebui sa impovarati excesiv copiii si tinerii sau pe parintii lor, ci sa le oferiti informatii
intr-un timp si un ritm adecvat si sa verificati intelegerea lor privind punctele cheie.

19. Ar trebui sa vorbiti direct si sa ascultati copiii si tinerii care pot lua parte la discutii despre
ingrijirea lor. Tinerii care sunt capabili sa inteleagéa ceea ce li se spune si care pot vorbi pentru
ei insisi sunt deranjati ca se vorbeste despre ei atunci cand sunt prezenti. Dar copiii mai mici
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pot sa nu inteleaga ce implica boala sau tratamentul propus, chiar si atunci cand aceste
aspecte sunt explicate in termeni simpli.

20. Nu trebuie sa furnizati copiilor sau tinerilor informatiile descrise la paragraful 17 doar daca:

- le-ar cauza un rau serios (si nu doar i-ar supara sau ar creste probabilitatea ca ei sa
refuze tratamentul)
- va cer acest lucru pentru ca ar prefera ca altcineva sa ia decizii in locul lor.

21. Aveti aceeasi obligatie de confidentialitate fata de copii si tineri ca si fatd de adulti. Dar
parintii doresc si au adesea nevoie de informatii despre ingrijirea copiilor lor, astfel incat
acestia sa poata lua decizii sau sa le ofere ingrijire si sprijin. Copiii si tinerii sunt de obicei
bucurosi ca informatiile sunt impartasite cu parintii lor. Aceasta impartasire a informatiilor este
adesea in interesul copiilor si tinerilor, in special daca au nevoie de ingrijire speciald sau de
tratament continuu, cum ar fi o dieta speciala sau o medicatie regulata. Parintii sunt, de regula,

cei mai in masura sa aprecieze interesul superior al copiilor lor si ar trebui sa ia deciziile
importante pana cand copiii sunt capabili sa ia propriile decizii. Ar trebui sa impartasiti
informatii relevante parintilor, in conformitate cu legea si indrumarile de la paragrafele 27, ’,
28 side la 42 la 55.

@ Comunicare - ghid etic - GMC (gmc-uk.org) (p.8)%

%0 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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12 — STUDII DE CAZ iSUPPORT - APLICAREA STANDARDELOR LA SCENARII CLINICE

u&ﬂ‘

iISUPPORT: International collaborative standards to SUpport Paediatric
Patients during clinical prOcedures. Reducing harm and establishing trust

Studiile de caz iSupport

Aceste studii de caz urmaresc sa demonstreze modul in care standardele
bazate pe drepturi pot fi aplicate in practica clinica. Studiile de caz urmaresc
sa demonstreze o serie de contexte si proceduri clinice, recunoscand in
acelasi timp ca nu este posibila reprezentarea unei game largi de nevoi,
competente, abilitati, preferinte si experiente individuale ale copiilor.

Primul exemplu din cadrul fiecarui studiu de caz este o demonstratie a
practicii fara aplicarea standardelor bazate pe drepturi, iar al doilea arata
parti specifice ale standardelor aplicate si la care se face referire, de
exemplu (2c, 1a). Primul exemplu din fiecare studiu de caz are ca rezultat
finalizarea unei proceduri dar aceasta este adesea in detrimentul bunastarii
copilului pe termen scurt si lung, deoarece interesele acestuia nu sunt
prioritare fata de cele ale parintelui/ingrijitorului, profesionistului sau
institutiei.

@ iSupport Case studies®®

91 hitps://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Studiulde caz 1

Fara aplicarea standardelor:
Susie este o fetita de 6 ani care a suferit, ca urmare a unui accident, o laceratie la genunchi

care trebuie sa fie tratatd. Susie este pe masa de examinare si este putin suparata, asistenta
medicala din clinica sta langa ea pe un scaun, iar tatal ei este langa ea de cealalta parte.
Asistenta explica faptul ca taietura trebuie curatata si apoi se poate aplica lipici. Asistenta
scoate echipamentul si ii spune lui Susie ca este foarte important sa stea nemiscata si ca
procedura va dura doar un minut si nu o va durea prea mult. Apoi asistenta verifica daca
Susie a primit analgezie orala. Asistenta il intreaba pe tatal lui Susie daca o poate tine de
genunchi si o poate imbratisa puternic pentru a o determina sa ramana nemiscata. Asistenta
fi spune lui Susie ca va incepe, Susie sta nemiscata, dar incepe sa planga. Asistenta incepe
sa curete laceratia si Susie striga ,opreste-te, ma doare”, asistenta se opreste pentru un
moment si ii spune lui Susie ca aproape a terminat si ca trebuie sa incerce sa ramana
nemiscata, tatal lui Susie o tine de picior cu mai multa forta si i spune ,aproape s-a terminat,
trebuie sa fii curajoasa acum”. Susie suspina si plange ,te rog, da-mi drumul, ma doare, o,
0, 0". Asistenta termina de curatat laceratia si aplica lipiciul. Cand procedura este terminata,
asistenta o Tntreaba pe Susie daca este bine si ii spune ca a fost cu adevarat curajoasa.
Asistenta le spune lui Susie si tatalui ei ce a facut si ce trebuie sa faca ei in continuare, dupa
ce parasesc spitalul/clinica. Apoi asistenta paraseste camera.

P odhodd s dds b A sdhd d s s h A dA s A d s s A s A A s A A A s D As s s s A s Adh A

Cu aplicarea 'Standardelor bazate pe drepturi':

Susie este o fetitd de 6 ani care a suferit, ca urmare a unui accident, o laceratie la genunchi
care trebuie sa fie tratata. Susie este pe masa de examinare si este putin suparata, asistenta
medicala din clinica sta langa ea pe un scaun, iar tatal ei este langa ea de cealaltad parte.
Asistenta Ti pune lui Susie cateva intrebari despre ceea ce a facut pentru a-si tdia genunchiul
si petrece timp vorbind despre jocurile pe care ii place sa le joace si intreaba numele cainelui
jucarie pe care Susie il tine sub brat (2b). Asistenta ii explica apoi lui Susie ca taietura de la
genunchi trebuie curatata si apoi aplicat lipici (4a). Asistenta o intreaba pe Susie daca a mai
facut o astfel de procedura; Susie ezita, asistenta ii lasa timp sa raspunda (2b, 2c) si apoi
Susie sopteste ,nhu, hu am mai facut, sunt putin speriatd” (2c, 3e, 4c). Asistenta spune ca
intelege faptul ca Susie se simte speriata (4c), va fi cu adevarat blanda si ii va explica tot ce
se va intAmpla (4a). Asistenta verifica apoi cu Susie si tatal ei cd Susie a luat un analgezic
si ca functioneaza pentru reduce durerea la nivelul genunchiului lezat. Asistenta le explica
lui Susie si tatalui ei cum va fi curatata laceratia, cine o va face, ce poate simti Susie in timp
ce este curatata si cat timp ar trebui sa dureze (4a, 4b). Asistenta intreaba daca Susie are
intrebari si o asigura ca orice vrea sa intrebe sau sa spuna este in regula (4c, 2d). Susie
spune ,Nu mai vreau sa stiu, sunt foarte speriata” (3c, 3d).
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Asistenta ii sugereaza lui Susie sa exerseze mai intai pe cainele ei jucarie, iar impreuna
curata genunchiul cinelui si aplica steristrips. Lui Susie ii face placere sa faca asta.
Asistenta observa ca Susie pare acum linistita si calma (5d). Ea ii intreaba pe Susie si pe
tatal el daca doresc sa mai puna intreban despre procedura lui Susie (4b). De asemenea,
il intreaba pe tatal lui Susie daca doreste sa ramana in timp ce taietura lui Susie este
curatata si tratata (1g, 4d). Tatal doreste sa ramana si vrea sa stie ce poate face pentru a
ajuta (1g, 4d). Asistenta explicad apoi ca Susie poate gasi util sa aleaga ceea ce vrea sa
faca pentru a o ajuta sa stea nemiscata si sa fie distrasa in timp ce laceratia el este curatata
si tratata (1f, 1g, 2d, 3a, 3c, 3d, 5b). Susie, alege sa identifice impreuna cu tatal ei lucruri
intr-o carte la care se uita (3a, 3c, 3d). Asistenta este de acord cu Susie ca cineva i va tine
piciorul usor deasupra genunchiului doar pentru a o ajuta sa ramana nemiscata (1g, 3a, 3c,
3d, 4a, 5b) si intreaba daca Susie ar prefera ca acesta sa fie tatal ei sau o alta asistenta
(6d). Susie spune ca vrea ca ,tata s ma imbratiseze si sa ma {ina de picior’ (2d, 4a, 4c,
4d, 5b, 6a, 6c, 6d). Asistenta incepe sa curete laceratia si Susie incepe sa-si miste piciorul
si striga ,opreste-te, ma doare”, iar asistenta se opreste (2c, 3g, 4c, 5c, 5e) si o intreaba pe
Susie daca este bine si trece din nou prin ce trebuie facut pentru a o ajuta pe parcursul
procedurii (1g, 2a, 3a, 3b, 3c, 3d, 4c). Susie spune ,te rog sa o faci repede”, (2c, 2d, 3a,
3c), asistenta o intreaba daca ca este in regula sa inceapa din nou, daca este bine sa fie
tinuta de picior de catre tatal ei si o asigura ca se va opri daca Susie ii va cere (1f, 2a, 2b,
3a, 3c, 3g, 6a, 6¢). Apoi asistenta verifica - "esti gata”? Susie spune ,da” si se concentreaza
pe videoclipuri si vorbeste cu tatal el in timp ce acesta o tine de picior asa cum a fost de
acord Susie (2c, 2d, 3a, 3c, 3d, 3e, 5d). Asistenta termina de curatat laceratia, in timp ce
Susie raméane nemiscatad si calma si apoi asistenta aplica lipiciul. Cand procedura este
terminata, asistenta o intreaba pe Susie daca este bine si spune ca a facut foarte bine sa
stea nemiscata si ca ea si tatal ei formeaza o echipa grozava (2c, 4d). Asistenta le spune
lui Susie si tatalui el ce a facut si ce trebuie sa faca ei in continuare dupa ce parasesc
spitalul/clinica (4a, 4b, 4d). Apoi intreaba daca Susie si tatal ei au intrebari (2c, 4a, 4b),
Susie spune ,Nu am nimic de intrebat”. Asistenta paraseste camera si noteaza in fisa
medicala finalizarea procedurii, faptul ca Susie a folosit o carte pentru distragerea atentiei,
care a functionat bine si ca a acceptat ca tatal ei saii tina piciorul (5 g).
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Studiul de caz 2

Fara aplicarea standardelor:

Ashan este un baiat de 10 ani, cu autism, care are dizabilitati de invatare. Vizitele
anterioare la spital au fost o provocare pentru el, s-a opus procedurilor si a fost
constrans, fiind tinut Tmpotriva vointei sale de catre mama sa si de catre profesionistii
medicali, ceea ce l-a stresat si mai mult. Are programare la spital pentru a face un
test de sange. Mamei lui Ashan i s-a spus ca poate beneficia de timp suplimentar la
programarea lui, dar copilului inca ii este frica de spital. Trebuie sa-si astepte randul
in sala de asteptare aglomerata, iar el si mama lui sunt améandoi anxiosi. Cand intra
in camera, Ashan devine foarte agitat si stresat, iar mama lui incearca sa-l calmeze,
asigurandu-l ca pot pleca acasa Tn curand si pot lua o ciocolata calda. Mama este
dornica sa i se recolteze rapid ,sange” copilului, astfel incat sa poata parasi
departamentul, deoarece stie ca Ashan se va linisti imediat ce va parasi spitalul.
Flebotomistul incearca sa-l asigure pe Ashan ca proba de sange va fi recoltata foarte
repede si ca este bine. Mama lui Ashan sta pe un scaun si il trage usor pe Ashan pe
genunchi si isi pune bratele in jurul mijlocului lui pentru a-I tine nemiscat. Ashan este
foarte vocal si continua sa incerce sa se miste. Flebotomistul cheama ajutor si o
asistenta intra in camera, o saluta pe mama lui Ashan si incepe sa-i vorbeasca calm
lui Ashan, spundndu-i ca, daca poate sta nemiscat, se va termina in curand. Ashan
ramdne pe genunchiul mamei sale, iar asistenta ajutd tindndu-i bratul nemiscat
pentru ca flebotomistul s& poata recolta sdnge. Ashan continua sa strige ,ow, ow,
doare”. Testul de sange este finalizat rapid si lui Ashan i se spune ,bravo”, iar el
incearca imediat sa paraseasca camera. Nu exista timp pentru ca flebotomistul,
asistenta sau mama sa discute procedura, deoarece Ashan vrea sa plece imediat si

sa mearga acasa. Ashan si mama lui parasesc camera.
lessesesssssnsssisccscsscsccssencsccsenccccsessananss

Cu aplicarea ‘standardelor bazate pe drepturi':

Ashan este un baietel de 10 ani, cu autism, care are dizabilitati de invatare. Vizitele
anterioare la spital au fost o provocare pentru el, s-a opus procedurilor si a fost
constrans, fiind tinut impotriva vointei sale de catre mama sa si de catre profesionistii
medicali, ceea ce |-a stresat si mai mult. Are programare la o clinica locala pentru a
face un test de sange. Mama lui a discutat procedura planificata cu personalul clinicii
si a facut o programare dubla si i-a informat pe profesionisti ca Ashan are nevoie de
sprijin suplimentar (2f, 3e, 5a, 5b)*. Mama Ilui Ashan stie ca imaginile ajuta
intelegerea lui Ashan si a petrecut timp cu el acasa, parcurgand povestea lui sociala
(o carte cu imagini despre ceea ce se va intampla cand va veni la clinica) (4a, 4b).
Deoarece Ashan s-a opus anterior, personalul clinicii a fost de acord sa ofere un
spatiu linistit si o programare mai lunga pentru a facilita finalizarea procedurii lui
Ashan intr-un mediu pozitiv (1f, 1g, ba, 5b).
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Céand Ashan ajunge la clinica, asistenta si flebotomistul pe care Ashan i-a vazut in imaginea
din cartea lui, 1 salutd (2a, 2b) si se duc in camera care i-a fost aratata si pe care o
recunoaste ca parte a cartii cu imagini (4a). Luminile sunt reduse in camera, deoarece acest
lucru il ajuta pe Ashan sa se simta mai putin anxios (3a, 3c). Povestea cartii ilustrate include
cateva dintre jucariile si elementele de distragere a atentiei pe care Ashan le-a ales sa-|
ajute Tn timp ce se afla acolo pentru a face testul de sange (3a, 3¢, 3f). Cronologia din
poveste ii permite lui Ashan sa anticipeze lucrurile care se vor intdmpla, iar asistenta si
flebotomistul discuta fiecare imagine cu el (2a, 2b, 4a). Ashan vrea sa treaca rapid la
urmatoarea etapa, astfel incat sa poata ajunge la final, unde se afla rasfatul lui preferat cu
o ciocolata calda in cafeneaua spitalului (2c, 4a, 4d). Ashan sta pe un scaun, cu mama lui
sta langa el si isi pregateste tableta electronica cu desenul animat preferat pe care il aude
prin casti (3¢, 3f, 5d). Flebotomistul si asistenta asteapta pana cand Ashan pare gata pentru
inceperea procedurii (2b, 5d), iar mama lui confirma ca acum este momentul potrivit pentru
a incepe (2f, 3f). Ashan este tinut de mama lui de brat, in pozitia pe care Ashan a practicat-
0 acasa si care a fost convenita cu personalul (6a, 6b, 6c, 6d). Cand Ashan indica faptul ca
se simte inconfortabil si se supara, incepand sa se zbata si sa facd zgomote despre care
mama lui stie cad Thseamna ca este anxios, mama lui Ashan ii spune profesionistului ca
Ashan se supara (2f). Flebotomistul opreste procedura (3f, 3g, 5c, 5e) de indata ce este
sigur sa o faca si il incurajeaza pe Ashan sa se miste si sa se simta confortabil din nou (2b,
4c), cu mama sa tindndu-| de brat (6a, 6b, 6¢). Flebotomistul incepe din nou testul de sange
si, desi Ashan ,se trage inapoi” in timp ce acul este introdus, el raméane calm si distras de
desenul animat de pe tableta sa electronica (5d, 6¢). Cand testul de sange a fost finalizat si
apare imaginea dinaintea ciocolatei calde, Ashan este Tncantat si dornic sa plece. Toata
lumea zambeste si ii da lui Ashan semnul ,terminat” in Makaton (limbajul semnelor) (2a,
4a). El semnaleaza inapoi ,la revedere”. Asistenta inregistreaza apoi procedura in fisa
medicala a lui Ashan, consemnand informatii despre pregatire, ajustarile care au functionat
bine si madul in care Ashan a fost sustinut de mama lui (5 g). Mama lui Ashan noteaza pe
o foaie de pregatire iSupport ce a functionat bine pentru fiul ei de data aceasta, pentru a o
ajuta sa transmitd aceste informatii viitorilor profesionisti implicati in desfasurarea
procedurilor cu Ashan.

* In unele contexte clinice, crema anestezica locala poate fi trimisa impreuna cu
scrisoarea de programare si aplicata la domiciliu.
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Studiul de caz 3

Fara aplicarea standardelor:

Nala este o fetitd de 4 ani care s-a ranit accidental la incheietura mainii si a fost trimisa
pentru o radiografie de urgenta. Nu a mai facut o radiografie ihainte si, in timp ce sta in
sala de asteptare aglomerata, asteptdnd sa ii vina randul pentru procedura el, incepe sa
planga in liniste si sa le spuna mamei si tatalui ei ca se teme c& aparatul ii va zdrobi bratul.
Mama si tatal ei ii spun ca trebuie sa fie curajoasa si va fi bine. Cand radiologul o cheama
pe Nala din sala de asteptare, acesta o intreaba cine si-ar dori sa fie cu ea intimp ce i se
face radiografia. Nala isi alege mama. Si-a adus cu ea si plusul ei preferat, iar radiologul ii
spune ca poate veni si jucaria. Nala este foarte incantatad de acest lucru. Parintii el i-au
spus sa fie curajoasa, asa ca ea intra linistitd in camera. Cand intra in camera, radiologul
ii cere mamei sa confirme data nasterii si adresa Nalei si verifica daca Nala a primit
analgezie orala Tnainte de a veni la departamentul de radiologie. Cand Nala intra, pare
ingrijorata si se lipeste de mama sa. Radiologul o roaga pe Nala sa stea cu mama ei pe un
scaun. De asemenea, 1i cere Nalei s& aleaga un sort de plumb pe care sa-l poarte mama
el, iar Nala alege unul albastru. Radiologul explica ce se va intAmpla si ca Nala trebuie sa
ramana nemiscata in timp ce se face radiografia. Nala sta linistitd pe genunchii mamei sale
si tresare in timp ce radiologul Ti pozitioneaza bratul. Ea plange in liniste n timp ce aparatul
se indreapta spre ea, se agitd pe genunchii mamei sale si spune ,0 s& ma zdrobeasca”.
Mama ii spune Nalei ca trebuie sa fie curajoasa si tacuta si ca va dura doar un minut si
apoi se intoarce catre radiolog pentru a spune ca fiica ei este intotdeauna putin dramatica.
Mama isi pune bratele in jurul mijlocului Nalei pentru a o tine nemiscata, iar radiologul i
spune Nalel cd aparatul nu o va zdrobi. Radiologul merge in spatele ecranului si face
radiografia, Nala reuseste sa-si tina bratul nemiscat dar plange mult si spune ,chiar doare,
te poti opri?”. Radiologul ii spune Nalei din spatele ecranului ca aproape au terminat, sa
ramana nemiscata si radiografia este facuta. Nala primeste un autocolant cand iese din

camera.
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Cu aplicarea ‘standardelor bazate pe drepturi:

Nala este o fetitd de 4 ani care s-a ranit accidental la incheietura mainii si a fost trimisa
pentru o radiografie de urgenta. Nu a mai facut o radiografie pana acum si in timp ce sta
in sala de asteptare aglomerata si asteapta efectuarea procedurii el, incepe sa planga in
liniste si sa spuna mamei si tatalui el ca Ti este teama ca aparatul ii va zdrobi bratul. Mama
si tatal ei ii spun ca trebuie sa fie curajoasa si va fi bine. Radiologul o cheama pe Nala din
sala de asteptare si se apleaca pentru a o saluta, in timp ce Nala se apropie incet de ea
(2a).
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Radiologul se prezinta (2a) si o intreaba pe Nala cine ar dori sa stea cu ea inh timp ce este
facuta radiografia (3a, 3d). Nala isi alege mama (2c, 3a). Radiologul le cere Nalei si mamei
el sa o urmeze in camera, astfel incat sa poata face o radiografie a bratului dureros al Nalei.
Parintii ei i-au spus sa fie curajoasa, asa ca Nala intra linistita in camera. Cand Nala intra,
pare ingrijorata si se lipeste de mama ei. Radiologul o roaga pe Nala sa stea cu mama ei
pe un scaun si uitdndu-se la ursuletul Nalel, ea se apleca sa o intrebe pe Nala pe cine a
adus cu ea astazi (2a, 2b, 2c). Nala face o pauza apoi spune in liniste ca ursul ei se
numeste DI Urs, radiologul il saluta pe dl Urs si intreaba daca Nala si dl Urs au mai facut
vreodata o radiografie (2b, 2c, 2d, 4e). Nala raspunde ,nu”. Radiologul se aseaza langa
Nala si o intreaba daca stie cand este ziua ei de nastere, Nala nu este sigura si se uita la
mama el care ii raspunde la intrebare si confirma adresa de domiciliu (1g, 2b, 3c).
Radiologul o intreaba pe mama daca Nala a primit analgezie inainte de a fi trimisa la
departamentul de radiologie si o intreaba pe Nala cum se simte bratul ei acum, Nala spune
»S€ simte putin mai bine” (2c, 4c¢). Radiologul ii explica Nalei ca trebuie sa faca o poza
bratului ei dureros si ca aparatul se va misca pentru a face poza. Ea explica ca va fi o
lumina, dar camera speciala nu-i va atinge bratul deloc (4a, 4b). Radiologul o intreaba apoi
pe mama Nalei daca ar putea fi insarcinata, ceea ce nu este, asa ca ii spune Nalei ca
mama ei va trebui sa-si puna o haina speciala (4a) si o roaga pe Nala sa aleaga culoarea
sortului de plumb pe care 1l va purta mama ei (3a, 3b, 4c). Radiologul ii explica Nalei ca
trebuie sa stea nemiscata, altfel fotografia facuta va fi neclara (4a). Nala are posibilitatea
de a alege sa stea singura pe scaun sau sa stea pe genunchii mamei sale (3a, 3b, 3c, 3d).
Ea alege sa stea pe genunchii mamei sale si radiologul incepe sa se pregateasca pentru
examinare. Miscarea tubului cu raze X este zgomotoasa si Nala se sperie, mai ales cand
radiologul o intreaba daca isi poate atinge bratul dureros. Nala se indeparteaza si incepe
sa planga si sa se zbata si sa strige ,Nu vreau, ma va zdrobi” (2c). Radiologul nu mai misca
aparatul cu raze X siii ofera Nalei cateva momente pentru a se imbratisa cu mama ei (3g,
bc, bd). De asemenea, 1i spune Nalei ca este nh reguld sa se simtd putin ingrijorata,
deoarece nu a mai facut o radiografie si aparatul suna putin zgomotos (2b, 4c). Apoi o
intreaba in liniste pe Nala daca ar trebui sa-i faca mai intai o poza Dlui Urs, astfel incat
Nala sa poata vedea cum se face o radiografie (4a, 4b, 4d). Cu ajutorul Nalel, radiologul
se pregateste sa faca o poza jucariei de plus, asigurandu-se ca sta frumos si nemiscat cu
bratul intins (4a, 4b). Radiologul arata tubul cu raze X in miscare, care nu il atinge pe DI
Urs (4a, 4d). Toti merg in spatele ecranului echivalent de plumb si radiologul se preface ca
face o radiografie. Nala este asigurata, astfel, ca aparatul nu zdrobeste jucaria (2b, 3a).
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Nala se intoarce sa stea pe genunchii mamei sale impreuna cu DI Urs, dar este inca foarte
nervoasa cu privire la faptul ca radiologul i-ar putea atinge bratul si il trage atunci cand
radiologul ii atinge bratul pentru a-l pozitiona. Radiologul face o pauza (2c, 3d, 3g, 5c, Se).
Mama Nalei fi spune fiicei sale ca trebuie facuta poza si ca doamna a petrecut deja mult
timp cu ea. Radiologul ii spune mamei ca este in regula, este important ca Nala sa fie
fericita sa i se faca radiografie (1e, 2c, 2f, 3f, 3g, 4c, ba, 5c¢, 5d). Radiologul explica apoi
ca nu are nevole sa-i atinga bratul daca Nala poate ajuta prin miscandu-si ea insasi bratul
(2b, 2e, 3b, 3a, 4b). Radiologul ii arata Nalei ce trebuie sa faca cu bratul ei si Nala este
capabila sa-l intinda Th pozitia corecta (posterior-anterior - PA) (4a, 4b). Radiologul ii cere
Nalei sa-si tina bratul nemiscat timp de un minut in timp ce face poza si ii reaminteste Nalei
ca aparatul se va misca, la fel ca si pentru DI Urs (4b). Se stabileste un diagnostic pentru
incheietura mainii in incidenta PA, dar radiologul constata o fractura, ceea ce va face dificil
si dureros pentru Nala sa-si roteasca incheietura in pozitie laterala. Radiologul ia decizia
de a modifica tehnica la un fascicul orizontal lateral, deoarece aceasta necesita doar ca
Nala sa ramana in pozitia PA (5a). Radiologul le informeaza pe Nala si pe mama el ca
fotografia este buna si ca trebuie doar sa mai faca o radiografie, dar ca Nala nu trebuie sa
se miste deloc (3b, 3e). Radiologul ii spune Nalei ca se descurca foarte bine sa stea
nemiscata ca o statuie. Desi nu este la fel de reusitad ca o incidenta laterala adevarata,
imaginea produsa este utild pentru diagnosticarea leziunii suferitd de Nala. Odata ce
ambele radiografii sunt realizate, radiologul ii spune Nalei cat de uimitor a fost faptul ca a
stat nemiscata, desi era putin speriata si ii ofera o varietate de autocolante din care sa
aleaga pentru ea si pentru DI Urs. Radiologul noteazd in fisa medicald finalizarea
procedurii si ceea ce a ajutat-o pe Nala sa faca fata procedurii (5g).

94



Studiul de caz 4

Fara aplicarea standardelor:

Miguel este un bebelus de 11 saptdméni care prezintd febra, alimentatie deficitara,
varsaturi si letargie. Mama lui |-a adus la Departamentul de Urgente. El este consultat de
un medic care este ingrijorat ca ar putea avea sepsis si/sau meningita. Se hotaraste sa i se
faca imediat analize de sénge si o punctie lombara, urmate de administrarea de antibiotice
intravenos. Medicul sugereaza ca cel mai bine ar fi ca mama lui sa paraseasca incaperea,
deoarece este probabil ca Miguel sa fie suparat in timpul procedurilor. Inainte ca mama lui
Miguel sa plece, medicul obtine consimtaméantul sau verbal pentru ca procedurile sa
continue. Mama lui Miguel il lasa pe acesta in grija medicului (care va efectua procedurile)
si a doua asistente medicale. Una dintre asistente il pozitioneaza pe Miguel, in timp ce
cealaltd asistenta si medicul pregatesc echipamentul. O asistenta il tine pe Miguel in pozitia
corecta pentru o punctie lombara, in timp ce medicul si a doua asistenta efectueaza punctia
lombara si apoi analizele de sange. Camera este zgomotoasa in timpul procedurii, cu multe
conversatii. Miguel este foarte suparat in timpul procedurii. Cand procedura este terminata,
asistenta care I-a tinut pe Miguel 1l ridica si il imbratiseaza. Mama lui este invitata inapoi in
camera si il imbratiseaza pentru a-l alina. Mamei lui Miguel i se cere sa astepte in camera

in timp ce probele lui sunt procesate.
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Cu aplicarea ‘standardelor bazate pe drepturi’:

Miguel este un bebelus de 11 saptamani care prezinta febra, alimentatie deficitara,
varsaturi si letargie. Mama lui I-a adus la Departamentul de Urgente. El este consultat de
un medic care este ingrijorat ca ar putea avea sepsis si/sau meningita. Se hotaraste sa i se
faca imediat analize de sénge si o punctie lombara, urmate de administrarea de antibiotice
intravenos. Medicul explica ce implica procedurile si de ce sunt necesare, explica faptul ca
Miguel probabil va deveni suparat si o intreaba pe mama daca se simte capabila sa stea
cu copilul el si sa-l aline in timpul procedurilor, deoarece acest lucru I-ar putea ajuta (2f, 3f,
4d, 5a, 5b, 5d). Medicul ii acorda mamei timp sa analizeze informatiile si sa decida daca se
simte capabila sd stea cu fiul ei sau ar prefera sa paraseasca ncaperea n timpul
procedurilor. Dupa cateva minute, mama lui Miguel isi da consimtamantul informat pentru
ca Miguel sa fie supus acestor procedure si opteaza sa ramana in camera, dar il spune
medicului ¢ nu vrea sa vada niciun echipament (3f). in camera se afld un medic (care va
efectua procedurile) si doua asistente. Mama lui Miguel isi imbratiseaza fiul in timp ce
echipamentul este pregatit.
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Una dintre asistente std cu mama lui Miguel pentru a oferi sprijin (asistentd de sprijin).
Cealaltd asistentd si medicul pregatesc echipamentul. Asistenta de sprijin verifica daca lui
Miguel i s-a administrat zaharoza, i se aplica anestezic local si analgezie orald adecvata
(1b, 1f, 3f). Asistenta de sprijin il tine pe Miguel in pozitia corecta pentru o punctie lombara
in timp ce medicul si asistenta de procedura efectueaza punctia lombara (6e), Miguel tipa
tare. Asistenta de sprijin i spune mamei lui Miguel ca se descurca foarte bine, iar mama lui
ramane calma si continua sa vorbeasca cu Miguel cu o voce linistitoare (5d). Pozitia lui
Miguel este apoi schimbata de asistenta de sprijin care il tine in brate pentru a facilita
introducerea de catre medic a unui cateter intravenos, recoltarea analizelor de sange si
administrarea intravenoasa a antibioticele prescrise de catre asistenta de procedura (1b, 1f,
6e, 6¢). La finalizarea procedurilor, asistenta de sprijin o ihcurajeaza pe mama lui Miguel
sa-l imbratiseze. Deoarece este prea slab pentru a fi hranit, mama lui Miguel este incurajata
sa continue sa-| imbratiseze piele pe piele si sa-i ofere supt nenutritiv® (5d). Medicul si
asistenta de sprijin ii ofera mamei lui Miguel feedback despre ce se va intampla in
continuare, in timp ce asteapta rezultatele testelor (3d). Asistenta de sprijin i da timp mamel
lui Miguel sa discute despre procedura, mama lui Miguel spune ca a fost suparator sa-1 vad
pe fiul el plangand atat de mult, dar este bucuroasa ca a ramas cu el (5f, 6h). Medicul face
o inregistrare in fisa medicala a lui Miguel explicand clar indicatiile pentru procedura, cum a
fost efectuata procedura, ce i s-a explicat mamei si care sunt rezultatele procedurii.
Asistenta medicald de sprijin noteaza in fisa medicala a lui Miguel motivul pentru care a fost
necesara imobilizarea, cum a fost efectuatad aceasta, care a fost rezultatul si ce rol a avut
mama lui Miguel in timpul procedurii (6i). Medicul si asistentele o intreaba pe mama lui
Miguel daca mai are intrebari si, odata ce au primit raspuns, parasesc camera (4d). Miguel
este apoi internat la spital impreuna cu mama lui.

* Suptul nenutritiv este situatia in care un bebelus suge fara sa primeasca nicio hrana, de exemplu un
manechin/suzetd, degetul mare sau degetul curat al unui adult (in manusa).
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Studiul de caz 5

Fara aplicarea standardelor:

Amari este un baietel de 6 ani, care merge |la dentist pentru o extractie dentara. Amari a
avut infectil repetate ale unuia dintre dintii din spate, care au provocat durere, nopti
nedormite si absente de la scoala. Acestea au fost gestionate cu mai multe cure de
antibiotice. A fost de trei ori la dentist pentru aplicarea unui lac cu fluor si realizarea unei
obturatii temporare, in incercarea de a-l familiariza cu tratamentul stomatologic. Nu a mai
facut anestezie locala si dentistul nu are acces la sedare prin inhalare. Timpul de asteptare
pentru un anestezic general dentar este de patru luni. Familia a fost de acord cu medicul
dentist ca acest dinte de |lapte posterior trebuie extras. Cand Amari intra in camera, pare
nervos si se lipeste de piciorul mamei sale. Mama lui i spune sa ,fil curajos” si ca ,nu o sa
doara prea mult”. Medicul dentist il roaga pe Amari sa stea pe scaun si ii explica faptul cafi
vor face dintele rdu sa adoarma inainte de a-l scoate si el ,va fi bine”. Amari incepe sa
planga siii spune mamei sale ,te rog sa ma duci acasa”. Mama lui ii spune ca pentru a nu
mai avea dureri trebuie sa-| lase pe dentist sa-| ajute si ,sa scape de dintele ala obraznic”.
Amari accepta fara tragere de inima sa se intinda pe scaun si deschide putin gura. Dentistul
vorbeste cu mama lui Amari pentru a o intreba daca doreste sa-si tina copilul in brate cdnd
se face extractia. Mama lui Amari este de acord. Asistenta dentara il spune lui Amari ca se
descurca bine si ca totul va fi rapid. Dentistul pune gel topic pe gingia lui Amari langa dintele
rau, iar Amari se stramba usor. Apoi, dupa un minut, dentistul face prima dintre mai multe
injectii. Amari se plange ca injectia doare si incepe sa planga si sa mormaie ,Nu imi place”.
Se ridica, il impinge pe dentist si cere ,sa mearga acasa”, dar dentistul si mama il conving
sa se intinda inapol, sa stea nemiscat spunandu-i ca ,totul se va termina repede”. Odata
ce anestezicul local si-a facut efectul, dentistul Thcepe sa extraga dintele. Amari incepe sa
tipe, intinzandu-si mainile spre gura si incearca sa se ridice, mama 1i tine mainile strans in
jos catre picioare, pentru a-l impiedica sa se miste; in acest timp, Amari tipa tare. Dentistul
finalizeaza extractia. Apoi lui Amari i se spune ,bravo, am terminat’ iar Amari, inca
plangand, se da jos de pe scaun si se duce sa se aseze in poala mamei sale pentru o
imbratisare. Dentistul ii pune un tampon in gura siii cere sa muste. Copilul refuza sa muste
de tampon, zvarcolindu-se in poala mamei sale si continud sa-l {ind pe obraz. Mama lui
trebuie sa tina tamponul la loc si 1i spune lui Amari ,nu mai fi prost, totul este gata acum”.
Asistenta dentara ii spune lui Amari ca a fost curajos si ii da un autocolant. Amari iese din
camera in lacrimi.
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Cu aplicarea ‘standardelor bazate pe drepturi’:

Amari este un baietel de 6 ani, care merge la dentist pentru o extractie dentara. Amari a
avut infectii repetate la unul dintre dintii din spate, care au provocat durere, nopti nedormite
si absente de la scoala. Acestea au fost gestionate cu mai multe cure de antibiotice. A fost
de trei ori la dentist pentru aplicarea unui lac cu fluor si efectuarea unei obturatii temporare
in incercarea de a-l familiariza cu tratamentul stomatologic. Nu a mai facut anestezie locala
si dentistul nu are acces la sedare prin inhalare. Timpul de asteptare pentru un anestezic
general dentar este de patru luni. Familia a fost de acord cu dentistul ca acest dinte de lapte
posterior trebuie extras. La vizita anterioara, dentistul vorbeste cu mama lui Amari si i
explicd planul pentru extractia dentara, ii indicA unele videoclipuri online gratuite de
pregatire si ii cere sa incerce sa evite cuvinte precum ,ranire” sau ,durere” atunci cand
Amari se prezinta la programare (4d). Mama lui Amari este de acord si mai pune cateva
intreban despre ce se va intampla (4d). La aceasta vizita anterioara dentistul i-a explicat,
de asemenea, lui Amari de ce trebuie sa iasa dintele, ce se va intampla si i-a aratat lui
Amari anestezicul local si i-a pus o cantitate mica pe gingie pentru ca Amari sa inteleaga
cum se simte (4a, 4b). Amari si mama lui sunt sfatuiti sa aduca ceva cu ei data viitoare,
care va ajuta la distragerea atentiei lui Amari (3a, 3c, 3f). In ziua extractiei, cand intra in
camera, Amari pare nervos si se lipeste de piciorul mamei sale. Dentistul il roaga pe Amari
sa stea pe scaun si petrece ceva timp vorbind cu el despre ceea ce a facut astazi si care
sunt emisiunile TV si jocurile sale preferate (2a, 2b, 5d). Amari pare sa devina mai relaxat
si incepe sa zadmbeasca. Asistenta dentara instaleaza echipamentul in afara razei vizuale
a lui Amari, in timp ce dentistul vorbeste, astfel incat acest lucru sa nu-l deranjeze pe Amari
(1e, 1f, ba). Dentistul ii explica apoi lui Amari ca trebuie sa scoata dintele rau, deoarece il
doare si i face rau, dar mai intai vor folosi un medicament special pentru a amorti totul si i
reaminteste lui Amari despre gelul pe care |-au incercat la ultima sa vizita (4a). Dentistul
explica faptul cd Amari ar putea avea o senzatie de ,impingere si/sau strangere” atunci
cand iese dintele, dar ca nu ar trebui sa simta nicio durere sau discomfort (4a, 4b). Amari
incepe sa planga si sa spuna ,Nu vreau sa se faca, mi-e frica, o sa doara”. Dentistul i
explica bland ca vor face ca dintele sa se simtd amortit, astfel incat sa nu doara, iar mama
lui va ramane cu el sa-l ajute (2c, 2d, 4a, 4c, 5d). Mama lui Amari il imbratiseaza si dentistul
il intreaba pe Amari daca a adus ceva cu el care sa-l ajute sa fie distras in timp ce este scos
dintele (3a, 3c, 3d). Amari spune ca va asculta o carte audio cu cantece, asa cum a vazut
acest lucru in videoclipul de pregatire pe care l-a vizionat acasa (2c, 3a, 3b, 3c).
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Dentistul vorbeste cu mama lui Amari pentru a o intreba daca doreste sa-l tind de mana pe
Amari in timpul extractiei, mama lui Amari este de acord (3f, 4d, 6b). De asemenea, il
intreaba pe Amari daca faptul cd mama lui il tine de mana il va ajuta sa se simta mai bine,
Amari considera ca aceasta este o idee buna (3d, 6a, 6b, 6d). Dentistul spune ca Amari
poate strange mainile mamei sale daca doreste (4b, 3d). Dentistul o sfatuieste pe mama
lui Amari sa se concentreze asupra fiului ei in timpul procedurii si s& se asigure ca sta acolo
unde fiul ei 0 poate vedea (5d). Dentistul stabileste impreuna cu Amari un semnal de oprire-
copilul va ridica mana pentru ca, daca procedura este prea dificild, sa ia o pauza (3c, 3d,
4b, 5b, 5e). Amairi ii cere dentistului sa-i spuna cand urmeaza sa scoata dintele si medicul
este de acord (2c, 3c, 3d). Dentistul il intreaba apoi pe Amari daca pot incepe incet, Amari
este de acord (2c, 3a, 3c). Dentistul ii arata lui Amari anestezicul topic si apoi il pune pe
gingie cu niste vata (4b). In timp ce dentistul face acest lucru, asistenta dentara i zambeste
lui Amari si ii arata degetul mare in sus, iar Amari- la randul sau- ii aratd degetul mare in
sus (2a, 2c, 2d, 3a, 5d). Mama lui Amari ii instaleaza castile pentru cartea audio. Dentistul
ii spune apol lui Amari ca va amorti dintele acum si il intreaba pe Amari daca gingia lui este
amortita si Amari spune ca este, ,se simte ciudat ca nu il simt” (3a, 3c, 4b). Mama lui Amari
il spune copilului sa apese pe p/ay pentru a porni cartea audio, iar Amari isi misca degetele
de la picioare impreuna cu muzica. Dentistul incepe sa faca prima injectie, dar Amari simte
un oarecare disconfort, nu-i place gustul si foloseste semnalul de oprire (3d, 5c, 5e).
Dentistul se opreste, iar Amari isi intrerupe cartea audio. Dentistul este de acord cu Amari
ca vor lua o scurtd pauza si copilul va primi putind apa pentru a scapa de gust ihainte de a
incepe din nou si ca fiecare aplicare a ,medicamentului special pentru amortire” va dura
10-20 de secunde (3g, 4b, 5e). Elil intreaba pe Amari daca ar dori ca mama lui sa numere
timpul pe degete pentru el sau daca ar prefera doar ,sa se relaxeze si sa-si {ina ochii
inchisi” (2c, 3c, 3d). Amari alege sa se ,linisteasca” si se intinde pe spate, se simte
confortabil si inchide ochii si Tsi incepe din nou cartea audio inainte de a-i arata
dentistului degetul in sus (2c, 3a, 3d, 5d). Mama lui 1l tine usor de maini (6a, 6b, 6c).
De data aceasta Amari nu simte niciun disconfort. Intre fiecare injectie, dentistul atinge
usor bratul lui Amari pentru a-l determina sa deschida ochii si verifica daca Amari este
in regula, aratand degetul mare ih sus si primind degetul mare in sus inapoi (2¢, 3d,
5d). Cand injectiile sunt finalizate, dentistul verifica daca au functionat si ca Amari nu
poate simti nimic (2a, 3c). Dentistul il intreaba apoi pe Amari ,esti gata sa scoti acest
dinte?” iar Amari spune ,da” (3a, 3d, 4b, 5d). Dentistul ii explica lui Amari ca va simti
un pic de impingere si strdngere timp de cateva secunde si apoi va fi o pauza de cateva
secunde Tnhainte de inca o impingere (4b). Dentistul spune ca va verifica de fiecare
data cand face o pauza daca Amari este bine atingandu-i bratul (3a, 3d, bd). Odata ce
dintele este slabit si gata de extras si, dupa cum s-a convenit, dentistul il anunta pe
Amari ca dintele este gata sa iasa acum, Amari arata degetul mare in sus (4b, 3a).
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Dentistul incepe sa extraga dintele, pe masura ce se apropie de sfarsitul procedurii Amari
striga de durere si tine strans mainile mamei sale (2d). Deoarece dintele este foarte mobil,
dentistul finalizeaza extractia in cateva secunde cu o miscare scurta si rapida (1a, 1f).
Dentistul ii spune lui Amari ca dintele este scos si ca s-a descurcat foarte bine (4b, 5d).
Amari este putin suparat, dar std pe scaun tinandu-se de mainile mamei sale, in timp ce
mama lui spune ,bravo” si ii zambeste larg lui Amari. | se da un tampon pentru a musca,
ceea ce face. | se da un autocolant si este intrebat daca doreste sa aleaga inca unul pentru
ca a facut o treaba atat de buna prin faptul ca a ramas nemiscat (3a). Amari este fericit si
isi sterge lacrimile. Asistenta il verificad pe Amari ca este bine si il spune ca a facut foarte
bine sa stea nemiscat si ca el si mama lui fac o echipa grozava (2c, 4d). Dentistul le spune
lui Amari si mamei lui ce au facut si ce trebuie sa faca n continuare dupa ce parasesc
cabinetul stomatologic (4a, 4b, 4d). Dentistul verificaA apoi dacd Amari si mama lui au
intrebari (2c¢, 4a, 4b, 4c¢, 4d), Amari spune ,Nu am nimic de intrebat”, mama lui Amari pune
o intrebare despre medicamentele analgezice care pot fi administrate acas3, la care
dentistul raspunde. Dentistul noteaza finalizarea procedurii in fisa medicala, precum si
faptul ca Amari a folosit o carte audio pentru distragerea atentiei, care a functionat bine

(59).
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13 — SPITALUL DE COPII DIN MUNCHEN iNFIINTEAZA PROGRAMUL DE SPECIALIST
iN VIATA COPILULUI - GERMANIA

(( PROGRAMUL SPECIALIST iN VIATA
COPILULUI

.4 \ THE CARE-FOR-RARE CHILD
\ LIFE SPECIALIST PROGRAM

Un model de implementare a principiilor conventiei
Natiunilor Unite privind drepturile copiilor in ingrijirea
medicala pediatrica

Un program emblematic sustinut de fundatia
,Care-for-Rare”:

in anul 2020, programul ,Specialist in viata copilului”
(Child Life Specialists- CLS) a fost infiintat la Spitalul
de Copii Dr. von Hauner din Miinchen. Acesta este o
premiera in Germania. Se inspira din proiectele
create de Emma Plank in Statele Unite, care au fost
create pentru a oferi o perspectiva specifica copilului,
pe langa cele medicale, de ingrijire si psihologica.
Specialistii in viata copilului aplica o abordare
holistica sau cuprinzatoare a copiilor internati. La

Minchen, pe baza experientei dobandite in Statele
Unite, unde astfel de programe sunt foarte raspandite, am creat o unitate CLS care constituie

si de asistenta medicala si ale psihologilor de specialitate. Copiii cu imunodeficiente primare
(PID) necesita adesea spitalizari lungi si vor beneficia de programul nostru CLS.

(Cercuri in jurul imaginii centrale):
Consiliere: CLS sunt consilieri care ofera sprijin competent parintilor si familiilor.
Atentie: CLS sunt ingrijitori care Tsi dedica timpul copiilor si parintilor lor atunci cand au nevoie.

Participare: CLS incurajeaza pacientii sa participe activ si sa identifice oportunitati pentru a
pemite copiilor sa ia propriile decizii.

Informare: CLS informeaza copiii intr-un mod adecvat si adaptat nevoilor acestora si ii
consulta cu privire la toate problemele legate de rutina zilnica si timpul petrecut in spital.

Imputernicire: CLS 1 ajutd pe pacienti s& se adapteze la experienta spitaliceasca,
favorizeaza dezvoltarea emotionald, sociala si cognitiva a pacientilor si 1i ajuta sa se simta
confortabil.

Apararea drepturilor: apararea drepturilor copiilor bolnavi.

Evaluare: implementarea programului CLS este supusa unei evaluari stiintifice in colaborare
cu experti Tn sanatate publica de la Universitatea din Louvain.

Pregatire: un mediu prietenos copiilor, amenajarea, echiparea si decorarea intr-o abordare
care raspunde nevoilor individuale ale pacientilor.
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Constientizare: sensibilizarea personalului medical la nevoile copiilor.
Educatie: predarea copiilor despre boli si tratamente.

Comunicare si colaborare: CLS joaca un rol de legatura intre diferitele echipe spitalicesti si
intre membrii personalului (medici, asistenti medicali, psihologi, terapeuti, profesori).

Context

Conventia Natiunilor Unite cu privire la Drepturile Copilului a fost adoptata in anul 1989.
Ratificata de aproape toate statele membre ale Natiunilor Unite, Conventia recunoaste rolul
copiilor ca actori sociali, economici, politici, civili si culturali. Conventia garanteaza si stabileste
standarde minime pentru protectia drepturilor copilului la toate nivelurile, inclusiv necesitatea
respectarii drepturilor provizorii, participative si de protectie in spitale. Implementarea acestor
principii raméane o provocare, in special in spitalele de copii. Exista adesea o lipsa de resurse
financiare si de personal pentru a proteja suficient drepturile copiilor si a satisface nevoile
pacientilor. Aceste probleme sunt si mai acute in mediile clinice unde spitalele de copii sunt
integrate in institutiile de ingrijire a pacientilor adulti. Recunoscand aceste probleme, Asociatia
Europeana pentru Copiii Spitalizati (EACH) a rezumat si evidentiat drepturile tuturor copiilor
inaintea, in timpul si dupa finalizarea spitalizarii.

Alianta pentru ingrijirea bolilor rare (Care-for-Rare Alliance)

Pe langa programul CLS, Care-for-Rare a lansat programul global Care-for-Rare-Alliance,
care include o retea extinsa de medici si oameni de stiinta care lucreaza in centre pediatrice
universitare si institutii stiintifice pentru a sprijini misiunea fundatiei: De la descoperire la
vindecare. 99

@ Programul ChildLife Specialist la Munchen®?

92 hitps://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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14 — EXTRAS DIN GHIDUL OMS PRIVIND EVALUAREA COMPETENTEI COPIILOR

t( 8.2 Competenta, consimtamant si confidentialitate

In ingrijirea adolescentilor trebuie luate in considerare urmatoarele trei principii prevazute in
Conventia Natiunilor Unite cu privire la Drepturile Copilului (p.4).:

Evaluarea competentei:

Competenta este un concept juridic care acorda dreptul de a lua o decizie autonoma (adica o
decizie luata fara autorizarea unei terte parti, precum parintii sau tutorii). in timp ce competenta
este un concept juridic, capacitatea este un concept clinic. Este definita ca fiind capacitatea
unei persoane de a-si forma o opinie si de a lua o decizie informata si autonoma, in special in
ceea ce priveste sanatatea si ingrijirea sanatatii. Capacitatea de decizie a copiilor si
adolescentilor se dezvolta odata cu varsta: pe masura ce se maturizeaza cognitiv, ei pot
incepe sa ia decizii autonome cu privire la probleme mai complexe. Unele tari stabilesc o limita
de varsta pentru competenta minorilor (adesea la 14, 15 sau 16 ani), dar altele lasa evaluarea
competentei in sarcina furnizorului de servicii medicale. in unele cazuri, un furnizor poate chiar
sa declare un adolescent competent sa ia o decizie in propriul interes Tnainte ca adolescentul
sa atinga varsta definita de legile nationale ca fiind cea a competentei legale.

= Fiti constienti de cadrul legal al tarii dvs. referitor la ingrijirea sanatatii.
= Stabiliti o relatie empatica cu adolescentul.
= Evaluati competenta si capacitatea de decizie ale adolescentului. Evaluati capacitatea
adolescentului:

- De a intelege diferite aspecte ale unei situatii date

- De a alege intre diferite optiuni si de a aprecia diferentele dintre acestea

- De a intelege rezultatele diferitelor decizii.
Reevaluati in mod regulat abilitatile cognitive ale adolescentului, deoarece acestea se
pot dezvolta de la o intalnire la alta. ,,

@ Cartea de buzunar a OMS privind ingrijirea medicald primara a copiilor si adolescentilor %
(p.666)

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 — ALTERNATIVE LA CONTENTIE SAU IMOBILIZAREA FIZICA — FRANTA

Evitarea imoolizan copllior In timpul Ingriirl medicale] Sparadrap
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Cand copiii mici sunt anxiosi sau speriati, in mod natural nu sunt dispusi sa
accepte ingrijirea medicala. Se pot lupta si deveni agitafi, iar acest lucru
poate defermina uneori imobilizarea lor fortata in timpul unui tratament sau
interventie. in astfel de situatii, care sunt relativ frecvente, profesionistii in
ingrijirea sanatatii se confruntd cu dilema folosiri fortei pentru  binele”
copilului. Este o sursd de mare nemultumire pentru toti cei implicati in
procesul de ingrijire: copii, parinti si profesionisti.

Scopul acestei note este de a-i determina pe profesionisti sa reflecteze
asupra utilizarii imobilizdrii in practica lor de zi cu zi $i s3 sugereze
alternative la imobilizare, astfel incat aceasta s3 poata fi evitata sau limitata.

intelegerea imobilizarii

Restrictionarea miscérilor copilului pentru a-i
oferi ingrijire pare a fi 0 practicd destul de
comuna in ingrijirea medicald.

Aceasta nu este o problema banald pentru copii,
deoarece ar putea avea efecte negative pe
termen lung asupra bunastdni lor fizice si
emotionale. Poate duce la un sentiment de fric3
sau chiar la o fobie reald fatd de ingrijirea
medicald si poate complica traseul copilului in
ingrijirea sanatati pe termen lung.

Imeobilizarea este consideratd cel mai adesea inevitabila de ciire profesionisti
atunci cand ingrijirea devine dificild, desi este dificild si este o sursa de
discomfort: se acord3 prioritate efectudrii procedurii in detrimentul respectani
reactilor copilului.

Imobilizarea pare s3 fie rezultatul unui lant d3undtor de evenimente, care fac parte
dinfr-un cerc vicios: suferinta copilului, care poate proveni din ingrijorare intens3,
furia de a fi bolnav, frica de a fi rnit, experienta dificlld din trecut cu interventii
medicale, absenta celor dragi care s3- sustind, acestea contribuind adesea la
agitarea copilului in fimpul procedurii. Aceastd agitatie intensificd adesea
imobilizarea, care este ea insisi o sursa de suferinta.

W54
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Evitarea imoiizant copliior n tmgul Ingriirl mesdicale] Sparadrap

Imobilizarea poate fi, de asemenea, traita
ca atat de stresantd sau chiar violentd” Suferinta
de citre printi, incit acestia refuz3 s& fie e
prezenti in timpul procedurii, ceea ce se
accentueaza suferinta copilului.

Prevenirea si limitarea imobilizarii

Gestionarea inadecvata a durerii si a starii emotionale ale copilului duce la sfres si
agitatie. Constringerile organizationale 5i necesitatea de a efectua procedura
medicald conduc uneori la imobilizare. Prin urmare, altemativele intrd in joc la mai
multe nivelur.

Esentiale

Analgezia

in primul rind, este important s3 ne asigurdm c3
se face totul sistematic pentru a evita sau a limita
durerea cauzati de ingrijire.

Cele mai comune metode sunt analgezicele,

crema anestezicd, EMONO.

= Yezi deasemenea: Durereg |3 copil — gspecte esenfigle
(Pediadol)

Instalarea

Asezarea copilului (sau plasarea copilului infr-o pozifie buna)

este esentiald pentru buna desfasurare a tratamentului.

Pentru a optimiza acest lucru, este indicat 53 anticipai locul

flecinuia copil, parinte, practician.

1. Ca reguld general3, evitati 53 culcafi copilul. Cand o E———
stau intinsi, copiil nu sunt iberi 53 vada ceea ce
Seinlflrﬂﬁl'njl.mlk:rs;)iputsirrlj i pierd
controful asupra situatiei. Preferali o pozitie semi-
sezand.

1
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Evitarea imoiizant copliior n tmgul Ingriirl mesdicale] Sparadrap

2. Asezali copilul in pozitia corectd, oferindu-i o metod3 de distragere atractivd. De
exemplu, oferiti- copilului un ecran cu un desen animat infr-un unghi care necesita
intoarcerea capului, daci este realizat un test la ureche. Sau cereti- copilului =3 fac pe
0 papusa ceea ce i facedi lui, cu papusa in pozitia corecta.

Vezi de asemenea: Pozitii propice: 21 de exemple de situatii ilustrate
(21 de situatii ilustrate care pot ajuta profesionistii s3 g3seasca o pozitie
confortabild pentru fiecare, in functie de fipul de ingrijire si de varsta
copilubui)

inaintea tratamentului

Principalele aternative la imobilizare ar trebui implementate inaintea instalani

agitatiel copilului, pentru a-i preveni suferinta.

Stabilirea contactului

Stabilirea contactului este cruciala.

1. Permiteli copilului s3 se obisnuiasca cu un mediu si oameni necunoscut, I3sandu-
pentru o vreme in bratele parintilor sau la distantd de practician. Profitati de ocazie
pentru a intreba périntii ce va atrage cel mai bine atentia copilului lor.

2 intindeti mana citre copil, intrdnd in lumea lui, apropiindu cu o jucine sau cu
ceva afractiv.

1 Doar odatd ce s-a stabilit un climat de incredere pot fi date sau reamintite
explicafii despre fratament, ludnd in considerane daca respectivul copil isi doreste
sau nu traiamentul si daca procedura este sau nu planificata.

Informarea si pregétirea copiilor si a parintilor lor

Pentru a controla situatia cat mai mult posibil,
copilul trebuie s& stie ce i se va face, cine va avea
grija de el, cat va dura, ce poate fi dificil, dureros
sau inconfortabil si, mai presus de toate, ce solutii
sunt propuse pentru evitarea sau limitarea acestor
dificultiti. in caz contrar, copilul se poate simti
tradat si abandonat in proces daca tratamentul se
dovedeste mai dificil decat se astepta.

Existd multe modalititi de fumizare a informatiilor: folosind filme, videoclipuri,
intemet, fotografii, postere, documente scrise ilustrate, pﬁpugi sau marionete pentru
a demonstra ingrijirea si pentru a oferi copiilor posibilitatea de a juca un rol, de a se
familiariza cu echipamentul medical etc.

=Vezi de asemenea: SPARADRAP
fise informative (disponibile, de asemenea, ca

postere) ajutoare pentru a explica copiilor anumite
tratamente sau examinari.
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in timpul tratmentului

Determinati copiii s&

nu se miste

Cand un act medical impune ca o parte a corpului
copilului 53 rAman3d nemiscatd, este indicat s3 se
incurajeze miscarea partii opuse celei care nu trebuie s3
s& miste.

Exemple:
+ Flutura cu braful o jucirnie sundtoare; bratul nu
frebuie 53 ramana nemiscat
+ Bateti din palme in timp ce piciorul este tratat sau in imp ce este adminisirat un
vaccin pe coapsd.
Mai mult, oferindu- copilului ceva de facut i distrageti atentia de la tratament si il
ajutati sa vite de actul in sine. De exemplu, unui copil cu varsta de 5 ani sau peste,
puteti s&-i oferiti un joc cu 7 erori si s34 provocati: ,Pariez cé voi termina tratamentul
inainte ca tu s3 gasesti toate cele 7 greseli”

Distragerea atentiei

Distragerea functioneaza prin saturarea simturilor
copilului. Constd in stimularea diferitelor simturi
(vaz, auz, atingere, gust, miros) pentru a concura
cu senzatia neplcutd sau dureroasd asociatd
tratamentului.

in plus, folosirea de obiecte de joac, versuri si cantece
pentru copil, maneching, baloane de s3pun, mangaieri,
ajuld la crearea unei atmosfere relaxate si casligd
increderea copilului. Atunci cand i se cere s3si
foloseascd propriile abilitdti, copiii devin actori acolo
unde au fost initial supusi unor evenimente.

De la varsta de 3 sau 4 ani, este posibil 53 folositi imaginatia copilului pentru a ajuta la
disocierea acestuia de realitatea tratamentului, cu ajutorul hipno-analgeziei.

Luarea de pauze

Pentru tratamentele pediatrice lungi, care pot fi o surs3 de agitatie pentru copil, este

util 53 se facd pauze scurte pe toatd durata procedurii.

La fel, in cazul in care copilul devine agitat, primul pas este oprirea tratamentului si

acordarea de cateva momente penfru a-5i reveni. intrebati-i pe ei sau pe parintii lor

ce le-ar fi putut declansa suferinta:

+ Uneori, o simpki explicatie sau o scurti pauz3 este fot ceea ce este nevoie pentru a
relua tratamentul cu calm;

* inﬂtecaaﬂ,d:a’eaammtﬁhmw?;iﬂ reajustare a analgezicului permite
pacientului 3 continue.

Suspendarea ingrijirii i aratd, de asemenea, copilului ca ii isi cuvintele
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Dacd, in ciuda tuturor acestor masuri simple, copilul nu se linisteste, iar cand starea
sa medicald o permite, se recomandd amanarea tratamentului pentru o altd zi.

Aceastd amanare este adecvatd in special in cazul patologiilor cronice care
necesitd tratament de lungd duratd, sau in cazul unui copil foarte anxios
care ar putea dezvolta o fobie [a tratament.

latd semnele de avertizare care ar trebui 53 sugereze necesitatea oprini procedurii:
1. Agitatia dezordonati a copilului, care impiedic3 orice abordare;
1 Wecesitatea de a imobiliza mai muite parti ale corpului copilului;

3 Chemarea colegilor pentru imobilizarea copilubui.

Aurtori

- Bénédicte Lombart, Health Executive, Assistance Publigue des Hopitaux de
Paris, Hopital St Antoine, Doctor of Philosophy and Hospital Ethics
- Caroline Ballée, Digital Communications Officer, SPARADRAP
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16 — EXTRAS DIN GHIDUL PRIVIND GESTIONAREA OPINILOR CONTRARE -
MINISTERUL SANATATII - FRANTA

Participarea minorului la decizie si obtinerea punctului de vedere al acestuia nu pot avea
prioritate fata de decizia titularilor autoritatii parintesti.

Minorii nu pot refuza spitalizarea.

Atunci cand un minor exprima un refuz din epuizare, frica de durere sau chiar in cazul unor
consecinte ireversibile, va fi necesar un dialog adecvat. Echipa medicald, impreuna cu familia,
ar trebui sa incerce sa-l convinga pe minor.

Atunci cand actele medicale efectuate asupra minorului nu sunt necesare pentru sanatatea
acestuia, copilul are drept de veto, interzicand titularilor autoritatii parintesti sa impuna actul
in cauza. Acest lucru se aplica recoltarii de maduva osoasa in beneficiul unui membru al
familiei sau participarii la cercetarea biomedicala.

parentale

Se poate intdmpla ca parintii sau reprezentantii legali ai minorului sa se opuna efectuarii
tratamentului sau interventiei chirurgicale sau sa decida externarea copilului din unitatea
sanitara impotriva avizului medicilor.

Intrebarea este in ce masura personalul spitalului poate interveni pentru a proteja copilul
impotriva dorintelor parintilor.

Legea prevede ca medicul trebuie sa respecte dorintele parintilor dupa ce i-a informat asupra
consecintelor alegerii lor.

Atunci cand sanatatea sau integritatea fizica a minorului sunt in pericol de a fi compromise
prin refuzul reprezentantului sdu legal sau prin imposibilitatea obtinerii consimtamantului
acestuia, medicul trebuie sa informeze medicul responsabil de caz, care poate sesiza
problema procurorului public pentru a initia masuri de asistenta educationala care sa ii permita
sa acorde ingrijirile necesare.

In caz de urgentd extremd, legea impune medicului s acorde ingrijiri esentiale, adica cele
care sa protejeze tanarul pacient de consecinte grave asupra sanatatii sale. In acest caz,
medicul va decide sa intervina dupa consultarea unui alt medic si va intocmi apoi un certificat
privind urgenta situatiei, fara a astepta o masura de asistentd educationala din partea
procurorului public.

in lipsa unei urgente, in cazul in care parintii sau reprezentantul legal refuzé sa semneze
autorizatia de ingrijire sau daca nu poate fi obtinut consimtamantul lor, nu se poate efectua
se pot folosi de prevederile Codului de sanatate publica atunci cand ingrijirea nu afecteaza in
mod semnificativ starea de sanatate a minorului sau daca abtinerea de la ingrijire este in
concordanta cu valorile culturale ale familiei si cu propriile convingeri de sanatate.

In cazul in care nu existd urgentd dar procedura medicala sau chirurgicald este esentiala,
medicul trebuie sa informeze directorul care va alerta procurorul de serviciu pentru a putea fi
luatéd o masura de asistenta educationala.
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= Medicul trebuie sa mentioneze in fisa medicala necesitatea tratamentului,
proportionalitatea procedurii, imposibilitatea obtinerii acordului titularilor autoritatii
parintesti si mijloacele folosite pentru a-1 determina sa se razgandeasca

» Decizia de a opera trebuie sa fie semnata de medic si de un reprezentant al
administratiei spitalului sau de un medic fara legatura ierarhica (verificati fezabilitatea)

2-6-Situatia refuzului transfuziei de sange

in caz de urgenta, parintii trebuie informati cu privire la riscul pentru copil daca acesta nu este
transfuzat.

In cazul in care opozitia persista, trebuie sé fie initiatd o procedura de asistenta educational&
de catre parchet pentru ridicarea autoritatii parintesti.

Medicul ia apoi decizia de a transfuza copilul din cauza urgentei situatiei. Daca transfuzia de
sange nu este esentiala pentru supravietuirea copilului si parintii sau reprezentantul legal o
refuza, acestia trebuie sa semneze un certificat de refuz de ingrijire. ,,

@ 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® (in franceza)

% https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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17 — UN SPITAL DE COPII INFIINTEAZA UN COMITET DE ETICA CLINICA PENTRU A
OFERI SFATURI S1 A REZOLVA CONFLICTE - ITALIA

Scopul consultantei de etica clinica din cadrul Ospedale Pediatrico Bambino Gesu din Roma
este de a identifica, analiza si propune solutii la problemele si conflictele etice care apar in
Tngrijirea pacientului.

in atentia Comitetului au fost aduse 12 cazuri care implicau copii in anul 2021, 15 cazuri in 2022
si 11 cazuri intre ianuarie si iulie 2023. Cifrele includ toate cazurile de consultanta etica ale
specialistului in bioetica, unele dintre ele fiind discutate si evaluate impreuna cu Comitetul.

Cazurile clinice sunt analizate folosind patru criterii: 1. Indicatii pentru interventia medicala: care
este problema medicala si cum poate fi rezolvata; 2. Preferintele pacientului: ce isi doresc
parintii si, cadnd copilul se poate exprima, ce prefera pacientul; 3. Calitatea vietii: fata de conditiile
prezente, cum poate fi imbunatatita viata viitoare a pacientului; 4. Aspecte contextuale: de
exemplu nevoile fratilor, apropierea sau distanta fata de spital, probleme economice sau sociale.

intrebarile etice principale si frecvente adresate specialistului in bioetica si Comitetului de Etica
se referd la obstinatia terapeutica. Mai presus de toate, in pediatrie, persistenta clinica si
obstinatia experimentala sunt adesea practicate pentru ca aproape instinctiv, chiar si la cererea
parintilor (datorita sentimentelor emotionale de inteles), medicul este inclinat sa faca ce doresc
parintii si sa faca tot ce este posibil (atat din punct de vedere farmacologic, cét si din punct de
vedere tehnologic) pentru a mentine viata copilului, fara a lua in considerare efectele negative
in ceea ce priveste rezultatele si durerea si suferinta ulterioara. Uneori, persistenta clinica este
practicata in mod constient ca o aparare impotriva oricaror posibile acuzatii de neacordare a
asistentei medicale sau de intrerupere activa a ingrijirii sau a tratamentelor de sustinere a vietii
(asa-numita ,medicina defensiva”). In majoritatea cazurilor, persistenta clinici este insotit de

=9

utilizarea unor tehnologii adesea sofisticate. Din acest motiv, termenul de ,persistenta clinica
este asociat si cu ,obstinatia tehnologica”. Problemele care implicad persistenta clinica in
pediatrie trebuie abordate prin analizarea fiecarui caz in parte, tindnd cont de circumstantele
specifice care predomina in diferitele realitati concrete. O crestere a numarului acestor situatii

este previzibila in mediul pediatric, avand in vedere progresul rapid in stiinta si tehnologie.
Principalele ,lectii invatate” in cadrul comitetului in acest context sunt urmatoarele:

In primul rénd, necesitatea identificarii obstinatiei clinice prin elemente stiintifice si medicale care
descriu starea clinica a pacientului, intrucat in pediatrie lipsesc adesea elementele subiective
care se refera la experienta pacientului. in cazul copiilor, participarea la alegere este insuficient
de constienta, deoarece este posibil ca acestia sa nu se poata exprima din cauza varstei sau
imaturitatii sau sa fie intr-o stare incompatibila cu autonomia sau constientizarea deplina.
Descrierea starii clinice este necesara pentru a justifica o posibila suspendare treptata a unui
tratament medical in curs la copiii cu prognostic negativ si in conditii de speranta de viata
limitata, pentru care este exclusa orice posibilitate rezonabila de recuperare si imbunatatire a
conditiilor clinice, cu intensificarea durerii si suferintei copilului. Realitatea este adesea si mai
complexa: unii copii nu au un diagnostic (cum este, de exemplu, cazul bolilor rare), iar altii au
un diagnostic dar nu si un prognostic. Trebuie avut Tn vedere ca la copii imprevizibilitatea
evolutiei cadrului clinic impune o atentie speciald la termenii utilizati; chiar si referirea la
L,incurabilitate” este dinamica, revizuibila in raport cu evaluarea continua a evolutiei patologiei si
a progresului rapid al stiintei medicale. Cu atat mai mult cu expresiile ,terminal” sau ,iminenta
mortii” care sunt vagi din punct de vedere temporal si clinic, avand in vedere dificultatea evaluarii
prognosticului. Durerea si suferinta sunt dificil de detectat si de méasurat, mai ales la copii.
Interesul superior al copilului ar trebui sa fie criteriul de inspiratie in evaluarea situatiei, iar acesta
trebuie definit pornind de la starea clinica. Medicii ar trebui sa evite implementarea unor solutii
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clinice ineficiente si disproportionate numai pentru a se conforma solicitarilor parintilor si/sau
pentru a indeplini criteriile medicinei defensive. Comitetul ajutd medicii si parintii (adesea prin
audieri si dialog direct in timpul intalnirilor) sa isi bazeze reflectia pe interesul superior al
copilului.

Un al doilea element important este comunicarea. Decizia echipei medicale trebuie luata
neaparat prin implicarea parintilor in tratarea si ingrijirea copiilor, acordand o atentie deosebita
intelegerii empatice a situatiei dramatice cu care se confrunta parintii si acordandu-le timp si
spatiu in comunicare. Informatiile ar trebui furnizate parintilor de catre o echipa medicala
multispecializatd, cu componenta variabila in raport cu tipologia bolii copilului, examinarea
posibilelor implicatii clinice asociate acesteia, riscurile si beneficiile tratamentelor si povara
acestora. Trebuie retinut ca informatiile nu pot avea intotdeauna continut clar si definitiv, avand
in vedere complexitatea, incertitudinea si imprevizibilitatea afectiunii. Informarea ar trebui sa fie
insa continua, pe toata durata procesului terapeutic, inclusiv prin elaborarea de planuri sau
decizii comune de tratament, in functie de evolutia starii copilului, in contextul unei relatii de
ngrijire care contribuie la construirea unui climat de incredere intre medici si familie. Adesea, in
acest proces trebuie sa fie implicati psihologii, pentru a sprijini atat parintii, cat si copiii. Trebuie
luata in considerare calitatea vietii atat a copiilor, cat si a parintilor, precum si contextul (conditii
culturale, socio-demografice).

Un al treilea element este necesitatea formarii medicului si personalului medical pentru a crea
un grup central de profesionisti (impreuna cu asistenti sociali, psihologi, experti in bioetica,
asociatii familiale) capabili s& sprijine parintii la nivel emotional si practic si sa-i insoteasca pe
drumul anevoios dat de conditiile create de boala si vulnerabilitatea copilului in conditii clinice
extrem de precare. De asemenea, ar trebui sa se recunoasca rolul important al asociatiilor de
parinti ai copiilor bolnavi pentru consolidarea retelelor de sprijin comun din partea parintilor si a
societatii insasi.

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