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OSSZEFOGLALO

Az emberi jogokkal foglalkoz6 nemzetkdzi szervezetek elismerik, hogy a gyermekek
jogtulajdonosok, akik életiik minden terlletén - beleértve az egészségiiket is - egyre inkabb
képesek dontéseket hozni.

A kutatasok azt mutatjak, hogy a gyermekek bevonasa az &ket érinté egészséglgyi
dontésekbe szamos elénnyel jar, és hogy részvételik jelentésen hozzajarul az ellatas
mindségéhez.

Kérdéses lehet azonban, hogyan val6sithatd meg a gyermekek hatékony részvétele, és
hogyan 6sztdndzhet6 ez az egészségugy terlletén. Ennek oka, hogy a valds élethelyzetek
gyakran Osszetettek, a nemzeti jogszabalyi keretek eltéréek, és a dontéshozatalban mas
személyek, koztuk a szulbk és az egészségugyi szakemberek is szerepet jatszanak.

A gyermekek jelenleg eltéré helyzetekkel szembestilnek, és az Eur6pa Tanacs tagallamain
belll eltérd gyakorlatok vonatkoznak rajuk. Bar vannak olyan helyzetek, ahol a gyermekek
részvétele az egészségugyi dontésekben sikeresebb, mint mashol, mindenhol van hova
fejlédni.

Ez az utmutaté elsésorban az egészségligyi szakembereknek szolé informaciokat és
tanacsokat nyujt arra vonatkozoan, hogyan lehet a gyermekeket bevonni az egészséguikkel
kapcsolatos dontéshozatali folyamatokba. El6szdr az elméleti és jogi hatteret mutatja be, majd
ismerteti a dontéshozatali folyamat fontos Osszetevdit, hogy segitsen az egészségugyi
szakembereknek megérteni a gyermekekkel, csaladokkal és mas szakemberekkel
kapcsolatos szereplket, és tamogassa 6ket a folyamat gyakorlati megvaldsitasaban.

Bemutatasra kerlilnek a beleegyezés, tajékoztatas és a legjobb érdekek kulcsfontossagu
fogalmai, valamint azok a gyakori helyzetek, amelyekben a dontéshozatalban val6 részvétel
néha nehezebbnek tlinhet. A dokumentumban példak és a bevalt gyakorlatokra mutaté
hivatkozasok is szerepelnek.



KOSZONETNYILVANITAS

Ezt az utmutatot egy kormanyzati és fuggetlen szakértékbél allé csoport készitette, amelynek
tagjai az Eurépa Tanacs két bizottsaganak, a Biogydgyaszat és az egészséglgy teriuletén az
emberi jogokkal foglalkozo iranyitébizottsagnak (CDBIO) és az Eur6pa Tanacs Gyermekjogi
Iranyitobizottsaganak (CDENF) a tagjai. A szovegezd csoport tarselndke Ritva Halila asszony
(a CDBIO finn kuldottségének tagja) és Joost Van Haelst Ur (a CDENF belga kuldéttségének
tagja) volt, Annagrazia Altavilla asszony (jogasz, a TEDDY halézat elndke) és Andrew Clarke
ur (Save the Children UK) kdzremiikddésével.

A szdvegtervezetet konzultacido céljabdl benyujtottdk a f6bb érdekelt feleknek (az Eurdpa
Tanacs kuldottei, a tudomanyos tarsasagok, a kutatasi szervek, az egészségugyi
intézmények stb. képviseli), és megyvitattdk a TEDDY (European Network of Excellence for
Paediatric Research) / TEDDY Kids halézathoz tartozé gyermekek egy csoportjaval is.t.

A szbveget az e konzultaciok soran beérkezett hozzaszolasok alapjan felllvizsgéaltak és
gazdagitottak.

1 A csoportos megbeszéléseken 20, 12 és 18 év kozotti gyermek vett részt Albaniabol, Franciaorszaghdl,
Gorégorszagbdl, Olaszorszaghdl, Lettorszaghol, Maltarol és Svajchbal.
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Az emberi jogi eszkdzok, kilondsen a gyermek jogairdl szold6 nemzetkbzi egyezmény
(Gyermekjogi Egyezmény - CRC) elismeri, hogy a gyermekek jogokkal rendelkeznek, és
fokozatosan fejlédik a sajat dontéseik meghozatalara vald képességik. Ez tukrozi a
gyermekek autonémiajanak és védelmének altalanos megitélésében bekdvetkezett valtozast
a dontéshozatalban valé részvételi képességik tekintetében. Az egyezmény 1989-es
elfogadasa ota helyi, nemzeti, regiondlis és globalis szinten jelentés el6relépés tortént a
jogszabalyok, politikdk és mddszerek kidolgozasaban, amelyek el6segitik valamennyi
gyermek véleménynyilvanitasi joganak megvalGsulasat.

BEVEZETES

A gyermekjogi egyezmény elismeri, hogy a gyermekeknek joguk van véleményt nyilvanitani
minden &ket érint6 kérdésben és terlleten, és hogy e véleményeket kell6 sullyal kell
figyelembe venni. Az egészségligy az egyik ilyen terilet.

Az Eurépa Tanacs munkaja révén arra térekszik, hogy ez a jog a tagallamokban valésagga
véljon, és irdnymutatdsokat dolgozott ki a gyermekek aktiv és érdemi részvételére
vonatkozoan, igy példaul:

- A Miniszteri Bizottsdg CM/Rec(2012)2 ajanldsa a tagallamoknak a 18 év alatti
gyermekek és fiatalok részvételérél?.
Az ajanlas a gyermekeket ugy hatarozza meg, mint ,akiknek joguk, eszkdzeik, helyuk,
lehetéségik és adott esetben tamogatasuk van arra, hogy szabadon kifejezzék
vélemeényuket, meghallgassak 6ket és hozzajaruljanak az Oket érinté Ugyekben a
dontéshozatalhoz, és véleményuknek életkoruknak és érettségiknek megfeleld sulyt
adjanak”, elismerve képességeik fejlédését.

2 http://search.coe.int/cm/Pages/result _details.aspx?Objectld=09000016805chb0ca
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- Meghallgatni - cselekedni - valtoztatni - A gyermekekért és a gyermekekkel dolgozé
szakemberek szamara (2020)3

Az érdemi részvételt egyre inkabb a gyermekek mindségi ellatasanak alapveté kritériumanak
tekintik. Az EurOpa Tanacs egyre inkabb elkotelezett a gyermekbarat és részvételi
megkozelités elémozditasa mellett az ellatas és a kutatas terén, ahogyan azt az alabbi
irAnymutatasok és stratégiai dokumentumok is tikrozik:

- Az Eur6pa Tanacs Miniszteri Bizottsaganak iranymutatasai a gyermekbarat
egészséqugyi ellatasrol (2011)%.

- A gyermekjoqi stratégia (2022-2027)°, A gyermekjogi iranyitébizottsag (CDENF).

- Stratégiai cselekvési terv az emberi jogokroél és a biomedicinalis technoldgiakrél (2020-
2025)%, A biogyodgyaszatban és az egészségiigyben az emberi jogokkal foglalkoz6
irdnyitébizottsag (CDBIO).

Az egészségugyi ellatasban vald részvételt altalanossagban az a névekvd felismerés
Osztdnzi, hogy a betegek személyes készségekkel és tudassal rendelkeznek testukrél és
egészségi allapotukrdl, és hogy képesek aktivan hozzajarulni a terapias kapcsolathoz azaltal,
hogy egyuttimikoédnek és targyalnak az egészséglgyi szakemberrel a lehetd legjobb
egészségi allapot elérése érdekében.

Hasonloképpen, a gyermekek is egyedi tudassal rendelkeznek életlkrél, szukségleteikrél és
aggodalmaikrol. A véleményik figyelembevétele az &ket érinté dontésekben és
intézkedésekben jelentés azonnali és hosszu tavu elényokkel jar szamukra és a k6zdsség
szamara, és lehetéveé teszi a megfelelébb és megalapozottabb dontések meghozatalat. Azok
a gyermekek, akiket aktivan bevonnak az 6ket személyesen érinté dontések meghozatalanak
folyamataba, valdszinlleg jobban tajékozottak, jobban felkésziltnek érzik magukat, és
kevésbhé szoronganak az ismeretlentdl. A részvétel a gyermekeknek a kontroll érzését adja,
ami nagyobb egyuttmiikodést eredményez az eljarasokban, valamint jobb alkalmazkodast és
a kezeléshez valé ragaszkodast, ami segit korlatozni az e folyamatok soran felmerilé
konfliktusokat. A gyermekek kompetencidja és onbizalma fejlédik, mindkettd eléseqiti a
felhatalmazast és a készségek elsajatitasat. Végul a részvétel az ellatas javitasat is elésegiti,
mivel a gyermek sajat tapasztalataib6l szarmazé egyedi szakértelemmel rendelkezik.

Ugyanakkor gyakran bizonytalan, hogy a gyakorlatban hogyan kell értelmezni a gyermekek
dontéshozatali képességének fokozott elismerését az egészségiiket és altalanos jolétiket
érinté kérdésekben. Az autondmia (a gyermeknek joga van ahhoz, hogy meghallgassak és
figyelembe vegyék a véleményét) és a védelem (a felnbttek feleléssége a gyermek védelme
és ellatasa) kozotti megfeleld egyensuly megtalalasa kihivast jelent, ha figyelembe vesszuk,
hogy a gyermekek jogai a szul6i kotelezettségek és feleldsségek szélesebb keretének részét
képezik, amelyek szintén a gyermek mindenek felett allé6 érdekére dsszpontositanak.

3 https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-
participation.html

4 https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Objectld=09000016805afa9e

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

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



https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-participation.html
https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-participation.html
https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?ObjectId=09000016805c1527
https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?ObjectId=09000016805c1527
https://rm.coe.int/council-of-europe-strategy-for-the-rights-of-the-child-2022-2027-child/1680a5ef27
https://rm.coe.int/strategic-action-plan-final-e/1680a2c5d2
https://rm.coe.int/strategic-action-plan-final-e/1680a2c5d2
https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-participation.html
https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-participation.html
https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?ObjectId=09000016805afa9e
https://rm.coe.int/council-of-europe-strategy-for-the-rights-of-the-child-2022-2027-child/1680a5ef27
https://rm.coe.int/strategic-action-plan-final-e/1680a2c5d2

AZ UTMUTATO HATALYA ES CELJA

Ennek a kiadvanynak a célja, hogy gyakorlati tmutatést nyujtson a gyermekek bevonasahoz
az egeészségukkel kapcsolatos dontéshozatalba. F6 célkitizése, hogy segitse az
egészségugyi szakembereket és mas érintett szakembereket abban, hogy:

- megértsék szerepiket a dontéshozatali folyamatban, kilondsen a gyermekek,
csaladok és egyéb szakemberek segitésében.

- fejlesszék gyakorlatukat ezen a terlleten, az elvek, keretek, jogszabalyok és bevalt
gyakorlatok alapjan.

Ez az utmutaté a szllék és/vagy a gyermekek jogi képvisel8inek tudatossagat is segiti.

Ezen Utmutato keretein belll ,gyermek” minden 18 év alatti személy. A ,szul6k” kifejezés alatt
a ,szulék vagy a szuléi feligyeletet gyakorld mas személyek” értenddk.

Ez az utmutatd a gyermekek egyéni egészségugyi dontésekben valé részvételére
Osszpontosit. A szbveg utolsé része azonban roviden megvizsgalja, hogy a gyermekek
részvétele a kdzpolitika és az egészséeglgyi szolgaltatasok fejlesztésében hogyan jarul hozza
a gyermekgydgyaszati ellatas mindségenek szélesebb kor(i javitdsahoz, valamint az egyéni
dontéshozatali folyamatokhoz is.



A GYERMEKEK RESZVETELE AZ EGESZSEGUKET
ERINTO DONTESEKBEN: JOGI ES KONCEPCIONALIS
KERETRENDSZER

A NEMZETKOZI JOG FOBB RENDELKEZESEI

ALTALANOS ELVEK

1989-ben, a gyermekek jogairdl sz6l6 nemzetkdzi egyezmény (CRC) - mas néven az ENSZ
gyermekjogi egyezménye (UNCRC) - elfogadasaval a gyermekek jogait alatamaszto alapvet6
értéket fogalmaztak meg: azt a nézetet, hogy a 18 év alatti gyermekeknek sajat életik
szerepl6inek kell lennitik. Ez a gondolat kilondsen a 12. cikkben taldlhaté meg, amely minden
gyermek jogat rogziti ahhoz, hogy a fejlédési képességeinek megfelelé médon meghallgassak
és komolyan vegyeék.

ee 12. cikk: 1. A részes éallamok biztositjak a sajat véleményeének kialakitasara képes
gyermek szdmara a véleményének szabad kifejezéséhez valdé jogot minden, a
gyermeket érinté kérdésben, a gyermek véleményének a gyermek életkoranak és
érettségének megfelel6 sulyt adva. 99

A késébbiekben az e cikk altal biztositott jog a ,,gyermek részvételi joga” néven lesz ismert.
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A Gyermekjogi Bizottsdg 12. (2009) szamu Aaltaldnos megjegyzésében’ - A gyermek
meghallgatdshoz valé joga - meghatarozza, hogy a gyermek részvételi jogat hogyan kell
értelmezni a kiilénb6z6 dsszefliggésekben és helyzetekben.

Részlet a 12. sz. altalanos megjegyzésbdl (2009)

ee 100 A gyermekeket, beleértve a legkisebbeket is, képességeik fejlédésével
O0sszhangban kell bevonni a dontéshozatali folyamatokba. Tajékoztatni kell 6ket a
javasolt kezelésekrdl, azok hatasairél és eredményeirdl, kulonos tekintettel a
fogyatékossaggal élé gyermekek szamara adaptalt és hozzaférheté formara.

101. A részes éallamoknak torvényeket vagy rendeleteket kell meghatarozniuk és
alkalmazniuk annak biztositasara, hogy a gyermekek szliléi beleegyezés nélkil is
hozzéférhessenek bizalmas orvosi tanadcsadashoz és Utmutatdshoz, fuggetlendl a
gyermek koratdl, ha az a gyermek biztonsaga vagy joléte érdekében sziikséges. llyen
hozzaférésre szikség lehet példaul olyan gyermekek esetében, akik otthon erészak
vagy béantalmazéds 4&ldozatai, akiknek reproduktiv egészséglgyi oktatasra vagy
szolgdltatasokra van szikséguk, vagy akik szileikkel konfliktusban allnak az
egészségugyi szolgaltatasokhoz valé hozzaférés miatt. A tanacsadashoz és
konzultacidhoz val6 jog elkulonil az orvosi beavatkozashoz valdé hozzajaruldshoz valo
jogtodl, és nem lehet korhatarhoz kétni.

102. A bizottsag jonak tartja az egyes orszagokban olyan életkor bevezetését, amelynél
a beleegyezéshez val6 jog a gyermeket illeti meg, és arra 6sztbnzi a részes allamokat,
hogy fontoljdk meg az erre vonatkoz6 jogszabalyok elfogadasat. Azoknak a
gyermekeknek, akik elérték az eldirt életkort, joguk van ahhoz, hogy fliggetlen és
kompetens szakeértdvel valé konzultaciot kovetden adjak beleegyezésiuket, anélkul, hogy
szakértdi értékelésre lenne szikség az erre vonatkozd képességukrél. Az EGSZB
azonban sirgeti a részes allamokat, hogy biztositsak, hogy a kiskord, de a kezelésukkel
kapcsolatos tajékozott dontéshozatalra képes gyermekek véleményét kell6 sullyal
vegyeék figyelembe.

103. Az orvosoknak és az egészségugyi intézményeknek vildgos és hozzaférhet6
tajékoztatast kell nyujtaniuk a gyermekeknek a gyermekgyogyaszati kutatdsokban és
klinikai vizsgalatokban valé részvételiikkel kapcsolatos jogaikrol. Tajékoztatni kell 8ket a
kutatasrol, hogy az egyéb eljarasi biztositékok mellett tajékozott beleegyezésiiket is meg
lehessen szerezni.” ”

A gyermekjogi egyezmény 12. cikke, azaz az az altalanos elv, amely kimondja, hogy minden
gyermeknek joga van ahhoz, hogy meghallgassak és komolyan vegyék, kapcsolodik az
egyezmeény tobbi altalanos elvéhez, és kilondsen a gyermek mindenek felett allé érdekének
els6bbségével (3. cikk) all kdlcsdndsen dsszefiiggd kapcsolatban. Ezért ezt az alapelvet az
0sszes tobbi jog értelmezése és végrehajtasa soran is figyelembe kell venni.

7 Gyermekjogi Bizottsag, 12. sz. altalanos megjegyzés (2009) a gyermek meghallgatashoz val6 jogardl, 98-103
bekezdés. https://unicef.hu/wp-content/uploads/2014/10/K%C3%A9zik%C3%B6nyv-a-gyermekjogi-
egyezm%C3%A9ny-alkalmaz%C3%A1s%C3%Alhoz.pdf
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Az ENSZ-egyezmény nem tesz kildnbséget életkor vagy egyéb jellemzék alapjan: minden
gyermeknek joga van ahhoz, hogy megfeleld tajékoztatast kapjon és kifejtse véleményét, és
igy részt vegyen a dontéshozatali folyamatban, figyelembe véve a gyermek mindenek felett
allo érdekeit és azt, ami a jolétéhez és fejlédéséhez sziikséges.

Eurdpai szinten az Eurépa Tanacs emberi jogokrol és a biomedicinardl szo6l6 egyezménye
(Ovieddi Egyezmény, 1997)8, azt az altalanos szabalyt régziti, hogy az egészségligy teriletén
csak az érintett személy szabad és tajékozott beleegyezését kdvetben, elézetes tajékoztatast
koévetden lehet beavatkozast végezni (5. cikk). A torvény szerint beleegyezési képességgel
nem rendelkezd gyermeken végzett beavatkozashoz a gyermek képvisel6jének - altalaban a
szllének - az engedélye szikséges, de az 6 véleményét életkoratdl és érettségi fokatol
fuggéen egyre inkabb meghatarozd tényezéként veszik figyelembe, és fészabalyként a
beavatkozas csak a gyermek kozvetlen érdekében végezhet6 el (6. cikk).

Az Eqyezmény magyarazd jelentése® a kovetkezoket allapitia meg:

- Bizonyos korulmények kozétt, figyelembe véve a beavatkozas jellegét és
sulyossagat, valamint a kiskoru életkorat és megértését, a kiskoru véleményének
egyre nagyobb sulyt kell adni a végsé dontésben. Ez akar ahhoz a kdvetkeztetéshez
is vezethet, hogy bizonyos beavatkozasokhoz a kiskoru beleegyezése sziikséges,
s6t elegendd (45. bekezdés);

- Nagyon kilonleges helyzetekben és nagyon szigoru feltételek betartdsa mellett, az
orvosi kutatas és a regenerativ szovetek eltavolitasa kapcsan el lehet térni a személy
kozvetlen elényére vonatkozd szabalytdl (az Egyezmény 17. és 20. cikke) (44.
bekezdés).

KULONLEGES ESETEK

Mas nemzetkozi jogi eszkdzok specifikusabban vonatkoznak bizonyos helyzetekre vagy a
gyermekek bizonyos csoportjaira. Ezek megerdsitik és/vagy kiegészitik a két fent emlitett
egyezményben meghatarozott elveket.

A gyermekek részvétele az orvosbiolégiai kutatasban

A gyermekek részvétele az orvosbioldgiai kutatasban, beleértve a klinikai vizsgélatokat is, a
fentiekben ismertetett altalanos elvek hatalya ala tartozik, tovabbi biztositékokkal kiegészitve.

A kutatas nem végezheté el, ha a gyermek kifejezetten elutasitja a kutatast. Még ha a gyermek
torvényes képvisel6i beleegyezésiket adjak is, senki sem irhatja felil a gyermek elutasitasat
vagy beleegyezésének visszavonasat.

Eurépai szinten az emberi_jogokrdl és a biomedicinardl szdld egyezmény kiegészitd
jeqyz6ékonyve a biomedicinalis kutatasrél (CETS 195. sz.)!° el6irja, hogy nem szabad kutatast
végezni, ha a kutatdshoz valé hozzajarulasra nem képes személy ellenzi azt.

8 STCE n° 164, https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=164
9 https://rm.coe.int/16800ccde5
10 hitps://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=195
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(( V. FEJEZET - A kutatashoz hozzajarulni nem képes személyek védelme

cikk - A kutatashoz val6 hozzgjarulasra képtelen személyek védelme

1. A beleegyezési képességgel nem rendelkezd személyen csak akkor végezhetd kutatas, ha

az alabbi kulonleges feltételek teljestinek:

- i. a kutatds varhaté eredményei valdos és kozvetlen eldnnyel jarnak a személy
egészségére nézve;

- ii. a kutatas nem végezhet6 hasonlé hatékonysaggal a beleegyezésik megadasara
képes alanyokon;

- iii. a kutatasban részt vevé személyt tajékoztattak a jogairdl és a védelmét szolgalo,
jogszabalyban el6irt biztositékokrdl, kivéve, ha nincs abban a helyzetben, hogy ilyen
tajékoztatast kapjon;

- iv. a szukséges felhatalmazast kifejezetten és irasban megadta a térvényes képviseld,
vagy a torvényben elbirt hatésag, személy vagy szerv. A felhatalmazast ad6é személy
elézetesen megkapta a 16. cikkben el8irt tajékoztatast, és figyelembe vette a személy
altal korabban kifejezett kivansagokat vagy kifogasokat. Amennyire lehetséges, a
beleegyezési képességgel nem rendelkez6 felnbtteket is be kell vonni az engedélyezési
eliarasba. A kiskoru véleményét életkoratol és érettségi fokatdl fliggéen egyre inkabb
meghatarozo tényezékeént veszik figyelembe;

- V. aszemély nem utasitja vissza. 99

(...)

Az Eurdpai Unién belll az emberi felhasznalasra szant gyogyszerekkel végzett klinikai
vizsgalatokrdl szélé 536/2014/EU rendelet el6irja, hogy a kutatast veégzd személynek
tiszteletben kell tartania a véleményalkotasra és az informaciok értékelésére képes kiskoru
személy kifejezett kivansagat, hogy megtagadja a klinikai vizsgalatban val6 részvételt vagy
barmikor visszalépjen attol.

32. cikk - Kiskoruakon végzett klinikai vizsgélatok

ee 1. Kiskoruakon csak akkor végezhet6 klinikai vizsgalat, ha a 28. cikkben

meghatarozott feltételeken tulmenéen az alabbi feltételek mindegyike teljesul:

* (a) atorvényesen kijelolt képvisel6juk tajekozott beleegyezését beszerezték;

= (b) agyermekekkel valé munkavégzésben képzett és tapasztalt vizsgaldbiztosok vagy
a vizsgalocsoport tagjai a 29. cikk (2) bekezdésében emlitett tajékoztatast a
kiskoruaknak életkoruknak és szellemi érettségiiknek megfelelé6 médon nyujtottak;

= (c) avizsgalatot végz6 személy tiszteletben tartja a véleményalkotasra és a 29. cikk
(2) bekezdésében emlitett informaciok értékelésére képes kiskorl kifejezett
kivansagat, hogy a klinikai vizsgalatban val6 részvételt visszautasitsa, vagy attél
barmikor elalljon;

(...)

2. A kiskoru a tajékozott beleegyezési eljarasban az életkoranak és mentélis érettségének
megfelelé moédon vesz részt.

3. Ha a klinikai vizsgélat soran egy kiskor( eléri azt az életkort, amikor az érintett tagallam
jogszabalyai szerint torvényesen jogosult téjékozott beleegyezést adni, akkor az & tajékozott
beleegyezését is be kell szerezni, miel6tt részt vehetne a klinikai vizsgalatban. 99
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Genetikai tesztek

A genetikai tesztek orvosi célu felhasznélasaval kapcsolatos, az Emberi Jogok és Biomedicina
Egyezményéhez csatolt Kiegészité Jeqyzékonyv (STCE 203. sz.)'! a kdvetkezdket irja el6:
LAmennyiben a tdrvény szerint a kiskoru nem rendelkezik beleegyezési képességgel,
genetikai teszt elvégzését ezen a személyen el kell halasztani, amig el nem éri ezt a
képességet, kivéve, ha egy ilyen halasztds karosan hatna az egészségére vagy
egyensulyara” (10. cikk). Mindenesetre, ,amennyiben a térvény szerint a kiskord nem képes
beleegyezni egy genetikai teszt elvégzésébe, a teszt nem végezhet6 el a képviseldje, hatdsag
vagy egy, a torvény altal kijelolt személy vagy szerv engedélye nélkil. A kiskoru véleményét
figyelembe kell venni, egyre meghatarozobb tényezéként, az életkoranak és érettségének
megfeleléen” (12. cikk).

Vészhelyzetek

Vészhelyzet esetén az egészségiigyi szakemberek olyan helyzettel szembesilhetnek, ahol
az ellatas kotelezettsége Utkézik a beteg beleegyezésének megszerzésére iranyuld
kotelezettséggel. A torvény elbirja azokat a feltételeket, amelyek mellett az orvosi dontéseket
a gyermek torvényes képviseldjének engedélye nélkul lehet meghozni.

Oviedo6i Egyezmeény

€€ 8. cikk - Vészhelyzetek
Ha vészhelyzet miatt a megfeleld beleegyezés nem szerezhet6 be, az érintett személy
egészségét szolgaldé minden orvosilag szikséges beavatkozast azonnal el lehet

végezni.

Az Ovieddéi Eqyezmény magyarazd jelentése’? (56-62. bekezdés) pontositja, hogy a
torvényes képviselé engedélye nélkili cselekvés lehetésége korlatozott a kdvetkezékre:

- Olyan vészhelyzetek, amelyek megakadalyozzak a szakembert a megfelel
beleegyezés beszerzésében, és csak azokra az orvosilag szikséges
beavatkozasokra vonatkoznak, amelyeket nem lehet elhalasztani. Azok a
beavatkozasok, amelyek esetében elfogadhaté a késedelem, kizartak;

- A beavatkozast az érintett személy azonnali javara kell végrehaijtani ;

- Vészhelyzetben az egészséglgyi szakembereknek észszer( intézkedéseket kell
tennitk annak érdekében, hogy meghatarozzak a beteg kivansagait;

- Ha a személy el6zetesen kinyilvanitotta kivansagait, azokat figyelembe kell venni.
Azonban az elézetesen kifejezett kivansagok figyelembevétele nem jelenti azt, hogy
ezeket sziukségszerlen kovetni kell;

- Ezek az elbirasok egyarant vonatkoznak azokra, akik képesek beleegyezni, és
azokra, akik jogi vagy tényleges akadalyoztatas miatt nem tudnak beleegyezni. 99

1 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=203
12 https://rm.coe.int/16800ccde5
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Az (EU) 536/2014-es rendelet a klinikai vizsgalatokkal kapcsolatban®®

A 35. cikk szerint, amikor a helyzet slrgéssége, egy hirtelen kialakult életveszélyes
allapot vagy mas sulyos, hirtelen orvosi allapot miatt a résztvevé nem képes elézetesen
megadni a tajékozott beleegyezést és nem kap elbzetes tdjékoztatast a klinikai
vizsgalatrol, és nem lehetséges el6zetesen megszerezni a tajékozott beleegyezést a
beavatkozas el6tt, a betegek a kovetkezé feltételek mellett vonhaték be a klinikai
vizsgalatba:

- A klinikai vizsgalatnak kdzvetlenul kapcsolodnia kell ahhoz az orvosi allapothoz,
amely miatt a résztvevd vagy torvényes képvisel6je nem tudja idében megadni a
tajékozott beleegyezést;

- Tudoméanyos okok tamasztjak ala, hogy a klinikai vizsgalatban valo részvétel
valészinlileg kozvetlen, relevans Kklinikai hasznot eredményez a résztvevd
szamara, ami mérhet6 orvosi javulast eredményez;

- A Klinikai vizsgalat minimalis kockazatot és minimalis terhet jelent a résztvevd
szamara a kezelési standardhoz képest.

Barmely, a paciens altal korabban kinyilvanitott ellenvetést tiszteletben kell tartani, a
résztvevé vagy torvényes képviseldjének tajékozott beleegyezését indokolatlan
késedelem nélkil meg kell szerezni, és az informaciokat a lehet6 leghamarabb k&zdlni
kell a résztvevével és torvényes képviselbjével.

Fogyatékossaggal él6 gyermekek

A Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szolé egyezmény 14 7.3. cikke rogziti a gyermekek
részvételi jogat, amely szerint ,a részes allamok biztositjak a fogyatékossaggal él6 gyermekek
szamara, hogy mas gyermekekkel azonos alapon szabadon kifejezhessék véleményiket
minden Oket érinté kérdésben, figyelembe véve a gyermek korat és érettségi fokat, és
megfeleld segitséget kapjanak fogyatékossaguk és életkoruk figyelembevételével ezen jog
gyakorlasahoz.”.

A Gyermekjogi Bizottsag a serdilékoru gyermekek jogainak megvaldsitdsardl szolod 20.
szAdmu Aaltalanos megjegyzésében (2016)*°, megerdsiti a gyermekek altalanos részvételi
jogat, hangsulyozva, hogy ,a fogyatékossaggal él6 serdilék szamara lehetévé kell tenni egy
olyan tamogatott dontéshozatali rendszerben val6 részvételt, amely lehetévé teszi szamukra,
hogy aktivabban részt vegyenek minden 6ket érinté kérdésben.”6.

13 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/HU/TXT/?uri=celex%3A32014R0536

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

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

16 32. Bekezdés
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A NEMZETKOZI JOG FOBB JOGI RENDELKEZESEINEK OSSZEFOGLALASA:

> Minden gyermeknek joga van ahhoz, hogy tajékoztassék és meghallgassak, miel6tt

barmilyen egészségiigyi beavatkozas torténik.
> A gyermek véleményének sulya az életkoraval és érettségével egyutt ndvekszik.

> A dontéseket mindig a gyermek legfébb érdekeinek figyelembevételével kell
meghozni.

> Orvosi kutatas nem végezhetd el egy gyermek esetében, ha kifejezi, hogy ellenzi
részvételét, még akkor sem, ha a térvényes képvisel6i hozzajarultak.

> A genetikai vizsgalatokat elvileg el kell halasztani, kivéve abban az esetben, ha a
halasztas hatranyos lenne a gyermek egészségére.

> A fogyatékossaggal él6 gyermekek ugyanugy élvezik ezt a jogot, mint mas
gyermekek, és segitséget kell kapniuk ezen jog gyakorlasahoz.
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A NEMZETI JOGI RENDELKEZESEK AZ EUROPA TANACS TAGALLAMAIBAN

Ami a gyermekek egészségugyi dontésekben valo részvételi jogat illeti, jelentds kulonbségek
vannak az Eurépa Tanacs tagédllamai kozétt abban, hogy ez hogyan szerepel a
jogszabalyokban és hogyan értelmezik azt.1” 18

HOZZAJARULAS

El6szor is, a torvényes életkor, amelyben egy gyermek hozzajarulasat adhatja, 12 és 18 év
kozott valtozik. A nemzeti jogszabalyok eltéréen kezelik a korhatar kérdését:

> Néhany allamban a hozzajarulas életkora megegyezik a nagykorusag életkoraval.

llyen példaul Franciaorszag, Olaszorszag és Szlovakia, ahol altaldnossagban minden
egeészseéglgyi beavatkozashoz a fiatalabb gyermek esetében a térvényes képvisel6 elbézetes
engedélye szukséges. A torvény azonban elbirhat kaldnleges korulményeket, amikor ez a
feltétel feloldhat6. Példaul a francia jog szerint az egészségligyi szakembereknek nem kell
megszereznilk a szul6k vagy a gyam hozzajarulasat, ha a gyermek kifejezetten megtagadja
a konzultaciét, olyan esetekben, amikor a kezelés szilkséges a gyermek egészségének
megdbrzéséhez. Monacoban az egészségugyi szakemberek mentesilhetnek a térvényes
képvisel6k beleegyezésének megszerzése aldl, ha a kiskoru megtagadja a veluk torténd
konzulticiot olyan orvosi beavatkozadsok vagy kezelések esetén, amelyek jogszabalyi
eléirasok szerint névtelenul is elvégezhetdk.

> Mas orszagokban a nagykorusagot el nem ér6 gyermekek egy bizonyos, a
nagykorusag életkoranal alacsonyabb életkort6l kezdve adhatjak meg beleegyezésiiket.

Ausztridban és Lettorszagban altalaban ugy vélik, hogy egy 14 éves gyermek képes dontést
hozni. A hozzajarulas életkora 15 év Daniaban és Szlovénidban, és 16 év Bulgariaban,
irorszagban, Hollandidban, Norvégiaban és Portugélidban. A holland térvények elismerik,
hogy bizonyos koérlilmények kozott lehetéség van beavatkozasra fiatalabb (12 és 16 év
kozotti) paciensek esetében a torvényes képviseld engedélye nélkil, kiléndsen akkor, ha ez
szikséges a péaciens sulyos karosodasanak elkeriléséhez.

A nemzeti jogszabalyok idénként kivételeket is megallapitanak az altalanos hozzajarulasi
szabaly aldl. Példaul az osztrak torvények elGirjak, hogy ha egy dontéshozatalra képes
gyermek hozzajarul egy olyan orvosi kezeléshez, amely altalaban sulyos és tartés testi vagy
lelki karosodast okoz, akkor ez a kezelés csak a torvényes képvisel6 hozzajarulasaval
végezhet6 el. A lett torvények szerint, ha egy 14-18 éves paciens megtagadja a hozzajarulast,
de az orvosok ugy itélik meg, hogy az orvosi kezelés a gyermek érdekeit szolgalja, a
beleegyezést a kiskoru paciens térvényes képviselbjének kell megadnia.

Ukrajnaban 14 éves kortol a gyermekeknek joguk van orvost és kezelési mddszereket
valasztani az orvos ajanlasai alapjan. Az orvosi kezelést az § és torvényes képviseldjének
irasos beleegyezésével végzik. Lengyelorszagban a gyermek beleegyezése 16 éves kortdl
szlkséges, de nem elegendd, és tdrvényes képviselbje engedélyével kell parosulnia. Kutatas

17 Commission européenne. Evaluation of legislation, policy and practice in children participation in the European
Union (EU). 2015, pages 56-61.

18 Altavilla A, Halila R, Kostopoulou M-A, Lwoff L, Uerpmann K, Strengthening children's participation in their health:
the new initiative of the Council of Europe, Lancet Child Adolescent Health 2021 Feb 10. Doi: 10.1016/S2352-
4642(21)00019-5
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vagy transzplantacio esetén a beleegyezés kora 13 évre csokken. Ellentétes vélemények
esetére kulonféle szabalyok vonatkoznak, amelyek bir6i engedélyt vonhatnak maguk utan.

> Végul, bizonyos nemzeti jogszabalyok szerint a beleegyezés nem mindig fligg az
életkortdl.

Azok a gyermekek, akik még nem érték el a beleegyezés (feltétlen) korhatarat, mégis
adhatnak érvényes beleegyezést, ha éretteknek és alkalmasnak itélik 6ket az adott
egészsegugyi kérdések tekintetében. Ebben a tekintetben a gyermekek ,alkalmassaganak”
fogalma egyre fontosabba valik, és visszatikrozddik bizonyos nemzeti jogszabalyokban -
példaul az Egyesult Kirdlysagban -, ahol azok a gyermekek, akik nem érték el a beleegyezés
altalanos korhatarat, jogot kaphatnak a beleegyezésre, ha ,alkalmasnak” itélik 6ket erre,
vagyis elég érettek ahhoz, hogy maguk déntsenek, és ne akarjak, hogy szlleik beleszéljanak.
llyen esetekben a szakemberek feladata a gyermek alkalmassaganak megitélése.

Az allamok nemzeti joga altalaban tikrozi azt a tényt, hogy a kutatasok esetében nem lehet
figyelmen kivil hagyni a gyermek részvételének megtagadasat.

TAJEKOZTATASHOZ VALO JOG ES/VAGY VELEMENYNYILVANITAS

Ahogyan korabban emlitettik, az ENSZ egyezménye hangsulyozza, hogy minden
gyermeknek joga van megfelelé tajékoztatast kapni és véleményét kifejezni. Az Egyezmény
nem tesz kuldnbséget az életkor alapjan. Azonban a nemzeti jogszabalyok ezt kilonb6zden
tikrozik:

> Egyes nemzeti kontextusokban barmely kort gyermeknek joga van tajékoztatast kapni
és véleményt nyilvanitani.

Ez a helyzet Olaszorszagban, Belgiumban, Csehorszagban, Daniaban, Franciaorszagban,
Finnorszagban, Németorszagban, Magyarorszagon, Monacoban és Hollandiaban, ahol az
egészséglgyi szakemberek kotelesek tajékoztatast adni minden érintett gyermeknek, és
kikérni véleményét oly mddon, amely megfelel képességeinek. Ez a jog idénként a gyermek
érettségének, képességeinek vagy fejlettségi szintjének felméréséhez kotott, de nem fligg az
életkortol.

> Mas orszagokban a gyermekek egy bizonyos életkortél kezdve jogosultak
tajékoztatasra és véleménynyilvanitasra.

Ez a helyzet Ausztridban, Bulgéaridban, irorszagban, Norvégidban, Lengyelorszagban és
Portugdliaban. Ezekben az orszagokban ezek a jogok egy minimum életkortdl, 7 és 16 év
kozott elismertek (és az életkor kritériuma id6nként kulonféle feltételekkel és jogi
kovetkezményekkel parosul). Példaul Norvégiaban egy gyermeknek 7 éves kortdl joga van
tajékoztatast kapni és véleményt nyilvanitani, sét fiatalabb korban is, ha ugy itélik meg, hogy
a gyermek képes sajat véleményt alkotni. 12 éves kortdl egy gyermeknek bizonyos
korilmények kozott joga van ahhoz is, hogy ne tajékoztassa sziileit az egészségi allapotardl.

> Bizonyos esetekben a torvény nem egyértelmda.

Mas nemzeti szabalyozasok nem hivatkoznak egyértelmlien a gyermekek azon jogara, hogy
tajékoztatast kapjanak és/vagy részt vegyenek a dontéshozatalban, kilondésen az
egészségugyi ellatas teruletén.
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A GYERMEKEK ERDEMI RESZVETELENEK LEGFONTOSABB ALAPELVEI

A szakemberek kilénbdz6 alapelvek mentén segithetik a gyermekek jelentds részvételét a
dontési folyamatokban. Jelen kontextusban ez azt jelenti, hogy tisztelettel, etikusan és
konstruktivan kell egylttm(ikédni a gyermekekkel®.

A részvételi folyamat legyen:

© 06 QO

Atlathato és tajékoztatd: A szakembereknek mar kezdetektél tajékoztatniuk kell a
gyermekeket az egészségikkel kapcsolatos dontésekben val6 részvételi jogukrol.
Ehhez meg kell gy6zddni arrél, hogy a gyermekek atlatjdk sajat, szileik és a
szakemberek szerepét, valamint a dontések meghozatalanak maodjat.

Onkéntes : a gyermekeknek legyen szabad vélasztasuk abban, milyen szinten
akarnak részt venni a dontéshozatalban és barmikor legyen joguk elallni ettél. A
bevonas és a felelésség szintje eltérhet egyik és masik gyermek kozott, fligghet a
korulményektdl, valtozhat az idével. A gyermek kivansagait tiszteletben kell
tartani.

Tiszteletteljes: a gyermekekkel tisztelettel kell banni. Meg kell adni nekik a
lehetéséget, hogy ténylegesen kifejezhessék véleményiket, amelyet meg kell
hallgatni. A szakembereknek fel kell térképezni és megérteni a csaladi, iskolai és
kulturalis kontextust, amelyben a gyermek élete zajlik. A részvétel célja legyen a
gyermekek ismereteinek bévitése, kompetenciaik fejlesztése, 6nképuk javitasa, a
masokban valé bizalom elésegitése.

Helyénval6 : a gyermekeknek lehetéséget kell biztositani véleményuk
kifejezésére olyan teriileteken, amelyek fontos részét képezik az életiiknek,
valamint ismereteik és képességeik szintjén részt venni a dontésekben. Ez azt
jelenti, hogy képességeiknek és érdekl6dési kéreiknek kell meghataroznia a
részvétel madjat, szintjét és ritmusat.

Gyermekekre szabott: a gyermekekre szabott megkoézelités egyik eleme lehet
elegendd id6 forditasa a velUk térténd kommunikaciéra. Szamitasba kell venni
tovabba a szakemberek hozzaallasat a gyermekekhez és az 6 részvételikhdz,
valamint az eréforrasok megteremtése, pl. gyermekekre szabott tajékoztatas és a
megfeleld fizikai kdrnyezet.

19 A kbvetkezd rész a Gyermekjogi Bizottsag 12. szamu, ,A gyermek meghallgatashoz valo joga érvényesllésének
alapvetd kovetelményei” cim(, 134. pontjaban megfogalmazott altalanos megjegyzésekre tamaszkodik.
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Inkluziv : a gyermekek részvételének magaban kell hordoznia a hatranyos
helyzetl gyermekek bevonasat, valamint meg kell kérddjelezni a mar létez6,
diszkriminativ sémakat. Ez azt jelenti, hogy a részvételnek rugalmasnak kell
lennie, alkalmazkodnia kell a kilonb6z6 gyermekcsoportok szukségleteihez,
varakozasahoz, helyzetéhez, figyelembe véve életkorukat, nemiket és
képességeiket. A szakembereknek érzékenynek kell lenni a gyermekek
életkdrulményeire.

A felnéttek képzésével tamogatott: a gyermekekkel foglalkozé szakembereknek
rendelkeznie kell olyan ismeretekkel és képességekkel, amelyekkel biztositani
tudjak a gyermekek jelentés részvételét.

Biztonsagos és kockéazatra érzékeny: : a gyermekekkel foglalkozdé szakemberek
feladata, hogy figyeljenek a biztonsagukra. Minden elézetes intézkedést meg kell
tegyenek az abuzus és a kihasznalas megel6zése érdekében, valamint minden
egyéb negativ kbvetkezmény elkertléséért. Ismernitk és tartaniuk kell magukat a
torvényes és etikus felel6sségikhdz, megfelelben a szakmajuk szerinti
magatartasi elveknek és a gyermekvédelmi intézkedések.

Felel6sségteljes : a részvételt kdvetbéen a gyermekeknek informaciot és/vagy
utdnkdvetéses tajékoztatast kell kapniuk arrél, milyen modon vették figyelembe és
hasznaltak fel véleményilket, valamint arrél, hogyan befolydsolta ez az
eredményeket.

> A gyermekek részvétele nem egy alkalmi esemény.

Ellenkezéleg, ez egy folyamat, amely nem ér véget abban a pillanatban, amikor kifejezik
véleményuket, hanem magaban hordozza, hogy a felnéttek, tdbbek kbdzt a szakemberek és a
szUl6k, a gyermekekkel egylttmikoddve alakitidk a dontéseket. A részvétel ezen
értelmezésében a gyermekeket és a szllb6ket valodi k6zos munkara biztatjak a tényleges
részvétel érdekében. A részvétel hozzajarul a gyakorlatok fejlédéséhez azzal, hogy partneri
egyuttmikdodésre épll a gyermekek és az egészségugyi szakemberek kozott.

> A gyermekek részvételének alapjat képességeik fejlédése kell képezze.

A gyermek képességeinek fejlédése, mint alapvetd fogalom szerepel a Gyermekjogi
Egyezményben (mivel elismeri a gyermekek fejlédési sajatossagait és szukségleteit,
kompetenciadikat és onallésaguk kibontakozasat®®. Az életkort, az érettséget, valamint a
gyermek életének tapasztalatait mind-mind figyelembe kell venni, amikor a részvételiik
lehetéségérdl van szd6. Ez nem azt jelenti, hogy a fiatalabb gyermekek nem vehetnek részt,
hanem, hogy ahogy nének és fejlédnek, egyre inkabb be kell vonni 6ket a dontéshozatalba.
Gyakorlatilag, még ha a gyermek képességei nem is fejlédtek ki teliesen mindenféle
dontéshozatalhoz és részvételhez, ezek a képességek mégis lehetévé teszik szamukra, hogy
legalabb bizonyos tipusu dontéseket meghozzanak.

20 | ansdown, Gerison (2005), A gyermek fejl6d6é képessegei, UNICEF Innocenti Kutatékézpont
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> A részvételnek hozza kell jarulnia a gyermek legfébb érdekének tiszteletben
tartdsadhoz.

A gyermek legfébb érdekének elve szintén szerepel a Gyermekjogi Egyezményben, és
alapvetd fontossagu minden, gyermekeket érinté dontés soran. Ez szorosan kapcsolodik a
képességek fejlédésének elvéhez, hiszen a dontéshozatali folyamat k6zéppontjaba helyezi a
gyermeket, figyelembe véve, mi a legjobb szamara, egyénileg, életkora, érettsége és
személyes tulajdonsagai alapjan, valamint az adott kezelés és beavatkozas rovid, kozép- és
hosszu tava kovetkezményei fényében. A gyermek legfébb érdeke nem szabad, hogy
korlatozza a részvételi jogat; ellenkezbleg, a gyermek részvétele eszkoz lehet legfébb
érdekének érvényesitéséhez.
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HOGYAN LEHET ELOSEGITENI A GYERMEKEK
RESZVETELET AZ EGESZSEGUGYI DONTESHOZATALBAN

A GYERMEKEK, SZULOK ES EGESZSEGUGYI SZAKEMBEREK SZEREPE A
DONTESHOZATALI FOLYAMATBAN

A gyermekgyogyaszati ellatas teruletén a terapias kapcsolat altaldban haromszog jellegd,
amely magéban foglalja a fiatal pacienst, szuleit vagy térvényes képvisel6jét, valamint az
egészségugyi szakembereket.

Ahhoz, hogy a gyermek jogat a dontéshozatalban valé részvételhez érvényesiteni lehessen,
el kell vetni azokat a gyakorlatokat, amelyek azon a feltételezésen alapulnak, hogy ,a szulék
tudjak a legjobban” (életkorukbdl és élettapasztalatukbol adéddan) és/vagy hogy ,az orvos
tudja a legjobban” (szakmai szakértelme alapjan). Ehelyett egy olyan megosztott
dontéshozatali modellre kell &ttérni, amely tiszteletben tartja 1) a gyermek paciens véleményét
és fejl6db képességét, 2) a szulbi tekintélyt és 3) az egészségligyi szakemberek tudasat és
szakértelmét. Ebben az uj paradigmaban a felnéttek és a gyermekek egyuttmikodnek a
dontéshozatal érdekében. Egy j6 dontésnek figyelembe kell vennie és egyensulyban kell
tartania azt, amit a gyermek akar, ami sziikséges az egészségének biztositasahoz (beleértve
a tulélést, az életet és a fejl6dést), amit a szul6k és az egészségugyi szakemberek kivannak,
valamint ami valéban a gyermek legfébb érdeke.

A GYERMEKEK

A gyermekeknek a dontéshozatali folyamat k6zéppontjaban kell allniuk, véleményiiket meg
kell kérdezni, meg kell hallgatni és megfeleléen figyelembe kell venni.

A gyermek életkora vagy érettségi szintje nem a részvételi jog létjogosultsagat hatarozza meg,
hanem inkabb azt, hogy milyen sulyt kell adni a véleményének. A gyermekeket egyénekkent
kell kezelni, sajatos jellemzéikkel és szikségleteikkel, amelyeket figyelembe kell venni.
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A gyermek részvételi szintje a képességeitdl, életének tapasztalataitol és egyéni helyzetétdl
flugg. Mig egyes gyermekek kdnnyen részt vesznek a folyamatban, masok nem mindig érzik
magukat felhatalmazva vagy komfortosan a részvételhez. Oket meg kell szdlitani a
részveételre, olykor tobbszor is, és batoritani kell 6ket, megfelel6 mdodszerek alkalmazasaval.
Masok, kuléndsen azok a gyermekek, akik nem szoktak hozz4, hogy kikérjék a véleményiiket,
hajlamosak lehetnek az éncenzurara.

A gyermek részvételi szintje az adott helyzethez igazodé felnéttek hozzaallasatdl is fugg,
akiknek 0sztonozniik és tamogatniuk kell a részvételt, és megfelel6 kornyezetet és
feltételeket kell teremtenilk.

A gyermekeknek eltéré véleményulk lesz arrol, hogy mennyire szeretnék bevonni a szuleiket.
Sok gyermek azt szeretné, ha szllei részt vennének a dontéshozatalban. Masok szeretnék
kifejezni véleményiket és meghallgatast nyerni, de nem érzik magukat képesnek a dontés
meghozatalara, és inkabb szlleikre hagynak a végs6 szét. Ezeknek a kivansagoknak egyenlé
sulyt kell adni, és egyforman tiszteletben kell tartani 6ket. Ezek ugyanolyan érvényes formai
a gyermek részvételének.

Béar a dontéshozatali folyamatban val6 részvétel rendkivil fontos, és mindent meg kell tenni
annak érdekében, hogy ezt lehetéve tegylk, még azoknal a gyermekeknél is, akiket nem
batoritottak erre korabban, a gyermekeket nem szabad egyedil hagyni a dontéshozatal
terhével, ha ez kényelmetlen szamukra.

A gyermekeket a feln6tteknek kell vezetniik, akik sajat tapasztalataikbdl és ismereteikbél
meritenek. Ugyanakkor fontos, hogy ezt tisztelettel és a gyermekek iranti odafigyeléssel
tegyék, biztositva, hogy a gyermekeknek meglegyen a szikséges tér az interakciohoz.

A SZULOK

A szul6k és mas torvényes keépvisel6k kulcsszerepet jatszanak ebben a megosztott
dontéshozatali modellben.

A sziilék jogilag kotelesek gyermekeiknek ,megfeleld iranymutatast és tanacsot adni’?
(Gyermekjogi Egyezmény 5. cikk), és alapvetd szerepik van abban, hogy megvédjék 6ket és
érvényesitsék legfébb érdekiket. Sok orszagban a térvény szerint 8k a de facto, vagy legfébb
dontéshozok, mivel 6k kotelesek engedélyezni az orvosi beavatkozasokat gyermekeik nevében,
amig azok el nem érnek egy bizonyos életkort vagy érettségi szintet.

A szulék kotelezettségeit és felelésségét azonban az id6 mulasaval korlatozottnak kell tekinteni
(a gyermek képességeinek fejlédése alapjan), korlatozottnak a hataskoriikben (a gyermek legfébb
érdeke szerint), és funkcionalis jelleglinek (mivel a szil6knek biztositaniuk kell a gyermek
gondozasat, védelmét és jolétét)>2. A sziilbk kotelességei és feleléssége id6vel (altalaban

21 Gyermekjogi Egyezmény 5. cikk: A részes allamok tiszteletben tartjak a sziil6k, vagy adott esetben a tagabb
csalad vagy helyi szokasok szerinti kozdsség tagjai, torvényes gyamok vagy mas, a gyermekért jogilag felelés
személyek feleldsségét, jogait és kotelességeit, hogy kdvetkezetes médon gondoskodjanak a gyermek fejlédé
képességeinek megfelel6en iranyitasrél és utmutatasrol a jelen Egyezményben elismert jogok gyermek altali
gyakorlasahoz”.

22 Roberta R, Volnakis D, Hanson K, The inclusion of ‘third parties’: The status of parenthood in the Convention
on the Rights of the Child, Children's Rights Law in the Global Human Rights Landscape, Isolation, inspiration,
integration ?, Edited by Brems E, Desmet E, Vandenhole W, Routledge Research in Human Rights Law, 2017,
pp. 71-89, pp. 82-83. Voir aussi Jonathan Law, Elizabeth A. Martin, A Dictionary of Law, 7th edition, Oxford
University Press, 2014.
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csokkend mértékben) valtozik: ,Minél szélesebb korl(i a gyermek ismerete és megértése, annal
inkabb az iranymutatas és tanacsadas helyébe emlékeztetésnek, és fokozatosan egyenrangu
megbeszélésnek kell Iépnie."?® .

A szll6k dontéshozatalban vald részvételének mértéke is valtozik tapasztalataik, nevelési
kulturdjuk, képzettségik, egészségligyi tajékozottsaguk fliggvényében?*. Bizonyos szll6k, akiket
az egészseégugyi szakemberek nem vonnak be az eljarasba vagy ugy érzik, nem hallgatjak meg
Oket, tehetetlennek és bizonytalannak érezhetik magukat a gyermekuk ellatasaval kapcsolatban,
emiatt korlatozottan tudjak csak tamogatni gyermekuket®® 26, Ez fligg a tervezett orvosi
beavatkozas jellegétdl is. Bizonyos esetekben a csalad ugy érezheti, hogy a protokoll nem ad
nekik id6t és lehetdséget a dontéshozasra.?’.

Kiemelt fontossagu, hogy a szllék felelésséguk tudataban és a megfelel6 tamogatas
birtokaban legyenek, hogy aktivan részt vehessenek a déntéshozatali folyamatban, ezaltal 6k
is thmogathassak és vezethessék gyermekiiket.?® 2° A sz(il6k részben az egészségigyi
szakemberektél fuggenek, akik dontenek arrél, hogy mikor és milyen mértékben vonjak be
6ket a dontéshozatalba. Altalaban minél tajékozottabbak a sziilék, annal jobban tudjak
tamogatni a gyermeket.

Bar a szulék részvétele kulcsfontossagu, fontos, hogy a gyermek tovabbra is a folyamat
kozéppontjaban maradjon. A gyermeket kozvetlenll kell t4jékoztatni és bevonni a
megbeszélésekbe. Nem szabad abbdl kiindulni, hogy a szllének adott informaciok
megfeleléen atadasra és atbeszélésre kertlnek a gyermekkel. Gyermekorvosi konzultaciékon
torténd interakcidkat vizsgald kutatasok szerint a gyermekek részvétele az orvossal vald
megbeszélésben forditottan aranyos a szilékével®.

EGESZSEGUGY| SZAKEMBEREK

Noha nem feltétlenul 6k hozzak meg a végsd dontéseket, az egészségugyi szakemberek
fontos szerepet jatszanak a gyermekeket érinté orvosi ddntéshozatalban. Jogilag és
szakmailag is felel6ések azért, hogy a gyermekek jogai, méltdsaga és biztonsaga tiszteletben
legyen tartva. Ezért kdzponti szereplk van abban, hogy tamogassak, elémozditsak és
elésegitsék a gyermekek részvételét a gyakorlatban.

23 20. sz. (2016) altaldnos megjegyzés a Gyermekjogi Egyezményhez a serdiilékorban jard gyermeki jogok
érvényesitésérdl, 18. bekezdés

24 Utmutatd az egészséqgiigyi miiveltségrél — Bizalomépités és egyenlé esélyli hozzaférés megteremtése az
egészségugyi ellatasban, 8. oldal,

25 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

26 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

27 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

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

29 Uhl T, Fisher K., Docherty S. L., Brandon, D. H. (2013). Insights into patient and family-centered care through
the hospital experiences of parents. Journal of Obstetric, Gynecologic & Neonatal Nursing, 42, 121-131.

30 Wassmer E., Minnaar G., Abdel Aal N., Atkinson M., Gupta E., Yuen S., Rylance G. (2004), « How Do
Paediatricians Communicate with Children And Parents? », Acta Paediatrica, 93, p. 1501-1506 (2004) cited in
Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-95.
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Ennek érdekében biztositaniuk kell a szikséges és megfelelé informacidkat a paciensek és
az egyéb, érintett személyek szamara. Ez id6t és bizalmi kapcsolat kialakitasat igényli, hogy
a gyermek biztonsdgban érezze magat, és valéban részt vehessen a réla szo6l6 dontések
meghozataldban. A gyermek részvétele nagymértékben fligg attol, hogy az egészségugyi
szakemberek vagy a kezel6csoport tagjai mennyire batoritjak és tamogatjak 6t ebben a
folyamatban.

Az egészségugyi személyzet legtdbbszér egyuttmikodik a szulékkel vagy torvényes
képvisel6kkel, példaul azért, hogy egyszerisitsék a bonyolult kezelési protokollokat, és
megtanitsédk a csaladot arra, hogyan kerilhetik el a gyermek veszélyeztetését. Azonban
eléfordulhat, hogy érvelnilk és vitatkozniuk kell a sziul6kkel, ha ugy érzik, hogy a szul6k
véleménye nem tikrozi a gyermek legfébb érdekét. !,

Ez az datmutatdé néhany otletet kinal arra, hogyan kezeljék a konfliktusokat, amelyek a
dontéshozatali folyamat soran felmertlhetnek (lasd 46. oldal).

AZ ELMELETTOL A GYAKORLATIG

Bar egyre inkabb elismerik, hogy a gyermekek részvétele kivanatos, és hogy a gyermekek
képesek megérteni és cselekedni, valamint hogy az egészségiigyi szakemberrel val6
kdzvetlen kommunikacié elényds, a gyakorlatban a felnéttek még mindig hajlamosak nem
bevonni vagy figyelmen kivil hagyni a gyermekeket az egészségliikkel kapcsolatos dontések
meghozasakor.

Példaul megfigyelték, hogy a gyermekorvosi konzultacibk soran az egészséglgyi
szakemberek gyakran bevonjak a gyermekeket az informaciészerzés céljabdl, de a diagndzis
elmagyarazasakor a szll6khéz fordulnak Ezeken a konzultacidkon a gyermekek ritkan
vesznek részt a kezelési terv kidolgozasaban és megbeszélésében, fuggetlenll a koruktol2,
Raadasul, ha a szakember a gyermekkel beszélget, és a szul§ kdzbevag, a konzultacio
kdnnyen atalakulhat egy feln6ttek kozotti beszélgetéssé. Ennek eredményeként a felnbttek
gyakran dominalnak és iranyitjak ezt a folyamatot®3.

A szakemberek idénként azzal indokoljak ezt, hogy nincs elég idejuk, rossz a szervezettség
vagy mas okokra hivatkoznak. Azonban ez az allapot gyakran nehézségként jelenik meg a
dontéshozatal sulyanak és/vagy az irdnyitdsnak a megosztasaban, a gyermek képességeinek
megkérddjelezésében, egy védelmi reflexben, vagy a kommunikaciés készségek
hianyaban3*.

Az egészségugyi szakembereknek még tobbet kellene tenniik azért, hogy a gyermekek
valdban és aktivan részt vehessenek az egészséguket érinté dontésekben. Az egészségugyi
szakembereket minden szinten rendszeresen képezni és felligyelni kell, segiteni 6ket abban,
hogyan reagaljanak a gyermekek (és csaladjuk) részvételi igényeire, képességeire,

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

32 Favretto a.r. et zaltron f. (2013), mamma non mi sento tanto bene. La salute e la malattia nei saperi e nelle
pratiche infantili, roma, donzelli editore.

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

34 Coyne 1. (2008), « Children’s Participation in Consultations and Decision-Making at Health Service Level: A
Review of the Literature », International Journal of Nursing Studies, 45, 11, p. 1682-1689.

DOI : 10.1016/j.ijnurstu.2008.05.002, cited in: Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”,
Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-95.
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preferencidira és elvardsaira; a cél az is, hogy segitsenek jobban kielégiteni ezeket az
igényeket, és fejlesszék a kommunikacios készségeiket minden koru és fejlédési szakaszban
lévé gyermekekkel.
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MEGVALOSITANDO TEVEKENYSEGEK

A gyermekek részvételét a gondozasukkal kapcsolatos dontéshozatalban egy fokozatos és
alland6 folyamatként kell kezelni. Minden egyes latogatds vagy kérhazi tartézkodas
lehetéséget nyujt a gyermek szamara, hogy fejlessze készségeit, ismereteket szerezzen
egészsegerdl, megértse a folyamatokat, és jobban bekapcsolddjon az életét érinté ddntések
meghozataldba. Azok a gyermekek, akik rendszeresen kapcsolatban allnak az egészségugyi
szolgéltatdsokkal, beleértve a krénikus betegségekkel kiizdé gyermekeket, gyakran jobb
targyalasi képesseggel, tdbb részvételi lehetéséggel és nagyobb dnallésaggal rendelkeznek
a szlil6kkel és az egészségiigyi szakemberekkel szemben®®.

A gyermekek jelent8s részvételének biztositasa érdekében a szakembereknek
gondoskodniuk kell arrdl, hogy megfeleld informacidkkal lassak el 6ket, segitsenek nekik
kifejezni magukat, és valoban figyelembe vegyék véleményiket. Tudniuk kell azt is, hogyan
kezeljék a konfliktusokat, mikozben tiszteletben tartjak a gyermekek jogait.

A GYERMEKEKNEK NYUJTOTT MEGFELEL® INFORMACIO BIZTOSITASA

Minden dontéshozatali folyamatnak vildgos informéacidkra kell éplilnie, amelyek megmutatjak,
mi a rendelkezésre all6 ismeretanyag és mit lehet elvarni magatol a folyamattél és a kilonbozé
érintettektdl. Az egészségulgyi ellatas terén a gyermekeknek nyujtott informaciok segithetnek
megérteni helyzetiket, leklizdeni az esetleges félelmeiket és szorongasaikat a kezelésekkel
kapcsolatban, és altaldban véve jobban iranyitani a helyzetet. Az informacié, amely a valédi
részvétel el6feltétele, minden gyermekre vonatkozik, életkortol, szarmazéastél vagy egészségi
allapottol fuggetlendl.

Néhany gyermek tovabbi akadalyokkal vagy nehézségekkel néz szembe a déntéshozatali
folyamatokban valé részvételben, példaul a fogyatékossaggal él6 gyermekek, a mentalis
zavarokkal kuzddé gyermekek vagy a kuldnleges egészségi allapotu gyermekek, a
kisgyermekek és a kiszolgaltatott csoportokhoz tartozdé gyermekek. Ezért egyéni tamogatast
és megfeleld segitséget kell nydjtani annak érdekében, hogy a gyermekek részvételi joga
egyenld feltételekkel érvényesilhessen.

A gyermekeknek meg kell kapniuk a megfeleld és szikséges informacidkat ahhoz, hogy
mérlegelni tudjdk a beavatkozas céljat és a beavatkozas maddjat, annak sziikségességét,
hasznat, parhuzamba allitva az esetleges kockazatokkal, kényelmetlenségekkel és
fajdalmakkal®. A tajékoztatas, a kommunikacio és a képzés lehetéveé teszi a gyermekeknek
és csaladjaiknak, hogy aktiv résztvevdi legyenek egészséguk védelmének és megtartasanak.

A kovetkez6 pontokrdl kell tajékoztatast nyujtani:
> agyermek aktudlis helyzete, pl. Uj betegség, kronikus vagy mas hosszu tavu betegség

elérehaladasa, vagy tervezett kérhazi kezelés;

> akezelés tipusa és id6tartama, a gyermek szamara jelentkezé elénydk, a kapcsolodo
kockéazatok vagy lehetséges hatasok (mi romolhat el, mi okozhat probléméat vagy
ronthatja a gyermek allapotat);

35 Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020,
88-95.
36 Ovideoi Egyezmény magyarazata, https://rm.coe.int/1680a8e4d1
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> akezelésnek a gyermek szamara megfelelé minden alternativaja;
> minden olyan tovabbi szikséglet, amely befolyasolhatja a kezelés kivalasztasat;
> mitorténhet, ha a gyermek nem részesiil a javasolt kezelésben;

> az egészseéglgyi szakemberek, akikkel a gyermek talalkozni fog, és mi lesz a
szerepuik;

> agyermek joga ahhoz, hogy a folyamat soran végig tajékoztatast kapjon, kérdéseket
tehessen fel, kifejthesse véleményét, és megtudja, hogyan fogjdk bevonni a
dontéshozatali folyamatba;

> a gyermek jogai a gyermekgydgyaszati kutatasokban és klinikai vizsgalatokban valo
részvétellel kapcsolatban, adott esetben.

Néha kényes kérdés, hogy tajékoztassuk-e a gyermekeket a sulyos kdvetkezményekrdl, és
ha igen, milyen formaban. Nagy lehet a kisértés, hogy ne emlitsik meg a halal, a
fogyatékossag, a fajdalom stb. kockazatat. Célszeril felmérni, hogy a gyermekek mennyire
érettek az ilyen tipusu informaciok befogadasara, €s mennyire képesek véleményt nyilvanitani
a témarél, majd atgondolni, hogy milyen moédon és mikor a legjobb beszélni velik, anélkil,
hogy ebbél azt a kdvetkeztetést vonnank le, hogy minden ilyen sulyos témat kerilni kell a
gyermekekkel. Az informacié sok gyereknek aktivan segit megbirk6zni a legnehezebb
korilményekkel, mig az informéacié hianya fokozhatja a félelmet és a szorongast. llyen
esetekben a gyermekeket mindig tapintatosan és Gvatosan kell tajékoztatni, €s pszicholégiai
tamogatést kell nydjtani a gyermekeknek és csaladjuknak a tajékoztatasi folyamat soran.

Az egészséglgyi szakemberek altal nyujtott tajékoztatasnak kellben vilagosnak és
megfelelden megfogalmazottnak kell lennie, példaul kerulni kell az orvosi szakzsargon
hasznalatat, és helyette a gyermek szamara értheté kifejezéseket kell hasznalni. Ezzel
szemben, ha a hasznalt nyelvezet tulsagosan gyermeki, a gyermek lekezelének érezheti azt.
Bizonyos esetekben szilkség lehet arra, hogy a tajékoztatast tobb részletben adjuk at, hogy
az érthetd és integralhatd legyen, és hasznos lehet ugyanazt az informaciét kulénb6zé
idépontokban és szakaszokban megismételni, vagy a szobeli tajékoztatast irasbeli
tajékoztatassal kiegésziteni, amennyiben ez lehetséges és Kkielégit. Azoknak a
gyermekeknek, akiknek nem ez az anyanyelvik, a tajékoztatast olyan nyelvi kell nydjtani,
amelyet a gyermek megért (ldsd még a nyelvi és kulturdlis kozvetitdé szolgaltatasokra
vonatkozo példakat a 48. oldalon).

Gyermekbarat tajékoztaté anyagok hasznalhatok a gyermekek, a szilék és az egészségugyi
szakemberek kozotti kommunikacio és kodlcsonds megértés elésegitésére. Ezek az anyagok
abban is segitenek a gyermekeknek, hogy elgondolkodjanak a széban kapott informaciékon,
és megfogalmazzak azokat a kérdéseket, amelyeket az egészségugyi szakemberekkel
folytatott tovabbi beszélgetés soran feltehetnek. A gyermekbarat anyagok a fent emlitett
téemak barmelyikét feldlelhetik, és a gyermekek igényeinek és megértésének megfelelébb
elérése érdekében gyermekek részvételét felhasznald mddszerrel is megtervezheték. Ami a
format illeti, ez igen valtozatos: brosurak és szérdlapok, videdk, kbézdsségi média, weboldalak
vagy alkalmazasok, jatékok stb. Babakat és jatékokat lehet hasznalni a helyzet
szemléltetésére vagy eljatszaséra.

Mindenesetre a gyermekkel kapcsolatba keriil6 egészségigyi szakembereknek 6ssze kell
hangolniuk munkajukat, hogy elkerilljék az esetlegesen egyméasnak ellentmondé informaciok
atadasat vagy ugyanazon informaciok tul gyakori ismétlését.

28



ALTALANOS INFORMACIOK A GYERMEKEK EGESZSEGUGYI JOGAIROL

Képes Charta a kérhazban fekvé gyermekek szamara - EACH

1988-ban az Europai Korhazi Gyermekekért Egyesulet (EACH) tagjai
E ACH egy tizpontos chartat hoztak létre, amely a beteg gyermekek és
ot bl csaladjuk jogait rogziti a kérhazi és egyéb egészséglgyi
szolgaltatdsokban valé tartézkodas el6tt, alatt és utan. A Charta
A'Efiu%% minden egyes joghoz ,megjegyzést” (vagy értelmezési elemeket) ad.
| ey \\? Két cikk kilondsen fontos: a 4. cikk (1) bekezdése (,A gyermekeknek
‘ i €s a szuldknek joguk van ahhoz, hogy életkoruknak és
megértésiknek megfelel6 modon tajékoztassak Sket”) és az 5. cikk (1) bekezdése (,A
gyermekeknek és a sziléknek joguk van ahhoz, hogy tajékozottan vegyenek részt az
egészsegugyi ellatasukra vonatkozé valamennyi dontésben”).

A megfeleld cikkek és megjegyzések a fuggelékben talalhatdk (1. pont)

@ Eur6pai Egyesiilet a Kérhazban Apolt Gyermekekért (EACH)3 — (angolul nyelvi)

Nemzeti Gyermekgydgyaszati Apolasi Charta - irorszag
A Charta tiz kulcsfontossagu elvet sorol fel, amelyek az irorszagi
egészségugyi ellatds nyujtdsaval kapcsolatosak a gyermekek
szamara. Az egyik ilyen elv a kommunikacio és t4jékoztatas. A Charta
leirja, mit jelent ez a gyermekek és fiatalok szamara.
Lasd a vonatkoz6 részek forditasat a mellékletben (2. pont)
(point 2)
Gyermekqgyoqgyaszati polasi nemzeti charta (angol nyelvii)®
(15. és 16. oldal).

37 https://each-for-sick-children.org/each-charter/
38 hittps://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf

29



https://each-for-sick-children.org/each-charter/
https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
https://each-for-sick-children.org/each-charter/
https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf

Gyermekek jogainak chartaja az alapellatasban - Portugalia

i b Come. A Charta 2021-ben készult, azzal a céllal, hogy felhivja a szakemberek,

MWWW a csaladok és a gyermekek figyelmét az utdbbiak alapellatdshoz
kapcsol6dé jogaira. Két gyermekjogi szervezet, valamint a portugal

i g egészsegugyi minisztérium és Lisszabon énkormanyzata dolgozta ki.
B A kezdeményezés a nemzeti erGszak életciklusonkénti megel6zési
PSR ) " program és a gyermek- és serdiil6 egészségligyi program keretében
’ 6t valésult meg. Koradbban a korhadzban &polt gyermekek chartajat

(EACH) sikeresen alkalmaztak Portugalidban. Tervben van egy video
készitése, amely kiegésziti a Chartat.

Lasd a Charta forditasat a mellékletben (3. pont)

@ Gyermekek jogainak chartdja az alapellatasban (portugal nyelvi).3®

Gyermekek jogainak chartgja - Lengyelorszag

»@izg&@w@ﬂ@@m-lﬁ@éfﬁ Egy masik példa a gyermekek szamara készilt chartara, amelyet a
lengyel gyermekjogi ombudsman és a betegjogi ombudsman dolgozott
ki.

Lasd a Charta forditasat a mellékletben (4. pont)
@ Gyermekek jogainak chartaja*® (lengyel nyelv()

39 hitps://www.dgs.pt/em-destaque/lancada-a-carta-da-crianca-nos-cuidados-de-saude-primarios-pdf.aspx
40 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢c6439bb73
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Jogokon alapul6 normék a gyermekek egészségugyi eljardsaival kapcsolatban -
iSupport

%comy Az iSupport egy nemzetkézi csoport, amely egészsegugyi
szakemberekbdl, akadémikusokbal, fiatalokbdl, szUul6kbél,
gyermekjogi szakértékbdl, pszicholégusokbdl és oktatokbdl all, akik
elkotelezettek a gyermekek egészsége és joléte irant, kuléndsen,
amikor egészségigyi szolgaltatasokkal kertilnek kapcsolatba. A
csoport kidolgozott egy normagydjteményt, amely a gyermekek
mindenféle tesztelés, kezelés, vizsgalat és beavatkozas soran torténd
elldtdsanak javitasara iranyul. A normak célja annak biztositasa, hogy
a gyermekek joléte - fizikai, érzelmi és pszichologiai szempontbal,
rovid és hosszu tavon - a gondozassal kapcsolatos dontések kdzéppontjat képezze. Az
iSupport normak egy sor dokumentumbdl alinak, amelyek meghatarozzak a helyes eljarasi
gyakorlatot. 2022-ben dolgoztak ki, és harom valtozatban érhet6k el: szakemberek
szamara, gyermekek és szul6k szamara, valamint széveg nélkuli (illusztralt) valtozatban.
A csapat emellett kidolgozott egy "felkészitd kiadvanyt" is, amellyel segithetnek a
gyermekeknek egy beavatkozas elbtt, valamint készitett egy sor esetbemutatast is,
amelyek hasznosak a normak Klinikai gyakorlatban val6 alkalmazasanak bemutatasahoz
(lasd 41. oldal).

ISupport Standards
™

@ iSupport normak* (angol nyelv()

A normak kiilénb6zd valtozatainak megismerése a mellékletben (5. pont)

Gyermekek jogaira vonatkozé anyagok - Mincheni Gyermekkorhaz - Németorszag

/ /m A kérhdz weblapjan olyan oldalak taldlhatok, amelyek a
N v 0. gyermekeket tajékoztatjgk a kilénbdzé szolgaltatasokrol és
D”’"D;; il K _- jogaikrol. Az alabbi témakat targyaljak: Gyermekek jogai és ezek
e & .« Végrehajtasa a korhazban / Gyermekélet szakértdi / Gyermekek
(‘ tanacsa / ,A beteg gyermekeknek jogai vannak” kezdeményezés
\ ™~ Gyermekegészségligyi csucstalalkoz6. A weboldalon tovabbi,
) ~ gyermekeknek sz6l6 dokumentumok és forrasok talalhatok,
koztik egy video és egy brosura. Tekintse meg a weboldalt és a gyermekek jogairdl szo6l6
videot (német nyelv().

g

O 2w
8

@ Tekintse meg a weboldalt és a gyermekek jogairél sz616 vide6t*? (német nyelvil)

Olvassa el a gyermekek jogairdl sz6l6 brosurat a mellékletben (6. pont)

41 hitps://www.isupportchildrensrights.com/english-version
42 https://www.lmu-klinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-
elternportal/kinderrechte/57fdc79f42d69171

31



https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
https://www.lmu-klinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-elternportal/kinderrechte/57fdc79f42d69171
https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
https://www.lmu-klinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-elternportal/kinderrechte/57fdc79f42d69171
https://www.lmu-klinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-elternportal/kinderrechte/57fdc79f42d69171

Gyermekeknek sz6l6 utmutatd - Lengyelorszag

A ,Kuba és Buba a kérhazban” cimi illusztralt térténet szinte mindent
elmagyaraz a gyermekek jogairol.

@ Kuba és Buba a kérhazban® (lengyel nyelvi)

A HOZZAJARULAS GYERMEKEK SZAMARA TORTENO MAGYARAZATA

Hozz4jéruléds az orvosi kutatdshoz - Svajc

A svajci Lausanne-i kanton egyetemi koérhazanak vannak olyan
eszkbzei, amelyekkel a gyermekeket és serduléket tajékoztatjak
jogaikrél az orvosi kutatasok keretében. Az informaciok szérolap és
vide6 formajaban érhetdk el, amelyek részletezik, hogy mit jelent és mit
foglal magaban a hozzajarulas a svajci jogszabalyok szerint, a gyermek
életkoratdl figgéen (14 év alatt vagy felett). A brosurak tébb nyelvi is
elérhetok, és hozzaférheték a korhaz weboldalan.

A szorélap megtekintése a mellékletben (point 7)

@ A  Kutatasban vald részvétel” szérolap kilonboz6 nyelvi valtozatainak
megtekintése**

Vide6 : Altalanos hozzajarulas gyermekek és serdiilsk szamara - Altalanos
hozzajarulas a kutatashoz - CHUV*®

Mi az a hozzajarulas és miért kérdezik télem? - Egyesilt Kirdlysag
& Hasonléképpen, a brit Great Osmond Street Gyermekkérhaz nagyon
weamemmne - informativ oldalakat dolgozott ki, amelyek részletesen és érthetéen
magyarazzak el a hozzajarulas fogalmat a gyermekek szamara, a brit
jogszabalyok alapjan.

A szorélap megtekintése a mellékletben (8. pont)

FEEAR

@ Latogasson el a kérhaz weboldalara*® (angol nyelv)

43 hitps://www.wydawnictwoliteratura.pl/pub/uploads/fragmenty/Kuba i buba w szpitalu str 1-21.pdf
4https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-
consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-
plusieurs-langues
4Shttps://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-
consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s
48https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-permission-
your-child-have-treatment/
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INNOVATIV DIGITALIS FORMATUMOK

Komoly jaték

“ A Klinikai vizsgélati kzpontom” egy oktatasi
- | ZNG q _on 208 0 2n sz 2R 2 22 2
\ s ",‘m; célu digitalis jaték. Célja, hogy jatékos mddon

‘ magyardzza el a gyermekeknek, mi is az a

W sy
- “! kA J‘AJAL“ klinikai vizsgalat, hogyan mikodik, és mi a
~' \.CEJ\JTE} QAJ\fb e jelentésége a gyermekek szamara megfeleld
”ﬁqﬂwwﬂff il .‘,_ gyogyszerek kifejlesztésében. A jaték rendkivl

A 4 LT L=l tanulsagos: a jatékosok megismerkednek a

' ' klinikai vizsgalatokkal, a vizsgalati protokollokkal,

a tdjékozott beleegyezés és a gyermekek beleegyezésének fogalmaval, a Kklinikai
vizsgalatok fazisaival és eljarasaival, az adatok gy(ljtésével és a gyogyszerbiztonsaggal. A
jaték jelenleg angol nyelv(i érhet6 el, és letdlthetd a Play Store-bdl és az Apple Store-bdl.
TEDDY KIDS tagjai (KIDS Bari és KIDS Albania) egy részvételi modszertannal fejlesztették

ki, és az iCAN (International Children's Advisory Network) fiatal tanacsad6 héal6zata is
jovahagyta.

@ Tudjon meg tébbet errél a kezdeményezésrél*’ (angol nyelv()

Az egészségligyi digitalis technoldgiak fejlesztése (e-egészségligy) - Svédorszag

A digitalis eszkdzOk segithetnek a hosszan tartdé betegségben szenvedd
'E gyermekeknek és csaladjaiknak abban, hogy o©nallébban kezeljék
D___ betegségeiket és kovessék nyomon egészségi allapotukat, orvosi
kezelésiiket. Az egyik ilyen eszkdzt jelenleg egy tanulmany keretében
értékelik és fejlesztik a Skane Egyetemi Korhazban, ahol tobb osztaly gyermekei és sziilei
hasznalnak tablagépet és egy erre a célra fejlesztett alkalmazast az otthoni apolasi
id6szakokban, amikor otthoni ellatasra van szikség. Ezek a megoldasok megkdnnyitik és
eléseqitik a kdzvetlen (online) kommunikaciot a gyermekek és az apoldk kézott.

Tovabbi informaciokért errél a projektrél és mas hasonld kezdeményezésekrol

lasd a mellékletet (9. pont)

@ Online egészséqiigy a gyermekonkoldgidban - Lund Egyetem - Svédorszag*®

(angol nyelvi)

47 https://www.teddynetwork.net/2021/06/29/4676/
48 hitps://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
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FIATAL BETEGEK KEPZESE

A cukorbeteg gyermekek és segitéik rendszeres képzésben részesiilnek -
Szlovénia

A Ljubljanai Egyetemi Orvosi Kb6zpont
gyermekgyogyaszati osztalya rendszeres képzéseket
biztosit a cukorbeteg gyermekek és szileik szdmara,
hogy javitsak a diabétesz kezelésével kapcsolatos
2 : dontéshozatali képességeiket. Az els6é bevezetd kurzust
e egy alaposabb képzés koveti, amely soran a résztvevok
Photo credit: https://www.kclj.si/ megismerkednek  bizonyos  digitdlis  eszkdzok
hasznalataval. A kdzpont évente szervez rehabilitacios tabort is egy anyagcserezavaros
gyermekeket segité egyesulettel egyuttmikddve.

Emellett évente képzést tartanak a cukorbeteg gyermekeket oktatéknak, kdztiik tanaroknak
és sportedzdknek is.

Ezekhez a tevékenységekhez hozzdjarulnak a diabétesz kezelésének kildonb6zé
aspektusaival foglalkozé cikkek rendszeres publikalasaval (iskolaban, sportban,
taplalkozas terén stb.). Van egy weboldal is, amely a betegek jogaira dsszpontosit a
diabétesz kezelésében.

A COVID-19 vilagjarvany idején rdadasul az 1-es tipusu cukorbetegséggel él6k
taldlkozo6inak nagy részét sikeresen athelyezték online térben megvalésulé konzultaciés
formaba.

Tovabbi informacidkért errél a kezdeményezésrol:

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

@ https://vestnik.szd.si/index.php/ZdravVest/article/view/3104 (angol nyelvi)
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GYERMEKEK SEGITESE A VELEMENYUK KIFEJEZESEBEN

Annak biztositdsa, hogy a gyermekek valéban kifejezhessék véleményiket, a dontéshozatali
folyamat kulcsfontossdgu eleme. A gyermekek képessége ennek megtételére szamos
tényez6tél flgg, beleértve életkorukat, képességeiket, érettségi szintjuket, a
dontéshozatalban valé részvételben szerzett tapasztalatokat (egészséglgyi vagy egyeb
terlleteken, példaul otthon vagy iskolaban), a helyzet megértését, és azt, hogy mennyire érzik
magukat kényelmesen és bevonva a dontéshozatali folyamatba.

Ahhoz, hogy segitsenek a gyermekeknek kifejezni véleménylket, az egészségugyi
szakembereknek bizalmi kapcsolatot kell kialakitaniuk, amely biztositja a kdlcsonos tiszteletet,
mind révid, mind hosszu tavon. Figyelembe kell vennilik a gyermekek igényeit, beleértve a
maganélet kérdéseit és a titoktartas jelentésségét, amely fontos (de gyakran elhanyagolt) a
gyermekek, kuléndsen az idésebb gyermekek esetében.

A gyermekek nagyobb valészinliséggel fejezik ki véleménytket, ha biznak az interakcidban
résztvevé személyben. Amennyiben lehetséges, az egészségugyi szakembereknek meg kell
ismernituk a gyermeket, szukségleteit és egyedi jellemzéit, €s mindig 6szintének kell lennitk.
A gyermekeknek sziikséguk lehet annak biztositdsara, hogy véleményik és gondolataik
fontosak. Még a ,kis” aggodalmaik is — amelyek talan nem tinnek fontosnak az egészségugyi
szakember szamara — szamitanak.

A gyermekekkel valé bizalmi kapcsolat kialakitasahoz példaul szikséges:

> Gondoskodni arrél, hogy az egészséglgyi szakemberek bemutatkozzanak nevikon,
€s a gyermeket a nevén szolitsak.

> Batoritani a gyermeket, hogy beszéljen annyit és akkor, amikor és ahogy szeretne.

> Megkérdezni, hogy a gyermek szeretne-e az egészsegugyi szakemberrel beszélni a
szllei jelenlétében vagy inkdbb egyeddl.

> Jatszani a gyermekkel a beszélgetés soran, hogy enyhitsék a stresszt nehéz témak
megbeszélésekor, és segitsenek felszabaditani a sz6t.

> Gyakorolni az aktiv kérdezést és az aktiv hallgatast.
> Ellendrizni, hogy a gyermek megértette-e a neki adott informéaciokat.

> Megkérdezni a gyermeket, mit gondol, hogy kifejezhesse magat. Nem szabad
feltételezni, hogy a gyermek magatél képes lesz véleményt nyilvanitani.

Bétoritani a kérdezésre, és valaszolni a kérdéseire.
Soha nem szabad itélkezni a beszélgetések soran.
Tobb idét adni a gyermeknek a gondolkodasra, ha azt szeretné és sziksége van ra.

v OV vV Vv

Tiszteletben tartani a gyermek csendjét, mikézben biztositjuk, hogy késébb lehetésége
legyen kifejezni véleményét, ha ugy kivanja.

> Figyelembe venni a gyermek biolégiai ritmuséat, faradtsagi szintjét és a talalkozok
hosszat.

A magéanélet tiszteletben tartasa fontos szempont a gyermekekkel val6 munka soran,
kilonosen, amikor egészségi allapotukkal kapcsolatos informaciok megosztasarél vagy
megyvitatasaroél van sz6. Még a fiatalabb gyermekek esetében is fontos vagy sziikséges lehet,
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hogy id6t toltsenek egyedil a gyermekkel, hogy lehetéséget biztositsanak szamukra a fontos
kérdések megvitatasara. A titoktartas kérdéseit mar az elején meg kell vitatni a gyermekkel,
és id6t kell hagyni nekik a kérdések feltevésére. Biztositani kell, hogy a gyermekek szuldi
beleegyezés nélkili bizalmas orvosi konzultaciokhoz és tandcsadashoz is hozzéaférjenek, ha
ez szikséges a gyermek biztonsaga vagy joléte érdekében (példaul abban az esetben, ha
felmertl a gyanu, hogy a gyermek valamilyen bantalmazast szenvedett el).

Minden gyermekekkel dolgoz6é egészségugyi szakembernek képzésben kell részesulnie,
kulonos tekintettel a kommunikacios technikakra. A képzésbe és a gyakorlatba az egész
csapatot be kell vonni, és biztositani kell az apolok, orvosok és mas érintett szakemberek
kozotti j6 kommunikaciot.

Egyes nemzeti kontextusokban olyan specialis képzést kapott egészségugyi szakemberek,
mint példaul a jatékterapias szakérték (health play specialists) vagy a gyermekélet szakérték
(Child Life specialists) pozitivan erésitik a csapatokat. Tamogatast nyujtanak a gyermekeknek
és csaladjaiknak, és a beteg koranak és fejlédésének megfelelé mddszerekkel segitenek
jobban megérteni és jobban viselni a kezelést. Ezen szakemberekkel kapcsolatba kerillve az
egészsegugyi dolgozok hatékonyan bévithetik eszkoztarukat.

A fizikai koérnyezet is fontos szerepet jatszhat. Fontos példaul biztositani, hogy a gyerekek
véleményuket egy kilon irodaban vagy szobaban fejezhessék ki, ahol nem zavarja 6ket
példaul mas szakemberek ki-be jarkalasa. A fiatalabb gyermekek esetében, ha jatékokat
biztositanak szadmukra, vagy ha példaul lelilnek velik a féldre, baratsdgosabb kdrnyezetet
teremthetnek, amely segit a gyerekeknek, hogy kényelmesen érezzék magukat.
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EROFORRASOK A SZAKEMBEREK KEPZESEHEZ

Meghallgatni - Cselekedni - Valtoztatni - Az Eur6pa Tanacs kézikdnyve a gyermekek
részvételérdl - Szakembereknek, akik gyerekekkel dolgoznak

Ez a referenciaanyag gyakorlati tanacsokat nyljt a szakembereknek
arrél, hogyan lehet bizalmi légkort teremteni a gyerekekkel valo
kommunikaciéban.

Olvassa el a kézikdnyv vonatkozo részét a mellékletben (10. pont)

0-18 év - Utmutaté orvosoknak - Altalanos Orvosi Tanéacs - Egyesiilt Kiralysag

A brit orvosok szakmai normai gyakorlati tanacsokat is tartalmaznak
arrél, hogyan lehet hatékony kommunikacioét kialakitani az orvosok és a
gyerekek kozott.

e Olvassa el a vonatkoz6 részt a mellékletben (11. pont)

guidance for

alldoctors @ Teljes egészében itt érhetd el: 0-18 év - szakmai normak - GMC

(amc-uk.org)*® (angol nyelvi)

Esettanulmanyok iSupport - A normak alkalmazéasa valddi klinikai helyzetekben

sms Az iSupport csapata, amely a gyermekek jogain alapulé normakat
formalizalta (Iasd a 34. oldalt), négy forgatokényvbdl allé esettanulmany-
sorozatot tervezett meg, amelyek a normak gyakorlati megvalédsitasat
illusztraljak. Minden forgatékdnyv egy adott klinikai helyzetet abrazol,
el6szoér a normak alkalmazasa nélkul (1. verzié), majd azzal egyutt (2.
verzid). Az els6 verziéban az eljaras ugyan végbemegy, de gyakran a
gyermek jolétének rovasara torténik, mert az 6 érdekeit nem részesitik
elényben a szul6kével, a gondozééval, a szakemberével vagy az
intézményével szemben. Ezek az esettanulmanyok rendkivil oktaté jellegtiek.

The iSuppart Case Stu

Fedezze fel az iSupport esettanulmanyokat a mellékletben (12. pont)

4 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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SZAKOSODOTT SZEMELYZET

A miincheni gyermekkérhaz gyermekélet szakértéket integral csapataiba -
Németorszag

2020-ban a mincheni Dr. von Hauner Gyermekkorhaz bevezette a
Child Life Specialist (CLS) programot. Ez az elsd ilyen program
Németorszagban, amely az Egyesiilt Allamokban végzett
tapasztalatokra épul, ahol ezek a szakemberek szamos
gyermekgyogyaszati osztalyon jelen vannak.

A kérhédz igy irja le szerepuket:

»LAnnak érdekében, hogy ezek a gyermekek a lehetd legjobb
tamogatast kapjak, a gyermekélet szakérték az orvosokkal és
apoldkkal egyuttmiikodve segitenek a kérhazban fekvé gyermekek specialis igényeinek
kielégitésében.

Segitenek megnyugtatni a beteg gyermekeket és szileiket, amikor sziikségik van ra.
Segitenek a gyermek rendelkezésére all6 gondozéként, amikor arra sziikség van.
Segitenek kapcsolattartoként a napi rutin és a kérhazi tartézkodas minden kérdésében.
Segitenek mint oktatdk, tanitjak a gyermekeket a betegségekrdl és a kezelésekrol.
Segitenek tanacsadoi mindségben azzal, hogy szakszerli segitséget nyujtanak a
szul6knek és a csaladoknak.

Segitenek azzal, hogy Ugyelnek a beteg gyermekek jogaira.”.

Tudjon meg tobbet a gyermekélet szakértdk szerepérdl és kuldetésérdl a mellékletben
I'annexe (13. pont)

@ Tudjon meg tobbet a ChildLife Specialist programrél Miinchenben®°

50 https://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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GYERMEKBARAT KORHAZI KORNYEZET

Sant Joan de Déu Gyermekkorhaz Barcelonaban - Spanyolorszag

A Sant Joan de Déu Gyermekkorhaz egy sor
., intezkedest vezetett be, hogy gyermekek és csaladjaik
szamara megfelel6 koérnyezetet biztositson. Példaul a
kérhaz elézetes informaciot nyujt a betegek szamara a
latogatas vagy a koérhazi tartézkodas menetérdl, egy
telies korl fogadasi utmutatét, kulon tajékoztatast
kilfoldi betegek szadmara, valamint egy kulturdlis
kozvetitd szolgaltatast.

Photo credit : www.sjdhospitalbarcelona.org/

A kérhaz weboldalan kilon oldal talalhaté a gyermekek és csalddok szadmara, ahol minden
informacio 6sszegydijtésre keril: Para pacientes y familias | Hospital Sant Joan de Déu®*.

A kérhéz egy Uj mégneses rezonancia késziléket is hasznal, amelynek jellemzdi lehetévé
teszik az altatas id6tartamanak csokkentését (amelyre egyes betegeknek szikséguk van
ezekhez az eljarasokhoz), és javitja a paciens és a kisér6 csaladtagok biztonsagat és
élményét. A készlilék kinézetét is a gyermekekhez igazitottak, a bolygok, az (r és a
magneses mezok témajara dekoralva. A gyerekek igy egy (rhajé fedélzetén talaljak
magukat egy Urhajossal, informacidkat kapnak a gravitaciorél, a bolygokrol és a targyak és
a Fold kozotti tavolsagrol, valamint a baratsagos Laika kutyardl. A tematikus dekoracio a
telies képalkotasi terlleten megjelenik, sokkal vilagosabb és strukturaltabb hangulatot
teremtve..

@ Sant Joan de Déu Gyermekkérhaz Barcelondban - Spanyolorszag®? (angol nyelvi)

51 hitps://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/pacientes-familias
52 hitps://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-
europe-implementation-new-15t-resonance-system

39



https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/pacientes-familias
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-europe-implementation-new-15t-resonance-system
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/pacientes-familias
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-europe-implementation-new-15t-resonance-system
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-europe-implementation-new-15t-resonance-system

GYERMEKEK VELEMENYENEK FIGYELEMBE VETELE
A részvétel folytatélagos folyamat, amely kiilénb6z6 paraméterek figyelembevételét igényli.

A gyermekek nézeteit és véleményét komolyan kell venni, és valéban be kell épiteni a végs6
dontésbe. Fontos megjegyezni, hogy még akkor is, ha a nemzeti jogszabalyok értelmében a
gyermekek nem adhatnak beleegyezést egy kezeléshez vagy beavatkozashoz,
véleményiknek és nézeteiknek valddi hatast kell gyakorolniuk a dontésre.

Ehhez figyelembe kell venni a gyermek fejl6édését és képességeit. A gyermekkor nem
egyetlen, merev vagy univerzalis élmény. A gyermekek védelmi, tamogatasi, megel6zési,
tajékoztatési és részveételi igényei életszakaszaik szerint valtoznak. A gyermekek kivanséagait
komolyan kell venni, killéndsen az egészségugyi ellatas és a biomedicindlis kutatas terlletén.

A fejlodo képességek tiszteletben tartasa

€ “Amikor a gyermekek véleményét kérik, a szakembereknek komolyan kell vennitk,
és figyelembe kell vennitik minden egyes gyermek egyedi fejlédéképességét.

Mivel a gyerekek képesek véleményt formalni és azt kifejezni mar korai életkorban,
részveételuk szintje és az altaluk hozott dontések kore szlkségszerlien novekszik,
ahogy idésoddnek és képességeik fejlédnek. Ezért szlikséges, hogy a szakemberek
felismerjék a gyermekek egyéni képességeinek sokféleségét, és ennek megfeleléen
alakitsak ki velik a kommunikéciot, anélkul, hogy alul- vagy felulbecsulnék
képességeiket.

Bizonyos szakembereknek és egyéb felnbtteknek ez a megkodzelités forradalminak
tinhet a gyermekek klasszikus észleléséhez képest, a kort nem szabad lassito
tényezbnek tekinteni. Egyértelmd, hogy a nagyon fiatal és a fogyatékossaggal él6
gyermekek bizonyos dolgokat nem tehetnek, ahogy a felnbttek képességei is
behataroltak. Ez nem kérd6jelezheti meg a képességeket, amelyekkel
rendelkeznek, sem annak szikségességét, hogy segitséget kapjanak ezek
hasznalatahoz és kifejezéséhez.

A gyermekek képesek komplex dontéseket hozni, vagy hozzajarulhatnak az ilyen
tipusu dontések meghozatalahoz.:. 59

A gyermekek véleményének figyelembevétele minden egészségligyi problémara vonatkozik.
A gyakorlatban azonban eléfordul, hogy a gyermekeket csak akkor hallgatjak meg, ha a
probléma jelentéktelen. Minél sulyosabb a helyzet, annal kisebb az esélye, hogy a gyermek
véleményét figyelembe veszik — kuléndsen, ha az eltér a feln6ttek véleményétdl. Ezzel
szemben azok a dolgok, amelyek a felnéttek szamara Iényegtelennek tlinnek, a gyermek
szamara nagy jelentéséggel birhatnak. Ha a gyermek véleménye eltér a felndttek, szul6k vagy
szakemberek véleményétél, azt gyakran egyszerlien figyelmen kivul hagyjak, és nem
magyarazzak el a gyermeknek, miért hoztak végil mas déntést, mint amit 6 szeretett volna.
A szakemberek kotelessége biztositani, hogy a gyermekeknek az egészségiket érintd

53 “ECOUTER — AGIR — CHANGER” - Manuel du Conseil de 'Europe sur la participation des enfants (page 42)
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dontésekben valé részvételhez vald joga tiszteletben legyen tartva, figgetlendl attél, hogy a
helyzet mennyire sulyos.

A gyermekek véleményének figyelmen kivil hagyasa karos hatdsokkal jarhat. Ha nem ismerik
el a gyermekek részvételét a dontéshozatalban, az alaashatja a gyermek bizalmat késébbi,
fontosabb dontések soran, valamint a bizalmat azokban a személyekben, akik korllveszik 6t.
Sulyosabb koérilmények kozott, ha nem ismerik el és nem biztositjak a részvétel lehetéségét
a fontos dontésekben, vagy nem gondoskodnak arrél, hogy ezeket a dontéseket ténylegesen
figyelembe vegyék, az nemcsak a gyermek bizalmat &shatja ala, hanem késébb tovabbi
megosztottsagot és nehézségeket okozhat, amikor a tAmogaté kapcsolatok, amelyek gyakran
olyan fontosak egy gyermek szaméra, mar amugy is megprobéltatdsoknak lehetnek kitéve
vagy sérilhetnek. Ez kilondsen igaz lehet olyan helyzetekben, amikor a gyermeket
kompetensnek tekintik, és a véleménye j6l megalapozott.

A gyermek részvételének mértékét képességei és preferenciai alapjan kell meghatérozni. A
gyermekeket végig kell vezetni a folyamaton, és a felnétteknek gondoskodniuk kell arrél, hogy
a megfeleld feltételek biztositottak legyenek, példaul megfelelé informacidk nyujtasaval, a
gyermekek meghallgatasaval és véleményik komolyan vételével.

Minden eréfeszitést meg kell tenni annak érdekében, hogy minden gyermek szamara a lehet6
legtdbb alkalom kinalkozzon arra, hogy ha szeretné, részt vehessen az egészségét érintd
dontések meghozatalaban, képességeinek maximalis kihasznalasaval. Az ehhez szikséges
bizalom és kompetencia fokozatosan, a gyakorlattal fog kialakulni, de ez nem jelenti azt, hogy
a fiatalabb gyermekeknek ne kellene részt venniuk ugyanugy, mint az idésebb gyermekeknek.
Példaul, ha megengedijik a gyermekeknek, hogy ,kisebb jelentéségli” dontésekben vegyenek
részt, példaul hogy eldontsék, melyik karjukba szeretnék kapni az injekciot, vagy hogy Ullve
vagy fekve kivanjak-e elvégeztetni a kezelést, az hozzajarulhat ahhoz, hogy a gyermekek
részvételi kultaraja kialakuljon a mindennapi orvosi gyakorlatban.

Az, hogy egy gyermek kezelésére vonatkoz6 dontést mennyire lehet ésszeriinek tekinteni,
attél figg, hogy a mérlegelés soran a kezeléssel vagy kutatassal jaré elénydket és
kockazatokat hogyan helyezzik kontextusba, figyelembe véve, amit a paciens értékeirdl,
meggy6z8déseirdl, csaladi kapcsolatairdl és kulturalis normairdl tudunk.
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DONTESHOZATAL
A GYERMEK LEGFOBB ERDEKENEK MEGHATAROZASA

Minden, a gyermek gondozasara vonatkozo dontésnek a gyermek legfébb érdekén kell
alapulnia. Ennek az érdeknek a felmérését és meghatarozasat a gyermekre kell szabni, és
figyelembe kell venni egészségilgyi szikségleteit, véleményét, biztonsagat, védelmét,
gondozasat és altalanos jolétét.>.

Szamos szempontot kell megfeleléen figyelembe venni a gyermek legfébb érdekének
értékeléséhez és meghatarozasahoz. Nincs azonban egységes megoldas. A gyermek legfébb
érdekének tiszteletben tartdsa, €s igy a részvétele megkoveteli az egyensulyt ak6zott, amit a
szakemberek (idedlis esetben minden szakember, aki egy multidiszciplinaris csapat tagjaként
dolgozik, integralt gondozasi megkdzelitést alkalmazva) és a szll6k a legjobbnak tartanak a
gyermek szamara — figyelembe véve betegségét vagy egészségugyi problémajat, az elérhet6
kezeléseket és azok hatasait stb. — és ak6zott, amit a gyermek a legjobbnak tart sajat maga
szamara. A gyermek preferencidi, csaladi kultirja (kilonésen a részvétel szempontjabal),
tapasztalatai és mas tényezO6k segitenek a szakembereknek, hogy elémozditsak és
elbésegitsék a legjobb dontés meghozatalat a gyermek szamara. Figyelembe kell venni
tovabba a gyermek nyitott jovéhoz vald jogat, ami azt jelenti, hogy amennyiben lehetséges,
olyan beavatkozasokat kell valasztani, amelyek a legkevésbé korlatozzak a gyermek jovébeli
valasztasi lehetfseégeit.

A GYERMEK LEGFOBB ERDEKENEK ERTEKELESE

Példa nemzeti irdnymutatasokra — General Medical Council Utmutaté Egyesiilt
Kiralysag
@@ A legfébb érdek meghatérozdsa magdban foglalia azt, hogy mi -
klinikailag indokolt egy adott esetben. Figyelembe kell venni tovabba: r .
1. A gyermek vagy fiatal véleményét, amennyire azt ki tudja fejezni, beleértve i
minden korabban kifejezett preferenciat.exprimée \ T e
2. A szulék nézépontjat. -
3. Mas, a gyermekhez vagy fiatalhoz kozel allé személyek véleményét. ;’;a’faﬁii?;r
4. A gyermek vagy a sziilék kulturalis, vallasi vagy egyéb hiedelmeit és [N
értékeit.
5. Mas egészséglgyi szakemberek véleményét, akik részt vesznek a gyermek vagy fiatal
gondozasaban, valamint barmely mas, j6létében érdekelt szakember véleményét.
6. Azon valasztasi lehet6séget, amelyik, ha tobb is van, a legkevésbé korlatozza a gyermek
vagy fiatal jovébeli lehetéségeit.
13. Ez a lista nem teljes kor(i. Az egyes pontoknak tulajdonitott jelentség a kortiiményektél fligg,
és figyelembe kell venni minden egyéb relevans informaciot is. Nem szabad indokolatlan
feltételezéseket tenni egy gyermek vagy fiatal legjobb érdekével kapcsolatban irrelevans vagy
diszkriminativ tényezok alapjan, mint peldaul viselkedes, megjelenés vagy fogyatekossag. 99

@ Példa nemzeti irAnymutatasokra - General Medical Council > (angol nyelvi)

54 UNCRC General comment No. 14 (2013) on the right of the child to have his or her best interests taken as a
primary consideration (art. 3, para. 1)

55 hitps://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/assessing-best-
interests
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HOZZAJARULAS, EGYETERTES ES ELLENTET

Bizonyos kezelések vagy beavatkozasok esetén a szakembereknek formalis beleegyezést
kell szerezniuk a szul6kt6l vagy magatol a gyermektdl, a torvény altal meghatarozott
protokollok betartasaval.

Emlékeztetéul: az Ovied6i Egyezmény szerint a ,hozzajarulas” kifejezést akkor hasznaljak,
amikor a kezelésben vagy cselekedetben érintett személy adja meg a formalis beleegyezést,
mig az ,engedély” a szUl6k/térvényes képviselbk vagy a térvény altal meghatarozott szerv
altal adott formédlis beleegyezésre utal.

Selv Az Egészseégugyi Vilagszervezet (WHO) szerint a tajékozott beleegyezés ,azt jelenti,
hogy egy orvosi beavatkozasra, példaul oltasra, sebészeti beavatkozasra, kezelés
kivadlasztaséra vagy megszakitdsara vonatkozo formalis (altalaban irdsos) beleegyezést vagy
engedélyt fejeznek ki” °°.

Ahogy azt az Eurdpa Tanacs tagallamaiban alkalmazand6é nemzeti jogszabalyokrél sz6l6
szakasz (17. oldal) jelzi, bizonyos nemzeti jogszabalyok ahhoz a feltételhez kétik a gyermekek
tajékozott beleegyezésének jogat, hogy elérijenek egy meghatarozott életkort. Ezenkivil egy
masik fogalom is elétérbe kerllt, a gyermekek kompetenciaja (competency).

Ezt a fogalmat egy 1986-ban az Egyesilt Kiralysag birésaga elé kerilt igyben vitattdk
meg, ahol a birGsag ugy itélte meg, hogy egy gyermek szikséges beleegyezési képessége
érettségétdl, megértésétdl és a sziikséges beleegyezés természetétdl fligg. A gyermeknek
képesnek kell lennie arra, hogy ésszerlien mérlegelje a javasolt kezelés elbnyeit és
hatranyait, igy a beleegyezés, ha megadjak, jogosan és méltanyosan érvényes
beleegyezésnek minésiilhet®’.

Gillick kompetencia fogalma egyre fontosabba valik, és egyre inkdbb meghatarozé
tényez6ként ismerik el a gyermekek kezeléshez torténd hozzajarulashoz val6é joganak
megadasakor. Ennek a kompetencianak a felmérése az egészségligyi szakemberek
feladata, de nincs ra egységesen elfogadott teszt. Altalanossagban elmondhato, hogy a
figyelembe veend6 elemek kdzé tartozik a helyzet felfogasanak képessége, a kilonbdzo
lehetbségek mérlegelése és az egyes lehet6ségek kovetkezményeinek megértése.

A kompetenciamérés gyakorlati modszereinek megjelenésének célja, hogy erdsitse a
gyermekek bevonasat, részvételét és jogait a dontéshozatalban. Az egészséglgyi
szakembereknek ezért kdtelességlk biztositani, hogy a gyermekek megfeleld, szamukra
érthetd tajékoztatast kapjanak a kompetencigjuk elésegitése érdekében. Az egészségugyi
szakembereknek azt is fel kell ismernilk, hogy egyes gyermekeknek eltér6 médon kell
informaciot kapniuk ahhoz, hogy ugyanazt a megértési- és kompetenciaszintet elérjék.

A nemzeti jogszabalyi keretektél figgben a gyermekek beleegyezhetnek vagy ellenkezhetnek.
A beleegyezés vagy ellenvélemény tagabb értelemben a gyermeknek a kezelésbe vald
beleegyezését vagy elutasitasat jelenti olyan helyzetben, amikor legalisan még nem adhatja
meg beleegyezését..

56 pPocket 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

57 The so-called Gillick competency derives from the Gillick v West Norfolk and Wisbech AHA Case (1986), In
Hastings AM & Redsell S Listening to Children and Young People in Health care Consultations (2010))
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Ha a gyermek beleegyezésre képesnek mindsul, a szll6i engedély mellett az 6 beleegyezését
is be kell kérni. Szamos eurdpai orszagban a gyermek beleegyezését a szllék irasbeli
engedélyének kell kisérnie.

Annak biztositdsa érdekében, hogy a gyermekek gyakorolhassék a beleegyezéshez vagy
hozz4jarulashoz val6 jogukat, a kérhazaknak és mas egészséguigyi szolgaltatoknak szamos
intézkedést kell bevezetnilk, tobbek kozott a kovetkezoket:

> A korhazban vagy az egészsegugyi szolgaltatasban a nemzeti jogszabalyokat tlikr6zé
beleegyezési politika elfogadasa.

> Annak biztositasa, hogy az egészséglgyi szakemberek ismerjék ezt a politikat.

> A szakemberek kapacitasépitésének elémozditasa annak biztositasa érdekében,
hogy rendelkezzenek a gyermekek dontéshozatali folyamatba valé érdemi
bevonasahoz szukséges ismeretekkel és készségekkel, és hogy szukség esetén
kérjék a gyermekek beleegyezését a kezeléshez.

> Rendszeres egyluttmikodés a gyermekekkel a meglévd politikdk és gyakorlatok
értékelése érdekében, hogy fejlesszék azokat és javitsak a gyermekek ellatassal
kapcsolatos tapasztalatait.

A nemzeti jogi kereteket figyelembe véve a hozzgjarulas/egyetértés kérésének egyensulyban
kell lennie a serdulék 6nallé dontéshozatalra valo, kialakuldban 1évé képessége és a szuldk/
torvényes képvisel6k altal a nemzeti jogszabalyokkal dsszhangban biztositott kilonleges
védelem fenntartasanak szikségessége kozott. A serdllék szamara vilagossa kell tenni, hogy
milyen informaciokat lehet felfedni réluk a szileik el6tt.

A kisgyermekek vagy a verbalis kommunikaciéra képtelen gyermekek esetében, akik ezen
allapotbdl kifolyélag nem tudnak ellenvetéseket felvetni vagy verbalisan kifejezni, az ellenallas
vagy tiltakozas minden jelét fel kell jegyezni és meg kell beszélni a szulékkel annak felmérése
és felismerése érdekében, hogy a viselkedés csupan egy elfogadhatdé kellemetlenség
kifejezése-e, vagy a beavatkozas folytatasaval kapcsolatos aggodalomnak tekinthet6. Azt is
fel kell ismerni, hogy sok esetben a szll6k a legalkalmasabbak arra, hogy megértsék vagy
értelmezzék a gyermek nonverbdlis jelzéseit.

Minden koérldimények kozoétt, és flggetlenidl a doéntés eredményétél vagy értelmétdl, a
meghozott dontés lényegét gondosan és megértdéen kell elmagyarazni a gyermeknek.
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A GYERMEKEK KEPESSEGEINEK ERTEKELESE - Iranymutaté példak

Utmutaté a fiatalokrol és a beleegyezésrél - Cheshire West & Chester Council - UK

Az utmutato a kdvetkez6 kritériumokat hatarozza meg ahhoz, hogy
egy gyermek kompetensnek mingsuljon:

Cheshire West & Chester Council

t( - Képesség arra, hogy megértse, hogy van valasztas, és hogy

a valasztasoknak kovetkezményei vannak.

- Az informécibk  mérlegelésének és a  dontés
meghozataldnak képessége.

- Képesség a dontés kozlésére.

- A dontés meghozatalara val6é hajland6sag (beleértve azt a
dontést is, hogy valaki mas hozza meg a dontést).

- A javasolt beavatkozas természetének és céljanak
megértése.

- Ajavasolt beavatkozas kockazatainak és mellékhatasainak megértése.

- A javasolt beavatkozas alternativainak és a kapcsol6dd kockazatoknak a
megértése.

- Az indokolatlan nyomasgyakorlas hianya.

- Az informécié megjegyzésének képessége. 99

Young People and Consent

Guidance Notes

@ A teljes Utmutatd itt olvashat6:: Cheshirewestandchester.gov.uk®® (angol nyelv()

A WHO iranymutatasai a gyermekek képességeinek értékelésérol

A WHO irGnymutatasai is hangsulyozzak a gyermekek POCKET BOOK

ey 7 s 7 - 7 7 7 OF
Iforppet,en’uajaljak,_es, d9nte§hpzatall __kep,esseg’en,ek rendsz’eres Primary health care
ertékelésének és ujraértékelésének sziikségesséegét. Ez magaban for children and
foglalja a gyermek azon képességének értékelését, hogy: adolescents

- megértse egy adott helyzet kildnb6z6 aspektusait.
- valasztani tudjon a kulonb6z6 lehetéségek kozott és

L, L, . e L, GUIDELINES FOR HEALTH PROMOTION,
értékelni a killbnbségeket. B
- megertse a kulonbdz6 dontések eredményeit.

Tovabbi informécié a fliggelékben (14. pont)

@ Zsebkonyv a gyermekek és serdiilék egészséqligyi alapellatasarol®® (angol nyelvi)

58 https://www.cheshirewestandchester.gov.uk/documents/social-care-and-health/children/team-around-the-
family/young-people-and-consent-quidance-notes-130219.pdf
59 https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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A VELEMENYKULONBSEGEK ES KONFLIKTUSOK KEZELESE

Elkerulhetetlen, hogy bizonyos helyzetekben véleménykilonbségek vagy nézeteltérések
alakuljanak ki (&ltalanos értelemben), akar a gyermekek és szileik, akar a gyermekek és az
egészsegugyi szakemberek kdzott, akar valamennyi fél kozott..

Fontos, hogy tAmogassuk az érintetteket, és ezeket a helyzeteket érzékenyen és a jogokon
alapulo elvekkel 6sszhangban kezeljik, hogy a lehet6 legjobb dontések szilessenek, hogy
meg6rizzik a meglévd kapcsolatokat, amelyek gyakran létfontossaguak a gyermek tovabbi
ellatasa szempontjabdl, és hogy minden fél szamara lehetévé tegylk, hogy tullépjen a
problémas helyzeten..

Az egészséglgyi szakembereknek a kontextustdl flggetlentl kotelességik megvédeni,
0sztonbdzni és képviselni minden gyermek részvételhez val6 jogat. Ez azonban nem jelenti
azt, hogy az egészséguligyi szakembereknek egyet kell értenilik vagy valamely fél partjat kell
fogniuk, ha nézeteltérés van. A cél annak biztositasa, hogy a gyermeket tAmogassék abban,
hogy kifejthesse véleményét, és biztositsak, hogy ezeknek a véleményeknek, a gyermek
jogainak megdfeleléen, kell6 sulyt adjanak. Az egészségugyi szakemberek az adott helyzettél
fuggben kilonbozé kérdésekkel szembesulnek, amelyeket figyelembe kell vennilk annak
eérdekében, hogy segitsék a gyermeket a leheté legnagyobb mértékben gyakorolni a
részvételhez vald jogat, mikdzben biztositjak a gyermek, a szilék és az egészségugyi
szakemberek kdzott fennallé tdmogatd kapcsolat megbrzését.

Ha a nézetek eltérnek, az egészségugyi szakemberek hajlandésaga és képessége a
gyermekek részvételi joganak eldmozditasara komoly prébatétel elé kerllhet. Bar félhetnek
attol, hogy veszélybe keril a kapcsolatuk azokkal, akik nem értenek egyet, az egészségugyi
szakembereknek alapvet6 kotelességik, hogy megvédjék ezt a jogot, az értelmes részvétel
elvei alapjan (19. o0.).

Ezenkivul, a gyermekek részvételhez vald joganak el6mozditasara és lehetévé tételére
vonatkoz6 kotelezettséglk részeként az egészségugyi szakemberektdl nem varhato el, hogy
a térvényen tulmenden jarjanak el. Ezért fontos, hogy tisztaban legyenek az orszagukban
alkalmazando jogi szabalyozassal.

A kulturalis kilonbségek néha félreértések forrasai lehetnek a dontésben érintett felek kdzott.
Szilkség esetén a tdjékoztatas és a beleegyezés/hozzajarulas folyamata soran (és/vagy adott
esetben a kutatas tervezése soran) forditot és/vagy kulturalis kozvetitét kell biztositani. Ennek
a személynek ismernie kell a nyelvet és kiildondsen az orvosi terminolégiat, de a szokasokat,
a kultarat, a hagyomanyokat, a vallast és az etnikai sajatossagokat is. Jelenlétére sziikség
lehet az orvosi beavatkozas (és/vagy a klinikai vizsgalat) soran, hogy megkoénnyitse a
kommunikaciét, beleértve példaul a nemkivanatos események bejelentését.
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NYELVI ES KULTURALIS KOZVETITES

Szolgéltatasok a Hopital Neckerben, Parizs - Franciaorszag

A Necker-Enfants malades kérhazban 2014 januarja 6ta mikddd
transzkulturalis mediaci6 egy olyan eszkdz, amely a koérhaz
valamennyi orvosi csapatanak segitséget nyUijt a terapids akadalyok
"% vagy az ellatashoz valé nem ragaszkodas kezelésében, kuléndsen
akkor, ha a kulturalis elemek meghatarozo tényezének tlinnek..

Ez a transzkulturalis kdzvetitési rendszer Ujdonsag Franciaorszagban.
Az Assistance Publique-Hépitaux de Paris (AP-HP) egyik kérhazdban végzett kisérlet,
amely a Centre BABEL-lel, valamint a Necker és a Cochin (Maison des adolescents)
gyermekpszichiatriai osztalyaival valo egyuttmikodés eredményeként jott 1étre.

A transzkulturalis mediacié segit az orvosi csapatoknak abban, hogy jobban megértsék a
betegek problémait azaltal, hogy azokat a kulturalis kontextusukba helyezik.

Napjainkban a koérhazi koérnyezet minden eddiginél jobban szembesil a kulturalis
sokszinlséggel. A transzkulturalis mediacié eszkdze segit dsszehozni két olyan vilagot,
amelyek nem feltétlenll ugyanazt a nyelvet beszélik és nagyon kulonb6z6é szokasokkal
rendelkeznek.

Ennek a parbeszédnek készénhetben a beteg képes lesz megérteni, hogy mit jelent az
orvosi beavatkozas, ami elkeriilheti a beteg ellatasat karosan befolyasol6 félreértéseket. A
gondozok a maguk részérél képesek lesznek ugy alakitani a gondozasi terveiket, hogy
figyelembe vegyék a betegségnek a beteg életében betdltott szerepét.

@ Centre Babel® (francia nyelv()

A firenzei Azienda Ospedaliero-Universitaria (AOU) Meyer Egyetemi Kérhaz
szolgaltatasai - Olaszorszag

a @ @ Mintegy husz évvel ezelbtt, a ndvekvé bevandorlas nemzeti és
regionalis kontextusdban a Meyer Egyetemi Gyermekkérhaz
Iépéseket tett a migrans gyermekek és csaladjaik egészségigyi
szukségleteinek kielégitésére, kulondsen a megfelel6 tajékoztatas
réeven.

A koérhaz kulénb6zé nyelveken (tobbek kdzott alban, arab, kinai,
roman, szomaliai, francia, angol, spanyol, lengyel, cseh, szlovak,
macedon, szerb, horvat, német és filippind nyelvi) kulturélis és nyelvi

kozvetitést hozott létre. Telefonos tolmacsszolgalat is rendelkezésre
all, kiléondsen vészhelyzet esetén.

60 hitps://centre-babel.fr/mediations/

47



https://centre-babel.fr/mediations/
https://centre-babel.fr/mediations/

A korhazi személyzet javaslatara egy interkulturdlis ,SOS” csapatot is létrehoztak. Ez a
csoport a kérhazban dolgozé szakemberekbél all, akik tiz kilénb6zé nyelvi (alban, arab,
bolgar, francia, angol, irani, roman, spanyol, német és magyar) rendelkeznek
nyelvtudassal. Ez a csoport nem helyettesitette a hivatalos kulturalis és nyelvi kozvetité
szolgalatokat, de vészhelyzetben a helyszinen vagy telefonon keresztil atvette a helylket..

Az egészséglgyi ellatas spiritualis és kulturalis dimenzidinak tiszteletben tartdsa
érdekében a kérhaz minden osztalyon és szolgalaton szétosztja a régidban jelen lévd
vallasi testlletek kapcsolattartéit. Emellett a korhdz és a vallasi kozdsségek kozott
protokollt hozott Iétre, hogy biztositsa a szikséges vallasi segitséget a migrans hatter(
betegek szamara, és ,interkulturalis” naptarakat készitett, amelyeket minden osztalyon
megosztottak, hogy felhivjak a figyelmet a legfontosabb vallasi eseményekre. A kdrhaz
emellett ,szabad és rugalmas” étlapokat kinal, amelyeket kulonb6z6 nyelvekre forditanak
le, hogy a lehet6 legnagyobb mértékben biztositsak a kilonbdzé kulturalis és tarsadalmi
étkezési szokasok tiszteletben tartasat.

Tovabbi informacié: A migrans gyermekek egészséqglqyi ellatashoz vald joganak
biztositasa: A korhdzak és eqészséqiigyi szolgalatok vélasza, héattéranyag®,
Nemzetk6zi Migracios Szervezet (IOM), 2009, 32-33. 0. (angol nyelvi)

Azok a helyzetek, amelyek a felek kozotti véleménykilonbségeket és a gyermek részérdl
egyet nem értést eredményezhetnek, lehetnek valtozatos jellegliek és tobbé-kevésbé
sulyosak. Az egészséglgy minden tertletén felmertlhetnek.

Az aldbbiakban néhany példat mutatunk be, valamint a feszliltségek lekiizdésének médjait.

> Az orvosi jellegl informaciok megosztasa, amely nem tekinthet6 szigoruan véve
orvosi eljarasnak, félreértések forrasa lehet.

Példaul ha egy gyermek szeretne részt venni egy egészséglgyi kutatasban vagy
szikségleteinek felmérésében, mig a szilei nem értenek egyet ezzel. llyen esetekben
érdemes megvizsgalni a szul6k vonakodasanak okait, és amennyiben lehetséges,
megnyugtatni ket az alaptalan félelmeikkel kapcsolatban (példaul az informaciok
felhasznalasanak maddjaval vagy az adatok tarolasaval kapcsolatban). A gyermek
legfébb érdekének vizsgalatakor az egészseégigyi szakembereknek objektiveknek kell
maradniuk, és figyelembe kell vennilk annak lehetéségét, hogy a szllék néha (példaul
csaladon bellli er6szak esetén) megprobalhatiak megakadalyozni a gyermekuket
abban, hogy kifejezze aggodalmait és szlkségleteit. A gyermek legfébb érdekeinek
érvényesitése érdekében az egyik megoldas az lehet, ha meggy6zéen Iépnek fel annak
érdekében, hogy a gyermek részt vehessen, amennyiben ezt a nemzeti jogi keret
lehetbveé teszi..

> Az alapellatassal kapcsolatban a védoéoltasok gyakran vitat valthatnak ki a
csaladokban. Nem ritka, hogy a gyermekek vagy serdilék szeretnék beoltatni magukat,

81 https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-
health-services
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mig a szll6k ellenzik ezt, példaul a COVID-19 vagy a human papillomavirus (HPV)
esetében.

Ez az ellendllas valdjaban tikrozheti a szulék személyes aggalyait vagy téves
informaciokon alapuld félreértéseit. Bizonyos esetekben megnyugtat6 és hasznos lehet,
ha pontos és vilagos informacidkat nyUljtanak az eljaras céljarél, objektiven, keriilve a
direktiv kommunikaciot. Ugyanigy hasznos lehet elmagyarazni a szul6knek gyermekuk
jogait, és hogy ezek miért fontosak, mivel a szilék nem mindig vannak tisztaban
ezekkel, vagy kétkeddbk lehetnek.

Néha erkdlcsi, vallasi vagy kulturalis meggy6zédések okozhatnak konfliktusokat az
orvosi dontéshozatalban. Ezeket a tényezbket a lehetd leghamarabb fel kell ismerni és
tiszteletteljesen kezelni, a beszélgetéseknek 6szintének és atlathatonak kell lennitk,
mindig abbdl kiindulva, hogy az els6dleges cél a fiatal paciens legfébb érdeke. llyen
helyzetekben hasznos lehet, ha lehet6ség szerint megbizhaté vallasi vagy kdzosségi
vezet6 tamogatasat és kozvetitését kérik®?.

> Sirg6s dontés vagy surglsségi intézkedés esetén, példaul egy katéter
felhelyezésekor, amely lehetévé teszi egy sulyos fert6zés kezelésére szolgalo
gyégyszer beadasat, vagy egy vérvétel esetén, eléfordulhat, hogy a gyermek kezdetben
elutasitja vagy egyaltalan nem hajlandé alavetni magat az eljarasnak, kiléndsen, ha
kicsi.

llyen korllmények kozott a targyalas kizart lehet, mivel a gyermek legfébb érdeke a
kezelés megkapasa. Azonban fontos gondosan és egyittérz6en elmagyarazni a
gyermeknek az eljaras okait. Ezenkivll a gyermeknek mindig lehetbséget kell biztositani
arra, hogy valaszthasson, ezzel egyfajta kontrollt és befolyast gyakorolhasson az ellatas
felett — példaul llve vagy fekve torténjen az eljaras, a bal vagy a --jobb karjan torténjen
a szuras stb. Fontos az is, hogy a lehet6 legkevésbé invaziv kezeléseket valasszak, és
olyan alternativakat keressenek, amelyek elfogadhatdéak a gyermek szamara.

> A nézeteltérések szexudlis és reprodukcios kérdésekben is felmertlhetnek, példaul
amikor egy serdulé tanacsot vagy egészséglgyi ellatast kér, mert attél tart, hogy
szexualis uton terjedd betegségben szenved, és nem akarja ezt megosztani a szlleivel.

A gyermek joga a titoktartdshoz és a tanacsadashoz val6 hozzéaféréshez fontos, és ezt
tiszteletben kell tartani. llyen korulmények kozott az egészséglgyi szakemberek
batorithatjak a gyermekeket, hogy nyiljanak meg szuleik elbtt, és szukség esetén
tamogatéast és kozvetitést ajanlhatnak a gyermek és a szll6k kozott. Ugyanakkor az
egészségugyi szakembereknek kotelességik felmérni a korilményeket annak
meghatarozasa érdekében, hogy a gyermek bantalmazas aldozata-e és védelemre
szorul-e, vagy testi-lelki jolléte veszélyben van-e. Az egészséglgyi szakembereknek
mérlegelnitik kell ezeket és egyéb tényezlket a gyermek legfébb érdekének
meghatarozasakor, és eldéntenitk, hogy sziikséges-e tajékoztatni a szuléket.

> Azok a nézeteltérések, amelyek a gyermekek és szileik vagy az egészségigyi
szakemberek kdzott mertilnek fel, kilondsen sulyos kdvetkezményekkel jarhatnak, ha a

62 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
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kérdés az aktiv kezelés folytatasanak vagy beavatkozasoknak a lehetéségét érinti,
amikor kevés a gydgyulas esélye (példaul rakkezelés esetén, ha a kordbbi kezelések
kudarcot vallottak).

llyen esetekben a javasolt beavatkozast el kell halasztani, hogy megprobéljanak
kompromisszumot talalni. Az ilyen helyzetek mindig erés érzelmi terhet jelentenek, és
az egészsegugyi szakembereknek egyuttérzének, de objektivnek is kell lenniik annak
érdekében, hogy elbsegitsék a véleménykilénbségek megértését és tiszteletben
tartasat a gyermekek és szuleik/jogi képviselbik kdzott. Fontos figyelembe venni és
tiszteletben tartani a gyermekek allaspontjat, akik képesek sajat véleményt alkotni, és
figyelembe venni a torvényes képvisel6k nézdpontjat is, hogy megértsék a gyermek
kivansagait.

Egyes helyzetekben el6fordulhat, hogy egy eljarasnak fizikailag ellenalldé gyermeket
mozgasaban korlatozni vagy rogziteni kell annak érdekében, hogy a szukséges ellatast
megkapja, vagy hogy elkerlljon egy sulyosabb kart. Ez altalaban surgés ellatast igénylé
kisgyermekek esetében fordul eld, de bonyolultabb esetekben is, példaul mentalis egészségi
problémak esetén. Az ilyen helyzetek gyakran etikai konfliktusforrast jelentenek az
egészséglgyi szakemberek szamara, és megnehezitik a gyermekek jogainak érvényesitését.
A fizikai korlatozas vagy rogzités alkalmazaséat szigortan jogi keretek kozé kell szoritani.
Fontos, hogy az egészségligyi szakemberek megfelel6 képzést és tamogatast kapjanak ezen
kivételes intézkedések alkalmazasahoz, valamint hogy (alternativ) technikakra is fel legyenek
készitve, amelyek segitenek elkertilni az ilyen intézkedések sziikségességét.

50



Alternativadk a gyermekek fizikai korlatozasara - Franciaorszag

ADR A SPARADRAP egyesulet, amelynek célija, hogy segitse a
il P ; e . iy e
Q5 o gyermekeket a félelem és fajdalom csokkentésében az orvosi ellatas
L) (2 : 2 AR a p z 2 .
i3 | és a Kkorhazi tartozkodas soran, a gyermekek és serdul6k

f @ egeszségének megdrzéseén és az ellatds humanizalasan dolgozik.

Az egyesulet kiuldetése: 1) tajékoztatas, tanacsadas és felkészités a
gyermekek szdméra barmilyen orvosi ellatasra, vizsgalatra, orvosi
ellenérzésre, és kérhazi kezelésre, valamint a hozzatartozok tdmogatasa ebben; 2) a
megelézésben vald részvétel a gyermekek és serdulék szamara, 3) az egészséglgyi €s
gyermekgondozasi szakemberek érzékenyitése és képzése annak érdekében, hogy a
szervezetek és gyakorlatok jobban figyelembe vegyék a gyermekek igényeit, 4) a
gyermekek fajdalmanak jobb kezelése, 5) a hozzéatartozok jelenlétének fontossadganak
hangsulyozasa, amikor a gyermekeket kezelik vagy kérhazban apoljak.

Az egyeslulet egy dokumentumot szentelt a gyermekek fizikai korlatozasanak témajanak,
amely célja, hogy az egészségligyi szakemberek szamara Utmutatast nydjtson a fizikai
korlatozas alkalmazasarél és annak elkerllésére vagy minimalizalasara szolgald
alternativakrél. Az ajanlott stratégiak kozott szerepel példaul a fajdalom csokkentése
fajdalomcsillapitassal, a gyermek megfeleld helyzetének biztositasa (példaul a félig Gl6
pozicid elényben részesitése a fekvé helyzet helyett), a beavatkozas el6zetes
megbeszélése és a tajékoztatas, a gyermek figyelmének elterelése az eljaras soran, vagy
az, hogy a gyermek megismételhesse az egészségiigyi dolgozé mozdulatait egy jatékon.

@ Sparadrap® (francia nyelvi)
Tovéabbi informéacié a mellékletben (15. pont)

A (nyilt kommunikacio gyakran a kulcs a problémak megoldasahoz, azonban el6fordulhat,
hogy a szuldk, gyermekek és egészségligyi szakemberek kdzott sulyos nézeteltérések
maradnak fenn a gyermek legfébb érdekét illetéen, még egy kdzds ddntéshozatali folyamat
utan is. Az egészséglgyi szakember feladata ilyenkor, hogy kdzvetité szerepet jatsszon, és
hozzajaruljon a pozitiv kapcsolatok helyreallitasahoz.5

Az alabbi lIépések hasznosak lehetnek a konfliktusok enyhitésében:

> A gyermekeket, sziléket/tdrvényes képviselbket és az egészséglgyi szakembereket
segiteni kell abban, hogy tisztazzak a konfliktust kivaltod tényezdket, és megbeszéljék a
javasolt kezelés vagy kutatas céljait.

> Az elvarasok, korlatok és bizonytalansagok elézetes megyvitatasa a kilénb6zé kezelési
lehet6ségekkel és azok eredményeivel kapcsolatban segithet olyan kezelési (vagy
kutatasi) protokollokat kidolgozni, amelyek mindenkinek megfelelnek.

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

64 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
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> Az eseteket multidiszciplinaris csapatoknak kell megvitatniuk.
> Bétoritani kell a folyamatos parbeszédet, vagy egy fluggetlen masodvélemény kérését.

> Tanacsot és kozvetitést lehet kérni vallasi vezet6ktdl (lelkipasztoroktol), szocialis
munkasoktol, paciensekkel foglalkozé szakértdktdl, bioetikai szakemberektél vagy
bioetikai bizottsagtdl, illetve jogi tanacsadoktol.

> Sulyos vagy bonyolult helyzetekben (példaul amikor a gyermek élete veszélyben van,
vagy sulyos és tartdés karosodas fenyegetheti), birésag donthet egy adott kezelés
helyességéroél.

IRANYELVEK ES MECHANIZMUSOK A KONFLIKTUSKEZELESHEZ

A francia egészségiligyi minisztérium iranymutatasai az ellentétes nézetek
kezelésérdl - Franciaorszag

A francia egészséglgyi minisztérium irAnymutatasokat tett

EX . kozzé az egészséglgyi szakemberek szamara, hogy segitsen
EI.IJNII‘ELEFAEIL nekik olyan esetekben, amikor a gyermek vagy a
DE LA SANTE ) szUl6k/térvényes  képvisel6k  egyarant  elutasitigk a
ET DES SOLIDARITES  peavatkozast. Az iranyelvek foglalkoznak a vératomlesztéssel
Egaitt szembeni ellenallds sajatos helyzetével is. Az iranyelvek

Fraternrif

megfelelnek a nemzeti jogszabalyoknak, és kilonbséget
tesznek a slrg8és és nem sirgbs helyzetek kdzott.

Ismerje meg az iranyelveket a mellékletben (16. pont)

@ 3. sz. adatlap: Kiskortak egészséqugyi ellatdsardl szolo tadjékoztatas és
beleegyezés® (francia nyelv()

A gyermekkdrhaz klinikai etikai bizottsagot hoz létre, amelynek feladata a
tanacsadas és a konfliktusok megoldasa — Olaszorszag

2016-ban a romai Ospedale Pediatrico Bambino Gesu bioetikai
V szolgaltatast vezetett be, 2021-ben pedig klinikai etikai bizottsagot
hozott létre, amely célja a gyermekek klinikai etikai tanacsadasa

Bambino Gesu és specidlis képzése.

OSPEDALE PEDIATRICO

Tudjon meg tobbet a 2021 6ta a klinikai etikai bizottsaghoz
benyuijtott kérdésekrél (17. pont)

@ https://bambinogesupatrons.org/about-us/ethics-committee/

85 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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A GYERMEKEK RESZVETELE ES AZ ELLATAS
MINOSEGENEK JAVITASA

Ez az utmutatd arra dsszpontosit, hogyan lehet a gyermekeket bevonni az egészségikkel
kapcsolatos dontéshozatalba, és hogyan lehet 6ket tamogatni ebben az egyéni folyamatban.
A gyermekek részvételének és véleményuk figyelembevételének beagyazasa és
rendszerezése a szakpolitikdba, a szolgaltatasok tervezésébe, kialakitAsaba és
végrehajtasdba azonban jobban megalapozhatja azokat a dontéseket, amelyek a lehet6
legtbbb ember javat szolgaljak.

A Gyermekjogi Bizottsag 12. altalanos megjegyzése szerint a gyermekeknek lehetéséget kell
biztositani arra is, hogy ,kifejthessék véleménylket és tapasztalataikat az egészségukkel és
fejlédésukkel kapcsolatos szolgaltatasokra vonatkozé tervek és programok kidolgozasaban”,
beleértve azt is, hogy ,hogyan lehet el6segiteni a gyermek azon képességét, hogy egyre
nagyobb felelésséget vallaljon egészségéért és fejlédéséert”.

Az egészségugyi szolgaltatasok igénybevételét kdvetben a gyermekeknek lehetéséget kell
biztositani arra, hogy bizalmas vagy névtelen visszajelzést adjanak az ,ellatassal kapcsolatos
tapasztalatokrol” ezen célra készitett eszkdz, elégedettségi kérdbiv vagy mas eszkdzok
segitségével. Az olyan kérd6iveket, mint a PROM (Patient Reported Outcome Measures)
vagy a PREM (Patient Reported Experience Measures) egyre gyakrabban hasznaljak a
gyermekgyogyaszatban.

Ezenkivil a gyermekek bevonasa az egészséglgyi szakemberek képzési programjainak
kidolgozasaba vagy az Uj egészségiigyi berendezések tervezésébe azt vonja magaval, hogy
a gyermekek sajatos véleményét is be lehet szerezni, ami a jovében az ilyen szolgaltatasok
fiatal felhasznaldinak javara valik.

Ha a gyermekek teret kapnak véleményuk kifejtésére és kézos megvitatasara a gyermekekkel
foglalkozé tanacsokban, tanacsadé csoportokban (példaul a krénikus betegségben szenvedd
fiatal ,szakértd betegek” csoportjaiban) vagy mas forumokon és halézatokban valé hivatalos
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részvétel révén, az nem csak az ellatas biztositasaban vagy kialakitasaban bekdvetkezd
valtozasokhoz nyuljt megalapozott hozzajarulast, hanem a gyermekek kozotti tamogatasi
mechanizmusokat is kialakitja.

Szamos eurdpai orszagban és nemzetkdzileg is létrehoztak fiatalokat tomorité tanacsadé
csoportokat a klinikai vizsgélatok tamogataséra. Ezek a csoportok (Young Persons' Advisory
Groups vagy YPAGS) 8 és 19 év kozotti (egyes esetekben akar 21 éves) fiatalokbdl alinak,
akik rendszeres korhazi betegek és/vagy egészséges, a tudomany és az egészségugy irant
érdeklé6dé gyermekek. A fiatalokbdl allé csoportokat tébbnyire egy klinikai kutatékézpontban,
gyermekkorhazban vagy tudomanyos intézményben dolgozé szakember felligyeli és vezeti.
A fiatalokat iskolakon, egyesuleteken, kérhdzakon, beteg- és csaladsegité egyesileteken
keresztil toborozzak, és az alapjan valasztjak ki 6ket, hogy mennyire motivaltak és érdekl6d6k
az ilyen tipusu, szerepvallalasra 6sztonz6 tevékenységben valé részvétel irant. Ezek a
csoportok platformot biztositanak a gyermekek és fiatalok szamara, hogy kifejezzék magukat,
megosszak véleményiket és alkalmazzak tapasztalataikat az orvosbioldgiai kutatassal
kapcsolatos szamos kérdésben.

A strukturalt részvételnek ez a tipusa egyre inkdbb intézményesil a kérhdzakban és mas
ellatasi intézményekben, és olyan részvételi megkdzelitéseken alapul, amelyekben a gyermek
mar nem egyszerlen valaszol a feltett kérdésekre, hanem valddi parbeszédben vesz részt.
Ha ezek a megkdzelitések formalisan beéplilnek és bevezetésre kerllnek az egészséglgyi
szolgaltatasokba, az a dontéshozok és az egészségugyi szakemberek felelésségének
novelését is jelenti a gyermekek irant.

54



A GYERMEKEK EGYENI ES KOLLEKTIV RESZVETELE

A gyermekkdorhazak hélézata bevonja a gyermekeket és a fiatal betegeket az ellatas
mindségének javitasa érdekében - Svédorszag

A halézat célla a gyermekgyogyaszati ellatas
minéségének javitasa a fiatal betegek, a szlilék és a
személyzet bevonasaval. A haldzat a jogi szovegekbdl,
szakmai szabvanyokbdl, az ellatdsi kornyezet
ismeretébél valamint a gyermekek (altalanos és
kozeépiskolasok) &ltal a PREM (Patient Reported

‘ Experience Measure) felmérések és a fiatal tanacsaddk
— csoportjai (YPAG) keretében kifejtett véleményekbél
szarmazo minéségi kritériumokon alapul.

Az egészséglgyi szervezet a gyermekek és csaladjaik bevonasaval értékeli sajat
gyakorlatat. Az értékelési jelentéseket a gyermekek és csaladok visszajelzései alapjan
dolgozzak ki, és egy hasonldoképpen mikédd intézménnyel cserélik ki a mélyrehatd
szakértdi értékelés céljabdl. A zardjelentések kicserélése utan az intézményeknek vilagos
elképzelésik van arrdl, hogy mit kell javitani, beleértve a gyerekekkel egyiitt végrehajtandé
fejlesztéseket is. A mddszertan tekintetében olyan eljarasokat kell bevezetni a személyzet
szamara, amelyekkel a gyermekbetegeket bevonhatjdk az ellatdsuk tervezésébe,
vélemeényuk kozlésébe és az orvosi intézkedések vagy beavatkozasok elbkészitésébe.
Minden egészséglgyi szervezetnek, amely ilyen médon részt vesz a gyakorlat
értékelésében, bizonyitania kell, hogy a személyzet rendelkezik ezekkel a készségekkel.

A hal6zat tanacsokat és példakat kinal példaul a PREM felmérésekben hasznalandé kérdésekre,
valamint a gyermekek otthoni kérnyezet felmérésekbe vald bevonasanak médszereire.

»Képzeld el a kérhazadat": egy kérhaz kivalasztja a gyermekek altal benyujtott harom
projektet a legels6, gyermekekkel foglalkozé felhasznaléi bizottsagban - Franciaorszag

Franciaorszagban minden kérhazban mikadik egy felhasznaloi

bizottsag, amely megvizsgélja az intézményhez benyduijtott

panaszokat, és javaslatokat tesz a betegek és csaladtagjaik

tartozkodasanak és ellatasanak javitasara. A bizottsag altalaban ~ TON HOPITAL |
felndttekbél all.

2022-ben a reimsi egyetemi kérhaz létrehozta az els6, kizardlag MARDI 22 NOVEMBRE 2022

DE 14H A 16H

gyermekekkel foglalkoz6 felhasznaldi bizottsagot, azzal a céllal,
hogy meghallgassa a gyermekeket, figgetlentl életkoruktol és
a korhazi tartozkodas soran szerzett tapasztalataiktol. A
bizottsag tiz, 4 és 17 év kdzotti gyermekbél, sziileikbél, a kérhaz
igazgatdjabol, mas korhazi képviselékbdl és  kivilallo
egyeslletekbdl allt. Ez volt az els6é ilyen alkalom
Franciaorszagban.
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A kérhazban fekvd gyermekeket egy honapon keresztil arra kérték, hogy tdltsenek ki egy
kérdbivet, amely hasonld a felnétteknek a korhazi tartézkodas végén altalaban kiadott
felhasznaloi elégedettségi felmérésekhez. A témakorok kdzott szerepelt a betegfelvétel, az
étkezés mindsége, a szallas és a fajdalomcsillapitas. A gyermekeket és a szliléket arra is
felkérték, hogy nyujtsanak be otleteket és projekteket. Négy javaslatot valasztottak ki, és a
projekteket a kovetkezd egy év soran fogjak megvalositani: 1) a gyermekek kérhazi
tartozkodasuk alatt taladlkozhatnak haziallataikkal, 2) egy olyan alkalmazas létrehozéasa,
amely tajékoztatja a szildéket gyermekik kérhazi tartdzkodasardl, 3) minden gyermek
szamara hozzaférés biztositdsa a Disney+ platformhoz, 4) a la carte étkezések bevezetése
(a mindenki szamara fix menu helyett).

@ Tudjon megq tébbet errél a kezdeményezésré|%®

@ Tudjon meq tbbbet a 2022-es és 2024-es kiadasrol®”

Gyermekek, mint a gyermekgyodgyaszati klinikai kutatas kulcsszerepl6i
Franciaorszagban a PEDSTART és a Kids France segitségével - Franciaorszag

A Franciaorszagban egyedulalldé kezdeményezés, a KIDS France csoport (Fiatalok
bevonéasa a klinikai kutatasba Franciaorszagban), amelyet a PEDSTART, az INSERM/F-
CRIN gyermekgyogyaszati klinikai kutatasi kivalosagi halézata tdmogat, rendszeresen
0sszehozza a 11 és 19 év kozotti fiatalokat, betegeket és nem betegeket egyarant, hogy
egy kozos cél érdekében dolgozzanak: a fiataloknak relevansabbd, valamint mindenki
szamara érthetébbé és hozzaférhetébbé tegyék a gyermekgyogyaszati klinikai
kutatdsokat. Ez a kezdeményezés, amely a gyermekgydgyaszati kutatas megértésének,
kommunikaciojanak és innovacibéjanak javitdsahoz val6 hozzajarulasaért olyan nemzetkozi
intézmények elismerését nyerte el, mint az Eurépai Gyogyszeriigynbkség mar szamos
projekt sikeres befejezéséhez vezetett.

Az elmult 6 év soran ezek a fiatalok részt vettek az eurdpai projektek kivalasztasaban, a
terapias tanulmanyokhoz kapcsolédé tajékoztatdk megirasaban, a klinikai tanulmanyok
eredményeinek terjesztésében, betegségtudatositd kampanyok szervezésében, a klinikai
kutatasrél szo6lé minifilmek (pl. ,Klinikai kutatas: a molekulatél a gyogyszerig”)
elkészitésében, valamint a gyermekgyogyaszati kutatasi protokollok fellilvizsgalatdban
(tervezés, eljarasok, etika stb.).

Részt vettek tovadbba nemzeti és nemzetkozi konferencidkon, TEDx-et készitettek,
kisgyermekeknek szo6l6 fluzeteket irtak (pl. egy ritka betegség, a cisztindzis szemészeti
hatésairdl), és létrehoztak egy nemzeti gyermekvakcinoldgiai platformot (COVIREIVAC
child).

E tevékenységek révén a csoport fiataljai megismerkednek a klinikai kutatds modszertanaval,
és hozzajarulnak a gyermekgydgyaszatban a terapias innovacio javitdsahoz.

@ https://www.fcrin.org/en/node/105

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

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

deuxieme-edition

56


https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/premiere-commission-des-usagers-dediee-aux-enfants
https://www.fcrin.org/en/node/105
https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/premiere-commission-des-usagers-dediee-aux-enfants
https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/premiere-commission-des-usagers-dediee-aux-enfants
https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/commission-des-usagers-des-enfants-deuxieme-edition
https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/commission-des-usagers-des-enfants-deuxieme-edition

Tanacsok és eszktzok egy ifjusagi tanacsado csoport lIétrehozdsahoz és
miikodtetéséhez - Egyesiult Kiradlysag és Eurdpa

Group - Fiatalok tanacsadé csoportja) az Egyesilt Kiralysagban
(GenerationR) jott 1étre 2006-ban, és ma mar Eurdpa-szerte (lasd
az eurdpai YPAG-hal6zatot vagy eYPAGnhetet) és vilagszerte a =
Nemzetk6zi Gyermek Tanacsad6 Csoportok Halézatan keresztiil Generati
elfogadott modellé nétte ki magat. e peepe imere

Az elsé tanacsadé csoport vagy YPAG (Young Persons Advisory .

on

A GenerationR - néha a YPAGnet-tel egyuttmikodve - kiterjedt forrasokat dolgozott ki arra
vonatkozdan, hogyan lehet a gyermekeket és fiatalokat bevonni az egészséglgyi

kutatasba, tobbek kozott:

- tanacsok arra vonatkozéan, hogyan lehet a fiatalokat bevonni a
tervezésébe.

- jégtord tevékenységek (Otletek az llések napirendjére stb.).

- egy online eszkoztar ifjusagi tanacsadé csoport létrehozasahoz.

kutatas

- forrasok az életkornak megfeleld betegtajékoztatok kialakitasahoz (tanacsok a
betegtajékoztatdk megirasahoz, emlékezteték a betegtajékoztatdkhoz, tanacsok a
gyermekek egészségugyi kutatasban valé részvételére vonatkozé beleegyezd

nyilatkozathoz).
6 GenerationR®®
@ Eszkoztar - eYPAGnet®®

68 https://generationr.org.uk/about/
59 hitps://eypagnet.eu/toolkit/
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KOVETKEZTETES

A gyermekek olyan jogtulajdonosok, akiknek fokozatosan fejlédik a sajat doéntéseik
meghozatalara valé képessége. Joguk van kifejezni véleményiket minden Oket érinté
kérdésben, beleértve az egészséglgyi ellatast is, és joguk van ahhoz, hogy e véleményiiket
kellé sullyal vegyék figyelembe.

Ez megkoveteli, hogy kilonds figyelmet forditsunk a gyermekek részvételére az egészseguket
érint6 kérdésekkel kapcsolatos dontéshozatali folyamatokban.

A gyermekek részvételének szamos elénye van. Nemcsak az egyes gyermekek, hanem a
k6z6sség egésze szamara is elény0s, és javitja az ellatas altalanos minéségét.

Ebben az Osszeflggésben az egészséglgyi szakembereknek és mas érintett
szakembereknek meg kell értenitk, hogy milyen fontos szerepet jatszanak a gyermekek és
csaladjaik tAmogatasaban e folyamat kapcsan.

Az Eurépa Tanacs Miniszteri Bizottsdga altal 2011 szeptemberében elfogadott, a
gyermekbarat egészséquqyi ellatasrél szold iranymutatasok™, felszoélitjak a tagallamokat,
hogy tamogassak azokat a programokat és szakpolitikdkat, amelyek célja, hogy a gyermekek
és szileik figyelmét felhivjak a déntéshozatalban, valamint egészségik elémozditasaban és
védelmében val6 aktiv részvételhez valé jogukra, olyan jogi struktirak és szakpolitikdk
létrehozasaval, amelyek tamogatjak a gyermekek jogainak elémozditasat az egészségugyi
ellatasban.

A gyermekekkel dolgozé egészségligyi szakemberek képzésének és oktatdsanak targyat kell
képeznie, hogy miként lehet lehetévé tenni és megkodnnyiteni a gyermekek részvételét az
egészségukkel kapcsolatos dontéshozatali folyamatokban, és hogyan lehet a gyermekeket és
csaladjaikat tajékoztatni.

Ki kell dolgozni és el kell mozditani a gyermekek részveételére vonatkozo bevalt gyakorlatokat
és eszkdzoket, tobbek kozott a kutatassal 6sszefliggésben.

Kulénos figyelmet kell forditani azokra a gyermekekre, akiknek a dontéshozatali
folyamatokban vald részvétele tovabbi nehézségekkel vagy akadalyokkal szembestlhet
(ideértve a fogyatékkal él6 vagy mentalis egészséguigyi problémakkal kiizdé gyermekeket, a
migransokat, a nyelvi, kulturdlis és szexualis kisebbségeket vagy masokat).

70 hitps://search.coe.int/cm?i=09000016805¢1527
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MELLEKLET

1 — KIVONAT A KORHAZBAN FEKVO GYERMEKEK ILLUSZTRALT KEPVISELETI
TABLAZATABOL - EACH

4.1. cikk: A gyermekeknek és a sziil6knek joguk van ahhoz, hogy életkoruknak és
megértésiiknek megfelelé6 médon tajékoztatast kapjanak.

(( Megjegyzés a 4. cikkhez:

A gyermekeknek és szileiknek joguk van tudni, hogy mi fog
vellk toértenni, mielbtt vizsgalatnak, kezelésnek vagy mas
eljarasnak vetik ala dket.

A pontos és id6ben torténd tajékoztatas lehetbve teszi a
gyermekek szamara, hogy megbrizzék az egészségugyi
ellatasuk feletti iranyitast, killondsen a kérhazban.

A gyermekek tajékoztatasa ARTICLE 4

(4.1) Children and parents shall have the

A gyermekeknek nyuijtott tdjékoztatasnak:

- a gyermek életkordhoz és megértéséhez kell
igazodnia, és figyelembe kell vennie a gyermek ol B el
fejlettségi szintjét; ——

- agyermek altal mar ismert vagy elképzelt dolgokon
alapuljon;

- 0Oszinte és egyszerl magyarazatot tartalmazzon a gyermek allapotarol és a kezelés
varhaté eredményérél;

- magyarazza el az elkdvetkez6 események menetét, beleértve azt is, hogy a gyermek
mit fog latni, szagolni, hallani és érezni;

- jol el6készitett szdbeli, audiovizualis és irasos informaciokat tartalmazzon, amelyeket
illusztraciok, jatékok vagy mas médiatipusokat hasznal6 prezentaciok egészitsenek ki.

right to be informed in a manner appropriate

to age and understanding. (4.2) Steps

A tajékoztatast nyljté személyzetnek fel kell mérnie, hogy a gyermek képes-e megérteni az
informéciot és kifejezni a véleményét. A személyzet tagjainak:
- béatoritaniuk kell a gyermeket, hogy tegyen fel kérdéseket, valaszoljdk meg ezeket, és
vigasztaljak a gyermeket, amikor aggodalmat vagy félelmét fejezi ki;
- segiteniuk kell a gyermeket a valasztds meghozatalaban és a megkiizdési stratégiak
gyakorlatba Ultetésében;

A felkészilésnek csak akkor lesz pozitiv hatasa, ha a gyermek biztonsagban és
magabiztosnak érzi magat. Ezért az informacidkat lehetdség szerint a szulék jelenlétében kell
atadni. A szuléknek tudniuk kell, hogy a gyermek milyen informacidkkal rendelkezik, hogy
hivatkozhassanak ra, és addig ismételjék, amig a gyermek meg nem érti.

Tajékoztatas a sziiléknek

A szulbéknek adott tajékoztatasnak:
- vildgosnak és teljesnek kell lennie;
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figyelembe kell venni a szulék aktualis helyzetét, kilénésen érzelmi allapotukat,
példaul a gyermekik allapotaval kapcsolatos félelmet, gyaszt, blntudatot, szorongast
vagy stresszt.

A t4jékoztatast nyUjté személyzetnek:

Osztonoznie kell a kérdéseket;

meg kell nevezni és bemutatni egy referenciaszemélyt, akihez a szul6k barmikor
fordulhatnak, ha informéaciéra van szikséguk;

reagaljon a tovabbi informacio iranti igényre azaltal, hogy a szlil6ket mas forrasokhoz
és tAmogatd csoportokhoz iranyitja;

a szul6k szamara korlatlan hozzaférést kell biztositaniuk a gyermekuk betegségével
kapcsolatos (nyomtatott vagy digitalis) dokumentaciéhoz;

nem hasznalhatjak a beteg gyermeket vagy testveért tolmacsként a szilék szamara.

T4jékoztatas a gyermekek és a szilék szamara

A gyermek és a szlulbk szikségleteinek kielégitésére kialakitott tajékoztatasnak a
kovetkezbknek kell megfelelnie:

az ellatas teljes id6tartama alatt folyamatosan biztositani kell azt;

tartalmaznia kell az elbocsatés utani ellatasra vonatkozé informéaciokat;
stresszmentes, biztonsagos és privat kdrnyezetben, idéhiany nélkul kell azt nyujtani;
olyan tapasztalt személyzet adja, akik képzettek és kompetensek a gyermekekkel és
szulékkel valé kommunikaciora, kdnnyen értheté modon;

lehetbleg a csalad nyelvén, szikség esetén tolmacs segitségével torténjen;

a megértés megkodnnyitése érdekében olyan gyakran kell megismételni, amilyen
gyakran csak sziikséges, ellenérizve, hogy a gyermek és a sziul6k egyeértelmiien
megértették-e az informaciot.

A gyermekeknek joguk van ahhoz, hogy kifejezzék véleményiket, és hogy véleményiiket
figyelembe vegyék. Ha a szikséges képességgel rendelkeznek ahhoz, hogy megértsék a
kérdést, a nemzeti jogszabalyoknak megfeleléen tiltakozhatnak az ellen, hogy szileik
hozzéférjenek az egészségikre vonatkozé informéciokhoz. llyen esetekben a személyzetnek
a legnagyobb koriltekintéssel kell eljarnia a helyzet megfeleld felmérése érdekében. A
gyermeket védelemben, tanacsadasban és tamogatasban kell részesiteni. A kérhazi
személyzetnek biztositania kell, hogy a sziikséges tanacsokat és tamogatast a szulék is
megkapjak, akiknek ebben az id6szakban pszicholdgiai és szocialis segitségre és
tanacsadasra lehet sziikséglk. ’,
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5. cikkely, 1. bekezdés: A gyermekeknek és a sziiléknek

joguk van tajékozottan részt venni minden egészségugyi
ellatdsukkal kapcsolatos dontéshen.

(( Megjegyzés az 5. cikkhez:

A dontéshozatalban valo részvétel elézetes tajékoztatast

igényel minden meghozandd intézkedésrél. ARl

(5.1) Children and parents have the right to
A gyermekek egészséguigyi ellatasban valé részvételi jogahoz informed participation in all decisions
Szukséges hogy a Személyzet tagjal involving their health care. (5.2) Every child

shall be protected from unnecessary medical

bizalmi |égkort teremtsenek;

képesek legyenek az érté figyelem gyakorlasara;
megosszak a szikséges informacidkat, és j6l megalapozott tanacsokat adjanak;
tiszteletben tartsédk a gyermekek jogéat arra, hogy kifejezzék véleményiiket minden
rajuk vonatkozo kérdésben;

a véleményuket a képességeikhez mérten megfeleld sullyal vegyek figyelembe;
kulturalisan megfelel6 moédon értelmezzék a gyermek véleményét;

elfogadjak, hogy a gyermekeknek joguk van nem véleményt nyilvanitani, vagy a
véleményiiket a szilleik révén kifejezni.

treatment and investigation.

A kommunikacio és az interakcié masokkal, kiléndsen a szllékkel, mar a szlletéskor
elkezdddik. Mivel a szul6k ismerik legjobban gyermekeiket, a gyermekulk stresszének,
kényelmetlenségének vagy fajdalmanak kifejezésére vonatkozé megfigyeléseiket komolyan
kell venni. Tovabba:

a gyermekek jaték, mivészet és mas tevékenységek révén fejezhetik ki
véleményiiket;

a személyzetnek figyelmesnek kell lennie a gyermekek altal hasznalt testbeszédre,
amikor véleményiket kifejezik;

a gyermekek informaciébdl valod kizarasa fokozhatja félelmiket;

a személyzetnek tiszteletben kell tartania és figyelembe kell vennie azoknak a
gyermekeknek a nem verbalis jelzéseit, akik tul fiatalok vagy nem képesek verbalisan
kifejezni magukat.

A gyermekek és a szul6k tajékozott beleegyezéshez vald joga azt kdveteli meg, hogy a
személyzet tagjai:

tiszteletben tartsak a gyermek és a szil6k képességeit és kompetenciait;

megfeleld és idében torténd tajékoztatast nydjtsanak a gyermek és a sziilék szamara
a gyermek egészseégi allapotardl, a kezelés céljarol és értékérdl, a folyamatrol és a
kockazatokrol;

megbizhaté és megfeleld informaciokat kinaljanak mas kezelési médokrol;

tanacsot adjanak és segitsenek a gyermeknek és szileinek a javasolt cselekvési terv
értékelésében;

elismerjék és komolyan vegyék a gyermek és szilei ismereteit és tapasztalatait a
gyermek altalanos vagy aktualis egészségi allapotaval kapcsolatban.
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A gyermekeknek joguk van véleményt nyilvanitani, amely eltérhet szuleik véleményétél. Ha
elég érettek ahhoz, hogy sajat érdekiikben dontéseket hozzanak, a személyzetnek
tiszteletben kell tartania a gyermek véleményét a nemzeti jogszabalyok el&irasainak
megfeleléen. A személyzetnek a legnagyobb korultekintéssel kell eljarnia a helyzet helyes
megitéléséhez. A kérhazi személyzetnek biztositania kell, hogy a szllék megkapjak a
szikséges tanacsokat és tamogatast. 99

@ EACH illusztralt charta™ (angol nyelvi)

1 https://each-for-sick-children.org/each-charter/
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2 — KIVONAT AZ IRORSZAGI GYERMEKGONDOZASI NEMZETI CHARTABOL

(( Kommunikacié és informéacio

Minden gyermeknek joga van olyan modon tajékozodni, amelyet
megérthet. Minden gyermeknek joga van az ellatdsa soran
nyitott és megfeleld kommunikaciot elvarni.

A gyermekeknek joguk van informaciokat kapni egészségi
allapotukrol és ellatasukrél. Az informacidknak igazodniuk kell a
gyermek életkorahoz és fejlettségi szintjehez, és a kdvetkezbket
kell biztositaniuk:

- figyelembe kell venniik, hogy a gyermek képes-e
megérteni az informaciokat és kifejezni a véleményét; -

- koénnyen érthetd nyelvi kell kd6zdlni 6ket, szdban, audiovizualis vagy irott formaban,
illusztraciokkal, abrakkal, jatékos médon vagy mas médiumok segitségével,

- amennyire lehetséges és indokolt, be kell vonni a szlléket a kommunikacios
folyamatba.

Mit jelent ez szadmodra (gyermekeknek):

Az egészséqligyi ellatasi igényeidrél kapott informacioknak a kévetkezd feltételeknek kell
megfelelniik:

- folyamatosan kell nyujtani 6ket az egészségugyi szolgaltatasok igenybevételének
teljes idétartama alatt;

- figyelembe kell vennilk a képességeid fejlédését, hogy megértsd a kapott
informacidkat, reagalj rajuk és részt vegyél a folyamatban;

- tartalmazniuk kell az informécidkat a kdrhazbdl val6 tdvozas utani gondozasrol;

- biztonsagos, védett és privat kdrnyezetben, idékorlatok nélkil kell rendelkezésre
allniuk;

- kilénb6zé mbdon, kilénféle mobdszerekkel kell kozdlni 6ket a megértés
megkonnyitése érdekében;

- a személyzetnek ellenériznie kell, hogy az altalad és/vagy szlleid altal megkapott
informaciokat helyesen értettétek-e;

- lehet6vé kell tenni szlleid szamara, hogy hozzaférjenek a betegségeddel kapcsolatos
irott vagy illusztralt dokumentaciéhoz.

Elengedhetetlen, hogy az egészséglgyi személyzet kdzvetlenll neked és a csaladodnak
cimezze mondanddjat, még akkor is, ha ugy tlnik, hogy nem érted. Az egészségugyi
személyzetnek és a csaladoknak a lehet6 legnyiltabban kell beszélniik veled az
egészségedrdl és az egészségigyi ellatasodrol. Jogod van tudni, mi fog térténni veled egy
beavatkozas el6tt, Oszinte informaciokat kapni az egészségi allapotodrol és a kezelés
eredményeirdl, és segitséget kapni a helyzet kezelésére iranyuld stratégiak kivalasztasaban
és végrehajtasaban.
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az egészseégi allapotodrdl, valamint arrdl, hogy a javasolt kezelés vagy ellatas milyen
célokat szolgdl, kuléndsen akkor, ha a tervek megvéltoznak vagy valami nem a vart
modon alakul;

a javasolt kezelés vagy gyogyszeres kezelés eredményeirél, beleértve az esetleges
kockazatokat és alternativakat;

a szamodra szlikséges folyamatos egészséglgyi ellatas vagy terapia tipusarol,
beleértve a gyogyszereket, a kérhazi folyamatos ellatast, a megfelel6 idében torténd
beutalast, a labadozast vagy a rehabilitaciot;

a hazabocsatas maodjardl és a kdzéssegben elérhetd utbgondozasi tamogatasrol.

Biztositani kell szamodra:

a lehet6séget arra, hogy kérdéseket tegyél fel, és olyan valaszokat kapj, amelyeket
megértesz;

a lehet6séget arra, hogy segitséget kapj kérdéseid megfogalmazasahoz és a
konzultaciok soran a leheté legtébbet hozd ki beldliik;

a lehetbséget arra, hogy tolmacsszolgaltatast vehess igénybe, amikor ez lehetséges.
Egy gyermek vagy egy testvér nem hasznalhato tolmacsként a sziil6k szamara.

Sziiléi tamogatassal te is el6segitheted a jobb kommunikaciot:

Ha van valami, amit nem értesz a betegségeddel vagy annak kezelésével
kapcsolatban, tajékoztasd errdl az egészséguigyi dolgozdkat. Kérd, hogy magyarazzak
el érthetébben, rajzoljak le, vagy adjanak részletesebb magyarazatot. Soha ne félj
kérdezni.

Szuleiddel egyutt te is biztosithatsz informaciokat a koértorténetedrdl, a jelenlegi
kezelésedrdl, a gyogyszereidrdl és alternativ terapiaidrol. Hasznos lehet, ha magadnal
tartasz egy egészséglgyi flzetet, amely tartalmazza az oltdsokra vonatkozé
informéciokat, stb. 99

@ Nemzeti gyermekegészséquqyi ellatasi charta’ (15. és 16. oldal) (angol nyelv()

72 https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
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3 — KIVONAT A GYERMEKEK JOGAINAK CHARTAJABOL AZ ALAPELLATASBAN -
PORTUGALIA

A Gyermekek jogai
az elsodleges
egeszsegugyi
ellatasban

At

o v
e
%
-

A gyermekeknek és
sziileiknek/hozzatartozoiknak jogukban all
életkoruknak és értelmezési képességeiknek
megfeleld informaciokat kapni.

Az egészseguigyi dolgozok csapatanak olyan nyelvezetet kell
hasznalnia, amely értelmezhetd a gyermek és sziilei/hozzatartozoi
szamara. Tovabba a gyermekeknek és a sziiloknek/hozzatartozoknak
joguk van a szakemberektdl informacickat kapni a gyermek
egészségi llapotat és kezelését illetden. A sziilok/hozatartozok
elozetes engedélye alapjan a gyermeknek nytijtott magyarazat
tartalmazhat, illetve tartalmazzon jatékos elemeket a
beavatkozisok demisztifikilasa érdekében, valamint azért, hogy
csokkenjenek az ezekbdl eredd félelmek, aggodalmak.

2

A gyermekeknek jogukban all
kifejezni vélemenyiiket.

Kiemelten fontos végighallgatni a gyermekeket nemcsak az egészségi
allapotukkal és kezelésiikkel kapcsolatban, hanem mas, Oket kozvetlendl
vagy kozvetve érint0 kérdésekben is, Ugy mint a fogadasuk, az apolds, a
sziilok/hozzatartozok jelenléte, a maganélet, az informaciok adaptalasa,
valamint a jatékterek.

65



Az SNS-ben a gyermekek nem sirgdsségi egészségugyi ellatasa az
egészsegigyi kozpontok gyermek-egészségigyi konzultacidinak
szintjén torténik. Az egészségiigyi szakemberek csapatanak
gyermekgyogyaszati vagy gyermekegészségugyi képzetiséggel,
valamint gyermekekke! kapcsolatos tapasztalattal, illetve a
gyermekekkel és csaladokkal valo munkahoz sziikséges
kompetenciakkal és érzékenységgel kell rendelkeznie.

Az alapellatasban, bar nincs dllando jeleniét az egészségugyi
intézményben, a kinalt szolgaltatasoknak til kell Iépniiik a fizikai
gyogyitason, és a pszichologiai és vallasi jolétre, a kezelésre és a
gyermek egészére is ki kell terjedniik. Ezen kivill az egészségugyi
személyzetnek megfeleld képzetiséggel kell rendelkeznie ahhoz, hogy a
gyermekek és csaladjaik pszicholdgiai és érzelmi igényeit
kielégithessek.

Az ellatas helyszinének minél inkabb alkalmasnal
kell lennie a gyermeki sziikségletek kielégitésére.

A gyermekeknek olyan komyezetet kell biztositani, amely
alkalmazkodik fizikai és érzelmi szikségleteikhez, mind a
felszereltséget, mind a személyzetet, tovabba a biztonsagot illetoen.
Az egészségiigyi intézménynek hazzaféretonek kell lennie minden
felhasznalé szamara, kilonos tekintettel a gyermekekre -
gyermekbarat kémyezet. Ez megvalosulhat illusztraciok, valamint
higiénikus, minden korosztaly szamara alkalmas jatékok aftal.

latsuk barmely idészakéban
zatartoz0ik jelenlétehez.

A gyermekeknek joguk van szileik vagy a velik foglalkozo
felndttek jelenlétéhez az egészségiigyi intézményben kapott
ellatas alatt. 16 éves kor folott a gyermekeknek kellene eldonteni,
hogy szilkségik van-e a hozzatartozoik jelenlétére vagy inkabb
egyedl szeretnének lenni az ellatas alatt.
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A szakemberekbdl allo csapatnak olyan
modon kell szervezodnie, hogy minden, a
gyermek kdrnyezetében €lo személyt
képesek legyenek tamogatni és
felelosséggel felruhazni.

A szillGknekMozzatartozoknak vagy tanaroknak/gondviseldknek
képesnek kell lenniik ara, hogy aktivan részt vegyenek a kronikus
betegségben szenvedd gyermek gondozasaban, az élet vegi
palliativ elldtasban és a fajdalomkezelésben. Ha a gyermeknek
ofthoni apolasra van sziksége, a szlldket/hozzatartozokat vagy
tanarokat/gondozokat ki kell képezni a gyermek apolasara, hogy ezt
kényelmesen tudjak végezni. Biztositani kell a szakemberek otthoni
latogatasanak lehetfségét. Ahhoz, hogy a szildk/gondviseldk
képesek legyenek gyermekeik gondozasara, tajékoztatni kell ket a
kozosségen beliil meglévd erdforrasokrdl (IPSS) vagy mas
szervez(désekrol, példaul a tarsadalombiztositasrol _,

9

Az egészsegiigyi szakemberek csapatanak
biztositania kell az ellatas folyamatossagat, ha a
gyermek valamilyen komplex kronikus
betegségben szenved.

A komplex kronikus betegségben szenvedd gyermeknek egyéni
gondozasi tervvel kell rendelkeznie, amely kiterjed az alapellatas, a
korhazi ellatas és a hosszi tavi ellatas (ICC) kézotti atmenetre,
valamint az intézmények kozdtti atmenetre is.
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8

Minden gyermek maganéletét
tiszteletben kell tartani.

A gyermekek felé minden korilmények kézdtt gondoskodassal és
megértéssel kell fordulni, barmilyen élethorban vagy fejlddési
szakaszban is legyenek. A gyermek maganéletét minden helyzetben
meg kell dvni, ide értve a kommunikaciot és a meghigyelést.

10

A gyermekeknek joguk van a kezelések soran az
egyenlo banasmadhoz, fiiggetlentl a rasszuktol,
vallasuktdl, életkoruktol, szocialis hatteriiktol stb.

Minden gyermek egyenid, megérdemlik, hogy egyeniden, tisztelettel
és diszkriminacio nélkil banjanak velilk. Minden egészségiigyi
intézménynek egyéni feleldssege, hogy ez igy torténjen. Figyelniiik
kell arra, hogy ne forduljon eld diszkriminacio, kiilénds figyelemmel
amma, hogy ez ne jelentsen veszélyt a kapott kezelés soran.
Biztositani kell, hogy a gyermek tigy érezze, mindenkit egyenloen
kezelnek az intézményben és senkit nem diszkriminainak.
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4 — A GYERMEK - BETEG - JOGAINAK CHARTAJA, KIDOLGOZTA A GYERMEKEK
JOGAINAK VEDOJE ES A BETEGEK JOGAINAK VEDOJE — LENGYELORSZAG

Gyermeknek mindsiilnek a 18 évesnél fiatalabb személyek 18 ans.

1.

10.

11
12

Ha megbetegszel, az egészségugyi személyzetnek
mindent meg kell tennie annak érdekében, hogy
meggyogyitson, és ellatast nyujtson a kezelésed alatt. |
Amikor az egészségi allapotod annyira javul, hogy o
hazamehess, jogod van ehhez. £ '
Neked és a szlleidnek vagy a gondviselidnek |
jogotok van tudni, hogyan kivannak kezelni az
orvosok, és milyen hatasai vannak ennek.
Szileidnek vagy a gondvisel6idnek joguk van
megkapni azokat a dokumentumokat, amelyekben az =~
orvosok leirjak a betegségedet és a kezelést.  L018)

A kezeléssel kapcsolatos dontés nem sziilethet meg By - e
nélkiled; azonban 16 éves korig a szilleid vagy a -
gondviseldid déntenek helyetted, ezt kdvetéen pedig [~ "l
mar te is részt veszel a dontéshozatalban. ke e

A beleegyezésed nélklll senki nem terjesztheti azt a

hirt, hogy beteg vagy; jogod van, hogy ez titokban maradjon, és csak te, az
egeészséglgyi személyzet és a szlleid vagy a gondvisel6id tudjanak rdla.

Senkinek nincs joga megutni, megalazni, megszégyeniteni vagy megfélemliteni.
Betegség alatt a felnétteknek kilonésen tdmogatniuk kell téged, és gondoskodniuk kell
a j6létedrél.

Jogod van allandé kapcsolatban lenni a szeretteiddel. Nekik joguk van jelen lenni veled
egy koérhazban, szanatériumban vagy gyogyflurdében. Csak kivételes korilmények
kozott donthetnek Ugy az orvosok, hogy szeretteid nem lehetnek veled.

A korhazban, szanatériumban vagy gyogyfurdében vald tartézkodasod alatt mindig
hivhatod vagy irhatsz a szeretteidnek.

Egy korhaz, szanatorium vagy gyégyfurdd olyan hely, ahol fel kell épulndd, de jogod
van tanulni, jatszani és pihenni is. Gyorsabban fogsz felépulni, ha nem csak a
betegségedre gondolsz.

. Ha szeretnéd, talalkozhatsz a vallasod lelkészével.
. Jogod van az értéktargyaidat a kérhaz letétjébe helyezni.

Ne feledd, hogy minden gyermeknek joga van véleményt nyilvanitani minden &t érintd
kérdésben. Az egészsegugyi szemelyzetnek és a gondviselSidnek kotelességik meghallgatni
és komolyan venni a véleményedet.

2]

Charter of the Rights of the Child - Patient drawn up by the Children's Rights Defender
and the Patients' Rights Defender in Poland™ (lengyel nyelv)

73 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢c6439bb73
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5 — JOGALAPU NORMAK GYERMEKEK SZAMARA, AKIK VIZSGALATOKNAK,
KEZELESEKNEK, KIVIZSGALASOKNAK ES BEAVATKOZASOKNAK VANNAK KITEVE

— iISUPPORT

1. verzio: Normak szakemberek szamara

. PP . P | 4
Egészséglgyi tesztet, vizsgalatot, ﬁ@ﬁ)&@]‘

kezelést vagy beavatkozast atélo

gyermekeket erintdo normak ,

+ A normakat egy nemzetkdzi egylttmiikédés soran egy szakemberekbdl allé csapat hatar ivian
szamos gyermekkel, szllével és szakemberrel konzultaltak széles kérben.

* A normak elsédleges szempontja az elkételezédés amellett, hogy a gyermekek jogainak kell prioritast
élveznie (ENSZ gyermekjogi egyezmény, 1989), valamint kiilonds figyelmet kell forditani arra, hogy révid és
hosszu tavu fizikai, pszichologiai és érzelmi jollétik kiemelt jelentéséget kapjon az egészségligyi
eljarasokkal kapcsolatos dontésekben és gyakorlatban.

» Ezek a nemzetkdzi normak elismerik, hogy minden gyermek rendelkezik jogokkal, amelyeket tiszteletben kell
tartani fuggetleniil a koruktél, fogyatékossaguktoél, bérszintktdl, vallasuktél, meggydzodéseiktdl, nemiiktdl,
szexudlis beallitottsaguktol, etnikai hovatartozasuktél, nyelviktél vagy barmilyen egyéb allapottol.

» E sztenderdek célja, hogy altalanos gyakorlati alapelveket nyujtsanak minden 0-18 éves koru, egészségugyi
eljarason atesé gyermek szamara. Ezeket a normakat a gyakorlatban minden egyes gyermek szikségleteit,
készségeit, képességeit, preferenciait és tapasztalatait felismerve, ezeket tiszteletben tartva sziikséges
alkalmaznienfant.

LR L SR B B R B I BB R R R B R I AR BB B BB R N R B R B
Az alabbiakban ismertetjik e sztenderdek szandékat és gyakorlati alkalmazasanak maodjat

Ezek a sztenderdek a kovetkezGkre iranyulnak:

o Olyan megkozelitést javasolnak, amely minimalisra csékkenti a gyermekek félelmét, szorongasat és szenvedését,
amikor egészséguigyi eljarasokon esnek at;

* amely el6segiti a bizalom kiépitését az egészségulgyi eljarason atesd gyermekek és az ezeket végzd
szakemberek kézt; hozzajarulnak a gyermekekkel kapcsolatos jo gyakorlatok leirasahoz;

+ amely meghatarozza és népszer(siti azokat a fizikai tamogatd technikakat, amelyek a gyermekek jogait és jollétét
helyezik elétérbe;

« amely megkérddjelezi a mozdulatlanul tartas gyakorlatat az egészséguigyi eljarasok soran, annak
tudatositasaval, hogy bar ennek hasznalata életmentd és szlikséges lehet, egy gyermeket akarata ellenére
mozgasaban akadalyozni hatranyos lehet, ezért a lehetd legkevesebb alkalommal szabadna élni vele. Ezeket
a helyzeteket fel kell ismerni, majd dokumentalni;

+ amely tamogatja az egészségiigyi szakembereket (tovabbiakban: szakemberek) a gyermekek jogainak
védelmében és a pozitiv eljarasokban;

+ amely nemzetkézileg hasznos a kilonbdzé klinikai kontextusokban;

« amely tamogatja a kézos gondolkodast é€s tanulast, valamint a nyitott, észinte parbeszédet a szakemberek, a
gyermekek és a szilék/tdrvényes képviselbk kdzott; amely altalanos elvekként kezeli a fentieket,

+ amely elvekre tekintettel kell lenni a klllénbdzd helyi szabalyozasok, eréforrasok meghatarozasa soran, valamint a
térvényalkotasban, tovabba a szakmai szempontokkal egyszerre veenddk figyelembe.

Ezeknek a normaknak nem célja:
» megerdsiteni a gyermekekkel szembeni korlatozo intézkedések alkalmazasat; inkabb annak &szinte és

atlathaté elismerésére és dokumentalasara szélitanak fel, ha az egészségugyi eljaras részeként

alkalmazzak;

+ nem irjak felll, sziintetik meg és helyettesitik az orszagban vagy az adott szakteriileten érvényes
térvényeket, kereteket, politikai berendezkedéseket, egységesitett eljarasokat, és

« iranymutatast adnak az olyan gyogyszeres kezelések alkalmazasahoz, mint a szedacié vagy a
fajdalomcsillapitas.

@ iSupport Normak’ (angol nyelvi)

74 https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Az egészségugyi eljarasoknak kitett gyermekek szamara
megfelelé gyakorlati megoldasok bevezetésének érdekében

a szakembereknek fel kell ismernie, hogy:
 EE N EEREEEEBEENNENEEREEEERERENEERNENERENERENEENEREERENENEENEREERNNERNENY BN & 3 FE

1. A gyermeknek jogaban all olyan szakemberek segitségével gydégyulni,
akik megfelel6 ismeretekkel és képességekkel rendelkeznek a fizikai,
érzelmi és pszicholdgiai szlikségleteinek biztositasahoz, valamint
tiszteletben tartjak a jogait a beavatkozas elétt, kézben és utan.

a) A gyermeket olyan szakember kezelje, aki rendelkezik a sziikséges ismeretekkel és kompetens az
eljaras végrehajtasaban.

b) A gyermeket olyan szakember kezelje, akinek hozzaférése van a szilkséges felszereléshez és
eréforrasokhoz, pl. a személyzet és a megfeleld kdrnyezet.

c) A gyermeket olyan szakember kezelje, aki meg tudja erbsiteni az eljaras szikségességeét .

d) A gyermeket olyan szakember kezelje, aki képes felmérni a gyermek sziiksegleteit, ismereteit,
képességeit, preferenciait és tapasztalatait.

e) A gyermeket olyan szakember kezelje, aki tiszteletben tartja a gyermek jogait és olyan
gyermekk&zpontu megkdzelitést alkalmaz, amely tamogatja és tiszteletben tartja ezen jogokat.

f) A gyermeket olyan szakember kezelje, aki képes biztositani a gyermek kényelmét és csokkenteni a
traumatikus élmények kialakulasanak eselyét.

g) A gyermeket olyan szakember kezelje, aki partnerkapcsolatot alakit ki a gyermekkel és
szlleivel/torvényes képviselgjével, valamint bevonja a pluridiszciplinaris csapatot, ha sziikséges.
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2. A gyermeknek joga van ahhoz, hogy a vele valé kommunikacié soran
kifejezhesse (szavaival vagy viselkedésével) a vélemeényét és
érzeseit, amelyeket meg kell hallani, komolyan venni €s figyelembe
venni.

a) Kozvetlendl a gyermekkel kell kommunikalni, nyitottan, észintén, pozitivan és figyelmesen, érzéseinek "
felismerésevel, olyan modon, amit & is megért, amely koherens az érzéseivel, egyéni szilkségleteivel,
készségeivel, képességeivel, preferenciaival €s mar meglévé tapasztalataival.

b) A gyermeknek elég ideje legyen a megfeleld kdrilmények kézott bizalmi kapcsolatot kialakitani a
beavatkozast végzd szakemberekkel.

c) A gyermeknek elég ideje legyen a megfeleld kérilmények kézt arra, hogy képesnek érezze magat kifejezni
véleményét és érzéseit a beavatkozas elétt, kézben és utan.

d) A gyermeket biztatni és tamogatni kell véleményének és érzéseinek kifejezésében, nyomas, ellentmondas
és manipulacio nélkiil.

e) A gyermeket biztatni és segiteni kell jogainak felismerésében és ervényesitésében.

f) A gyermek szilei’hozzatartozéi kapjanak segitséget a gyermek véleményének, déntéseinek és jogainak
felismerésében és ezek kommunikalasahoz.
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3. A gyermeknek joga van segitséget kapni ahhoz, hogy valasszon és
dontsdn az 6t érinté eljarasokkal kapcsolatban, és ugy atélni ezeket,
hogy figyelembe veszik az igényeit.

a)

b)

d)

e)

)]

A gyermekrdl feltételezhetd, hogy képes arra, hogy részt vegyen az eljarasaval kapcsolatos déntésekben,
még akkor is, ha nem képes egyediil fontosabb déntéseket hozni.

A gyermek elegendd informaciot kap, tébbek kdzoétt a rendelkezésre allé egyéb lehetdségekrél és azok
lehetséges kovetkezmeényeirdl, hogy kialakithassa sajat véleményét, és részt vehessen az eljarasaval
kapcsolatos valasztasokban és dontésekben.

A gyermeket minden alkalommal, az eljaras soran veégig aktivan dszténzik arra, hogy megossza nézeteit,
érzéseit, eljarasi preferenciait és valasztasait. Ez vonatkozhat a fajdalomcsillapitasra, a figyelemelterelés
médszereire, a relaxacios technikakra, a pozicionalasra, arra, hogy ki van jelen az eljaras soran, és arra,
amire sziksége van a kényelmeéhez.

A gyermeket tamogatjak a valasztasaiban és dontéseiben, hogy az eljaras soran ellendrzése alatt tarthassa
a kérilményeket.

A gyermeknek és sziileinek/gondviselinek lehetésége van arra, hogy megbeszéljék a korabbi eljarasok
tapasztalatait, hogy azokbél kiindulva tervezzék meg az uvjabb beavatkozasokat.

A gyermek sziileit/gondviselSit olyan szakember tamogatja, aki veliik egyuttmiikédve figyelembe veszi
gyermekik nézeteit, preferenciait és valasztasait a farmakolégiai és nem farmakolégiai beavatkozasokkal
kapcsolatban.

A gyermek vélemeényét és elutasitd megnyilvanulasait meg kell hallgatni, figyelembe kell venni, komolyan
kell venni és kell6 sulyt kell adni neki.
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4. A gyermeknek joga van ahhoz, hogy érdemi, szemelyre szabott €s
kénnyen érthetd tajékoztatast kapjon, amely segit neki felkészllni az
eljarasra, és olyan készségeket fejleszteni, amelyek segitségével
kénnyen megbirkézhat az eljarassal.

a)

b)

A gyermek megfeleld, kdnnyen érthetd, értelmes, Gszinte és idében torténd tajékoztatast kap, amely
segit neki felkésziilni az eljarasra, megérteni, hogy mi térténik, és lehetésége van kérdéseket feltenni,
hogy biztosan megértse mindazt, ami tdrténik vele.

A gyermek az eljaras elétt, alatt s utan a kulcsfontossagu idépontokban konkrét, &szinte és vilagos
tajekoztatast kap.

A gyermek altal kifejezett kérdéseket és aggodalmakat nyugodtan és észintén kell kezelni, a gyermek
egyéni szilkségletei, készségei, képességei, preferenciai és tapasztalatai alapjan.

A sziil6k/gondviselék személyre szabott, idSben torténd, kdnnyen érthetd, tartalmas és dszinte
tajékoztatast kapnak annak biztositasa érdekében, hogy tajékozottak és felkésziiltek legyenek
gyermekik eljarasara, és fel tudjak tenni kérdéseiket, megérisék, mi térténik, tovabba hogy az eljaras
elétt, alatt és utan milyen szerepiik van gyermekik tamogatasaban.
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5. A gyermeknek joga van ahhoz, hogy minden eljarasi déntés tukrézze, hogy
az 6 érdekei és jéléte - rovid és hosszu tavon egyarant - a legfontosabbak.

a) A gyermek minden dontése és cselekvése soran az eljaras el6tt, alatt és utan a gyermek mindenek felett
all6 érdekének elsédleges szempontnak kell lennie. A gyermek érdekeinek elsébbséget kell élveznie a
sziilok/gondviseldk, szakemberek és az intézmény érdekeivel szemben.

b) A gyermek mindenek felett allo érdekeit, mind révid, mind hosszU tavon, az eljarast megelézd elékészitd
szakaszban az egészségiigyi szakemberek, a szlil6k/gondviselék és a gyermek (adott esetben) nyiltan
meérlegelik és kézdsen megvitatjak.

¢) A gyermeket megvédik az artalmaktol; a gyermeknek a sziikségtelen eljarasokkal vagy a gyermek
nemtetszésnyilvanitasanak figyelmen kiviil hagyasaval okozott potencialis vagy tényleges kart gondosan
mérlegelni kell, és a lehetd legnagyobb mértékben enyhiteni kell.

d) A gyermeknek segiteni kell, hogy az eljaras soran nyugodtan, biztonsagosan és kényelemben érezze
magat.

e) Az eljaras el6tt vagy alatt zaklatott vagy ellenallé gyermeket a lehetd leggyorsabban, ha ez nem okoz kart,
segiteni kell abban, hogy sziinetet tarthasson. A szakembereknek képesnek kell lenniiik arra, hogy
megalljanak és Ujratervezzek az eljaras tervet.

f) Az eljaras utan a gyermeket és sziileit/gondviseldit segiteni kell abban, hogy beszéljenek tapasztalataikrol,
és hogy elgondolkodjanak a pozitiv vagy nehéz szempontokon.

g) A gyermek orvosi kartonja egyértelmi dokumentacioét tartalmazzon arrol, hogy mi mikédétt jol az eljaras
soran, és milyen technikak vagy eljarasi tamogatas lenne hasznos a jév6beli beavatkozasok soran.
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6. A gyermeket (szlikség esetén) ,tamogatd gesztussal” lehet a
megfeleld testhelyzetbe helyezni, és nem szabad akarata ellenére
tartani.

a) A tamogatd pozicionalas azt jelenti, hogy a gyermeknek segitiink abban, hogy nyugodinak, biztonsagosnak
és kényelemben érezze magat az eljaras soran. Ebben az esetben a gyermek elfogadja az eljarast és
beleegyezik a megfeleld testhelyzetben maradasba, és/ivagy nem mutatja az elutasitas jeleit.

b) A ,tamogato gesztus™ a gyermek megnyugtatasara szolgal, és segit neki abban, hogy az eljaras soran a
megfeleld helyzetben maradjon.

c) A gyermeket csak tamasz segitségével tartjak meg az eljaras soran.

d) A gyermeket arra batoritjak, hogy kifejezze véleményét és valasztasat azzal kapcsolatban, hogy ki fogja 6t
tartani az eljaras soran.

e) Arogzités vagy lefogas olyan intézkedés, amelynek célja, hogy megakadalyozza a gyermek szabad
mozgasat, és amelyet a gyermek valasztasa vagy akarata ellenére hajtanak végre, mikdézben a gyermek a
visszautasitas jeleit mutatja.

f) Barki is tartja a gyermeket, ha ez a gyermek (széban és/vagy viselkedéssel kifejezett) akarata ellenére
torténik, akkor ez korlatozo intézkedésnek mindsil. A korlatozast ekként kell elismerni, és nem szabad
klinikai, tAmogaté vagy kényelmi intézkedésként leimi.

g) Egy gyermeket nem szabad akarata ellenére tartani (lefogni) egy eljaras soran, kivéve, ha az eljaras
életmentd, vagy ha az eljaras elmaradasa esetén jelentés kar valészindsithetd.

h) Minden olyan gyermeknek, akit egy eljaras soran lefogtak, megfelelé tdmogatast kell kapnia egy
szakembertdl, hogy segitsen neki megérieni a tapasztalatait és helyreallitani a bizalmat.

i) A gyermek orvosi kartonja egyértelmii dokumentaciét tartalmaz minden korlatozé intézkedésrél, fiiggetlendl
attél, hogy ki alkalmazta a korlatozast. Ez a dokumentacié tartalmazza a korlatozas okait, azt, hogy ki dontétt
ugy, hogy sziikség van ra, az alkalmazott korlatozasi technikat (technikakat) és a gyermekkel elért eredményt.
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2. verzio: Normak gyermekek szamara

4
Egészségugyi tesztet, vizsgalatot, Ufgﬂ

kezelést vagy beavatkozast ateldé
gyermekeket erinté normak

« Ezek a normék utmutatast adnak az egészségigyi szakembereknek* ahhoz,
hogy minél jobban felkészithessenek, amikor tesztre, vizsgélatra, kezelésre
vagy beavatkozasra van szlksegem az egeszségugyi ellatas keretein beldl.

« Ezen normak alapjaul azon gyermeki jogok™ szolgalnak, hogy a jollétem
legyen a legfontosabb, amikor valasztanom kell és déntéseket hozok az
engem érintd eljarasokat illetéen.

+ Ezeket a normakat alkalmazni kell, legyen barmilyen a személyiségem, az
életkorom, a lakhelyem, a fogyatékossagom, a véleményem, a vallasom
vagy a kommunikaciom.
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Amikor kommunikalnak velem:

« Kozvetlenil, kedvesen, vilagosan és konstruktivan szélitsanak meg. Ugy
kommunikaljanak velem, hogy azt megértsem.

» Ellendrizzék, hogy megértettem-e a hallottakat.

» Kérdezzenek meg engem és szilleimet/gondvisel6imet arral,
hogyan szeretném megosztani az 6tleteimet. Adjanak idét arra,
hogy megoszthassam &tleteimet.
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Amikor velem egyutt hoznak déntéseket:

- Segitsenek nekem reszt venni az engem érintd déntési helyzetekben, akkor
is, ha nem vagyok olyan helyzetben, hogy egyedul déntsek fontos
kérdésekben.

+ Ajanljanak fel lehetségeket, amikkel jol viselhetem a beavatkozast. Ezek
lehetnek olyan dolgok, amik elterelik a figyelmemet, segitenek ellazulni, az
ember, aki velem marad, gyogyszerek a fajdalom ellen és a beavatkozashoz
szlUkséges legkényelmesebb testhelyzet.

+ Segitsenek nekem megosztani az 6tleteimet a beavatkozas elétt, kézben és
utan.

+ Beszélgessenek velem arrél, mi a legjobb nekem az eljaras elétt.

- Figyeljenek oda a véleményemre és déntéseimre, és ha azt mondom vagy
mutatom, hogy nemet akarok mondani, vegyek komolyan.

» Tartsak tiszteletben és val6sitsak meg a keréseimet, amennyire és amikor csak lehetséges.

* Az egésrsegil olyan aki az ellata ves? részt.

** kinikai eljérd aldvetett 0, jogokon alapuld normékat az Egyesiit & a
meg, amely a 18 év alatti & jogok listaja, fil Ol attdl, hogy a vildgon hol élnek.




Amikor megosztjak velem az informaciékat
és segitenek felkésziilni:

» Adjanak nekem &szinte és kénnyen érthetd informaciokat.

+ Segitsenek megérteni, hogy mi térténik, és adjanak idét, hogy
kerdezhessek, ha akarok.

« Adjanak tajékoztatast a sziileimnek és gondvisel6imnek, hogy biztosan
megertsék mi térténik és lehetéséguk legyen kérdéseket feltenni.
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A jollétem szem el6tt tartasanak
érdekében:

« Gondoljanak arra, mi lehet nekem a legjobb barmilyen doéntési
helyzetben, cselekedetben a beavatkozas el6tt, kozben és utan..

« Figyeljenek arra, hogy ami nekem a legjobb, elényt élvezzen azzal
szemben, ami a legjobb szulémnek/térvényes képviselémnek, az
apoloknak, a kérhaznak vagy a klinikanak.

« Segitsenek, hogy nyugodt legyek és érezzem, hogy figyelnek ram a
beavatkozas kdzben.

+ Segitsenek nekem szinetet tartani, ha izgatotta valok vagy azt jelzem,
hogy nemet akarok mondani, annak érdekében, hogy mindenki
atgondolhassa, hogyan lehet megkdnnyiteni szamomra a beavatkozast.

* Gondoljanak bele, mit érezhetek, ha nem veszik észre, hogy nemet
akarok mondani.

+ Tamogassanak a beavatkozas utan, hogy megértsem azt, amit ateltem.
Jegyezzék le, mi volt az, ami segitett €s mi az, ami nem, hogy legkézelebb
ezeket figyelembe véve tdrténjen a beavatkozas.

Ha fizikailag egy helyben tartanak, hogy
ne mozogjak:

+ Olyan testhelyzetben tartsanak, amiben biztonsagban, nyugodtan és
kényelmesen elhelyezkedve érzem magam.

+ Kérdezzenek meg, hogyan szeretném, hogy tartsanak és ki legyen az
engem fogo személy.

- Magyarazzak el, miért fognak.

+ Ne tartsanak tovabb, ha szolok vagy jelezni probalom, hogy nem akarom.

+ Ne cselekedjenek a kérésem ellen vagy ugyanigy ne varjak el a szileimtél, apoldimtol,
hogy ezt tegyék csak azért, hogy a beavatkozast elvégezzék, kivéve, ha az orvos azt jelzi,
hogy ez megmentheti az életemet vagy, hogy komolyabban megseériilhetek, ha
nem hajtjak végre.

« Ha akaratom ellenére fogtak le valamilyen eljaras soran, magyarazzak el, miert
tértént igy és beszéljék meg velem a folytatast.

+ Ha egy beavatkozas alatt lefogtak, irjak bele ezt az orvosi papirjaimba.
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Illusztralt verzié

I-tamogatasi normak

ime amit az egészségiigyi személyzet tehet,
hogy segitsen Onnek, ha tesztre, kezelésre,
vizsgalatra vagy eljarasra van sziiksége.

. Hagyjon idé6t, hogy
Ugy kommunikaljon velem, hogy kifejthessem a
megérthessem nézépontomat.

Segitsen nekem
megérteni, ami velem
tortenik.

Hagyjon idét a

Oszinte és konnyen értheté kerdéseimet feltenni.

informaciokat adjon.

Ugy
cselekedjen
, ami
NEKEM az
adott
pillanatban
a legjobb.

Ajanljon nekem valasztasi
lehetoségeket figyelemmel az
allaspontomra.
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Ha azt mondom « allj », vagy « nem » Segitsen nekem nyugodtnak maradni,
‘(széban, vagy gesztussal) vegye hogy ettol biztonsagban érezzem
omolyan és hagyja abba. magam.

Ne nyuljon
hozzam, vagy
engedjen el, ha
szoval, va
esztussal ezt
ejezem ki.

Lennének még olyan
otleteid, amelyekkel téged
segiteni tudnank?

Akar ide is rajzolhatnad.

Mielott tavozom, segitsen
megeérteni, mi is tortént velem.

kind &

A
¥ziekenhuis

=) [tdmogataséaval

FCuPReT

lllusztrécie Leonic Senneveld
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6 — KIVONAT A GYERMEKEK JOGAIBOL, MUNCHENI GYERMEKKORHAZ (BROSSURA)

— NEMETORSZAG

Warum bin ich krank?

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

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

Sema muss heute im Krankanhaus bleiben. Die Arztin arkldrt ihn alles ganz genau.

Miért vagyok beteg? Mit tehetek, hogy
meggyogyuljak? Jogod van ahhoz, hogy
meghallgassunk, ha kérdéseid, otleteid vagy
javaslataid vannak, amelyek segithetnek.
Jogod van megkérdezni, amit tudni
szeretnél.

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

Amikor csak lehetséges, jogod van részt
venni a dontésekben. Véleményed fontos
szamunkra! Megprébalunk a lehetd legjobb
megoldast talalni veled egyiitt.

Sema ma a kérhazban marad. Az orvos
mindent részletesen elmagyaraz neki.
Most mar értem, miért kell ma este a
kérhazban aludnom. Oriilék, hogy anyukdm
mindig velem marad. Ezért beleegyezem.

Maria braucht eine besondere Medizin.

Marianak egy kiilonleges gyogyszerre van
sziiksége.

Szia Maria! Mar megbeszéltik, hogy
szlikséged van egy gydgyszerre. Fontos,
hogy bevedd. Ma, ha szeretnéd, a
gyogyszert folyadék vagy tabletta
formdjaban is beveheted.

@ Gyermekjogi brosura, miincheni gyermekkérhaz’™ (német nyelvi)

75 https://www.Imu-
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7 - TAJEKOZTATO A KUTATASI HOZZAJARULASROL - SVAJC

(( Kutatasban valo részvétel

Taking part in research

A = | Hogyan lehetnek hasznosak a kutatok szamara az orvosi
*‘i@%f'w il adataid és mintaid?

i)

St
.(Jg.cf% =
1 | {
.

Amit tudnod kell az adatok és mintak kutatasi célbdl torténd
taroladsaba és Ujrahasznositasaba valé altalanos
beleegyezésrdl

A CHUV egy korhaz és egy kutatdintézet. Killdetése a
betegek gydgyitasa, a kutatas és az oktatas. Ebbél a

B s prospektusbél megtudhatod, hogyan kutat a CHUV azért,

P e o hogy minél jobban megismerjék és gyogyitsak a

PR “ || betegségeket. Lehetdséget ad szamodra, hogy eldontsd, részt
L — - akarsz-e venni a kutatasban.

Mit jelent az, hogy kutatas?

Sok mindent nem értiink még az emberi test mikodésével és a betegségek megjelenésével
kapcsolatban. A kutatok olyanok, mintha detektivek lennének, akik rejtélyeket fejtenek meg.
Ehhez a betegtél vett apré mintakat tanulmanyoznak, (pl.: vér, nyal, vizelet (pisi)). A rejtély
megfejtése gyakran segit vizsgalatok vagy gyogyszerek fejlesztésében, ennek
kdszdnhetben gyorsabb lehet a gydgyitas.

Mindenféle kutatast lehet végezni az emberi test miikddésével kapcsolatban, a szerveken
(sziv, tudd stb), a testedet alkoto sejteken, a géneken.

A kutatashoz az adataidat és mintaidat elszallithatjak laboratériumokba, kérhazakba vagy
egyetemekre, de olyan cégekhez is, ahol gyogyszereket és teszteket gyartanak a
betegségek megtalalasara és gyogyitasara.

De mik azok a gének?

Mondhatjuk, hogy a tested egy haz, ami tobb helyiségbdl all. Ezek a helyiségek a sejtek.
Minden helyiségben van egy kdnyvespolc 46 konyvvel, ezek a kromoszémak. Mindegyik
konyv tele van fejezetekkel, a génekkel.

A konyvek fele az anyukadtol, masik fele az apukadtdl szarmazik. A gének olyanok, mint egy
hasznalati utmutaté vagy egy szétar, ami lehetéve teszi, hogy a tested mikodjon. Néha
vannak a kdnyvekben elirdsok, ezek magyarazhatjak a betegségek kialakulasat, ezeket az
elirdsokat tanulmanyozzak a kutatok. Amikor egy csalad tobb tagjanak ugyanaz a génje
beteg, ugyanaz a betegség alakulhat ki naluk.

Hogyan vehetsz részt a kutatadsban?

Ha szeretnél, részt vehetsz a kutatdsban annak elfogadasaval, hogy a mintaidat (vér, nyal,
pisi), amelyeket az ellatasod kdzben vesznek, megdrizzék és tovabbitsak a kutatoknak. Ezt
beleegyezésnek/hozzajarulasnak hivjak. A részvételed onkéntes és teljes mértékben szabad
vélasztasod van, de fontos, hogy ezt kommunikald. A szuleiddel kitltheted és alairhatod a
csatolt beleegyez nyilatkozatot. Ez a korabban dsszegylijtott adatokra és mintakra
vonatkozik, de azokra is, amelyeket a késébbiekben gyujtenek a CHUV-ban.
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Ha nem irod ala a beleegyez6 nyilatkozatot, a kérhaznak jogaban all kérvényezni a kutatas-
etikai bizottsdgnal a mintaid hasznalatat kivételes esetekben, a beleegyezésed nélkll. Ezt a
kivételes engedélyt akkor adjak, ha nagyon nehéz vagy lehetetlen felvenni a kapcsolatot az
érintett betegekkel. Fontos tehat, hogy kifejezd a dontésedet.

Ha ugy dontesz, hogy nem veszel részt a kutatasban a "NEM" megjelolésével az A pontban,
az adataidat és mintaidat semmilyen esetben sem hasznéalhatjak a kutatok. Ez a dontés
semmilyen hatassal nincs a CHUV-ban kapott ellatasodra.

Mi torténik, ha megvaltoztatod a dontésedet?

Barmikor visszavonhatod a beleegyezésedet. Nem kell megmagyaraznod, miért hoztad ezt
a dontést. Elég, ha felhivod a kutatasba valé beleegyezési nyilatkozatok egységét vagy irsz
az e dokumentum hatoldalan feltlintetett elérhetéségre.

Ha ugy dontesz, hogy visszavonod a hozzajarulast, az adataidat és mintaidat nem
hasznalhatjadk tovabb a kutatdék. A beleegyezés visszavonasdnak semmilyen kdvetkezménye
nem lesz az ellatdsodra nézve.

Hogyan védjiik az adataidat és mintaidat?

A neved nem szerepel az adataidon és mintaidon, egy kéd van helyette, pl. AZ8765. Minden
személyes informacio titkositva van, hogy a kutatdék ne tudhassak, kihez tartoznak az adatok
és mintak. A kod kulcsat egy, az ellatasodban résztvevé orvos 6rzi, vagy egy olyan személy,
aki nem vesz részt a kutatasi projektben. Ha egy kutatasi projekt olyan eredményeket
hozhat, amik fontosak az egészséged szempontjabdl, amelyekrél tajékoztatast kell kapnod,
a szakemberek és a korhdz megadhatja a kdd kulcsat a kutatdknak.

Ritkabban eléfordul, hogy anonimizaljdk az adatokat és mintakat. Ebben az esetben a kéd
kulcsat megsemmisitik és késébb senki nem tudhatja, kihez tartoznak az adatok és mintak.

Te és sziileid kaptok-e tajékoztatast a kutatasi eredményekrol?

Altalaban nem. Ritka esetekben eléfordulhat, hogy a kutatok az egészséged szempontjabdl
fontos eredményt talalnak, amibél kdvetkezik, hogy gyogyszert vagy kezelést tudnak
javasolni a szamodra. llyen esetben te és sziileid tajékoztatast kaptok, amennyiben nem
anonimizaltdk az adataidat és mintaidat.

Fogsz-e pénzt kapni, ha agy dontesz, részt veszel a kutatasban?

A hozzjarulasod 6nkéntes segitség a kutatas szamara. A részvételedért nem kapsz pénzt,
akkor sem, ha a mintaiddal és adataiddal végzett kutatast kbvetéen termékeket fejlesztenek,
pl. 0j gybégyszereket vagy teszteket. , ,

@ Keresse meg a brosura ,Részvétel a kutatasban” kildnbozd nyelvi valtozatait™®

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

plusieurs-langues
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8 —,,MI AZ A HOZZAJARULAS, ES MIERT KERIK TOLEM?” — EGYESULT KIRALYSAG

— Informéacidk a fiatalok szaméara

QO Great Ormond Street
«~_Hospital for Children

Mi az a hozzajarulas, és miért kérik télem?
What is consent and why am | being asked for it?

Information for young people A beleegyezés az a sz6, amelyet az egészségiigyben
ooy srardem oo eroipboreg o e e e g arra hasznalunk, hogy ,elfogadunk valamit” - ez lehet

experience with other people. There are different times when we ask for your consent and
different ways we ask you 00. This information sheet from Great Ormond Street Hospital

om wates sohmesos cnn maron os cnnemsacsnio.| €9y MUtét vagy eljaras, egy rolad készllt fénykép vagy
- I = video felhasznalasa, vagy a tapasztalataidnak
e oSty ke~ e s e e megosztasa masokkal. A hozzgjarulasodat kulénb6zé

isent — there are other ways t00. For hacs s hindr.
ing

I you are assessed competent, you can agree to

mremeema | jdOpontokban és kilonb6zé médon kerjuk. A Great
Ormond Street Hospital (GOSH) t4jékoztatdja egy kicsit

toébbet tudhasz meg a beleegyezésrdl, és arrol, hogyan

hozhatod meg a legjobb dontést sajat magad szamara.

ask your consent if you are due 1o

ve an operation or procedure under
anaesthetic, but we might ask for consent for
other things too, such as having a medicine or
taking part in research

Can | give consent myself?

This depends on your age masnly  the kaw about
consent changes as you grow older

Mi a beleegyezés?

Ez egy folyamat, nem pedig egy egyszeri beszélgetés,
amelybe be kell vonni téged és a klinikai csapatot,
valamint szuleidet, ha szeretnéd, hogy bevonjak 6ket.

A beleegyezés megadasahoz nem mindig szikséges egy Urlap vagy tablazat alairasa.
Példaul elmondhatod, hogy egyetértesz valamivel (szébeli beleegyezés), vagy kinyujthatod
a karoda, hogy megmérjik a vérnyomasodat (nem szdébeli beleegyezés).

Mindig kérni fogjuk a beleegyezésedet, ha altatasban végzett mitétre vagy eljarasra kertl
sor, de mas dolgokhoz is kérhetjik a beleegyezésedet, példaul gydgyszer szedéséhez vagy
kutatasban valo részvételhez.

Adhatom-e magam a beleegyezésemet?

Ez els6sorban az életkorodtdl fligg - a beleegyezésre vonatkoz6 térvények az életkor
elérehaladtaval valtoznak.

Ha 16 év alatti vagy, a klinikus fel fogja mérni, hogy megértetted-e a javasolt kezelés
jellegét, a vele jard kockazatokat és azt, hogy mi térténne, ha nem részesulnél a
kezelésben.

Ezt nevezzik ,kompetencianak”, és ez életkoronként valtozik - egyes 12 évesek a térvény
szemében kompetensek lehetnek, de 15 évesek nem biztos, hogy azok. A kezel6orvos
minden egyes dontésed esetében értékelni fogja, hogy kompetens vagy-e - egyes dontések
meghozatala konnyi, masok nehezebbek.

Ha kompetensnek itélnek, akkor a sziileid bevonasa nélkill is elfogadhatod a javasolt
kezelést. Ok nem biralhatnak felill, ha te beleegyezésedet adtad.

Ha azonban nem értesz egyet a javasolt kezeléssel, vagy elutasitod azt, de a klinikusok
szerint ez a legjobb megoldas, sziileid feltlbiralhatjdk a dontésedet, és helyetted
megadhatjak beleegyezésiiket.

Ha a klinikusok ugy érzik, hogy nem vagy ,kompetens” egy adott dontés meghozatalahoz,
szileid engedélyt adhatnak a kezelésedhez.

Ha ugy gondoljak, hogy nem vagy kompetens az adott dontés meghozatalahoz, az sem
jelenti azt, hogy mindig a szlleidnek kell donteniik helyetted - a klinikusaink minden
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alkalommal mérlegelni fogjak, hogy mirél kérnek téled dontést, valamint azt, hogy
kompetens vagy-e a dontésben.

Ha 16 vaqy 17 éves vagy, feltételezziik, hogy megérted a javasolt kezelést, a vele jaro
kockazatokat, azt, hogy mi torténhet, ha nem veszed igénybe a kezelést, és hogy vilagosan
meg tudod mondani, mit szeretnél.

Ezt nevezzik ,mentalis képességnek” - ezt a mentalis képességrél szolé torvény
szabalyozza, amely Angliaban és Walesben minden 16 éves vagy annal idésebb személyre
vonatkozik.

Ha a klinikus agy véli, hogy képes vagy meghozni ezt a konkrét dontést, akkor kdzvetlenul
téged kell megkérdeznie, nem pedig a szlleidet. Ha cselekvdképes vagy, a sziileidnek nem
szabad a nevedben engedélyt adniuk.

Ha a klinikus nem biztos abban, hogy képes vagy-e meghozni ezt a konkrét dontést, akkor
mérlegelni fogja, hogy tudsz-e dontést hozni. Ha a klinikus gy gondolja, hogy hem vagy
képes meghozni ezt a dontést, szilleid tovabbra is hozzajarulhatnak a kezeléshez.

Ha 18 éves vagy idésebb vagy, a torvény ismét megvaltozik. Feltételezzik, hogy
dontésképes vagy, kivéve, ha a klinikus a felmérésed alapjan nem biztos az adott dontést
illetéen.

Ha a klinikus agy véli, hogy képes vagy dontést hozni, akkor kézvetlenil téged fog
megkérdezni.

Ha azonban ugy gondoljak, hogy nem vagy cselekvéképes, a szlleid nem adhatnak
engedélyt a nevedben. Az egyetlen kivétel az, ha sikeresen megszerezték a Védelmi
birésagi végzést.

Ha nem vagy cselekvéképes, és a szuleid nem szereztek Védelmi birdsagi végzést, akkor a

kezelést két orvos donti el, akik eldontik, hogy a ,mindenek felett allé érdekedet” szolgalja-e
a kezelés vagy sem.

Az érdeked nem egyszerlien az a kérdés, hogy a kezelés ,jo dolog-e” vagy sem. Az
orvosnak mas dolgokat is figyelembe kell vennie, példaul azt, hogy hogyan érzed magadat a
korabbi kezeléssel kapcsolatban, az életminéségedet, valamint csaladi életedet és
korilményeidet.

Mit kell megértenem, miel6tt meghozom a dontésemet?

Szeretnénk megbizonyosodni arrdl, hogy mindent megértettél, amit javasolunk, miel6tt
dontést hoznal. A hozzajarulasodat kéré személynek vilagosan és a szamodra érthet6
modon kell elmagyaraznia:

- Mirdl szdl a javasolt kezelés.

- Mit foglal magaban.

- Hogy barmi rosszul siilhet-e el, okozhat-e problémakat vagy ronthat-e az
allapotodon.

- Milyen haszna vagy el6nye lesz a kezelésnek.

- Van-e a szamodra megfelel6 alternativa.

- Mitérténik, ha nem részeslilsz a javasolt kezelésben.

Ez eljarasrdl eljarasra valtozik, és fiigg téled, az alapbetegségedtdl és az esetleges tovabbi
igényeidtdl is. A kezel6orvosnak el kell magyaraznia az altalanos kockazatokat, elénydket és
alternativakat, majd el kell magyaraznia, hogy ezek mit jelenthetnek rad és csak rad nézve.
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A kezelborvos adhat neked egy tajékoztaté lapot, amelyet a kezelés utan elolvashatsz, hogy
emlékeztessen az elmondottakra, de ne feledd, hogy ezek a lapok mindenki szamara
készlltek, és eléfordulhat, hogy egyes részek nem relevansak vagy nem vonatkoznak rad.
Kérdéseket tehetsz fel, amikor a kezel6orvos a kezelésrél beszél veled, vagy azt kovetden.
Szeretnénk, ha megértenéd, hogy mit ajanlunk neked, ezért ne habozz kérdezni - egyetlen
kérdés sem butasag.

Gondolkodas

A legtébb esetben id6t szanhatsz arra, hogy atgondold a javasolt kezelést és annak rad
gyakorolt hatasat.

Ha valami nem vilagos, kérd meg a klinikai csapat egyik tagjat, hogy magyarazza el Ujra. Ha
barmilyen kérdésed van, kérdezz.

@ Great Osmond Street Hospital for Children’” (angol nyelvi)

77 https://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-
permission-your-child-have-treatment/
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9 — E-EGESZSEGUGY A GYERMEKEK ES A SZAKEMBEREK KOZOTTI KOZVETLEN
ONLINE KOMMUNIKACIO ELOSEGITESE — SVEDORSZAG

A rékos gyermekek gyakran hosszu ideig tartd kezelésben részesiilnek, amely soran a korhazi
és az otthoni tartbzkodas valtakozik. A gyermekek még az otthon toltétt idészakok alatt is
szenvedhetnek a betegség és a kezelés sulyos mellékhatasaitol, és a csalad gondozasi
igényei Osszetettek és kiterjedtek lehetnek. Egy részvételi folyamat részeként a csaladok és
a gondozok kdzosen dolgoztak a gyermekonkologiai ellatasra szabott digitalis megoldas
kifejlesztésén. Ez egy olyan tablagépes alkalmazas, amely lehetévé teszi a szul6k és a
gondozdk szamara, hogy csevegeés, fénykép, szoveges lzenet, vided és ismételt jelentések
atjan kommunikéljanak a gyermek allapotéardl. A cél az, hogy biztonsagot és tdmogatést
nyujtson a gyermeknek és csaladjanak ott, ahol élnek, és csokkentse a korhazba térténd
utazasok és latogatasok szamat.

E digitdlis eszk6z haszndlatat jelenleg a Skane Egyetemi Kérhazban egy tanulmany
keretében értékelik. Az értékelés a gyermekek és a szil6k szamara készitett digitalis
kérdbivek, valamint a csaladtagokkal és gondozokkal készitett interjuk segitségével torténik.
A hangsuly a gyermekek ellatdsban valé részvételén, valamint a csaladtagok ellatassal valé
elégedettségen és a digitalis eszk6z hasznossaganak megitélésén van. Az adatgyijtés 2023-
ban folytatodik.

A projekt egy 2018-ban indult és 2025-ig tartd, szélesebb korl, FORTE altal finanszirozott
kutatasi program (eChildhealth) része, amelynek célja a biztonsagos és kielégitd
gyermekkdzpontu ellatas fejlesztése az e-egészséglgyi eszkdzok tAmogatisaval. A program
kllénbdz6 orszagokban, tébbek koézott Svédorszagban, Danidban és Etidpiaban zajld
projekteket foglal magaban. A hangsuly a gyermekgyogyaszati ellatas dsszetett, hosszu tavu
és koltséges kihivasain van.

Svédorszagban a fent ismertetett példan kivil mas kezdeményezések is szerepelnek a
gyomor-bélrendszeri rendellenességekkel és/vagy szivbetegségekkel sziletett gyermekek, a
koraszulott gyermekek és a rakos gyermekek mitétjeire. Daniaban azt vizsgaljuk, hogy egy
mobilalkalmazés hogyan segithet a gyermekeknél az agyi bénulas korai felismerésében, és
hogyan hasznélhaté az e-egészségiigy az otthoni intravénas kezelés eszkdzeként az akut
vagy hosszu tavu betegségben szenvedd gyermekek és fiatalok szamara. Etiépiaban az a
kérdés, hogy az SMS-értesitések hatékony stratégiat jelentenek-e a kezeléshez valo
ragaszkodas javitasara a HIV-fertzott fiatalok kérében.

A végfelhasznaldkat (szll6ket vagy gyermekeket/fiatalokat, valamint a szakmai gondozdkat)
a kutatasi folyamat soran végig bevonjak.

A kovetkez6 cikkekben tobbet megtudhat ezekrél a kezdeményezésekral:

@ eHealth a gyermekonkolégidban - Lund Egyetem - Svédorszag’® (angol nyelvi)

Az eHealth mint az 6nmenedzselés megkdnnyitésének és tamogatasanak segédeszkdze
a hosszu tavu gyermekbetegségben szenvedd csaladokban - fejlesztés, értékelés és
bevezetés a klinikai gyakorlatban - Lund Egyetem’ (angol nyelv{)

8 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
9 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-as-an-aid-for-facilitating-and-supporting-self-management
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10 — KIVONAT AZ EUROPA TANACS KEZIKONYVEBOL: ,,LISTEN - ACT - CHANGE ON
CHILD PARTICIPATION FOR PROFESSIONALS WORKING FOR AND WITH CHILDREN”
(FIGYELJ - CSELEKEDJ - VALTOZTASS A GYERMEKEK RESZVETELEROL A
GYERMEKEKERT ES A GYERMEKEKKEL DOLGOZO SZAKEMBEREK SZAMARA)

(( Kapcsolatot teremteni a gyermekekkel

= Ahhoz, hogy a részvétel mikddjon, a felnbtteknek és a gyermekeknek bizniuk kell
egymasban, és be kell szallniuk a folyamatba. A gyerekeknek tudniuk kell azt is, hogy a
szakemberek érdekl6dnek a véleményuk irant, és olyan megoldast akarnak talalni, amely
figyelembe veszi 6ket. Ha a dontéshozatali folyamatba bevont szakemberek olyan
orvosok, apolok, tanarok, szocialis munkasok, gyermekfeligyel6k vagy gondozok, akiket
a gyermek mar ismer, a gyermek a velik kapcsolatos korabbi tapasztalataira
tamaszkodva fogja eldénteni, hogy megbizhat-e bennik vagy sem. Példaul az a gyermek,
aki agy érzi, hogy a tanara meghallgatja 6t és komolyan veszi az 6tleteit a mindennapi
tandrai tevékenységek soran, nagyobb valdészinliséggel fog hozza fordulni és beszélni
vele komolyabb problémakrél, példaul zaklatasrol vagy szexualis erészakrdl, ha erre
szukség van. A gyerekeket ismer6 szakemberek a gyerekek allaspontjanak tiszteletben
tartasaval tudnak bizalmi kapcsolatot kiépiteni veluk.

= A szakembereknek egy kicsit beszélniik kell magukrél és szereplkrdl, meg kell
hatarozniuk a titoktartas kereteit, és pontositaniuk kell, hogy varhatéan mennyi ideig
lesznek jelen a gyermek életében. Ehhez hasznalhatnak hozzaférheté médiat (brosurakat
vagy videokat), amelyeket a 3.1. pontban foglaltaknak megfeleléen készitettek el, de
fontos, hogy ezeket az informaciokat személyesebb mddon is kézéljék. Néha sziikséges,
hogy ez a fajta tajékoztatas olyan szakembertél j6jjon, akit a gyermek mar ismer, mert a
dontéshozatali folyamat 0j a gyermek szamara. Ha a gyermeknek talalkoznia kell
valakivel, akit nem ismer, jo 6tlet elére elmagyarazni, hogy mi fog térténni, ha a talalkozé
nem sirgés. Ha lehetséges, a legjobb, ha a szakembert, akivel a gyermek el6szor
talalkozik, olyan személy mutatja be, akit a gyermek ismer. Példaul az 0j szocidlis
munkast a gyermek egyik szuldje vagy a gyermek neveldszulei mutathatjak be, akik addig
maradnak, amig a gyermek eléggé meg nem nyugszik ahhoz, hogy egyedil talalkozzon
az adott személlyel. Gyakran a leghatékonyabb mddja a gyermek tajékoztatasanak, ha
négyszemkozti beszélgetést folytatunk vele: a gyermeket batoritani fogjak a
beszélgetésre, és mar a kezdetektdl fogva ugy fogja érezni, hogy meghallgatjak.

= A tanulmanyok azt mutatjak, hogy még a legrovidebb talalkozdsok soran és nehéz
helyzetekben is létrejohet val6di kommunikacié, ha a szakemberek, példaul a
bevandorlasi tisztvisel6k egy kicsit megnyilnak. Egy egyszer( kérdéssel (példaul a
hobbikrol) az orvosok olyan lIégkort teremthetnek, amely megkonnyiti a gyermek szamara
a beszélgetést. Az ilyen tipusli eszmecsere egyik célja, hogy a gyermek jol érezze magét,
ha kifejezi vagy megmutatja a preferenciait, és hogy ugy érezze, hogy kivansagait
figyelembe veszik. A szakembereknek meg kell fontolniuk, hogyan tudnak legalabb némi
id6t hagyni a gyermekkel valé emberi kapcsolddasra az elsé talalkozas soran.
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= A valddi kapcsolatok kialakitasahoz szikséges idé a gyermek helyzetétél és a
szakember készségeitdl fligg. Ha erre a szakaszra megfelel6 mennyiségi id6ét szannak,
az minden érintett szamara javitja a folyamat minéségét. Egy késébbi szakaszban néha
szukség lehet arra, hogy visszatérjink ehhez a kapcsolatépitési szakaszhoz, kiléndsen
akkor, ha a gyermek mar nem bizik azokban a feln6ttekben, akik felel6sek érte, vagy
akiknek gondoskodniuk kellene rdla. A szakemberek O&szinteségukkel és
elérhetéségukkel segithetnek a gyermekekkel valé hosszd tévu pozitiv kapcsolat
kialakitasaban. ”

Figyelj - Cselekedj - Valtoztass - Eurépa Tanacs Kézikdnyv a gyermekek részvételérdl a
gyermekekért és a gyermekekkel dolgozé szakemberek szamara® (39. oldal).

80 https://edoc.coe.int/fr/droits-des-enfants/9301-ecouter-agir-changer-manuel-du-conseil-de-leurope-sur-la-
participation-des-enfants.html
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11 — KIVONAT 0-18 EVES KORIG - UTMUTATO ORVOSOKNAK - ALTALANOS ORVOSI
TANACS - EGYESULT KIRALYSAG

14. Az orvosok és a gyermekek és fiatalok kozotti hatékony
kommunikaci6  elengedhetetlen a mindségqi ellatas
biztositasdhoz. Tudnia kell, hogy a gyermekek, a fiatalok és
szlleik mit szeretnének és mit kell tudniuk, milyen kérdések
fontosak szamukra, és milyen nézeteik vagy félelmeik vannak az
egészségukkel vagy kezelésukkel kapcsolatban. Kulonésen
fontos, hogy:

- a gyermekeket és fiatalokat be kell vonni az ellatasukrol ~.
sz0l6 megbeszélésekbe; 0-18 years:

- legyen 6szinte és nyilt vellk és szlleikkel, tiszteletben guidance for
tartva a titoktartast; all doctors

General

- hallgassa meg és tartsa tiszteletben az egészségikkel Medical

Council

kapcsolatos nézeteiket, és reagaljon az aggodalmaikra
és preferenciikra;

- magyardzza el a dolgokat olyan nyelvi vagy méas kommunikaciés formak
segitségével, amelyeket az érintettek megérthetnek;

- vegye figyelembe, hogy On és 6k hogyan hasznaljak a nonverbalis kommunikaciét, és
milyen koérnyezetben talalkozik vellk;

- adjon nekik lehet6séget arra, hogy kérdéseket tegyenek fel, és 6szintén és legjobb
képességei szerint valaszoljon rajuk;

- tegyen meg mindent annak érdekében, hogy lehetévé tegye a nyilt és &szinte
beszélgetést, szem elétt tartva, hogy a szUl6k vagy mas személyek bevonasa segitheti
vagy akadalyozhatja azt;
ugyanannyi id6t és tiszteletet adjon nekik, mint a felnétt betegeknek..

15. Vilagossa kell tennie, hogy a gyermekekkel és fiatalokkal egyedul is taldlkozhat, ha 6k ugy
kivanjak. El kell kerilnie, hogy azt a benyomést keltse (akar kozvetlenil, akar a fogadd
személyzeten keresztlil, akar mas modon), hogy szilé nélkil nem férhetnek hozza a
szolgaltatasokhoz. Gondolja at alaposan, hogy milyen hatasa lehet a kisér6 jelenlétének. A
kisérd jelenléte visszatarthatja a fiatalokat attdl, hogy nyitottak legyenek és segitséget
kérjenek.

16. Komolyan kell vennie a gyermekek és fiatalok véleményét, és nem szabad elutasitania,
vagy annak latszatat kelteni, hogy elutasitia aggodalmaikat vagy hozzaszoélasaikat. A
fogyatékossaggal él6 gyermekek és fiatalok kulénésen hatranyos helyzetben érezhetik
magukat ebben a tekintetben.

17. A gyermekek és fiatalok altalaban tudni akarnak vagy tudniuk kell a betegségukrél és arrdl,
hogy mi térténhet velik a jovében. Kdnnyen érthetd, életkoruknak és érettséguknek megfeleld
tajékoztatést kell nydjtani szamukra:

- egészségi allapotukrol

- az On altal javasolt vizsgalatok és kezelések céljardl, valamint arr6l, hogy azok mivel
jarnak, beleértve a fajdalmat, az érzéstelenitést és a kérhazi tartézkodast is

- a kulénb6z6 kezelési lehetéségek - beleértve a kezelés mell6zését is - sikerének

esélyérdl és kockazatarol

ki lesz az elsédleges felelSs és ki vesz részt az ellatasukban

86



- joguk van ahhoz, hogy meggondoljdk magukat, vagy masodvéleményt kérjenek.

18. Nem szabad tulterhelni a gyermekeket és fiatalokat vagy szlleiket, hanem megfelel6
idében és utemben kell tajékoztatni Oket, és ellenérizni kell, hogy megértették-e a
legfontosabb pontokat.

19. Kdzvetlenil beszéljen és hallgassa meg azokat a gyermekeket és fiatalokat, akik képesek
részt venni az ellatasukroél sz6l6 megbeszéléseken. Azok a fiatalok, akik képesek megérteni
az elhangzottakat és ki tudjék fejezni magukat, nem értékelik, ha a jelenlétikben beszélnek
réluk. A kisgyermekek azonban még akkor sem képesek megérteni, hogy betegségiik vagy a
javasolt kezelésuk valoszinlleg mivel jar, ha azt egyszerl kifejezésekkel magyarazzak el
nekik.

20. Nem szabad a 17. bekezdésben leirt tipusu informaciokat gyermekeknek vagy fiataloknak
atadni, ha :

- az sulyos kart okozna nekik (és nem csak felzaklatna 6ket, vagy valdészinibbé tenné,
hogy elutasitjak a kezelést),

- azért kérik Ontél, mert jobban szeretnék, ha valaki mas hozna meg helyettik a
dontéseket.

21. A gyermekekkel és fiatalokkal szemben ugyanolyan titoktartasi kotelezettsége van, mint a
feln6ttekkel szemben. A szlil6k azonban gyakran szeretnének és igényelnek informéciokat a
gyermekeik ellatdsardl, hogy dontéseket hozhassanak, vagy gondoskodhassanak a
gondozasrdl és tAmogatasrol. A gyermekek és fiatalok altalaban beleegyeznek abba, hogy az
informacidkat megosszak a szlileikkel. Ez az informaciémegosztas gyakran a gyermekek és
fiatalok érdekeit szolgalja, kilondsen akkor, ha egészségi allapotuk kildnleges ellatast vagy
folyamatos kezelést igényel, példaul specialis diétat vagy rendszeres gydgyszeres kezelést.
Altalaban a sziil6k tudjak a legjobban megitéini gyermekeik érdekeit, és nekik kell meghozniuk
a fontos dontéseket, amig a gyermekek nem képesek sajat dontéseik meghozatalara. A
vonatkoz6 informacidkat a jogszabalyoknak és a 27., 28. és 42-55 bekezdésekben foglalt
iranymutatasoknak megfeleléen kell megosztania a szulékkel. ,,

@ Kommunikacié - etikai Gtmutaté - GMC (gmc-uk.org)®* (8. 0.) (angol nyelv(i)

81 hitps://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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iSUPPORT ESETTANULMANY - A SZABALYOK ALKALMAZASA VALODI

SZITUACIOKRA

TCUTReT

iSUPPORT: normék a ellitast kapd
paciensek tdmogatasara a klinikai eljarasok kdzben a kirok csdkkentésével
és a bizalom kiépitésével

iISupport esettanulmanyok

E négy esettanulmany célja annak a szemléltetése, hogyan lehetne ezeket a
jogokon alapulé normakat alkalmazni a klinikai gyakorlatban. Az esetek t6bb
kontextust és klinikai eljarast mutatnak be, noha fontos felismerni, hogy nem
lehet ismertetni minden egyéni sziikségletet, minden gyermek
kompetencidjat, képességeit, preferencidjat és tapasztalatait.

Minden esettanulmany els6 része maganak a gyakorlatnak az ismertetése a
normak alkalmazasa nélkil, a masodik fele pedig az alkalmazott normak
specifikus részeit mutatja be meghivatkozva pl. (2c, 1a). Mik6zben az elsé
példa minden esetben arra iranyul, hogy a beavatkozas végrehajtasa
megtorténjen, ez gyakran a gyermek hosszu- és rovidtavu jollétének karara
valésul meg, mivel az érdekei nem élveznek elényt a sziil6, a szakemberek
vagy az intézmény érdekeivel szemben.

@ iSupport esettanulmany®? (angol nyelv{i)

82 hitps://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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l. esettanulmany

A jogokra épllé normak alkalmazdsa nélkal:-

Susie egy hatéves kislany, akinek 6ssze kell ragasztani egy vagast a térdén, amely egy
balesetben keletkezett. Susie a vizsgaldasztalon foglal helyet, kicsit megviselt. A kérhazi névér
mellette Ul egy széken, mig édesapja a masik oldalan ul. A névér elmagyarazza, hogy ki kell
tisztitani, majd Osszeragasztani a vagast. ElGveszi a sziikséges felszerelést és figyelmezteti
Susie-t, hogy nem szabad mozogni, az eljaras csak egy percig tart és nem fog nagyon fajni.
Ezutan ellendrzi, hogy a kislany kapott-e szajon at fajdalomcsillapitét. Megkérdezi az édesapat,
hogy meg tudja-e fogni Susie térdét, mikézben atéleli, hogy segitsen neki nyugton maradni.
Ezutdn szdl Susie-nak, hogy el fogja kezdeni. Susie Glve marad, de sirni kezd. A nGvér elkezdi
tisztitani a vagast, Susie pedig felkialt: "Hagyd abba, faj!" A névér megall egy pillanatra és azt
mondja a kislanynak, hogy hamarosan kész vannak, csak maradjon nyugodt, édesapja pedig
mikodzben atéleli, arra kéri, legyen még egy kicsit bator. Susie sir: "Kérlek, engedj el, faj." A
névér befejezi a tisztitast és felteszi a kotést.

Miutan végzett, megdicséri Susie-t, amiért ilyen bator volt, megkérdezi, hogy jol van-e, majd elmagyarazza
az apanak, mit kell tennilik, miutdn hazamentek. Ezutan kimegy a helyiségbél.

o o N e O o o o o o T P

A jogokra épulé normak alkalmazdsaval:

Susie egy hatéves kislany, akinek be kell kotozni egy vagast a térdén, amely egy
balesetben keletkezett. Susie a vizsgaldasztalon van, kicsit megviselt. A korhazi névér
mellette Ul egy széken, mig édesapja a masik oldalan ul. A névér kérdéseket tesz fel arrdl,
hogyan szerezte a vagast, beszélget vele a jatékokrodl, amiket a legjobban szeret és
megkérdezi a kislany karjaiban lévé plisskutya nevét (2b). Ezutan elmagyarazza neki,
hogy a vagast ki kell tisztitani és Osszeragasztani (4a). Arrdl is megkérdezi, volt-e mar ilyen
beavatkozasa, Susie gondolkodik, a névér hagy neki idét a valaszra (2b). Susie halkan ezt
mondja: "Nem, kicsit félek." (2c, 3e, 4c¢). A névér a megértésérdl biztositja a kislanyt (4c),
nagyon dévatos lesz és mindent el fog magyarazni (4a). Ezutan megkérdezi az apat és
Susie-t, hogy kapott-e fajdalomcsillapitot és ha igen, enyhiti-e a fajdalmat, majd
elmagyarazza nekik, hogyan fogjak kitisztitani a vagast, ki fogja csindlni, mit fog érezni
Susie és mennyi id&t vehet igénybe (4a, 4b). Megkérdezi Susie-t, hogy vannak-e kérdései
és biztositja arrdl, hogy minden, amit kérdez vagy mond, elfogadott (4c, 2d). Susie azt
mondja, nem akar tobbet tudni, mert fél (3¢, 3d).
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A n6vér azt javasolja a kislanynak, hogy gyakoroljanak el8szor a kiskutyajan, egyltt kitisztitjak és
fertétlenitik a térdét. Susie ezt 6rommel csindlja. A névér ugy latja, Susie nyugodtnak tlinik (5d).
Megkérdezi Susie-t és az édesapjat, hogy van-e még kérdésiik a beavatkozassal kapcsolatban (4b).
Azt is megkérdezi az apatdl, szeretne-e bent maradni, amig tisztitjak és fertétlenitik Susie vagasat
(1g, 4d). Az apa 6ril, hogy maradhat, arrdl érdeklédik, hogyan segithet (1g, 4d) A névér
elmagyarazza, hogy Susie eldontheti, mit szeretne csinalni, hogyan szeretné elterelni a figyelmét,
amig a tisztitas és a fertétlenités tart (1f, 1g, 2d, 3a, 3c, 3d, 5b). Susie egy kényvet valaszt, amiben az
apjaval egylitt kiilonb6z6 abrdkat kereshet (3a, 3¢, 3d). A ndvér és Susie is egyetért abban, hogy jo,
ha valaki dvatosan fogja a combjat a térde folott, hogy kénnyebben nyugton maradjon (1g, 3a, 3c,
3d, 4a, 5b) és megkérdezi Susie-t, ki legyen az, az apja vagy egy masik névér ((6d). Susie azt
valaszolja, hogy szeretné, ha az apukaja tartana a labat és atolelné kozben (2d, 4a, 4c, 4d, 5b, 6a, 6¢,
6d).

A névér tisztitani kezdi a vagast, Susie pedig egy kicsit mozgatja a combjat, mikozben azt kiabalja:
"Hagyd abba, fa)." A névér megall (2¢, 3g, 4c, 5c¢, 5e), megkérdezi, hogy jol van-e és Ujra
elmagyarazza neki, mit kell csindlnia, hogy hamar kész legyen a beavatkozas (1g2a, 3a, 3b, 3¢, 3d, 4c).

Susie megkéri, hogy csinalja gyorsan (2c, 2d, 3a, 3c), a névér megbeszéli vele, mikor
folytathatja, megkérdezi, hogy foghatja-e a combjat az édesapja és megnyugtatja, hogy
ismét megall, ha Susie azt kéri (1f, 2a, 2b, 3a, 3c, 3g, 6a, 6¢). Ezutan megkérdezi, hogy
készen all-e, Susie igennel valaszol. Az édesapjaval beszélget és a képekre koncentral, ahogy
korabban megbeszélték és amit Susie elfogadott (2c, 2d, 33, 3c, 3d, 3e, 5d). A névér végez a
tisztitassal, mik6zben Susie nyugodtan ul, majd elvégzi a ragasztast. Miutan végzett,
megbizonyosodik arrdl, hogy Susie jél van, megdicséri, amiért ilyen Gigyesen nyugton maradt
és § és az apja nagyon jo csapatot alkot (2c, 4d) A névér elmondja nekik, mit csindlt és mit
kell nekik csinadlniuk, miutan hazamentek (4a, 4b, 4d). Ezutan megkérdezi 6ket, hogy van-e

még kérdésuk (2c, 4a, 4b), Susie azt mondja, nincs kérdése.

A névér elhagyja a helyiséget és leirja Susie orvosi papirjara, hogy egy szérakoztatd kényvvel
terelte el a figyelmét, ami jol miikodott, és elfogadta, hogy az apja fogja a combjat (5g).
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Il. esettanulmany

A norméak alkalmazasa nélkil:

Ashan egy tizéves, autista, tanulasi zavarokkal kiizd§ kisfia. A korabbi kérhazi latogatasok
nehezek voltak szamara, ellenallt a beavatkozasok soran, emiatt az édesanyja és a szakemberek
akarata ellenére lefogtak, ettél még erdsebb lett a szorongasa. Vérvételre van idépontja a
kdrhazba. Edesanyjanak azt mondtadk, kaphat tobb idét, de igy is fél. Egy zsufolt vardteremben
kell kivarnia az id6pontjat, 6 és az anyja is szorongassal kiizdenek. Mikor bemennek a vizsgaldba,
Ashan nagyon izgatotta valik. Az anyja azzal nyugtatja, hogy hamarosan hazamennek, ahol isznak
majd egy forré csokit. Az anya azt szeretné, ha a vérvétel minél kevesebb id&t venne igénybe,
hogy gyorsan elmehessenek, mivel tudja, hogy a fii megnyugszik, amint kiléptek a kérhazbal. A
vérvételes névér azzal nyugtatja Ashant, hogy nagyon gyors lesz és minden rendben lesz. Az anya
lelil egy székre, 6lébe hlzza Ashant, a karjait a teste kéré helyezi, hogy mozdulatlanul tartsa. A
fii nagyon hangos és tovabbra is mozogni probal. A névér segitséget kér, egy masik névér érkezik,
koszbn Ashan anyjanak és kedvesen, nyugodtan kezd beszélni a fidhoz, azt mondja neki, hogy ha
tlve marad, hamarosan vége. Ashan Ulve marad az anyja 6lében, a névér segit 6t tartani, de a fiu
a vérvétel alatt is kiabal. Amikor vége, megdicsérik, de & azonnal megprébal kiszaladni a
terembdl. Nincs id6 beszélgetni az eljarasrél, mivel Ashan azonnal haza akar menni. O és az

édesanyja elhagyjak a termet.

D00 N0 000000 00E000000CERRN0CERERRCE0R0CCRNREBRO0OC0OCORROORAGROGATES
A jogokra épuld normak alkalmazdsaval:

Ashan egy tizéves, autista, tanulasi zavarokkal kiizdé kisfii. A kordbbi korhazi latogatasok nehezek
voltak szamara, ellendllt a beavatkozasok sordan, emiatt az édesanyja és a szakemberek akarata
ellenére lefogtdk, ett8l még erdsebb lett a szorongdsa. Vérvételre van idépontja a helyi klinikara. Az
édesanyja kordbban beszélt a korhazi személyzettel, két id6pontot foglalt, elmagyardzta nekik a
helyzetet és azt, hogy Ashannak tébb tdmogatésra van sziiksége (2f, 3e, 5a, 5b). Az édesanya tudja,
hogy a képek segitenek a fidnak a megértésben, ezért otthon sok idét toltottek azzal, hogy egy olyan
konyvet nézegettek, olvastak, ami elmagyarazza neki, mi fog torténni a kérhazban (4a, 4b). Mivel a
kisfilnak mar voltak nehézségei, a korhaz beleegyezett egy nyugodt kornyezet és egy hosszabb
id6pont biztositasaba, hogy a folyamat kénnyebb legyen szamaéra egy pozitiv légkdrben (1f, 1g, 5a,
5b).
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Amikor Ashan megérkezik a kérhazba, a névérek, akikrél [atott képet a konyvben, kdszontik 6t (2a,
2b) és bemennek a helyiségbe, amit szintén felismer a latott képekrél (4a). A teremben szétszort fény
vilagit, ez segit, hogy kevésbé szorongjon (3a, 3c). A képeskonyvben bizonyos jatékok is lathatdk,
amiket Ashan kért, hogy eltereljék a figyelmét (3a, 3c, 3f). A torténet idérendiségének kdszénhetben
a kisfiu tudja, mikor mi fog térténni, a szakemberek minden képet dtbeszélnek vele (23, 2b, 4a). Ashan
gyorsan a végére akar érni, hogy megkaphassa kedvenc édességét, egy forrd csokit a korhaz buféjében
(2c, 4a, 4d). Leiil egy székre, az édesanyja mellé iil, és el6késziti a tabletjét, amin a kedvenc meséjét
nézi és hallgatja fiilhallgatd segitségével (3¢, 3f, 5d). A névérek megvarjak, hogy felkésziljon (2b, 5d),
az anyja jelzi, amikor ez megtértént (2f, 3f). Ashant az anyja abban a helyzetben tartja, amit otthon
gyakoroltak és amit jovahagytak a szakemberek (6a, 6b, 6¢, 6d). Amikor Ashan tekeregni kezd és olyan
hangokat ad ki, amelyekbdl az anyja tudja, hogy szorong, szdl a szakembereknek (2f), megallnak (3f,
3g, 5¢, 5e) amint ez biztonsagos és arra batoritja 6t, hogy mozogjon egy kicsit, majd helyezkedjen el
ujra kényelmesen (2b, 4¢). Miutan az anyja ismét megfogja a karjat (6a, 6b, 6¢), folytatodik a vérvétel,
és bar Ashan megprébal elhizédni, amikor a ti mar a karjaban van, nyugodt és elfoglalt marad a
rajzfilmnek koészénhetéen (5d, 6¢). Amikor a vérvételnek vége és a kényvben elékeril a forré csoki
elétti kép, Ashan boldog és turelmetlenil varja az elmenetelt. Mindenki mosolyog, és megadjak neki
a "vége" jelet jelnyelven (2a, 4a). Erre 6 a "viszontlatasra" jellel valaszol. A ndvér leirja, hogy milyen
elékészitésre és tAmogatasra volt szitkség, mi az, ami m(ikodott és hogyan segitette &t az édesanyja
(5g). Ashan anyja is leirja egy iSupport el6készitd lapra, mi m(ikodott a fidnal ez alkalommal, hogy
tovabbithassdk ezeket az informaciokat azon szakembereknek, akik a jov6ben Ashannal foglalkoznak
majd.

* Bizonyos esetekben egy érzéstelenitd krémet is kiildhetnek a beutaldval egyiitt, amit a szul§
még otthon alkalmazhat.
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l1l. esettanulmany

A normak alkalmazasa nélkiil:

Nala egy négyéves Kislany, akinek megsérult a csukloja, igy réntgen vizsgalatra kuldik. Még soha
nem volt része ebben, és mikdzben varnak, halkan sirni kezd, azt mondja a szuleinek, hogy fél,
hogy a gép beszoritja a karjat. A szulei arra kérik, hogy legyen bator, mert minden rendben lesz.
Amikor a radiolégus behivja Nalat, megkérdezi, ki legyen bent vele. Az édesanyjat valasztja. Azt
is megengedi, hogy bevigye a kedvenc plussét, ennek Nala nagyon &éril. A szilei azt kerték téle,
hogy legyen bator, igy nyugodtan megy be a terembe. A radiolégus arra kéri az anyjat, hogy
erdsitse meg a kislany szlletési idejét és a lakcimét és megbizonyosodik feldle, hogy Nala kapott
fajdalomcsillapitot. Nala latszolag aggodik, kapaszkodik az anyjaba. A radiologus megkeéri, hogy
uljon le az anyukajaval egy székre, majd arra kéri, hogy valasszon egy kdpenyt, amit az anyukaja
felvehet. A kislany kéket valaszt. A radiolégus elmagyarazza, mi fog torténni és azt is, hogy miért
fontos, hogy nyugton maradjon, amig a képek készulnek. Nala nyugodtan Ul az anyja 6l€ében, de
grimaszol, amikor a radiografus elhelyezi a karjat. Amikor a gép kdzeledik, mozgolddni kezd és
Ujra elismétli, hogy be fog szorulni a karja. Az anyja Ujra megkeri, hogy maradjon bator és nyugodt,
mert csak par percig tart, majd a radiologus felé fordulva elmagyarazza, hogy a lanya mindig egy
kicsit dramai. Szorosan atoleli Nalat, hogy mozdulatlan maradjon, kézben a radiologus is
elmagyarazza neki, hogy a karja nem fog beszorulni a gépbe. A radiologus elkésziti a képeket.
Nala mozdulatlan marad, de sir és azt mondja, nagyon faj. A radiologus elismétli, hogy csak
néhany perc, maradjon nyugton meég egy kicsit, a felvétel mar elkészult. A kislany kap egy matricat,
amikor kimegy a terembél.

A jogokra épuld normak alkalmazasaval.

Nala egy négyéves kislany, akinek megseérilt a csukloja, igy rontgen vizsgalatra kildik.

Még soha nem volt része ebben, és mikdzben varnak, halkan sirni kezd, azt mondja a szileinek,
hogy fél, hogy a gép beszoritja a karjat. A szilei arra kérik, hogy legyen bator, mert minden
rendben lesz. A radioldgus behivja Nalat és lehajol, hogy Udvozélje, mikézben a kislany lassan
Iépked felé (2a).
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A radiologus bemutatkozik (2a) és megkérdezi, ki legyen jelen a vizsgalat alatt (3a, 3d), § az
edesanyjat valasztja (2c, 3a). A radiolégus megkeri Nalat és edesanyjat, hogy menjenek vele a
terembe, hogy elkészithessék a felvételeket a kislany fajés karjarél. A szllei azt kérték téle, hogy
legyen bator, igy nyugodtan megy be a terembe. Nala latszolag aggodik, kapaszkodik az anyjaba.
A radiolégus megkeri, hogy uljon le az anyukajaval egy székre és latva a kislany pliss medvejét,
megkeérdezi, kit hozott magaval (2a, 2¢). Készén Medve urnak, majd arrdl is érdeklédik, hogy volt-
e mar rontgenen Nala és Medve ur (2b, 2¢c, 2d, 4e). Nala nemmel felel. A radiologus Nala mellé ul
és megkeérdezi, tudja-e mikor szlletett. Nala nem biztos benne, igy az anyja valaszol helyette, majd
megadja a lakcimiket is (1g, 2b, 3c). A radioldgus megkérdezi az édesanyat, hogy kapott-e a lanya
fajdalomcsillapitot, majd Nalatol érdeklédik, hogy van a karja. Nala azt feleli: "Kicsit jobb mar." (2c,
4c). Elmagyarazza Nalanak, hogy kepet kell kesziteni a fajos karjardl, ehhez a gép mozogni fog.
Elmondja, hogy lesz egy erés fény, de a kllénleges fényképez6géep nem fog a karjahoz érni (4a,
4b). Ezutan megkérdezi az édesanyat, hogy varandos-e, nem az. Nalanak elmagyarazza, hogy az
anyukajanak fel kell vennie egy kulonleges mellényt (4a) és megkeéri, hogy valassza ki, milyen szind
véddruhat hordjon (3a, 3b, 4c). Azt is elmondja neki, hogy azért kell nyugodtan Ulnie, mert ha
mozog, a kép elmosodott lesz (4a). Nala valaszthat, hogy egyedil szeretne Ulni a széken vagy
inkabb az édesanyja 6lében ilne (3a, 3b, 3c, 3d). Ugy dént, az anyukaja 6lében szeretne (ini, a
radiolégus pedig elkészil a vizsgalathoz. A rontgenkészilék mozgasa zajos, ettdl Nala félni kezd,
kulonosen akkor, amikor azt kérdezi a radiologus, hogy hozzaérhet-e a karjahoz. Nala elhuzodik,
mozogni €s sirni kezd. "Nem akarom, be fog szorulni!" (2c). A radiologus leallitja a gép mozgasat
és hagyja, hogy Nala az anyukajahoz bujjon (3g, 5c, 5d). ElImondja a kislanynak, hogy teljesen
rendben van, ha ilyenkor aggodik egy kicsit, mivel még nem végeztek nala ilyen vizsgalatot és a
gep valoban zajosnak tinik (2b, 4c). Ezutan felajanlja, hogy készitsenek egy rontgenképet Medve
urrél, igy Nala meglathatja, hogy néz ki egy ilyen kép (4a, 4b, 4d). A Kislany segitségével a
radiologus elhelyezkedik, hogy elkészitsék a képet a mackordl, miutan megbizonyosodtak rola,
hogy kényelmesen és mozdulatlanul Gl, nyujtott karral (4a, 4b). Megmutatja, hogy a mozgasban
I1évd gép nem ér hozza Medve Urhoz (4a, 4d). Mind beallnak a képernyd mdgé, és a radiologus Ugy
tesz, mintha elkészitené a képet. Nala megnyugszik attol, hogy a gép mar nem mozog és hogy
mozgas kdzben nem szoritotta meg a mackot (2b, 3a).
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Nala visszaul Medve urral az anyja 6lébe, de még mindig tart attol, hogy hozza fognak érni és
elhuzodik, amikor a radiolégus felé nyul, hogy a megfelelé helyzetbe igazitsa a karjat. Szunetet
tartanak (2c, 3d, 3g, 5c, 5e). Az édesanyja szol Nalanak, hogy mindenképpen meg kell csinalni a
képet és a holgy mar igy is nagyon sok id6t toltott vele. A radiologus megnyugtatja az anyat, hogy
nincs semmi baj, fontos, hogy Nalanak jo éimény legyen a rontgenvizsgalat (1e, 2c, 2f, 3f, 3g, 4c,
5a, 5c, 5d). Elmagyarazza, hogy tulajdonképpen nem is kell hozzaérnie, ha Nala segit neki azzal,
hogy maganak helyezi el a karjat (2b, 2e, 3b, 3a, 4b). Megmutatja neki, hogyan tartsa a karjat,
Nala fel is tudja venni a megfeleld helyzetet (Postero-anterior, PA) (4a, 4b). Megkeéri, hogy tartsa
igy a Karjat egy percig, amig elkészul a kép, és emlékezteti, hogy a gép mozogni fog, ahogy latta
Medve urnal (4b). Egy diagnézist mar fel lehet allitani, de a radiolégus észlel egy repedést, amitél
nehéz és fajdalmas lehet a csukléjat lateralis helyzetbe mozditani. Ugy dént, hogy valtoztat a
technikan, hogy el tudja késziteni a lateralis felvételt. Ehhez Nalanak nem kell mast tennie, mint
PA pozicidéban maradni (5a). Megmutatja neki és édesanyjanak, hogy j6 a kép és még egyet kell
csinalnia, de Nalanak ehhez nem kell mozognia (3b, 3e). Megdicséri Nalat, amiért ilyen Ugyes,
olyan mozdulatlan, mint egy szobor. Annak ellenére, hogy az Ujabb felvétel nem olyan jél sikerult,
mint egy tényleges lateralis kép, lehetdvé teszi a diagnoézis felallitasat. A két kép elkészllte utan
a radiolégus azt mondja Nalanak, hogy nagyon tgyes volt annak ellenére, hogy egy picit félt, és
egy-egy matricat ajandékoz neki és Medve urnak. Lejegyzi a rendszerbe, hogyan zajlott az eljaras
€s mi segitett Nalanak (5g).
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V. esettanulmany

A normak alkalmazasa nélkiil

Miguel egy 11 hénapos kisbhaba, akinek magas laza van, rossz az étvagya, hany és lehangolt. Az
anyja bevitte a surgdsseégi osztalyra. Az orvos, akihez Kerul, vérmeérgezesre és/vagy
agyhartyagyulladasra gyanakszik. Ugy dontstt, hogy a lehetd leghamarabb vérvizsgélatot és
lumbalpunkciot kell vegezni rajta, majd intravénas antibiotikumra lesz sziiksege. Az orvos ugy véli,
az lenne a legjobb, ha az édesanya elhagyna a helyiséget, mivel Miguel valdszin(lileg zavart lesz
a beavatkozasok alatt. Miel6tt Miguel edesanyja kimegy, az orvos szobeli beleegyezest kér az
eljarasok folytatasahoz. Miguel edesanyja a beavatkozast vegzd orvos és a vele dolgozo ket apolo
gondjaira bizza Miguelt. Az egyik ndver elhelyezi 6t, mig a masik névér és az orvos elékésziti a
felszerelést. Az egyik apolon6é a megfelelé helyzetben tartja a kisfiit az agyeki punkcidhoz,
mikdzben az orvos €s a masik névér elvégzi az agyeki punkciot, majd a vérvételt. A helyiség zajos,
mindenki beszél. Miguelt nagyon megviselik a beavatkozasok. Miutan befejezték, az a néver, aki
fogta Miguelt, a karjaba veszi és atdleli. Behivjak az édesanyjat, hogy megnyugtassa a Kisfiut.
Ezutan a varéterembe kildik 6ket, ahol megvarjak, amig a mintakkal foglalkoznak.

A jogokra épuld normak alkalmazasaval:

Miguel egy 11 hénapos kisbaba, akinek magas laza van, rossz az étvagya, hany és lehangolt. Az
anyja bevitte a slrgbsségi osztalyra. Az orvos, akihez kerll, vérmérgezésre és/vagy
agyhartyagyulladasra gyanakszik. Ugy déntott, hogy a leheté leghamarabb vérvizsgalatot és
lumbalpunkciét kell végezni rajta, majd intravénas antibiotikumra lesz szlUksége. Az orvos
elmagyarazza, milyen eljarasokrol van szo, hogy Miguelt valoszinlleg meg fogjak viselni a
térténések és megkérdezi az édesanyjat, hogy szeretne-e bent lenni a kisbabgjaval, hogy
megnyugtassa, mivel a jelenléte j6 hatassal lehet ra (2e, 3f, 4d, 5a, 5b, 5d). 1d6t hgy az
édesanyjanak, hogy atgondolhassa, képesnek érzi-e magat arra, hogy a fiaval maradjon, vagy
inkabb kimenne. Néhany perc gondolkodas utan beleegyezését adja a vizsgalatokba, gy ddnt,
bent marad vele, de nem akarja latni a felszerelést (3f). A beavatkozasokat végz6 orvos és két
névér van jelen a teremben. Miguel édesanyja atdleli a fiat, mikézben a felszerelést készitik eld.
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Az egyik névér Miguel édesanyja mellett marad, hogy tamogassa 6t (tamogaté névér). A masik
névér és az orvos eldkésziti a felszerelést. A névér ellenérzi, hogy Miguel kapott-e szachardzt, hogy
alkalmaztak-e helyi érzéstelenitést, és hogy megfeleld szajon at térténé fajdalomcsillapitas tortént-
e (1b, 1f, 3f). A tamogatd névér a lumbalpunkcidohoz megfeleld helyzetben tartja Miguelt, mikézben
az orvos és a beavatkozd névér elvégzi a lumbalpunkciot (6e). A tAmogatd névér megerdsiti Miguel
édesanyjat, hogy nagyon jol csinalja, az édesanya pedig higgadt marad, és tovabbra is kedves,
nyugodt hangon beszél Miguelhez (5d). A tamogatdé ndvér ezutan megvaltoztatja Miguel
testhelyzetét, és tartja 6t, hogy az orvos kénnyebben be tudja vezetni az intravénas katétert,
vérmintat tudjon venni, és be tudja adni a beavatkozé névér altal eldirt intravénas antibiotikumokat
(1b, 1f, 6e, 6g). Miutan a beavatkozasok befejezddtek, a tAmogatd névér arra batoritja Miguel
édesanyjat, hogy vegye a karjaiba és élelje at. Mivel Miguel tul gyenge ahhoz, hogy etetni lehessen,
azt javasoljak az édesanyjanak, hogy tovabbra is élelje at ugy, hogy megmaradjon a bérkontaktus,
es kinaljon neki nem taplalé szoptatast* (5d). Az orvos és a tamogatd névér elmagyarazza Miguel
édesanyjanak, hogy mi fog térténni, amig varjak a vizsgalatok eredményeit (3d). A tdmogatd névér
idét ad Miguel édesanyjanak, hogy megbeszélje vele az eljarast. Miguel édesanyja azt mondja,
felzaklato volt latni, hogy a fia ennyit sir, de oril, hogy vele maradt (5f, 6h). Az orvos bejegyzést ir
Miguel orvosi aktdjaba, amelyben vilagosan elmagyarazza az eljaras indikacioit, médjat, az
anyanak adott magyarazatot és az eljaras eredményét. Az apolasi asszisztens bejegyzi Miguel
orvosi kartonjaba, hogy miért volt szukség a mozgas megakadalyozasara, hogyan hajtottak végre,
milyen eredménnyel jart, és milyen szerepet jatszott Miguel édesanyja az eljaras soran (6i). Az
orvos és az apoldok megkérdezik Miguel édesanyjat, hogy van-e még kérdése, és miutan a
valaszokat megkapta, elhagyjak a rendelét (4d). Miguel ezutan edesanyjaval egyutt kérhazba keral.

*A nem taplalé szoptatas a csecsemd szoptatasa taplalas nélkul, példaul a cumi, a hiivelykujj vagy a sajéat
(keszty(is) ujjanak szopasa.
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V. esettanulmany

A normak alkalmazasa nélkiil:

Amari egy hatéves kisfia, akinek ki kell htzni egy fogat. Amari egyik hatsé foga tébbszor is elfert6z8dott,
ami fajdalommal, dlmatlan éjszakakkal és iskolai hianyzasokkal jart. Ezeket a fertGzéseket tobb
antibiotikum kudraval kezelték. Hiromszor jart fogorvosnal fluoridos lakkozasért és ideiglenes tomésért,
hogy megismerkedjen a fogdaszati kezelésekkel. Kordbban még soha nem kapott helyi érzéstelenitést,
és a fogorvosnak nincs lehetésége inhalacios szedacidra. Az altalanos érzéstelenitésre négy hénap a
varakozasi idé. A csalad megallapodott a fogorvossal, hogy ezt a hatso tejfogat ki kell hizni. Amikor
Amari belép a szobaba, idegesnek tlinik, és az édesanyja lababa kapaszkodik. Az édesanyja azt mondja
neki, hogy legyen ,bator”, és hogy nem fog nagyon fajni. A fogorvos megkéri Amarit, hogy uljén le a
székbe, és elmagyardzza, hogy a rossz fog kihlzasa elétt elaltatja a fogat, és hogy hamarosan jol lesz.
Amari sirni kezd, és azt mondja az anyjanak: ,Kérlek, vigyél haza”. Az anyja elmagyarazza, hogy a
fajdalom megsziintetéséhez fogorvos segitségét kell kérnie, és meg kell szabadulnia attél a rossz fogtol.
Amari vonakodva beleegyezik, lefekszik a székre, és egy kicsit kinyitja a szajat. A fogorvos megkérdezi
Amari édesanyjat, hogy hajlandd-e tartani Amarit a foghtzas alatt. Amari anyja beleegyezik. A fogaszati
névér elmondja Amarinak, hogy minden rendben lesz, és hogy a foghluzas gyorsan fog menni. A
fogorvos egy helyi érzéstelenité gélt ken Amari inyére, a rossz fog mellé, a kisfiu kissé grimaszol. Egy
perc miulva a fogorvos beadja az elsé injekciét a tébb kéziil. Amari panaszkodik, hogy az injekcid faj,
sirni kezd, és azt motyogja, hogy ,nem szeretem”. Feldll, elloki magatodl a fogorvost, és kéri, hogy
»menjenek haza”, de a fogorvos és az anyja meggydzik, hogy feklidjon vissza az agyra, ne mozduljon,
és hogy ,hamarosan vége lesz”. Miutan a helyi érzéstelenité hatott, a fogorvos elkezdi kihtzni a fogat.
Amari sikitani kezd, kezét a szajahoz szoritja, és megprébal fellilni, de az anyja erésen a labara szoritja
a kezét, hogy ne mozduljon; kézben Amari hangosan sikit. A fogorvos befejezi a foghlzast. Amarinak
ekkor azt mondjak, hogy ,,jol van, most mar vége”, 6 pedig, még mindig zokogva, felall a székbdl, majd
az anyja 6lébe l, hogy megolelhesse. A fogorvos egy tampont tesz a szajaba, és megkéri, hogy harapjon
ra. Nem hajlandé megharapni a tampont, az anyja 6lében vergddik, és tovabbra is az arcat fogja. Az
édesanyja kénytelen a helyén tartani a tampont, és azt mondja Amarinak, hogy ,ne hiilyéskedj, most
mar kész”. A fogaszati névér elmondja Amarinak, hogy bator volt, és ad neki egy matricat.

Amari sirva hagyja el a helyiséget.
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A jogokra épulé normak alkalmazasaval: -

Amari egy hatéves kisfit, akinek ki kell hazni egy fogat. Amari egyik hatsd foga tobbszor is
elfert6z6dott, ami fajdalommal, almatlan éjszakakkal és iskolai hidanyzasokkal jart. Ezeket a
fert6zéseket tébb antibiotikum kuraval kezelték. Hiromszor jart fogorvosnal fluoridos lakkozasért és
ideiglenes tomésért, hogy megismerkedjen a fogaszati kezelésekkel. Korabban még soha nem kapott
helyi érzéstelenitést, és a fogorvosnak nincs lehetdsége inhaldcids szedaciora. Az altalanos
érzéstelenitésre négy hdnap a varakozasi idd. A csalad megallapodott a fogorvossal, hogy ezt a hatso
tejfogat ki kell htzni. Az el6z6 alkalommal a fogorvos konzultdlt az édesanyaval, elmagyarazta nei a
foghtzas mikéntjét, a felkészllést segité ingyenes videdkat ajanlott neki, és megkérte, hogy
igyekezzenek keriilni az olyan szavakat, mint "fajdalom", amikor eljén a foghuzas ideje (4d). Amari
édesanyja beleegyezik és még feltesz néhany tovabbi kérdést arrdl, ami torténni fog (4d). A fogorvos
ezen a talalkozon Amarinak is elmagyarazta, miért kell kihuzni a fogat és hogyan fog ez torténni.
Megmutatta neki a helyi érzéstelenitd gélt és hasznalt is egy kis adagot az inyén, hogy Amari tudja,
mit fog érezni (4a, 4b). Azt ajanljak nekik, hogy hozzanak magukkal valamit, amivel majd Amari eltereli
a figyelmét (33, 3¢, 3f). Amikor megérkeznek, Amari idegesnek tiinik, az anyjaba kapaszkodik. Az orvos
megkéri, hogy Uljon le és beszélgetni kezd vele arrdl, milyen napja volt, milyen meséket és
videdjatékokat szeret (2a, 2b, 5d). Ugy tlinik, Amari nyugodt, ra is mosolyog az orvosra. A névér Amari
latdmezején kivil késziti el a szlikséges eszkézdket, kozben a fogorvos tovabb beszélget vele (1e, 1f,
5a). Ezutan elmagyarazza Amarinak, hogy azért kell kivenni a rossz fogat, mert ettdl vannak fajdalmai,
elmondja neki, hogy egy kilénleges gyogyszert fog hasznalni, és emlékezteti a gélre, amit legutdbb
kiprébalt (4a). ElImondja, hogy érezhet toldst, nyomast, amikor kihuzza a fogat, de nem fog fajdalmat
vagy kényelmetlenséget tapasztalni (4a, 4b). Amari sirni kezd és azt mondja, hogy nem akarja ezt, mert
fél és biztos fajni fog. Az orvos kedvesen elmondja neki, hogy érzésteleniteni fogja a fogat, hogy ne
fajjon és végig vele lesz az anyukdja, hogy segitsen neki (2c, 2d, 4a, 4c, 5d). Az édesanya atéleli a fiut,
az orvos pedig megkérdezi téle, hozott-e valamit, amivel elfoglalja magat a foghuzas alatt (3a, 3¢, 3d).
Azt vdlaszolja, hogy egy hangoskdnyvet fog hallgatni, amiben dalok is vannak, mivel ez volt a videéban
is, amit otthon megnéztek (2c, 3a, 3b, 3c).
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A fogorvos megkérdezi Amari édesanyjat, hogy jo lehet-e nekik, ha Amari kezét fogja a foghuzas alatt,
Amari édesanyja beleegyezik (3f, 4d, 6b). Azt is megkérdezi Amaritol, hogy ha az anyja fogja a kezét,
akkor jobban érzi-e magat. Amari azt feleli, hogy ez jo otlet (3d, 6a, 6b, 6d). A fogorvos azt javasolja a
fianak, hogy szoritsa meg az anyja kezét, ha akarja (4b, 3d). A fogorvos azt tanacsolja Amari
édesanyjanak, hogy a beavatkozas soran a fiara koncentraljon, és Gigyeljen arra, hogy ugy alljon, hogy
a fia lathassa 6t (5d). A fogorvos megegyezik Amarival egy megallasi jelben, eszerint felemeli a kezét,
hogy szlinetet tartsanak, ha az eljaras tul nehéznek bizonyul (3¢, 3d, 4b, 5b, Se). Amari megkéri a
fogorvost, hogy szdljon neki, ha a fog eltavolitasahoz készil, amibe a fogorvos beleegyezik (2c, 3¢, 3d).
A fogorvos ezutan megkérdezi Amarit, hogy elkezdheti-e, a fii azt mondja, elkezdheti (2c, 3a, 3c). A
fogorvos megmutatja Amarinak a helyi érzéstelenitét, és felkeni vattaval az inyére (4b). Ekozben a
fogaszati névér mosolyog és integet Amarinak, amire Amari egy integetéssel valaszol (2a, 2c, 2d, 3a,
5d). Amari édesanyja fejhallgatét ad neki a hangoskényvhoz. A fogorvos ezutan kézli Amarival, hogy
elzsibbasztja a fogat, és ellenérzi, hogy az inye el van-e zsibbadva. Amari azt mondja, hogy igen,
,furcsa, nem érzem” (3a, 3¢, 4b). Amari anyja szél neki, hogy nyomja meg a , lejatszas” gombot, hogy
elinditsa a hangoskdnyvet, és Amari a zenére mozgatja a |abujjait. A fogorvos elkezdi beadni az els6é
injekciot, de Amari kellemetlen érzést tapasztal, nem tetszik neki az ize, és a stop jelzést hasznalja (3d,
5S¢, 5e). A fogorvos megall, és Amari sziinetelteti a hangoskdnyvet. A fogorvos megegyezik Amarival,
hogy rovid sziinetet tartanak és vizet isznak, hogy megszabaduljanak az iztél, miel6tt djra kezdenék,
és hogy a ,specidlis érzéstelenit6” minden egyes alkalmazasa 10-20 masodpercig tart (3g, 4b, 5e).
Megkérdezi Amarit, hogy szeretné-e, ha az anyja az ujjain szamolna az idét, vagy inkabb ,lazitana és
csukva tartand a szemét” (2c, 3¢, 3d). Amari a ,pihenést” valasztja, lefekszik, kényelembe helyezi
magat, lehunyja a szemét, és ljra elkezdi a hangoskdnyvet, miel6tt a fogorvosnak szabad jelzést ad
(2c, 3a, 3d, 5d). Az édesanyja gyengéden megfogja a kezét (6a, 6b, 6¢). Ezuttal Amari nem érez
kellemetlenséget. Minden egyes injekcio beadasa kdzott a fogorvos dvatosan megérinti Amari karjat,
hogy arra 6szt6nozze, nyissa ki a szemét, és bizonyossagot szerez Amarinal???, hogy beleegyezik-e,
felemeli a hivelykujjat, amit Amari viszonoz (2c, 3d, 5d). (...hogy bizonyossagot szerezzen Amarinal,
hogy beleegyezik.

Amikor az injekciok befejezédtek, a fogorvos ellenérzi, hogy ezek hatottak-e, és hogy Amari nem érez-
e semmit (2a. 3c). A fogorvos ezutan megkérdezi Amaritol: ,Készen allsz arra, hogy kihuzzak ezt a
fogat?”, Amari pedig igennel valaszol (3a, 3d, 4b, 5d). A fogorvos elmagyarazza, hogy Amari néhany
masodpercig enyhe nyomast és huzast fog érezni, majd néhany masodperces sziinet kovetkezik,
miel&tt djabb nyomasra kertilne sor (4b). A fogorvos elmondja, hogy minden sziinetben ellen&rizni
fogja Amarit, megérintve a karjat (3a, 3d, 5d). Miutan a fog meglazult és készen all a kihazasra, és a
megbeszéltek szerint a fogorvos tudatja Amarival, hogy a fog most mar kijohet, Amari felemeli a
htvelykujjat (4b, 3a).
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A fogorvos elkezdi kihzni a fogat, és ahogy kézelednek az eljaras végéhez, Amari felsir a fajdalomtal,
erésen megszoritja édesanyja kezét (2d). Mivel a fog nagyon mozgott, a fogorvos néhany masodperc
alatt, gyors, rovid mozdulatokkal hizta ki (1a, 1f). A fogorvos kozli Amarival, hogy a foga kijott, és hogy
nagyon jol csinalta (4b, 5d). Amari egy kicsit feldult, de a székben marad, és fogja az édesanyja kezét,
aki azt mondja, hogy ,,szép munka”, és széles mosollyal fordul felé. Kap egy tampont, hogy harapjon
ra, amit meg is tesz. Adnak neki egy matricat, és megkérdezik, hogy szeretne-e valasztani egy masikat,
amiért ilyen jél tudott csendben maradni (3a). Amari boldog, és letorli a konnyeit. A fogaszati névér
odamegy Amarihoz, és elmondja neki, hogy nagyon jol csinalta a csendben Glést, és hogy & és az
édesanyja nagyszer( csapat (2c, 4d). A fogorvos elmagyarazza Amarinak és az édesanyjanak, hogy mit
csinaltak, és mit kell majd tennituk, amikor elhagyjak a fogorvosi rendelét (4a, 4b, 4d). A fogorvos
ezutan megkérdezi, hogy Amarinak és édesanyjanak van-e kérdése (2c, 4a, 4b, 4c, 4d), Amari azt
mondja: ,Nincs semmi kérdésem”, Amari édesanyja az otthon szedhet6 fajdalomcsillapitokrol kérdez,
amire a fogorvos valaszol. A fogorvos feljegyzi az eljards végét a kdrlapba, és megallapitja, hogy Amari

egy hangoskonyvet hasznalt, hogy elterelje a figyelmét, ami jol miikodott (5g).
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13 — MUNCHENI GYERMEKKORHAZ LETREHOZZA A CHILDLIFE SZAKORVOSI
PROGRAMOT - NEMETORSZAG

Q( A Child Life Specialist (CLS) program

for-Rare
undatio

Az ENSZ gyermekjogi egyezményében foglalt
elvek gyermekgydgyaszati klinikai ellatdsban valo
megvaldsitasanak modellje.

A Care-for-Rare Alapitvany altal tamogatott
kiemelt program;

2020-ban a muncheni Dr. von Hauner
Gyermekkérhazban létrehoztdk a Child Life
Specialist programot. Ez az elsé ilyen program
Németorszagban. Az Emma Plank altal az Egyesult
Allamokban létrehozott projektek Aaltal inspiralva
hoztak létre, hogy az orvosi, apolasi és pszicholdgiai
terapiakat kiegészitve gyermek-specifikus
szemléletet nydGjtsanak. A gyermekélelmezési
szakemberek a koérhazban fekvé gyermekek
holisztikus vagy atfogd megkozelitése mellett
kotelezték el magukat. Minchenben az Egyesiilt
Allamokban szerzett tapasztalatok alapjan, ahol az ilyen programok széles koérben elterjedtek,
létrehoztunk egy CLS egységet, amely a beteg gyermekek klinikai ellatdsanak negyedik
pillérét képezi, kiegészitve a specialis orvosi, apoléi és pszicholdgiai csapatok erbfeszitéseit.
Az elsbédleges immunhianyban (PID) szenvedS6 gyermekek gyakran hosszu korhazi
tartézkodasra szorulnak, és 6k lesznek a CLS-programunk kedvezményezettjei.

(Buborékok a kdzponti kép kordl):

Tanacsado: A CLS-ek olyan tanacsadok, akik szakértdi tamogatast nyujtanak a sziléknek és
a csaladdoknak.

Gondozas: A CLS-ek olyan gondozok, akiknek van idejuk a gyermekekkel és szlleikkel
foglalkozni, amikor sztikséglk van ra..

Részvétel: A CLS-ek aktiv részvételre Osztdnzik a pacienseket, és meghatarozzak a
gyermekek szamara a sajat dontések meghozatalanak lehet6ségeit..

T4jékoztatas: A CLS-ek megfelel6 és az igényeikhez igazodé moddon tajékoztatjak a
gyermekeket, és konzultalnak vellik a napi rutinnal és a koérhazi tartézkodassal kapcsolatos
minden kérdésben.

Képessé tétel: A CLS-ek segitenek a betegeknek a korhazi élményhez valo
alkalmazkodasban, elésegitik érzelmi, szocialis és kognitiv fejlédéstliket, és segitenek abban,
hogy jol érezzék magukat.

Erdekérvényesités: a beteg gyermekek jogainak védelme.

Ertékelés: A CLS-program végrehajtasat a Louvaini Egyetem kdzegészségligyi szakértdivel
egyuttmikodve tudomanyos értékelésnek vetik ala.
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Elékészités: Gyermekbarat kornyezet, berendezés, felszerelés és dekoracid a betegek
egyéni igényeinek megfelel6 megkdzelitésben.

Tudatossag: A klinikai személyzet tudatossaganak novelése a gyermekek igényeivel
kapcsolatban.

Oktatas: a gyermekek tanitasa a betegségekrél és a kezelésekrdl.

Kommunikacié és egyuttmiikodés: a CLS-ek halozatot alkotnak a kilonb6z6 koérhazi
csapatok és a személyzet minden tagja (orvosok, &poldk, pszicholdégusok,
multiprofesszionalis terapeutak, tanarok) kozott.

Kontextus:

Az ENSZ 1989-ben fogadta el a gyermekek jogairdl sz6lo egyezményt. Az ENSZ szinte
valamennyi tagéllama altal ratifikalt egyezmény elismeri a gyermekek tarsadalmi, gazdasagi,
politikai, civil és kulturalis szerepét. Az egyezmény garantalja és meghatarozza a gyermekek
jogainak védelmére vonatkozé minimumszabalyokat minden szinten, beleértve az ideiglenes,
részvételi és védelmi jogok tiszteletben tartdsanak szikségességét a kérhazakban. Ezen
elvek végrehajtasa tovabbra is nehézségekbe Utkozik, kilondsen a gyermekkoérhazakban.
Gyakran hidanyoznak a pénzlgyi €s személyi er6forrasok a gyermekek jogainak megfelelé
védelméhez és a betegek igényeinek kielégitéséhez. Ezek a problémak még sulyosabbak
azokban a klinikai intézményekben, ahol a gyermekkoérhazakat a felnétt betegek ellatasaval
integraljadk. Ezeket a problémakat felismerve az Eurdpai Kérhazi Gyermekekért Egyesilet
(EACH) 6sszefoglalta és kiemelte valamennyi gyermek jogait a korhazi tartézkodas elétt, alatt
és utan.

Care-for-Rare Szovetséq

A CLS program mellett a Care-for-Rare elinditotta a Care-for-Rare-Alliance globalis
programot, amely az egyetemi gyermekgyogyaszati kozpontokban és tudomanyos
intézetekben dolgozd orvosok és tuddsok kiterjedt héaldzatat foglalja magéban, hogy
tdmogassa az alapitvany kuldetését: A felfedezéstél a gydgyitasig. ,,

@ ChildLife Specialist Miinchenben®?

83 hitps://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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14 — KIVONAT A GYERMEKEK KOMPETENCIAINAK ERTEKELESERE VONATKOZO
WHO IRANYELVEIBOL

(( 8.2 Kompetencia, beleegyezés és titoktartas

Serdulék ellatasakor a kbvetkezd harom alapelvet kell figyelembe venni, amelyek az ENSZ
Gyermekjogi Egyezményében szerepelnek:

Kompetencia értékelése:

A kompetencia jogi fogalom, amely biztositja az 6néll6 dontéshozatal jogat (vagyis egy olyan
dontést, amelyet harmadik fél — példaul szulék vagy gyamok — engedélye nélkil hoznak meg).
Mig a kompetencia jogi fogalom, addig a képesség klinikai fogalom. Azt jelenti, hogy az egyén
képes véleményt alkotni, és tajékozott, 6nall6 dontést hozni, kilondsen az egészség és az
egészsegugyi ellatas terén. A gyermekek és serdulék dontéshozatali képessége az életkor
el6rehaladtaval fejlédik: ahogy kognitiv képességeik fejlédnek, egyre inkabb képesek 6nallé
dontéseket hozni 6sszetettebb kérdésekben. Egyes orszagokban meghataroznak egy életkori
hatart a kiskorak kompetenciajara (gyakran 14, 15 vagy 16 év), mig mas orszagokban az
egészségugyi szolgéaltatéra bizzak a kompetencia értékelését. Bizonyos esetekben egy
szolgaltatd akar azt is megallapithatja, hogy egy serdllé képes dontést hozni sajat érdekében
meg azelbtt, hogy elérné a nemzeti jogszabalyok altal meghatarozott jogi kompetencia
korhatérat.

» |smerje orszaga egészséglgyi ellatasra vonatkozo jogi kereteit.

= Empatikus kapcsolatot alakitson ki a serdul6vel.

= Ertékelje a serdiil6 kompetenciajat és képességét a dontéshozatalra. Vizsgalja meg,
hogy a serdulé képes-e:
- megérteni egy adott helyzet kulonb6z6 aspektusait
- valasztani klllénb6z6 lehetéségek kozil, és megérteni a koztik lévd

kilonbségekett,

- felismerni a klilénbdz6 dontések kdvetkezményeit.

» Rendszeresen értékelje Ujra a serdul6 kognitiv képességeit, mivel azok egyik
talalkoz6tol a masikig valtozhatnak ,,

@ Egészséquigyi kézikbnyv gyermekek és serdllék szamara (angol nyelvii) &

84 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 A gyermekek és serdulék egészségugyi
alapellatasanak zsebkoényve: iranyelvek az egészségfejlesztéshez, a betegségek megel6zéséhez és
kezeléséhez az ujszulbttkortdl a serdiilékorig. Koppenhaga: WHO Eurdpai Regionalis Iroda; 2022. Engedély: CC
BY-NCSA 3.0 IGO. Oldal 666
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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15 - ALTERNATIVAK A KORLATOZASSAL SZEMBEN — FRANCIAORSZAG

A koridtozas elerliése az Apolas alatt | Sparadap

Fe

(11
fox pnds’

Amikor egy fiatal gyermek f&l vagy izgul, természeténél fogva nem
feltétlenil akarja elfogadni az apolast. Lehet, hogy mozog és szabadulni
probal, ez néha ahhoz vezet, hogy erdvel kell megakadalyozni a
mozgashan. Ez a viszonylag banalis helyzet dilemma elé allitja a
szakembereket: lehet-e a gyermek jolléte érdekében hasznalni az
erdfdlényt? Egy ilyen szituacid minden résztvevot - szilok, szakemberek,
gyerckek - megviselhet.

Ezen (imutaté célja kdlonbozd lehetoségek, iranyok, atgondolandd
szempontok felvazolasa a korlatozas hasznalatat illetden mindennapi
munkajuk sordn, valamint olyan alternativakat ajanl, amelyekkel ez
elkenilhetd vagy csikkenthetd.

A korlatozas megértése

A gyermek mozgasanak megakadalyozasa az
ellatas idejére viszonylag efterjedt gyakoriat..

Ennek ellenére nem aprosag ez egy gyermek
szamara, mivel hosszu tavon negativ hatassal

lehet a fizikai és érzelmi jollétére. Az ®
egészségigyi  elldtastol vald  félelmet, fobiat &
okozhat, ezzel megnehezitve a  késdbhi
beavatkozasokat.

Amikor az ellatdis nehéz, noha kellemetlenséget okoz, a koratozas
elkerilhetetiennek &s szikségesnek tinhet a szakemberek szamara. A
beavatkozas elvégzése elsdbbséget élvez a gyermek reakcidjanak tiszteletben
tartasaval szemben.

A korlatozas kalonbozo események lancolatanak eredménye, amely egy
ordogi kdmé alakulhat. A gyermek kétségbeesése eredhet aggodalombal,
dihbdl, a betegségtdl vagy a fajdalomtal valo félelembdl, egy emlekhal.

hitpe- W Sparadrap. oy pressionnelsieviter-a-soulager-paur-f-doulsuneviterda-contenion-de- entant-ors-dee-5ains

@ Sparadrap® (francia nyelv()

85 https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-

lors-des-soins
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A koriatozas elerlliése az apolas alatt | Sparadap

A koratozast a szdlok s olyan
stressznek, akar bantalmazasnak élhetik
meg, hogy inkdbb nem akamak jelen
lenni akkor, amikor ilyet végeznek, ezzel
ndvelve a gyermek kétségbeesésat.

B iz Liw
cendsr 2
S0in

Pre A korlatozas megeldzése és limitalasatention

A gyermek fajdalmanak és érzelmi dllapotanak figyelembe nem vétele félelemhez
es kétsegbeeseshez wvezethet. A szervezeti megszoritisok és a beavatkozas
fontossaga srikségessé teszi a korlatozast Az elkerllés és ar altemnativak
alkalmazasa tobb szintet &rint.

Az elkerulhetetien

Fajdalomcsillapitas

Minden, a rendszer altal biztositott lehetiséget meg

kell ragadni a beavatkozassal jard fajdalom

elkeriilésére vagy limitalasara.

Ennek leggyakoribb modjai:

+ Erzéstelenitd krém,

« Erzéstelenitd krém,

+ Nevetdgar.

» lasd meg : A gyemek fajdaima a legfontosabb
(Pediadol)

Eqgy zsebkinyv, amelyben a szakemberek megoldasokat talalhatnak a

fajdalomcsillapitasra.

Az elhelyezés
Az ellatas gordiilékenysége szempontjabdl fortos a megleleld
elhelyezes. Erdemes eldre meghatarozni a sziiok, szakemberek &5 3
gyermek helyét:
enfant, parent, soignant.

1. Altalanossaghan keriijék a gyermek lefektetését.
Ha fekwd helyzetben van, nem |3tja egészen, mi
térténik koriotte, olyan érzése lehet, hogy nem
ura a helyzetnek. Részesitsak elonyben a félig Glo

hitps:Ywew. Sparadrap. oy professionnelsioviter-at-soulager-paur-sf-doulsureviiar4a-contention-de-l enfani-om-tes-s0ns

106



A koristozas elenliéss az 3polss alatt | Sparadap

2 Ugy segitsék a gyermeket felvenni a megfeleld testhelyzetet, hogy javasolnak neki

valamit, amivel efterelheti a figyelmét. Ez lehet eqgy képermyon futd rajzfilm, amihez el kell

forditania a fejét, ha filvizsgalatrdl van sz0. Kérfék meg, hogy egy jatékbabdn utanozza,
ami vele toriénik, Ggy, hogy a megfeleld testhelyzetbe kerlljon.
Lasd még: Lasd méq: Hogyan helyezkedjink el az ellatashoz
21 megoldas fotdkkal, amelyek segitenek a szakembereknek megtalaini a
kényelmes poziciot a gyermek életkora és a beavatkozas figyelembe
vételgvel.

Az ellatas elott

A korlatozas fo altermnativait a beavatkozas eloit kell alkalmazni, még mieldtt a
gyermek zgatotta vaina.

A kapcsolatfelvétel

A kapcsolodasra szant idd kiemetten fontos.

1. Hagyjanak id&t a gyermeknek az idegen kbmyezethez és emberekhez torténd
alkalmazkodasra Ggy, hogy a szildkksd marad, a szamara megfieleld tavolsagra a
srakemberektdl. Ez jo alkalom lehet ama, hogy megkérdezzek a sziltket, mivel
lehet etteraini a gyermek figyeimét.

1 Taldkozzanak a gysrmekkel a sajat univerzumaban, jatékkal vagy mas vonzd
targogyal kizeledve felé.

3. Csak a bizalmi légkor létrejotte utan lehet belekezdeni a beavatkozas
elmaqyarazasaha vagy az ama vald emlékertetéshe, a gyemek kérésétdl és a
beavatkozas tervezettseégétdl flooden.

A gyermek és a sziilok tajékoztatasa, felkészitése

Hogy minél inkabb kézben tarthassa a helyzetet, a
gyermeknek tudnia kell, mit fognak vele csinalni, ki fog
vele foglalkozni, mennyi ideig fog tartani, mi az, ami
nehéz, fajdalmas vagy kényelmetien lehet, és milyen
lehetiségek vannak ezek enyhitésére. Ha ez nem
torténik meg, elnuiva, elhagyva érezheti magat az
ellatas alatt, ha ez a varinal nehezebben alakul
SZAMAEra.

De Szamos madja 1&tezik a tijékoztatasnak. Filmek, videdk, weboldalak, fényképek,
poszterek, képes kiadvanyok, babak vagy babok, amelyek bemutatjak a
beavatkozasokat, ezek segitségével a gyermek maga is elvegezheti Oket,
megismerkedhet az eszkozokkel is.

> Lasd még : Sparadrap plakatok amelyek poszier formaban is
leteznek, igy agyarazzak el a kilonbozo beavatkozasokat

Pty SPIRIAD. O PO ECEIONNElS eviter-at- GoUlagEr paur-of-Couleuriaviier-{2-contentinn- de-lenfant-Jors-0es-Gains

107



A koristozas elenliéss az 3polss alatt | Sparadap

Az ellatas alatt

Amikor egy beavatkozishoz sziikség van egy tesirész
mozdulatiansagara, érdemes a mozdulatiansagot
igénylo oldallal ellentétes oldali testrészt mozgatni.

A mozdulatlansag elérése i

[
. ap g ‘ﬁ‘?‘: .
+ Csorgd razasa azzal a kézzel, aminek nem kel

mozdulatiannak maradnia
+ Tenyérbe csapas, mikdzhen combba kapja az oltast
Tovabba barmi, amit csinalhat a gyermek, segit elterzini a figyelmét. Példaul dtéves
kor folott adhatd neki egy hibakerssd jaték: "Fogadjunk, hogy végzek, mieldtt
megtalainad a hét hibat™

A figyelem elterelése

A figyelemetteralés a7 érzékszenvek segitségével mikadik.
A killdnbdzd érzékelésel (latds, énntés, hallds, szaglds, B4
izlelés) felveszik a versenyt az ellatis soran atelt |
fajdalommal vagy kellemetienséggel |
A jatékok, targyak, dalok, babok, szappanbuborékok,
simogatasok vagy monddokak haszndlata segit egy
ellazut hangulat kialakuldsdban &5 a gyermek
bizaimanak elnysrésében. Mikor képességei szerint
cselekedhet, részese |ehet annak az eseménynek,
aminek ezek nélkil csak elszenveddje lehetne.
Harom-négyéves kortdl a képeeletet is lehet hasznalni a valdsagtol torténd
elszakadashoz, ez hipndzissal rhetd el

Sziinetek tartasa

A hossz( beavatkozasoknal, amelyek iddtartama izgatottsagra adhat okot, hasznos

rovid sziineteket tartani. Ha a gyermek mozog, az elsd tennivald az ellatas

sziineteltetése, hogy megnyugodjon. Tajékozodjanak tle vagy szileitdl, hogy

megtudjak, mi valthatta ki a kétségbeesését -

+ MNéha egy magyarazat vagy rivid sziinet elegendd ahhoz, hogy nyugalomban
folytatodjon az elfjaras.

+ Maskor lehet, hogy a fajdalmat rosszul mérték fel &s tovabhbi fajdalomesillapitis utan
lehet folytatni.

Az ellatas felfippesztese, annak tudatositasa, hopy figyelnek a eyermekre es

szamitasha veszik a jelzeseit, segithet a bizalom megerositeseben.

hitesiwdea SpARArAp. oy professionnels/ eviter-at-coulager-paur-2t-douleuriaviier-a-contemtion-te- enfan-ors-0e6-5ans

108



A bordtozas elerliése ar Apolss alatt | Sparadap

Ha ezen intézkedések mellett a gyermek nem nyugszik meg és amennyiben
allapota megengedi, a beavatkozast ajanlott egy masik napra attenni.

Ez killondsen ajanlott hosszd kezelést igényld kronikus betegségnél, vagy
ha a gyermek extrém modon szorong, amibdl késtbb fobia is kialakulhat.

Az alabbiak jelzik, hogy félbe kell szakitani a beavatkozast:

1. Ha a gyemek rendezetlendl mozog, Ogy, hogy ez lehetetienné tesz barmilyen
kizeledést

1. Ha a gyemeknek tGbb testrészét e kell fogni

1. Ha tovabbi kollégakra van sziikség a gyermek lefogasahoz.

Szerzok

- Bénédicte Lombart, a parizsi allami korhazak egészségigyi munkatarsa, St
Antoine korhaz, a gyakorati filozofia és a korhazi etika doktora

- Caroline Ballée, digitalis kommunikacios munkatars, SPARADRAP

ity (we SparRdIap. oy professionnels eviter-at-5oulager-peur-et-douleurieviar-|a-contemtion-de- enfant-ors-des-50ins
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16 — KIVONAT A FRANCIA EGESZSEGUGY!I MINISZTERIUM ALTAL A KEZELES
VISSZAUTASITASANAK KEZELESEROL KOZZETETT IRANYELVEKBOL

@€ 24 Ackiskora altal kifejezett kezelési elutasitas

A kiskoru részvétele a dontéshozatalban, véleménye nem érvényesltlhet a szll6i fellgyeletet
gyakorlok dontésével szemben.

A kiskoruak igy nem utasithatjak el korhazi kezelésuket.

Lorsque ce dernier refuse par lassitude, par crainte de la douleur voire en cas de
conséquences irréversibles, la gestion exigera un dialogue approprié. L’équipe médicale en
lien avec la famille devra tenter de convaincre le mineur.

Amikor a kiskoru faradtsagbol, a fajdalomtdl valo félelembdl, akar visszafordithatatlan
kovetkezményekkel jar6 esetekben visszautasita a kezelést, megfeleld parbeszéd
szUkséges. Az orvosi csapatnak a csaladdal egyuttmikodve meg kell probalnia meggydzni a
kiskorut.

Ha a kiskorin végzett orvosi beavatkozas nem szilkséges az egészsége érdekében, a
gyermek vétéjoggal élhet, megakadalyozva, hogy a sziléi felligyeletet gyakorlok
rakényszeritsék az adott beavatkozast. llyen eset lehet példaul a csontvel6-levétel egy
hozzatartozéja szamara, vagy egy biogydgyaszati kutatasban valé részvétel.

2-5- A szul6i felugyeletet gyakorld személy(ek) altal kifejezett kezelési elutasitas

El6fordulhat, hogy a kiskoru szilei vagy térvényes képviseldi ellenzik egy kezelés vagy
sebészeti beavatkozas elvégzését, vagy ugy dontenek, hogy az orvosok véleményével
szemben kiveszik a gyermeket az egészségugyi intézmeénybdl.

A kérdés az, hogy milyen mértékben léphet kézbe a kérhazi személyzet a gyermek védelme
érdekében, még akkor is, ha ez ellentétes a szuldk akarataval.

A torvény el6irja, hogy az orvosnak tiszteletben kell tartania a szul6k akaratat, miutan
tajékoztatta ket dontésuk kdvetkezményeirdl.

Amikor a kiskori egészsége vagy testi épsége veszélybe kerll a torvényes képviseld
elutasitasa vagy a beleegyezés megszerzésének lehetetlensége miatt, az orvos koteles
értesiteni az osztalyvezet6 orvost, aki értesitheti az Ugyészt annak érdekében, hogy
meginditsak azokat az intézkedéseket, amelyek lehetévé teszik a sziikséges ellatas nyujtasat.

Sirg6s esetben a torvény el6irja, hogy az orvos biztositsa a létfontossagu ellatast, ami
megvédi a fiatal pacienst a sllyos egészségkarosodastdl. Az orvos ilyenkor masik orvos
véleménye alapjan dont a beavatkozasrol, és surgdsségi igazolast allit ki anélkul, hogy
megvarna az lgyészség altal elrendelt gyermekvédelmi intézkedést.

Amennyiben az eset nem surgés, ha a szul6k vagy a torvényes képvisel6 nem hajlandok
alairni az ellatasi engedélyt, vagy ha beleegyezésiket nem lehet megszerezni, semmilyen
orvosi beavatkozas nem végezhetd el, és el kell fogadtatni vellk az ellatas elutasitasarol szo6lo
nyilatkozatot. A szll6k hivatkozhatnak a kbézegészségugyi torvény rendelkezéseire olyan
esetekben, amikor az ellatas elmaradasa nem veszélyezteti jelentésen a kiskoru egészségi
allapotéat, vagy ha az ellatas elutasitdsa a csalad kulturdlis kontextusédhoz és egészségugyi
meggy6zddésehez kapcsolodik.
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Ha nincs surg6sség, de az orvosi vagy sebészeti beavatkozas elengedhetetlen, az orvos
koteles értesiteni az intézmény igazgatGjat, aki az Ugyészséget figyelmezteti annak
érdekében, hogy elinditsanak egy gyermekvédelmi intézkedést intézkedést. Kapcsolatba kell
Iépni az Ugyeletes Ugyészséggel.

- Az orvosnak rogzitenie kell a beteg egészségugyi nyilvantartdsaban a kezelés
szikségességét, az eljaras aranyossagat, valamint a szUl6i fellgyeletet gyakorld
személyek beleegyezésének elmaradaséat, feltiintetve azokat az eszkdzoket,
amelyekkel megprébaltak meggydzni 6ket.

- A mitétrél szolé dontést az orvosnak kell aldirnia, és azt a koérhaz igazgatasi
képvisel6jével vagy egy, a hierarchiaban nem szereplé orvossal egyutt kell alairnia (a
megvaldsithatdsag ellenérzése).

2-6- A vératdmlesztés elutasitasanak esete

Surgdsség esetén tajékoztatni kell a szliléket a gyermekre vonatkozo kockazatokrél, ha nem
kap vératbmlesztést..

Ha a tiltakozas folytatodik, el kell inditani egy gyermekvédelmi eljarast az tigyészségnél, amely
felflggeszti a szUl6i jogokat.

Az orvos ekkor a surgds helyzet miatt dont a gyermek vératdomlesztésérdl. Ha a
vératdmlesztés nem létfontossagu a gyermek tuléléséhez, és a szllék vagy a torvényes
képviseld elutasitjak azt, akkor ala kell iratni velik egy nyilatkozatot az ellatas ,,
elutasitasarol.

3. sz. lap: Téajékoztatds és beleegyezés a kiskorlak kezeléséhez — Altalanos
lgazgatésag (DGOS) — ONVS Nemzeti Medgfigyel6 Kozpont az Eqgészséqgliqyi Er6szakra
vonatkozdan®®

86 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs _fiche 03.pdf
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17 - A GYERMEKKORHAZ KLINIKAI ETIKAI BIZOTTSAGOT HOZ LETRE A
TANACSADAS ES A KONFLIKTUSOK MEGOLDASA ERDEKEBEN — OLASZORSZAG

A rémai Ospedale Pediatrico Bambino Gesu Kklinikai etikai bizottsaganak célja az etikai
problémak és konfliktusok azonositasa, elemzése, valamint javaslatok tétele azok megoldasara,
amelyek a betegek ellatasaval kapcsolatban mertlnek fel.

2021-ben tizenkét eset, 2022-ben tizendt eset, 2023 januarja és juliusa kozott pedig tizenegy
eset kerilt a bizottsag elé. Ezek a szamok tartalmazzak azokat a bioetikai konzultacidkat is,
amelyeket a bhizottsadggal egyditt vitattak meg és értékeltek.

A Klinikai eseteket négy kritérium alapjan elemzik: 1) a beavatkozas orvosi indikaciéi: mi az
orvosi probléma, és hogyan lehet azt megoldani; 2) a beteg preferencidi: mit szeretnének a
szulék, és ha a gyermek képes kifejezni magat, mit preferal a paciens; 3) életmindség: az
aktualis korulményekhez képest hogyan lehet javitani a beteg jovébeli életét; 4) a kornyezet:
példaul a testvérek sziikségletei, a korhadzhoz valo kdzelség vagy tavolsag, gazdasagi vagy
tarsadalmi problémak.

A bioetikai osztalyon és az Etikai Bizottsagon belll a legtobb etikai kérdést az életfenntartd
kezelés kényszere vagy tulzott eréfeszitései vetik fel. Gyermekgydgyaszatban gyakran fordul
el6, hogy a Klinikai vagy kisérleti kezelést azért alkalmazzak, mert az orvos 0sztondsen
hajlamos arra, hogy a sziil6k kérésére (érthetd érzelmi okokbdl) mindent megtegyen a gyermek
életének megdrzéséért, még akkor is, ha ez tovabbi fajdalmat és szenvedést eredményez. Néha
a klinikai tulkezelést tudatosan alkalmazzak, hogy védekezzenek a nem megfelelé orvosi
segitségnyujtas vagy az aktiv kezelésmegszakitas vadja ellen, amit ,defenziv orvoslasnak”
neveznek. A legtobbb esetben a Klinikai tulkezeléshez gyakran kifinomult technolégiak
alkalmazasa tarsul. Ezért a ,klinikai tulkezelés” kifejezés ,technoldgiai tulkezeléssel” is
0sszekapcsolddik. A gyermekgyogyaszatban a klinikai tulkezeléssel kapcsolatos kérdéseket
egyedi esetek alapjan kell kezelni, figyelembe véve az adott helyzet sajatos kdrllményeit.
Ezeknek az eseteknek a gyakoribba valasa varhaté a tudomany és technoldgia gyors fejlédése
miatt.

A Bizottsag altal levont fébb tanulsagok a kdvetkezék:

Elsésorban fontos a klinikai tulkezelés azonositdsa tudomanyos és orvosi elemek alapjan,
amelyek leirjdk a beteg klinikai allapotat, mivel a gyermekgyogyaszatban gyakran hidnyoznak
azok a szubjektiv elemek, amelyek a paciens tapasztalataira utalnanak. A gyermekek esetében
altalaban nem all rendelkezésre kell6en tudatos részvétel a dontésekben, mivel életkoruk vagy
éretlenséguk miatt nem biztos, hogy képesek kifejezni magukat, vagy olyan helyzetben vannak,
amely 6sszeegyeztethetetlen az autondmiaval vagy a teljes ismerettel. A klinikai allapot leirdsa
szukséges ahhoz, hogy indokolni lehessen egy folyamatban |évd orvosi kezelés fokozatos
felfliggesztését azoknal a gyermekeknél, akiknek progndzisa negativ, és varhato élettartamuk
korlatozott, kizarva barmilyen ésszer(i gyogyulasi lehetéséget és klinikai allapotjavulast, mivel a
kezelés csak a fajdalmat és szenvedést ndvelné. A helyzet gyakran még bonyolultabb: egyes
gyermekeknél nincs diagnozis (példaul ritka betegségek esetén); masokndl van diagndézis, de
nincs prognézis. Figyelembe kell venni, hogy gyermekeknél a klinikai &llapot alakulasanak
kiszdmithatatlansdga kulonos figyelmet igényel az egyes hasznalt kifejezések alapos
vizsgalatdban; még a ,gyogyithatatlansag” is dinamikus fogalom, amely a betegség
alakulasanak értékelésével és az orvostudomany gyors fejlédésével fellilvizsgalhatd. Ez még
inkabb igaz a ,végstadium” vagy a ,kdzelgb halal’ kifejezésekre, amelyek idébeli és klinikai
szempontbol homalyosak a prognézis nehézségei miatt. A fajdalom és a szenvedés sem mindig
kénnyen észlelhetd, kulonésen gyermekeknél nehéz mérni. Az adott helyzetben a gyermek
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legfébb érdekének kellene az iranyadé elvnek lennie, és ezt az aktualis klinikai allapot alapjan
kell meghatarozni. Az orvosoknak keriilnitk kell az olyan klinikai megkozelitéseket, amelyek
hatastalanok vagy aranytalanok, csupan azért, hogy megfeleljenek a szilék kérésének vagy a
defenziv orvoslas kdvetelményeinek. A Bizottsag segit az orvosoknak és a sziléknek (gyakran
meghallgatasok és kdzvetlen taldlkozok soran), hogy a gyermek legfébb érdeke alapjan hozzak
meg a dontéseiket.

A masodik fontos elem a kommunikaci6. Az orvosi csapat dontését szukségszerien a szuldk
bevonasaval kell meghozni a gyermekek kezelésében és gondozdsdban, empétiaval
viszonyulva a dramai helyzethez, amellyel a sziulék szembesulnek, id6t és teret szentelve
szamukra a kommunikacié soran. A szllék tajékoztatasat egy tobb szakteriletet képvisel§
orvosi csapatnak kell végeznie, amelynek dsszetétele a gyermek betegségének tipusatol, a
lehetséges Klinikai kévetkezmények vizsgalatatol, a kezelések kockazataitdl és elényeitdl,
valamint azok korlataitél fliggéen valtozik. Fontos szem el6tt tartani, hogy az informaciék nem
mindig lehetnek vilagosak és véglegesek, tekintettel az egészségi allapot komplexitasara,
bizonytalansagara és kiszamithatatlansagara. Azonban az informéaciokat folyamatosan
biztositani kell a teljes terapias folyamat sorén, beleértve a kezelési tervek kidolgozasat és a
koézosen hozott dontéseket is, a gyermek allapotanak alakulasahoz igazitva, a gondozasi
kapcsolat keretében, hogy bizalmi [égkort teremtsenek az orvosok és a csalad kdzott. Gyakran
szlkség van pszicholégusok bevonasara is, hogy tamogassak a szul6ket és a gyermekeket
egyarant. A gyermekek és szllék életmindségét, valamint a kornyezetet (kulturalis és
szociodemografiai viszonyokat) is figyelembe kell venni.

A harmadik elem az orvosok és egészségligyi személyzet képzésének szilkségessége, egy
professziondlis csapat létrehozasa (szocidlis munkasokkal, pszicholégusokkal, bioetikai
szakértbkkel, csaladi egyestuletekkel), amely képes érzelmi és gyakorlati tAmogatast nyUjtani a
szuléknek, és kisérni 8ket a betegség nehéz utjan, amikor a gyermek klinikai allapota rendkivl
ingatag. Tovabba el kell ismerni a beteg gyermekek szileit tAmogaté egyesuiletek fontos
szerepét a meglévé tamogatasi haldézatok megerdsitésében.

@ https://bambinogesupatrons.org/about-us/ethics-committee/
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