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STRESZCZENIE

W aktach prawa miedzynarodowego dotyczgcych praw cziowieka uznaje sie, ze dzieci
posiadajg prawa, ktére pozwalajg im podejmowaé coraz to nowe decyzje dotyczycace
wszystkich aspektow zycia, w tym w odniesieniu do zdrowia.

Badania naukowe dostarczajg dowoddéw na to, ze angazowanie dzieci w decyzje dotyczace
ich zdrowia przynosi wiele korzys$ci; co wiecej, uwaza sie, ze branie ich zdania pod uwage jest
czynnikiem wptywajgcym na lepszg jako$¢ opieki nad dziecmi.

Jednakze, czesto w codziennym zyciu nie jestesmy pewni jak skutecznie wspieraé i promowaé
udziat dzieci w sytuacjach zwigzanych z opiekg medyczna, ktére bywajg bardzo trudne, biorgc
pod uwage rozne uwarunkowania prawne i rézng role, ktérg w procesie decyzyjnym
odgrywajg inne, zaangazowane w ten proces osoby, takie jak rodzice i pracownicy stuzby
zdrowia.

Dzieci mieszkajgce na terenie panstw nalezacych do Rady Europy prawdopodobnie majg
rézne doswiadczenia i stykajg sie z roznymi praktykami jesli chodzi o ich udziat w
podejmowaniu decyzji dotyczgcych opieki zdrowotnej. Sg miejsca, gdzie proces ten przebiega
sprawniej ale bez watpienia nadal wszedzie jest pole do poprawy.

Przewodnik zawiera informacje i porady, przeznaczone przede wszystkim dla pracownikow
stuzby zdrowia, na temat tego, jak zaangazowac dzieci w procesy decyzyjne dotyczgce ich
zdrowia. Najpierw przedstawiono kontekst teoretyczny i prawny a nastepnie omoéwiono wazne
elementy procesu decyzyjnego, co pozwoli pracownikom stuzby zdrowia zrozumiec role jakg
mogg odegraé we wspieraniu dzieci, rodzin i innych specjalistow w realizacji tego celu w
praktyce. Oméwiono kluczowe pojecia zgody, aprobaty i najlepszego interesu, a takze
sytuacje z codziennej praktyki w stuzbie ochrony zdrowia, w ktorych udziat w podejmowaniu
decyzji moze byé czasami postrzegany jako trudniejsze. Przykfady i linki do dobrych praktyk
sg podane w catym dokumencie.



PODZIEKOWANIA

Przewodnik zostat przygotowany przez grupe zaréwno rzgdowych jak i niezaleznych
ekspertéw, w skitad ktérej weszli cztonkowie Komitetu Sterujgcego Rady Europy ds. Praw
Cziowieka w Dziedzinie Biomedycyny i Zdrowia (CDBIO) oraz Komitetu Sterujgcego ds. Praw
Dziecka (CDENF). Grupie redakcyjnej wspotprzewodniczyli Ritva Halila (cztonek CDBIO z
Finlandii) i Joost Van Haelst (cztonek CDENF z Belgii), aw pracach wspierali jg dr Annagrazia
Altavilla i Andrew Clarke.

Projekt zostat przedtozony do konsultacji kluczowym zainteresowanym stronom (delegaci
Rady Europy, przedstawiciele towarzystw naukowych, organizacji badawczych, instytucji
opieki zdrowotnej itp.) i oméwiony z grupg dzieci z Europejskiej Sieci Doskonatosci Badan
Pediatrycznych TEDDY / TEDDY Kids?.

Tekst zostat zmieniony i wzbogacony na podstawie uwag otrzymanych w trakcie konsultacji.

1 Odbyly sie dyskusje grup fokusowych z udziatem 20 dzieci w wieku 12-18 lat z Albanii, Franciji, Gregji, Wioch,
totwy, Malty i Szwaijcarii.



WPROWADZENIE

W aktach prawa miedzynarodowego dotyczgacych praw cziowieka, w szczegdlnosci w
Konwencji ONZ o prawach dziecka (UNCRC) uznaje sie, ze dzieci posiadajg prawa, ktére
pozwalajg im podejmowac coraz to nowe, samodzielne decyzje. Odzwierciedla to zmiane
postrzegania autonomii i ochrony dzieci w odniesieniu do ich zdolnosci do udziatu w
podejmowaniu decyzji. Od czasu przyjecia konwencji w 1989 r. powstalo szereg przepisow,
polityk i metod na szczeblu lokalnym, krajowym, regionalnym i globalnym, ktére majg na celu
skuteczne wdrazanie prawa wszystkich dzieci do wyrazania swoich poglgdow..

Konwencja ONZ o prawach dziecka uznaje, ze dzieci majg prawo do wyrazania swoich
pogladow we wszystkich kwestiach, ktore ich dotyczg, oraz by ich zdanie byto szanowane i
brane pod uwage. Zdrowie jest jedng z takich kwestii.

Rada Europy pracujgc nad urzeczywistnienia tego prawa na terenie swoich panstw
cztonkowskich opracowata wytyczne dotyczgce wdrazania faktycznego uczestnictwa dzieci,
w tym

- Zalecenie Komitetu Ministréw CM/ Rec(2012)2 w_sprawie uczestnictwa dzieci i
mtodziezy w wieku ponizej 18 lat?.
W zaleceniu zapisano, ze dzieci winny mie¢ ,prawo, srodki, przestrzen, mozliwos¢ a
takze, tam, gdzie to konieczne otrzymaé wsparcie by swobodnie wyraza¢ swoje
poglady, by¢ wystuchanymi i mie¢ wktad gdy podejmowane sg decyzje w sprawach,
ktore ich dotyczg, a ich zdanie jest traktowane z nalezytg powaga, biorgc pod uwage
ich wiek i dojrzatosc¢, oraz zmieniajgce sie mozliwosci.

- Stuchaj- Dziataj — Zmieniaj - Podrecznik Rady Europy dotyczgcy uczestnictwa dzieci
— dla specjalistow pracujgcych dla dzieci i z dzie¢mi] (2020)3

2 https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Objectld=09000016805cb064
3 https://edoc.coe.int/fr/droits-des-enfants/11423-ecouter-agir-changer-manuel-du-conseil-de-leurope-sur-la-
participation-des-enfants-version-finlandaise.html
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Znaczace uczestnictwo jest coraz czesciej uznawane za kluczowy standard osiggniecia
wysokiej jakosci opieki nad dzie¢mi*. Rada Europy dgzy do dalszego promowania opartego
na prawach dziecka i partycypacyjnego podej$cia do opieki zdrowotnej i badan naukowych,
co znajduje odzwierciedlenie w nastepujgcych wytycznych i dokumentach strategicznych:

- Wytyczne Komitetu Ministrow Rady Europy w sprawie opieki zdrowotnej przyjaznej
dzieciom® (2011 r.).

- Strategia na rzecz praw dziecka (2022-2027), Komitet Sterujgcy ds. Praw Dziecka
(CDENF).

- Strateqgiczny plan dziatania dotyczgcy praw cztowieka i technologii w_biomedycynie
(2020-2025)’, Komitet Sterujgcy ds. Praw Czlowieka w Dziedzinie Biomedycyny i
Zdrowia (CDBIO).

Coraz czesciej pacjentow zacheca sie do aktywnego udziatu w procesie leczenia a to dzieki
rosngcemu przekonaniu, ze pacjent dysponuje umiejetnosciami oceny swego stanu zdrowia i
kondyciji ciata, a wspoétpracujgc i negocjujgc z opiekujgcymi sie nim pracownikami stuzby
zdrowia moze osiggnac¢ najlepszy, mozliwy stan zdrowia.

Podobnie dzieci majg wyjatkowg wiedze na temat swojego zycia, potrzeb i obaw, a
uwzglednianie ich poglagdéw w decyzjach i dziataniach, ktoére ich dotyczg, przynosi znaczne
natychmiastowe i dlugoterminowe korzysci, tak dla nich jak dla catej spotecznosci, i umozliwia
podejmowanie lepszych, bardziej Swiadomych decyzji. Dzieci, ktore aktywnie uczestniczg w
podejmowaniu decyzji, w sprawach ktoére ich dotyczg, sg lepiej poinformowane, czujg sie lepiej
przygotowane i odczuwajg mniejszy niepokdj wobec nieznanego. Uczestnictwo daje dzieciom
poczucie kontroli, lepiej stosujg sie do procedur, lepiej tolerujg terapie i poddajg sie jej z
wiekszg dyscypling, co pomaga zmniejszy¢ ilo$¢ sytuacji konfliktowych, ktére mogg pojawic
sie podczas tych procesow. Dzieci rozwijajg kompetencje i pewnos¢ siebie, co prowadzi do
ich upodmiotowienia i rozwoju umiejetnosci. Udziat w podejmowaniu decyzji przyczynia sie
rowniez do poprawy opieki, poniewaz dziecko wnosi unikalng wiedze z wiasnego
doswiadczenia.

Czesto jednak istniejg watpliwosci, w jaki sposéb w praktyce wykorzysta¢ wiedze, ze dzieci
zdolne sg do podejmowania decyzji w sprawach dotyczgcych ich zdrowia i ogodlnego
dobrostanu. Znalezienie wtasciwej rownowagi miedzy autonomig (prawo dzieci do bycia
wystuchanym i uwzglednianie ich opinii) a ochrong (odpowiedzialno$¢ dorostych za ochrone
dzieci i zapewnienie im opieki) stanowi wyzwanie, biorgc pod uwage, Zze prawa dzieci
mieszczg sie w szerszym zestawie obowigzkéw rodzicielskich, wsrod ktorych najwazniejsze
to dbanie o dobro dziecka.

4 WHO Standardy poprawy jakosci opieki nad dzie¢mi i mtodziezg w osrodkach opieki zdrowotnej, Raport z 2018,
https://www.who.int/publications/i/item/9789241565554

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

6 https://rm.coe.int/strategie-du-conseil-de-I-europe-pour-les-droits-de-l-enfant-2022-2027/1680a60572

7 https://rm.coe.int/plan-d-action-strategique-final-f/1680a2c5d1
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ZAKRES | CEL PRZEWODNIKA

Przewodnik ma na celu przedstawienie tta oraz praktycznych wskazéwek jak angazowac
dzieci w procesy decyzyjne dotyczgce ich zdrowia. Jego celem jest przede wszystkim pomoc
pracownikom stuzby zdrowia i innym specjalistom:

- w zrozumieniu jak moga wspiera¢ dzieci, ich rodziny i innych specjalistéw by
zaangazowali sie w ten proces,

- W wypracowaniu swoich wtasnych metod dziatania w tej dziedzinie, w oparciu o
okreslone zasady, prawo i dobre praktyki.

Bedzie on réwniez pomocny w uwrazliwianiu rodzicéw i/lub prawnikéw.

Do celoéw niniejszego dokumentu ,dziecko” oznacza kazdg osobe w wieku ponizej 18 lat.
Termin ,rodzice” nalezy rozumie¢ jako ,rodzice lub inne osoby sprawujgce wiadze
rodzicielskg”.

Przewodnik koncentruje sie na udziale dzieci w indywidualnych decyzjach dotyczgcych opieki
zdrowotnej. W ostatniej sekcji pokrétce omowiono jednak, w jaki sposéb zaangazowanie
dzieci w rozwdj polityki zdrowotnej i ustug zdrowotnych przyczynia sie réwniez do ogolnej
poprawy opieki pediatrycznej, a takze indywidualnych proceséw decyzyjnych.



PRAWNE | KONCEPCYJNE RAMY UCZESTNICTWA DZIECI
W DECYZJACH DOTYCZACYCH ICH ZDROWIA

NAJWAZNIEJSZE PRZEPISY PRAWA MIEDZYNARODOWEGO

ZASADY OGOLNE

W 1989 r., wraz z przyjeciem Konwencji ONZ o prawach dziecka,(UNCRC)?® - przedstawiono
podstawowg wartos¢ lezgcag u podstaw praw dziecka: jest to wizja, zgodnie z ktérg dzieci,
zdefiniowane jako osoby w wieku ponizej 18 lat,® muszg mie¢ wplyw na swoje zycie, w
szczegolnosci zgodnie z art. 12, ktory okresla prawo wszystkich dzieci do bycia wystuchanym
i traktowanym powaznie, zgodnie z ich rosngcymi mozliwosciami.

ee Artykut 12 : 1. Panstwa-Strony zapewnig dziecku, ktére jest w stanie okresli¢ swoje
wilasne poglady, prawo do swobodnego wyrazania tych pogladéow we wszystkich
sprawach dotyczgcych go, przy czym poglagdom dziecka przypisuje sie nalezytg wage
stosownie do wieku i dojrzatosci dziecka. 99

Prawo przyznane w tym artykule stato sie pézniej znane jako ,prawo dzieci do uczestnictwa”.

W 1989 r., wraz z przyjeciem Konwencji ONZ ogdinym nr 12 (2009) — Prawo dziecka do bycia
wystuchanym?® , przedstawiono podstawowsg warto$¢ lezgcg u podstaw praw dziecka: jest to

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

% Ta definicja jest zgodna z przepisami zawartymi w art 1 Konwencji o Prawach Dziecka ONZ. Artykut 6(2) o
Prawach Cztowieka i Biomedycynie stosuje termin ,matoletni”. Dla potrzeb niniejszego Przewodnika, stosuje sig
termin ,dziecko”, chyba ze odnosimy sie bezposrednio do przepisu stosujgcego inng terminologie.

10 Komitet UNCRC (2009) Komentarz ogéiny nr 12 Prawo dziecka do bycia wystuchanym. Paragrafy 98-103
dostepne: https://www?2.ohchr.org/english/bodies/crc/docs/advanceversions/crc-c-gc-12.pdf.
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wizja, zgodnie z ktorg dzieci, zdefiniowane jako osoby w wieku ponizej 18 lat,® muszg miec
wplyw na swoje zycie, w szczegolnosci zgodnie z art. 12, ktory okresla prawo wszystkich
dzieci do bycia wystuchanym i traktowanym powaznie, zgodnie z ich rosngcymi
mozliwosciami.

Wyciag z komentarza ogélnego nr 12 (2009)

ee 100. Dzieci, rowniez mate, powinny by¢ wigczane w procesy decyzyjne w sposéb

zgodny z ich zmieniajgcymi sie mozliwosciami. Nalezy im przekazywac informacje na
temat proponowanych metod leczenia, jego skutkow i wyniku, pamietajgc, by sposéb ich
przekazywania byt odpowiedni i zrozumialy rowniez dla dzieci z
niepetnosprawnosciami”.

101. Panstwa-strony muszg wprowadzi¢ ustawy lub przepisy w celu zapewnienia
dzieciom dostepu do poufnego doradztwa medycznego i porad bez zgody rodzicéw,
niezaleznie od wieku dziecka, jezeli jest to konieczne dla jego bezpieczenstwa lub
dobrostanu. Dzieci mogg potrzebowac takiej mozliwosci na przyktad gdy doswiadczajg
przemocy lub niegodziwego traktowania w domu lub gdy potrzebna jest im wiedza badz
ustuga dotyczgca sfery reprodukcyjnej, lub w przypadku konfliktdw miedzy rodzicami a
dzieckiem dotyczacych dostepu do ustug zdrowotnych. Prawo do poradnictwa i
doradztwa rozni sie od prawa do wyrazenia zgody lekarskiej i nie powinno podlegac
zadnym ograniczeniom wiekowym.

102. Komitet z zadowoleniem przyjmuje wprowadzenie w niektorych krajach ustalonego
wieku, w ktorym prawo do wyrazenia zgody przenosi sie na dziecko, i zacheca panstwa-
strony do rozwazenia wprowadzenia takiego ustawodawstwa. Tak wiec dzieci powyzej
tego wieku majg prawo do wyrazenia zgody bez wymogu oceny zdolnosci przez
pracownika stuzby zdrowia, po konsultacji z niezaleznym i kompetentnym ekspertem.
Komitet zdecydowanie zaleca jednak, by panstwa-strony zadbaty o to, by w przypadku
gdy mtodsze dziecko jest w stanie wyrazic¢ opinie na temat swojego leczenia, poglad ten
zostat nalezycie uwzgledniony.

103. Lekarze i placowki opieki zdrowotnej powinny zapewnia¢ dzieciom zrozumiate i
tatwo dostepne informacje na temat ich praw dotyczacych udziatu w badaniach
naukowych z dziedziny pediatrii i w badaniach klinicznych. Dzieci muszg by¢
infformowane o prowadzeniu takiego badania tak by poza innymi procedurami
chronigcymi prawa, mozna byto od dziecka odebra¢ swiadomg zgode na udziat w takim
badaniu. ’,

Art. 12 Konwencji ONZ o prawach dziecka, czyli prawo wszystkich dzieci do bycia
wystuchanym i traktowanym powaznie jako zasada ogdlna, jest powigzany z innymi zasadami
ogolnymi konwencji'?, a w szczegolnosci jest powigzany z nadrzednym zasadg najlepszego
interesu dziecka (art. 3). W zwigzku z tym powinien by¢ brany pod uwage przy interpretaciji i
wdrazaniu wszystkich innych praw.

11 Podobnie jak prawo do niedyskryminacii (artykut 2), prawo do zycia, przetrwania i rozwoju (artykut 6).
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Konwencja ONZ nie wprowadza rozréznienia ze wzgledu na wiek lub inne cechy: wszystkie
dzieci majg prawo do otrzymywania odpowiednich informacji i wyrazania swoich pogladow, a
tym samym do udziatu w procesie decyzyjnym, z uwzglednieniem ich najlepszego interesu
oraz tego, co jest niezbedne dla ich dobrostanu i rozwoju.

Na szczeblu europejskim Konwencja Rady Europy o prawach cztowieka i biomedycynie
(konwencja z Oviedo z 1997 r.)'2 ustanawia ogding zasade, zgodnie z ktorg jakakolwiek
interwencja medyczna moze zosta¢ przeprowadzona wytgcznie po wyrazeniu przez
zainteresowang osobe dobrowolnej i swiadomej zgody, opartej na wczesniej otrzymanych
istotnych informacjach (art. 5). Interwencja wobec dziecka, ktdre zgodnie z prawem nie moze
wyrazi¢ zgody, wymaga zgody jego przedstawiciela prawnego, zazwyczaj rodzica, ale jego
opinia musi by¢ brana pod uwage jako coraz wazniejszy czynnik decydujgcy, proporcjonalnie
do wieku i stopnia dojrzatosci dziecka, a co do zasady interwencja moze by¢ przeprowadzona
tylko wtedy, gdy stuzy bezposredniemu dobru dziecka (art. 6).

W sprawozdaniu wyjasniajgcym do konwencji*® stwierdza sie, ze:

- W kazdym przypadku powinno sie braé pod uwage zaréwno rodzaj i powage
interwencji, jak rowniez wiek dziecka i jego zdolnos¢ do jej rozumienia, oraz fakt, ze
opinia dziecka powinna odgrywac coraz wiekszg role w ostatecznej decyzji. Wskazuje
on, ze w niektérych przypadkach mogtoby to nawet prowadzi¢ do wniosku, ze zgoda
dziecka powinna by¢é konieczna lub przynajmniej wystarczajgca w przypadku
niektérych interwenciji (pkt 45).

- W niektérych bardzo szczegdélnych sytuacjach i pod pewnymi bardzo rygorystycznymi
warunkami, odpowiednio w kontekscie badan medycznych i usuwania tkanki
regeneracyjnej, mozna odstgpi¢ od zasady bezposredniej korzysci danej osoby” (art.
17 i 20 konwencji (ust. 44).

SYTUACJE SZCZEGOLNE

Dodatkowe miedzynarodowe instrumenty prawne dotyczg szczegdlnych sytuacji zdrowotnych
lub szczegdlnych grup dzieci i potwierdzajg lub uzupetniajg zasady okreslone w dwoch wyzej
wymienionych konwencjach.

Udziat dzieci w badaniach biomedycznych

Udziat dzieci w badaniach biomedycznych, w tym badaniach Kklinicznych, podlega
dodatkowym zabezpieczeniom.

W szczegdlnosci, dziecko nie moze bra¢ udziatu w badaniu naukowym jezeli wyraznie sie
temu sprzeciwi. Nawet jezeli petnomocnicy wyrazg na to zgode, odmowa na udziat wyrazona
przez dziecko lub cofnigcie przez nie Swiadomej zgody na udziat nie moze zosta¢ uchylone.

Znajduje to odzwierciedlenie na szczeblu europejskim w Protokole dodatkowym do Konwencji
o prawach cziowieka i biomedycynie dotyczagcym badan biomedycznych (CETS nr 195) ktéry
stanowi, ze badania nie mogg by¢ prowadzone, jezeli osoba, ktora nie jest w stanie wyrazi¢
zgody na udziat w badaniu, sprzeciwia sie temu:

12 STCE n° 164, https://www.coe.int/fr/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=164
13 https://rm.coe.int/16800ccde5
14 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=195

12


https://www.coe.int/fr/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=164
https://rm.coe.int/1680a8e4d1
https://www.coe.int/fr/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=195
https://www.coe.int/fr/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=195
https://www.coe.int/fr/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=164
https://rm.coe.int/16800ccde5
https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=195

€@ ROZDZIAt V- Ochrona osob, ktére nie moga wyrazi¢ zgody na badania

Artykut 15 — Ochrona osob, ktore nie moga wyrazi¢ zgody na udziat w badaniu
naukowym

1. Badania z udziatem oso6b nieposiadajgcych zdolnosci do wyrazenia $wiadomej zgody moga

by¢ prowadzone wytgcznie gdy spetnione sg wszystkie nastepujgce szczegdine warunki:

- i. wyniki badan moga przynie$¢ rzeczywiste i bezposrednie korzysci dla jego zdrowia;

- ii. Badania o poréwnywalnej skutecznosci nie mogg by¢é prowadzone na osobach
zdolnych do wyrazenia zgody;

- iii. Osoba wigczona do badaniom zostata poinformowana o swoich prawach i
gwarancjach przewidzianych przez prawo dla jej ochrony, chyba Ze nie jest w stanie
przyjac informacii;

- iv. niezbedne upowaznienie zostato udzielone w sposdb wyrazny i na pismie przez
przedstawiciela prawnego lub upowazniony organ, osobe lub podmiot przewidziane
prawem, po otrzymaniu informacji wymaganych na mocy art. 16, z uwzglednieniem
wczesniej wyrazonych zyczen lub zastrzezen danej osoby. Osoba dorosta, ktdra nie jest
w stanie wyrazi¢ zgody, bierze w miare mozliwosci udziat w procedurze udzielania zgody.
Opinia matoletniego jest brana pod uwage jako coraz bardziej decydujacy czynnik,
proporcjonalnie do wieku i stopnia dojrzatosci ;

- V. osoba zainteresowana nie zgtasza sprzeciwu. 9

(...)

W Unii Europejskiej rozporzadzenie (UE) nr 536/2014 w sprawie badan klinicznych produktow
leczniczych stosowanych u ludzi stanowi, ze badacz musi uszanowa¢ wyrazne zyczenie
matoletniego, ktory jest w stanie formutowac opinie i ocenia¢ informacje, dotyczace odmowy
udziatu w badaniu klinicznym lub wycofania sie z niego w dowolnym momencie.

Artykut 32 Badania kliniczne z udziatlem matoletnich

(( 1. Badanie kliniczne z udziatem matoletnich mozna prowadzi¢ tylko wtedy, gdy
oprocz warunkéw okreslonych w art. 28 spetnione sg wszystkie nastepujgce warunki:

» (&) odebrano $wiadomg zgode od przedstawiciela prawnego wyznaczonego zgodnie
Z prawem;

» (b) matoletni otrzymali informacje, o ktérych mowa w art. 29 ust. 2, w sposéb
dostosowany do ich wieku i dojrzatosci umystowej oraz od badaczy lub czionkéw
zespotu badawczego, ktdrzy sg przeszkoleni lub majg doswiadczenie w pracy z
dzieémi;

= (c) nawyrazne zyczenie matoletniego, ktory jest w stanie formutowac opinie i oceniaé

informacje, o ktérych mowa w art. 29 ust. 2, o odmowie udziatu w badaniu klinicznym
lub o wycofaniu sig z niego w dowolnym momencie;

2. Matoletni uczestniczy w procedurze odbierania Swiadomej zgody w sposob dostosowany
do jego wieku i dojrzatosci.

3. Jezeli w trakcie badania klinicznego matoletni osiggnie wiek uprawniajgcy go do wyrazenia
Swiadomej zgody okreslony w prawie danego panstwa cztonkowskiego, nalezy odebra¢ od
niego jego Swiadomg zgode, zanim bedzie mogt kontynuowac udziat w badaniu klinicznym.

b))
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Badania genetyczne

Protokot dodatkowy do Konwenciji o prawach cztowieka i biomedycynie dotyczgcy badan
genetycznych dla celéw zdrowotnych (CETS nr 203)* stanowi, ze ,jezeli zgodnie z prawem
matoletni nie ma zdolnosci do wyrazenia zgody, badanie genetyczne tej osoby odracza sie do
czasu osiggniecia takiej zdolnosci, chyba ze opdznienie to bytoby szkodliwe dla jej zdrowia
lub dobrostanu” (art. 10). W kazdym razie ,jezeli zgodnie z prawem matoletni nie ma zdolnosci
do wyrazenia zgody na badanie genetyczne, badanie to moze by¢ przeprowadzone wytgcznie
za zgodg jego przedstawiciela, organu, osoby lub podmiotu przewidzianych w prawie. Opinia
matoletniego jest brana pod uwage jako czynnik w coraz wiekszym stopniu decydujacy,
stosownie do jego wieku i stopnia dojrzatosci” (art.12).

Sytuacje nadzwyczajne

W sytuacjach nagtych pracownicy stuzby zdrowia mogg stangé w obliczu konfliktu
obowigzkow miedzy obowigzkiem zapewnienia opieki a uzyskaniem zgody pacjenta. Ustawa
zawiera warunki, na jakich lekarz ma prawo podejmowac decyzje bez zgody przedstawiciela
ustawowego dziecka.

Konwencja z Oviedo

€€ Artykuf 8 - Sytuacja nadzwyczajna
Jezeli ze wzgledu na sytuacje nadzwyczajng nie mozna odebra¢ wymaganej zgody,
dopuszcza sie przeprowadzenie w trybie nagtym wszelkich, medycznie uzasadnionych

interwencji, z korzyscig dla zdrowia danego pacjenta.

W sprawozdaniu wyjasniajgcym do konwenciji z Oviedo'® (pkt 56—-62) wyjasniono, ze
mozliwos¢ dziatania bez upowaznienia przedstawiciela prawnego jest ograniczona do:

- nagtych przypadkéw, ktére uniemozliwiajg lekarzowi uzyskanie odpowiedniej zgody
i sg ograniczone wytgcznie do niezbednych z medycznego punktu widzenia
interwencji, ktorych nie mozna opdzni¢c. Wyklucza sie interwencje, w przypadku
ktérych dopuszczalne jest opdznienie;

- interwencja musi by¢ przeprowadzona z bezposrednig korzyscig dla danej osoby;

- w sytuacjach nagtych pracownicy stuzby zdrowia muszg dofozy¢ wszelkich
racjonalnych staran, aby okresli¢, czego chciatby pacjent;

- jezeli osoby wyrazity wczesniej swoje zyczenia, muszg one by¢ wziete pod uwage.
Niemniej jednak uwzglednienie wczesniej wyrazonych zyczen nie oznacza, ze
nalezy ich koniecznie przestrzegac;

- przepisy te majg zastosowanie zaréwno do os6b zdolnych, jak i do osob, ktore de
iure lub de facto nie sg w stanie wyrazi¢ zgody. 99

15 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=203
16 https://rm.coe.int/1680a8e4d0
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Rozporzadzenie(UE) nr 536/2014 w sprawie badan klinicznych'?

Zgodnie z art. 35, jezeli ze wzgledu na pilny charakter sytuacji, spowodowany
zagrozeniem zycia lub innym nagtym powaznym schorzeniem, uczestnik nie jest w
stanie wyrazi¢ uprzedniej Swiadomej zgody i otrzymac z wyprzedzeniem informacji na
temat badania klinicznego oraz nie jest mozliwe uzyskanie swiadomej zgody przed
interwencja, pacjenci mogg zosta¢ wigczeni do badania klinicznego pod nastepujgcymi
warunkami:

- badanie kliniczne odnosi sie bezposrednio do schorzenia, z powodu ktérego w
oknie terapeutycznym nie jest mozliwe uzyskanie uprzedniej swiadomej zgody
uczestnika lub jego wyznaczonego zgodnie z prawem przedstawiciela,;

- istniejg podstawy naukowe, aby oczekiwac, ze udziat uczestnika w badaniu
klinicznym moze przynies¢ uczestnikowi bezposrednie klinicznie istotne korzysci
skutkujace wymierng poprawg stanu zdrowia;

- badanie kliniczne wigze sie z minimalnym ryzykiem i minimalnym obcigzeniem dla
uczestnika w poréwnaniu ze standardowym leczeniem stanu uczestnika.

Wszelkie wczesniej wyrazone przez pacjenta zastrzezenia powinny by¢ respektowane,
a Swiadomg zgode uczestnika lub jego wyznaczonego zgodnie z prawem
przedstawiciela nalezy uzyska¢ bez zbednej zwioki, a informacji udziela sie jak
najszybciej uczestnikowi i jego wyznaczonemu zgodnie z prawem przedstawicielowi.

Dzieci niepetnosprawne

Konwencja o prawach osob niepetnosprawnych!® (UNCRPD) odzwierciedla prawo do
uczestnictwa dzieci w art. 7 ust. 3, zgodnie z ktérym ,Panstwa-Strony zapewniajg dzieciom
niepetnosprawnym prawo do swobodnego wyrazania swoich pogladow we wszystkich
sprawach, ktére ich dotyczg, przy czym ich poglagdom przypisuje sie nalezytg wage zgodnie z
ich wiekiem i dojrzato$cia, na rowni z innymi dzieémi, oraz do otrzymania pomocy w zakresie
niepetnosprawnosci i dostosowanej do wieku w celu realizacji tego prawa”.

W komentarzu ogdélnym nr 20 (2016) w sprawie wdrazania praw dziecka w okresie
dojrzewania®®, Komitet Praw Dziecka potwierdza ogdlnie prawo do uczestnictwa dzieci,
podkres$lajgc, ze ,niepetnosprawnym nastolatkom nalezy ponadto zapewni¢ mozliwosci
wspomaganego podejmowania decyzji w celu utatwienia ich aktywnego udziatu we wszystkich
sprawach ich dotyczgcych”.?°

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

18 https://www.ohchr.org/en/instrumenty-mechanizmy/instrumenty/konwencja-prawa-osoby-niepetnosprawne

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

20 paragraf 32
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STRESZCZENIENAJWAZNIEJSZYCH PRZEPISOW PRAWA MIEDZYNARODOWEGO :

> Kazde dziecko ma prawo do bycia poinformowanym i wystuchanym przed

jakakolwiek interwencjg zdrowotna.
> Znaczenie nadawane poglagdom dziecka wzrasta wraz z jego wiekiem i dojrzatoscig.
> Decyzje powinny by¢ podejmowane w najlepszym interesie dziecka.

> Dziecko nie moze uczestniczy¢ w medycznym badaniu naukowym jesli wyraznie sie

temu sprzeciwi, nawet jedli przedstawiciele prawni wyrazili na to zgode.

> Badania genetyczne na dziecku nalezy co do zasady odroczy¢, chyba Zze odroczenie
bytoby szkodliwe dla zdrowia dziecka.

> Dzieci niepetnosprawne korzystajg z tego prawa na rowni z innymi dzie¢mi i nalezy

je wspieraé w realizacji tego prawa.
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PRAWO(A) KRAJOWE PANSTW CZLONKOWSKICH RADY EUROPY

W panstwach cztonkowskich Rady Europy istniejg znaczne réznice w sposobie, w jaki prawo
dzieci do udzialu w podejmowaniu decyzji dotyczacych ich zdrowia jest odzwierciedlone w
prawie i interpretowane. 2 22

ZGODA

Po pierwsze, ustawowy wiek, w ktorym dzieci mogg wyrazi¢ zgode, waha sie od 12 do 18 lat.
Przepisy krajowe rdznig sie co do sposobu, w jaki uwzgledniajg kryteria wiekowe:

> W niektérych krajach wiek wyrazenia zgody jest taki sam jak wiek petnoletnosci.

Ma to miejsce na przyktad we Francji, Wioszech i Republice Stowackiej, gdzie co do zasady
wszystkie interwencje dotyczgce miodszego dziecka wymagajg uprzedniej zgody ich
przedstawicieli prawnych. Ustawa moze przewidywaé szczegdlne okolicznosci, w ktorych
mozna uchyli¢ obowigzek uzyskania upowaznienia od przedstawicieli prawnych. Na przykfad
prawo francuskie stanowi, ze pracownicy stuzby zdrowia nie muszg uzyskiwaé zgody
rodzicow lub opiekuna, jezeli dziecko wyraznie odmawia konsultacji, w okolicznosciach, w
ktorych dane leczenie jest niezbedne do ochrony zdrowia dziecka. W Monako pracownicy
stuzby zdrowia mogg zostaé zwolnieni z obowigzku uzyskania zgody przedstawicieli
prawnych, jezeli dziecko odmdwi konsultacji w sprawie czynnosci medycznych lub leczenia,
ktore mozna przeprowadzi¢ anonimowo zgodnie z obowigzujgcymi przepisami prawnymi.

> W innych krajach dzieci, ktére nie osiggnety petnoletnosci, moga udziela¢ zgody od
okreslonego wieku, ktory jest nizszy od wieku petnoletnosci.

W Austrii i na Lotwie przyjmuje sie, ze co do zasady 14-letnie dziecko jest zdolne do
podejmowania decyzji. Wiek zgody wynosi 15 lat w Danii i Stowenii, 16 lat w Butgarii, Irlandii,
Holandii, Norwegii i Portugalii. W prawie niderlandzkim uznaje sie, ze w niektorych
okolicznosciach mozliwe jest jednak przeprowadzenie procedury na mtodszym pacjencie (w
wieku od 12 do 16 lat) bez zgody jego przedstawiciela prawnego, zwtaszcza w przypadkach,
gdy jest to konieczne, aby unikng¢ powaznej szkody dla pacjenta.

Przepisy krajowe przewidujg niekiedy wyjatki od ogdinej zasady zgody. Na przyktad prawo
austriackie stanowi, ze w przypadku gdy dziecko zdolne do podejmowania decyzji wyraza
zgode na leczenie, ktére zwykle powoduje powazne i trwate szkody fizyczne lub psychiczne,
takie leczenie moze byC przeprowadzone tylko wtedy, gdy wyrazi na to zgode rowniez
przedstawiciel ustawowy. Prawo totewskie stanowi, ze jezeli pacjent w wieku 14-18 lat
odmawia udzielenia zgody na leczenie, ale lekarze uznajg, ze leczenie lezy w interesie tego
pacjenta, zgode na leczenie wydaje legalny przedstawiciel matoletniego pacjenta.

Na Ukrainie dzieci w wieku 14 lat majg prawo do wyboru lekarza i zabiegdw zgodnie z
zaleceniami lekarza. Leczenie odbywa sie za ich pisemng zgoda, jak réwniez za zgodg ich
przedstawiciela prawnego. Podobnie w Polsce zgoda dziecka jest wymagana od 16. roku
zycia, ale nie jest wystarczajgca, wymagana jest rowniez zgoda przedstawiciela prawnego. W

21 KomisjaEuropejska. Ocena prawodawstwa, polityki i praktyki w zakresie uczestnictwa dzieci w Unii Europejskiej
(UE). 2015, s. 56-61. https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/

22 Altavilla A, Halila R, Kostopoulou M-A, Lwoff L, Uerpmann K, Wzmocnienie udziatu dzieci w ich zdrowiu: nowa
inicjatywa Rady Europy, Lancet Child Adolescent Health, 10 lutego 2021 r. Doi: 10.1016/S2352- 4642(21)00019-
5
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przypadku badan naukowych lub przeszczepu wiek zgody jest obnizony do 13 lat. W
przypadku sprzecznych opinii istniejg rozne przepisy, ktére wymagajg decyzji sedziego.

> Wreszcie, zgodnie z niektorymi przepisami krajowymi zgoda nie zalezy od wieku.

Dzieci, ktore nie osiggnety wieku ustawowego, w ktorym mogg wyrazi¢ (bezwarunkows)
zgode, mogg jednak to zrobi¢, jezeli zostang uznane za wystarczajgco dojrzate i kompetentne
w danej sytuacji medycznej. W tym wzgledzie pojecie ,kompetencji’ dzieci zyskato na
znaczeniu i znajduje odzwierciedlenie w niektorych przepisach krajowych — na przykiad w
Zjednoczonym Krélestwie — w ktérych dzieciom ponizej ustawowego wieku, w ktérym moga
bezwarunkowo wyrazi¢ zgode, mozna przyzna¢ takie prawo, jezeli zostang uznane za
.kompetentne”, tj. sg wystarczajgco dojrzate, aby same decydowaé o sobie i nie chcg
angazowac swoich rodzicow. Wymaga to od specjalistow oceny ich kompetencji.

Przepisy krajowe panstw cztonkowskich zasadniczo odzwierciedlajg fakt, ze w przypadku
badan klinicznych odmowa dziecka na udziat nie moze by¢ uniewazniona.

PRAWO DO UZYSKANIA INFORMACJI LUB WYRAZENIA OPINII

Jak juz wspomniano, zgodnie z konwencjg ONZ wszystkie dzieci majg prawo do otrzymywania
odpowiednich informacji i wyrazania swoich pogladéw. Konwencja nie wprowadza
rozroznienia ze wzgledu na wiek. Réwniez w tym przypadku przepisy krajowe odzwierciedlajg
to w rézny sposéb:

> W niektorych krajach dzieci w kazdym wieku majg prawo do informacji i do wyrazenia
swojej opinii.
Ma to miejsce we Wioszech, Belgii, Republice Czeskiej, Danii, Francji, Finlandii, Niemczech,
na Wegrzech, w Monako i Niderlandach, gdzie pracownicy stuzby zdrowia muszg udziela¢
informacji wszystkim dzieciom i zasiegac ich opinii w sposéb dostosowany do mozliwosci
dzieci. Prawo to jest czasami uzaleznione od oceny stopnia dojrzatosci lub zdolnosci lub
poziomu rozwoju dziecka, ale nie wieku.

> W innych krajach dzieci majg prawo do informac;ji i wyrazania swoich pogladéw od
ustalonego wieku.

Tak jest w Austrii, Butgarii, Irlandii, Norwegii, Polsce i Portugalii. Wiek waha sie od 7 do 16 lat
(a kryteria wiekowe sg czasami tgczone z réznymi warunkami i konsekwencjami prawnymi).
W Norwegii dziecko ma prawo do otrzymywania informacji i wyrazania opinii od 7 roku zycia,
a wczesniej, jesli dziecko jest w stanie wyrobi¢ sobie wtasng opinie. Od 12 roku zycia dziecko
ma prawo odmoéwié poinformowania rodzicéw o swoim zdrowiu w pewnych okolicznosciach.

> W innych przypadkach prawo nie reguluje tych kwestii.

Przepisy niektorych krajéw nie odnoszg sie do prawa dzieci do otrzymywania informaciji lub
uczestniczenia w podejmowaniu decyzji dotyczgcych opieki zdrowotnej.
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CZYM JEST PELNE UCZESTNICTWO?

Istniejg rézne zasady, ktore mogg pomadc specjalistom w promowaniu petnego i skutecznego
uczestnictwa dzieci w procesach decyzyjnych. W tym kontekscie termin petne uczestnictwo
nalezy rozumie¢ jako angazowanie dzieci w sposob peten szacunku, etyczny i
konstruktywny?3,

Uczestnictwo w procesach decyzyjnych powinno by¢:

© 0000

Przejrzyste i oparte na byciu poinformowanym: Od samego poczgtku specjalisci
powinni informowacé dzieci o ich prawie do uczestniczenia w podejmowaniu decyzji
dotyczacych ich zdrowia. Oznacza to zadbanie o to, by dzieci rozumiaty swojg
role, role rodzicow i role specjalistow; oraz sposéb, w jaki bedg podejmowane
decyzje.

Dobrowolne: Dzieci powinny mie¢ mozliwo$¢ wyboru co do zakresu, w jakim chcg
by¢ zaangazowane, oraz prawo do wycofania sie z tego procesu w dowolnym
momencie. Rézne dzieci w réznym czasie mogg preferowac rézny stopien
zaangazowania lub odpowiedzialnosci. Poziom zaangazowania moze sie rozni¢
w zalezno$ci od dziecka i okolicznosci. Nalezy uszanowac zyczenia dziecka w tym
zakresie.

Peine Szacunku: Dzieci powinny by¢ traktowane z szacunkiem i powinny mieé
rzeczywistg mozliwos¢ wyrazania swoich pogladéw i bycia wystuchanymi.
Specjalisci powinni rowniez szanowac i rozumie¢ rodzinny, szkolny i kulturowy
kontekst zycia dzieci. Uczestnictwo powinno by¢ sposobem pomagania dzieciom
w zdobywaniu wiedzy, umiejetnos$ci, poczucia wiasnej wartosci i pewnosci siebie.

Mie¢ znaczenie: Dzieci powinny mie¢ mozliwos¢ wyrazania opinii i uczestniczenia
w decyzjach i procesach, ktore opierajg sie na ich wkasnej wiedzy i koncentrujg sie
na kwestiach istotnych dla ich zycia. Oznacza to réwniez, ze dzieci powinny byc¢
angazowane w sposob, na poziomach i w tempie odpowiednim do ich mozliwo$ci
i zainteresowan.

Przyjazne dla dzieci: Podejscie przyjazne dzieciom powinno obejmowaé
poswiecenie wystarczajgcej ilosci czasu na skuteczng komunikacje z dzie¢mi,
wypracowanie przez specjalistow wiasciwego nastawienia wobec dzieci oraz
samego uczestnictwa dzieci, ich zdolnosci do przystosowania sie, a takze
zapewnienie materiatdw pomocniczych, takich jak przyjazne dzieciom materiaty
informacyjne i odpowiednie otoczenie.

23 Informacja w tym rozdziale opierajg sie na Uwagach Ogdlnych 12 CRC, par. 134 — warunki wdrozenia prawa
dziecka do bycia wystuchanym
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Wigczajgce: Uczestnictwo dzieci musi stwarza¢ mozliwosci angazowania dzieci
znajdujacych sie w trudnej sytuacji i powinno kwestionowac¢ istniejgce wzorce
dyskryminacji. Oznacza to, ze uczestnictwo powinno by¢ wystarczajgco
elastyczne, aby odpowiadac potrzebom, oczekiwaniom i sytuacjom réznych grup
dzieci, z uwzglednieniem ich przedzialu wiekowego, pici i mozliwosci.
Profesjonalisci muszg by¢ wrazliwi na dziedzictwo kulturowe dzieci.

Uczestnictwo dzieci jest wspierane przez szkolenie dorostych: Specjalisci
pracujgcy z dzieémi muszg posiada¢ wiedze i umiejetnosci utatwiania petnego i
skutecznego uczestnictwa dzieci.

Bezpieczne i wrazliwe na ryzyko: Dorosli pracujgcy z dzieémi majg obowigzek
opieki nad nimi. SpecjalisSci muszg podjg¢ wszelkie srodki ostroznosci, aby
zminimalizowac¢ ryzyko dla dzieci zwigzane z niegodziwym traktowaniem i
wykorzystywaniem oraz wszelkimi innymi negatywnymi konsekwencjami
uczestnictwa. Specjalisci powinni by¢ swiadomi swoich obowigzkéw prawnych i
etycznych i przestrzegaé ich zgodnie z kodeksem postepowania i politykg ochrony
dzieci.

Odpowiedzialne: Udziat dziecka musi zakonczy¢ sie przekazaniem mu informaciji
zwrotnej oraz informacji, w jaki sposob ich poglady zostaty zinterpretowane i
wykorzystane oraz w jaki sposdb wptynety na ostateczne rozstrzygniecia.

> Uczestnictwo dzieci nie jest wydarzeniem jednorazowym.

Uczestnictwo jest procesem ciggtym i nie kohczy sie na wyrazaniu poglagdow przez dzieci, ale
obejmuje rowniez osoby doroste — zwtaszcza pracownikow stuzby zdrowia i rodzicow — oraz
dzieci wspoéttworzgce decyzje. Zrozumienie uczestnictwa w ten sposéb zacheca dzieci i
dorostych do wspotpracy na rzecz ich petnego uczestnictwa. Uczestnictwo przyczynia sie do
poprawy praktyk poprzez rozwijanie skuteczniejszej wspotpracy z pracownikami stuzby
zdrowia.

> Uczestnictwo dzieci powinno opierac¢ sie na ich zmieniajgcych sie mozliwosciach.

Koncepcja rosngcych mozliwosci dziecka ma podstawowe znaczenie i jest zapisana w
Konwencji o prawach dziecka, poniewaz uznaje cechy i potrzeby rozwojowe dzieci, ich
kompetencje i pojawiajgcg sie autonomie osobistg.?* Wiek, dojrzato$¢, ale takze
doswiadczenia zyciowe dzieci powinny by¢ brane pod uwage przy umozliwianiu im
uczestnictwa. Nie oznacza to, ze mate dzieci nie powinny uczestniczy¢, ale ze w miare jak
dzieci rosng i rozwijajg sie, powinny by¢ coraz bardziej zaangazowane w podejmowanie
decyzji. Praktyczng konsekwencjg tego jest to, ze nawet jesli dziecko nie ma jeszcze w petni
rozwinietych zdolnosci by podejmowac wszystkie decyzje i w petni uczestniczy¢ w procesie,
to nie oznacza to, ze powinno by¢ catkowicie pomijane w procesie decyzyjnym.

24 Lansdown, Gerison (2008) Zmieniajgce sie mozliwosci dziecka. UNICEF Centrum Badawcze Innocenti
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> Uczestnictwo powinno przyczynia¢ sie do realizacji najlepszego interesu dziecka.

Zasada najlepszego zabezpieczenia interes6w dziecka jest zapisana w Konwencji o prawach
dziecka i ma kluczowe znaczenie dla wszelkich decyzji dotyczacych dzieci. Zasada ta, scisle
powigzana z zasadg rozwoju umiejetnosci, stawia dzieci w centrum procesu decyzyjnego,
analizujgc, co jest najlepsze dla kazdego dziecka, biorgc pod uwage jego wiek, dojrzatosc,
cechy osobiste, ale takze krétko-, Srednio- i dlugoterminowe konsekwencje danego leczenia i
interwencji medycznej dla zycia tego konkretnego dziecka. Najlepszy interes dziecka nie
moze byC postrzegany jako ograniczenie jego prawa do uczestnictwa. Wrecz przeciwnie,
udziat dziecka jest srodkiem stuzgcym zabezpieczenia jego najlepszego interesu.
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WSPIERANIE UCZESTNICTWA DZIECI W PODEJMOWANIU
DECYZJI DOTYCZACYCH ICH ZDROWIA

UCZESTNICY PROCESU DECYZYJNEGO: ROLA DZIECI, RODZICOW |
PRACOWNIKOW OCHRONY ZDROWIA

W procesie terapeutycznym dziecka pojawia sie triada uczestnikdw: maly pacjent, jego
rodzice lub ich przedstawiciel prawny oraz przedstawiciele stuzby zdrowia.

Uczestnictwo dziecka w podejmowaniu decyzji dotyczgcych leczenia wymaga odejscia od
praktyk opartych na zatozeniu, ze rodzice lub lekarz z géry ,wiedzg lepiej”’ (z powodu wieku,
doswiadczenia zyciowego i wiedzy fachowej). Wymaga zastosowania modelu wspdlnego
podejmowania decyzji, opartego na: 1) poszanowaniu opinii i rodzgcych sie mozliwosci
matego pacjenta, 2) poszanowaniu wiadzy rodzicielskiej i 3) szacunku dla fachowej wiedzy
pracownikéw stuzby zdrowia. W tym nowym schemacie, dorosli i dzieci wspétpracujg przy
podejmowaniu decyzji.

Dobra decyzja musi uwzglednia¢ i rbwnowazy¢ to, czego chce dziecko, co jest konieczne dla
zapewnienia mu zdrowia (wyjscie z choroby, dojscie do zdrowia i rozwdj), czego chcg rodzice
i lekarze oraz tego, co lezy w interesie dziecka.

DZIECI

Dzieci powinny by¢ w centrum procesu decyzyjnego, zawsze powinno sie pytac o ich opinie
a po ich uzyskaniu — muszg by¢ traktowane z nalezytg powaga.

Wiek lub stopien dojrzatosci dziecka nie przesadza o istnieniu jego prawa do uczestnictwa,
lecz o wadze, jakg nalezy przypisacC jego poglgdowi. Dzieci powinny by¢ traktowane jako
jednostki, o szczegdlnych cechach i potrzebach, z ktérymi nalezy sie liczy¢.
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Poziom uczestnictwa dziecka bedzie sie roznit w zaleznosci od jego zdolnosci, doswiadczenia
zyciowego i osobowosci. Podczas gdy niektére dzieci z tatwoscig wezmg udziat w tym
procesie, inne mogg nie czuc¢ sie do tego upowaznione lub nie bedg czuty sie komfortowo i
bedg musialy zosta¢ zaproszone, czasami wielokrotnie, i zachecone, przy uzyciu
odpowiednich metod. Inne dzieci, zwtaszcza te, ktére nie sg przyzwyczajone do konsultacji,
moga by¢ sktonne do autocenzury.

Poziom uczestnictwa dziecka zalezy réwniez od postaw dorostych, ktérzy muszg promowac
uczestnictwo i zachecac do niego oraz tworzy¢ srodowisko i warunki, w ktérych moze sie ono
odbywac.

Dzieci bedg miaty rézne poglady na temat udziatu rodzicow w podejmowaniu decyzji. Wielu z
nich bedzie chciato, aby ich rodzice byli w to zaangazowani. Niektérzy bedg chcieli by¢
wystuchani i mie¢ swoje poglady, ale moze sie okazac, ze decyzja jest przyttaczajgca i bedg
chcieli pozostawicC ostatnie stowo rodzicom. Takie zyczenia muszg by¢ w rownym stopniu
uszanowane i stanowig réwnie wazng forme uczestnictwa dzieci.

Chociaz udziat w procesach decyzyjnych jest niezwykle wazny i nalezy dotozyé wszelkich
staran, aby zapewni¢ dzieciom warunki do uczestnictwa (zwlaszcza dzieciom, ktére wczesniej
nie byty do tego zachecane). Dzieci nie powinny by¢ stawiane w sytuacji, w ktdrej sg proszone
0 ponoszenie ciezaru podejmowania decyzji, jesli nie czujg sie z tym komfortowo.

Dzieci powinny by¢ kierowane przez dorostych - ktorzy powinni korzystaé ze swojego
doswiadczenia i wiedzy fachowej - ale co wazne, zawsze powinno to byé robione z
szacunkiem i rozwagg w odniesieniu do dzieci oraz przy zapewnieniu dzieciom niezbedne;j
przestrzeni do wspotdziatania.

RODZICE

Rodzice i inne osoby posiadajgce wtadze rodzicielskg odgrywajg kluczowa role w tym modelu
wspolnego podejmowania decyzji.

Rodzice sg prawnie zobowigzani by ,odpowiednio pokierowac¢ i udziela¢ rad swoim
dzieciom”® oraz majg kluczowe znaczenie dla ich bezpieczenstwa i dziatania zgodnie z ich
interesem. W wielu przepisach rodzice sg de facto decydentami (lub decydentami zastepczymi),
zobowigzanymi do wyrazenia zgody na przeprowadzenie czynnosci medycznych w imieniu
swoich dzieci do czasu osiggniecia przez nie okreslonego wieku lub etapu dojrzatosci.

Obowigzki rodzicielskie sg ograniczone w czasie poprzez rosngce mozliwosci dziecka, majg
ograniczony zakres, bo muszg realizowa¢ interes dziecka, i majg charakter funkcjonalny,
poniewaz majg zapewnia¢ opieke, ochrone i dobro dziecka?®. Obowigzki rodzica zmieniajg sie
wraz z uptywem czasu, zwykle jest ich coraz mniej: ,lm wiecej dziecko wie i rozumie, tym bardziej

25 UNCR art. 5 ,Panstwa cztonkowskie sg zobowigzane szanowac prawa i obowigzki rodzicow a takze, tak gdzie
ma to zastosowanie, cztonkéw rodziny, krewnych oraz spotecznosci zgodnie z lokalnymi zwyczajami; opiekun
prawny lub inne osoby majgce prawng odpowiedzialno$¢ za dziecko, kierujg nim i doradzajg mu, szanujgc jego
rosngce umiejetnosci, by mogto ono korzystaé z praw przyznanych przepisami niniejszej Konwencji”

26 Roberta R, Volnakis D, Hanson K, The inclusion of ‘third parties’: The status of parenthood in the Convention on
the Rights of the Child, Children's Rights Law in the Global Human Rights Landscape, Isolation, inspiration,
integration ?, Edited by Brems E, Desmet E, Vandenhole W, Routledge Research in Human Rights Law, 2017, 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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jego rodzice beda musieli zmieni¢ spos6b kierowania nim. Stopniowo zmieni sie to w partnerska
wymiane informacji na rownych zasadach”’.

Stopien zaangazowania rodzicow w proces decyzyjny jest rézny i zalezy od ich doswiadczen
zyciowych, pochodzenia kulturowego, kultury rodzicielskiej i stopnia zrozumienia kwestii
zdrowotnych?. Na przyktad niektdrzy lekarze nie angazujg ani nie stuchajg rodzicow, ktérzy mogg
czu¢ sie bezsilni i niepewni co do opieki zdrowotnej nad dzieckiem, co z kolei ogranicza ich
zdolno$¢ do wspierania dziecka?® *. Bedzie to rowniez rézni¢ sie w zaleznosci od rodzaju
interwencji medycznej, ktora jest rozwazana. W pewnych okolicznosciach rodziny mogg mie¢
wrazenie, ze standardy postepowania i procedury medyczne nie pozostawiajg im miejsca na
wybor.3?

Istotne jest, aby rodzice mieli wystarczajgce uprawnienia do odgrywania aktywnej roli w procesie
podejmowania decyzji oraz wspierania i kierowania dzieckiem.*2 3 Sg oni czesciowo zalezni od
tego, w jaki sposéb pracownicy stuzby zdrowia wigczg ich w proces decyzyjny. Ogdlnie rzecz
biorgc, im wiecej informacji majg rodzice, tym lepiej bedg mogli wspiera¢ dziecko.

Chociaz zaangazowanie rodzicébw ma kluczowe znaczenie, wazne jest, aby proces ten byt
skoncentrowany na dziecku. Dziecko musi by¢ informowane bezposrednio i wtgczane w
dyskusje. Nie nalezy zaklada¢, ze informacje przekazane rodzicom bedg udostepniane i
omawiane z dzieckiem. Badania nad interakcjami podczas konsultacji pediatrycznych
sugeruja, ze wktad dzieci w interakcje z lekarzem jest odwrotnie proporcjonalny do wkfadu
rodzica (rodzicow)**.

PRACOWNICY SLUZBY ZDROWIA

Pracownicy stuzby zdrowia, choC nie sg decydentami jako takimi, odgrywajg istotng role w
podejmowaniu decyzji medycznych dotyczacych dzieci. Na nich spoczywa odpowiedzialnosc
prawna i obowigzek zawodowy, aby zapewni¢ przestrzeganie praw, godnosci i
bezpieczehstwa dzieci. W zwigzku z tym, w praktyce, odgrywajg onl kluczowg role w
promowaniu i utatwianiu uczestnictwa dzieci.

Obejmuje to obowigzek dostarczenia pacjentom i innym wszystkim innym osobom
niezbednych i odpowiednich informacji. Wymaga to réwniez zainwestowania czasu i
budowania zaufania, aby dziecko czuto sie komfortowo i bezpiecznie podczas catego

27 Uwagi Ogolne nr. 20 (2016) o wdrazaniu praw dziecka w okresie nastoletnim, par. 18.

28 Przewodnik po wiedzy o zdrowiu — budowanie zaufania i rownego dostep do opieki zdrowotnej. Komitet Sterujgcy
praw cztowieka w dziedzinie biomedycyny i zdrowia, RE, str.8 http://rm.coe.int/inf-2022-17-guide-health-
literacy/1680a9cb75

2% Tallon M.M Kendall G.E, Snider P.D. (2015) Budowanie wiedzy i u matek oraz badanie psychospotecznego
wpltywu podczas operacji serca u dzieci, Journal for Specialist in Pediatric Nursing, 20, 36-40, 10.1111/jspn.12096
30 Edwards, M. Davies, M&Edwards A. (2009)Wptyw czynnikow zewnetrznych na wymiane informacji oraz
colegialne podejmowanie decyzji w badaniach lekarskich: meta-synteza literatury. Patient Education and
Counseling, 75, 37-52. 10.1016/j.pec.2008.09.025

31 Coyne I. (2008), ,Children’s Participation in Consultations and Decision-Making at Health Service Level: Przeglad
literatury », International Journal of Nursing Studies,18:273-280

32 Jackson C., Cheater F.M., Reid | (2008) Przeglad system potrzeb wsparcia rodzicow przy podejmowaniu
decyzji o leczeniu dziecka. Health Expectations, 11. 232-251. https://doi.org/10.1111/j.1369-7625.2008.00496.x
33 Uhl T., Fisher K., Docherty S.L., Brandon, D.H., (2013) Do$wiadczenia opieki szpitalnej z perspektywy
rodzicow. Journal of Obstetric, Gynecologic &Neonatal Nursing, 42, 121-131.

34 Wassmer E., Minaar G., Abdel Aal N., Gupta E., Yuen S., Rylance G., (2004) spos6b komunikacji lekarzy
pediatrow z dzieémi i ich rodzicami”. Acta Paediatrica, 93, str.1501-1506 (2004) cytowane przez Stefania Fucci
,L’ecoute des infants dans les contextes de soins”, revue des sciences sociales, 63, 2020, 88-95.
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procesu® i mogto skutecznie wspottworzyé decyzje dotyczgcy jego osoby. Uczestnictwo
dziecka bedzie zatem w duzym stopniu zalezato od tego, w jaki sposéb i czy specjalista
(specjalisci) lub zespét specjalistow (specjalistow) bedzie ich do tego zachecat i wspierat.

W wiekszo$ci przypadkdw pracownicy stuzby zdrowia wspotpracujg na przyktad z rodzicami /
przedstawicielami prawnymi, aby w miare mozliwosci uproéci¢ ztozone schematy leczenia i
edukowac rodzine, aby unika¢ zachowan, ktére narazajg dziecko na ryzyko. Czasami jednak
mogg by¢ zmuszeni zakwestionowaé poglady rodzicéw, gdy nie wydajg sie one
odzwierciedlaé¢ najlepszego interesu dziecka®®.

W przewodniku rozwazono pewne sposoby rozwigzywania konfliktbw miedzy réznymi
zainteresowanymi stronami, ktére moga pojawic sie w trakcie procesu decyzyjnego (zob. s. 44).

OD TEORII DO PRAKTYKI

Chociaz coraz czesciej uznaje sig, ze udziat dzieci jest pozgdany, ze dzieci mogg zrozumiec
i dziata¢ kompetentnie oraz Zze bezposrednia komunikacja miedzy pracownikiem stuzby
zdrowia a dzieckiem przynosi korzysci, w praktyce doro$li nadal czesto nie angazujg (lub
ignorujg) dzieci podczas podejmowania decyzji dotyczgcych ich zdrowia.

Zaobserwowano na przyktad, ze podczas konsultacji pediatrycznych pracownik stuzby
zdrowia czesto angazuje dzieci, zadajgc im pytania w celu uzyskania informacji, ale nastepnie
zwraca sie do rodzica (rodzicéw), gdy udziela wyjasnien na temat diagnozy, a dzieci,
niezaleznie od wieku, najczesciej nie biorg udziatu w dalszej dyskusji, dotyczgcej planowa
nieleczenia®. Ponadto, jesli pracownik stuzby zdrowia rozmawia z dzieckiem, a rodzic
przerywa, konsultacja prawdopodobnie powrdci do rozmowy miedzy dorostymi. W rezultacie
dorosli czesto dominujg i kontrolujg te konsultacje®®.

Profesjonali$ci czasami uzasadniajg to, powotujgc sie na czynniki takie jak brak czasu lub zta
organizacja lub inne. Moze jednak réwniez wskazywaé na inne przyczyny, takie jak trudnosc¢
w dzieleniu sie wladzg decyzyjng, niedostateczna znajomosc¢ pacjenta, che¢ ochrony dziecka
lub brak wtasciwych umiejetnosci komunikacyjnych®°.

Ze strony pracownikéw stuzby zdrowia mozna jeszcze wiele zrobié, aby zapewni¢ dzieciom
mozliwos¢ petnego i aktywnego udziatu w podejmowaniu decyzji dotyczgcych ich zdrowia.
Pracownicy stuzby zdrowia wszystkich szczebli muszg by¢ regularnie szkoleni i nadzorowani
w zakresie tego, jak wspiera¢ indywidualne potrzeby, zdolnosci, preferencje i oczekiwania
dzieci (i ich rodzin) w zakresie uczestnictwa, a takze pomagac im lepiej reagowac na te
potrzeby i rozwija¢ umiejetnosci komunikowania sie z dzie¢mi w kazdym wieku i na wszystkich
etapach rozwoju.

35 Sjéberg C, Amhilden H., Nygren J M, Arvidsson S, Svedberg P, (2015): Czynniki majgce wptyw na udziat dzieci
w podejmowanie decyzji w leczeniu przedoperacyjnym, z perspektywy dzieci, Journal of Clinical Nursing, 24, 2945-
2953, doi:10.1111/jocn.12911.

36 Beauchamp, T.L& Childress, J.F. (2013) Podstawy bioetyki medycznej, Nowy Jork, NJ. OUP.

37 Favretto A.R., Zaltron F. (2013) Mamma non mi sento tanto bene. La salute e Malattia noi saperi e nella pratiche
infantili, Roma, Donzelli Editore.

38 Cahil P., Papageorgiou A. Triada w komunikacji podczas pediatrycznych konsultacji lekarskich: przeglad literatury. Br J
Gen Pract. (2007 Nov 57 (544):904-11. Dol.10.3399/096016407782317982.PMID:17976292;PMCID:PMC2169315.

39 Coyne 1. (2008) ,Udziat dzieci w konsultacjach lekarskich i podejmowaniu decyzji w placéwkach stuzby zdrowia”
Przeglad literatury. International Journal of Nursing Studies, 45, 11, p.1682-16-89. DOI:
10.1016/jnjurstu.2008.05.002.cyt. Stefania Fucci, “L’ecoute des enfants dans les contexts de soins” Revue des
science sociales, 63/2020, 88-95.
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DZIALANIA NA RZECZ PELNEGO UCZESTNICTWA DZIECI

Uczestnictwo dzieci w procesach decyzyjnych dotyczacych ich leczenia powinno by¢
postrzegane jako proces postepujacy i ciggty. Kazda wizyta lub hospitalizacja jest okazjg do
budowania kompetencji i umiejetnoéci dzieci w zakresie poznawania ich zdrowia, rozumienia
powigzanych procesow i skuteczniejszego angazowania sie w procesy decyzyjne majgce
wplyw na ich wtasne zycie. Dzieci, ktore majg regularny kontakt ze stuzbg zdrowia, w tym
dzieci z chorobami przewlektymi, czesto majg lepsze mozliwosci do negocjacji, wiecej miejsca
na uczestnictwo i wiekszg autonomie u rodzicow i pracownikéw stuzby zdrowia w poréwnaniu
Z innymi dzie¢mi.

Aby zapewni¢ petny i znaczacy udziat dzieci, specjaliSci muszg zwraca¢ uwage na
dostarczanie dzieciom odpowiednich informacji, pomaganie im w wyrazaniu pogladéw i
stuchaniu ich oraz powazne uwzglednianie ich pogladow. SpecjaliSci muszg rowniez
zrozumieg, jak radzi¢ sobie z konfliktami, przy jednoczesnym poszanowaniu praw dziecka.

PRZEKAZYWANIE WLASCIWYCH INFORMACJI

Kazdy proces decyzyjny powinien opiera¢ sie na jasnych informacjach na temat tego, co jest
znane i czego mozna sie spodziewac¢ zaréwno w odniesieniu do samego procesu, jak i rél
réznych zainteresowanych stron. W opiece zdrowotnej informowanie dzieci moze pomaoc im
zrozumiec ich sytuacje, przezwyciezy¢ ewentualne leki i leki zwigzane z leczeniem i ogdlnie
wzmocni¢ ich pozycje. Informacje sg rowniez warunkiem wstepnym do petnego i skutecznego
uczestnictwa i majg zastosowanie do wszystkich dzieci, niezaleznie od ich wieku,
pochodzenia lub stanu zdrowia.

Niektore dzieci napotykajg dodatkowe wyzwania lub bariery utrudniajgce ich wigczenie do
proceséw decyzyjnych, na przyktad dzieci z niepetnosprawnosciami, dzieci doswiadczajgce
problemow ze zdrowiem psychicznym lub z powodu stanu zdrowia, mate dzieci, a takze dzieci
z grup szczegOlnie wrazliwych. W zwigzku z tym nalezy zapewni¢ ukierunkowane i
odpowiednie wsparcie w poszczegolnych przypadkach, aby umozliwi¢ réwne korzystanie z
prawa dzieci do uczestnictwa.

Dzieciom nalezy zapewni¢ odpowiednie i niezbedne informacje umozliwiajgce im nabycie
umiejetnosci podejmowania decyzji, rozwazenie celu, zastosowanych metod, koniecznosci i
stosownosci proponowanego leczenia lub interwencji w stosunku do zwigzanego z nim ryzyka
oraz dyskomfortu lub bélu, ktéry spowoduje*!. Informowanie, komunikacja i edukacja powinny
réwniez umozliwia¢ dzieciom i rodzinom odgrywanie aktywnej roli w dochodzeniu do, ochronie
i utrzymaniu wiasnego zdrowia.

Nalezy przekazywac informacje dotyczgce nastepujgcych aspektow:

> konkretnej sytuacji, w jakiej znajduje sie dziecko, takg jak informacje o nowej chorobie,
rozwoju przewlektej lub innej diugotrwatej choroby lub planowanej hospitalizaciji;

> rodzaju leczenia i czasu jego trwania, korzy$ci dla dziecka i zwigzane z nim ryzyka lub
mozliwych skutkow ubocznych (na przyktad, co moze poj$¢ nie tak, spowodowac
problemy lub pogorszy¢ sytuacje dziecka);

40 Stefania Fucci, ,L’ecoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63/2020, 88-
95.
41 Raport dotyczgcy Konwencji z Oviedo https://rm.coe.int/16800ccde5
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> wszelkie alternatywy dla leczenia, ktére sg odpowiednie dla dziecka;

> wszelkie dodatkowe potrzeby, ktére moga mie¢ wptyw na wybor leczenia;
> co moze sie sta¢, jesli dziecko nie otrzyma proponowanego leczenia;
> jakich pracownikéw stuzby zdrowia spotkajg, kim sg i jaka jest ich rola;

> prawo dzieci do informacji w trakcie catego procesu, do zadawania pytan, wyrazania
swoich pogladéw i sposobu, w jaki bedg one zaangazowane w proces decyzyjny;

> prawa dzieci dotyczgce ich udziatu w badaniach pediatrycznych i badaniach
klinicznych, w stosownych przypadkach.

Czasami delikatng kwestig jest to, czy i jak rozmawia¢ z dzieémi o powaznych
konsekwencjach leczenia. Mozna zastanowi¢ sie, czy warto wspomina¢é o mozliwych
skutkach $miertelnych, bélu, ryzyku niepetnosprawnosci itp. Wymaga to oceny dojrzatosci
dzieci w otrzymywaniu tego rodzaju informacji i ich zdolnosci do wyrazania opinii na ten temat,
a takze dokfadnej oceny czasu i najlepszego sposobu komunikowania sig, ale nie nalezy
zaktada¢, ze takich powaznych tematow nalezy unika¢ z dzieémi. Udzielanie informaciji
pomaga wielu dzieciom radzi¢ sobie nawet z najtrudniejszymi okolicznosciami, a brak
informacji moze zwigkszy¢ strach i niepok¢j. Nalezy zawsze starannie informowac dzieci o
powaznych konsekwencjach, a dzieciom i ich rodzinom nalezy zapewni¢ wsparcie
psychologiczne w catym procesie informacyjnym.

Informacje przekazywane przez pracownikow stuzby zdrowia muszg by¢ wystarczajgco jasne
i odpowiednio sformutowane, na przykiad pracownicy stuzby zdrowia powinni unikac
stosowania zargonu medycznego a uzywac terminologii zrozumiatej dla dziecka. | odwrotnie,
jesli uzywany jezyk jest zbyt dziecinny, dziecko moze czué sie traktowane protekcjonalnie,
dlatego wazna jest wlasciwa rdwnowaga. Czasami konieczne moze by¢ przekazywanie
informacji etapami, ktére mozna zrozumiec i przyswoic, a przydatne moze byé powtarzanie
tych samych informacji w réznych momentach i etapach lub uzupetnianie informaciji ustnych
informacjami pisemnymi, o ile jest to mozliwe i wtasciwe. W przypadku osob niebedacych
rodzimymi uzytkownikami jezyka, informacje nalezy przekazywac w jezyku zrozumiatym dla
dziecka (zob. rowniez przyktady ustug mediacji jezykowej i kulturowej, s. 45).

Przyjazne dzieciom materialy informacyjne mogg by¢é wykorzystywane do wspierania
komunikacji i wzajemnego zrozumienia dzieci, rodzicow i pracownikow stuzby zdrowia.
Pomagajg one rowniez dzieciom zastanowi¢ sie nad informacjami, ktére otrzymaty ustnie,
oraz zidentyfikowac¢ pytania do dalszej rozmowy z pracownikami stuzby zdrowia. Materiaty
przyjazne dla dzieci mogg obejmowaé dowolny z wymienionych powyzej tematow i mozna je
opracowywac¢ z wykorzystaniem metodyki partycypacyjnej, aby lepiej dostosowac je do
potrzeb i zrozumienia dzieci. Mozliwe formaty materiatow informacyjnych przyjaznych
dzieciom obejmujg broszury i ulotki, filmy wideo, informacje dostepne za posrednictwem
mediow spotecznosciowych, konkretne strony internetowe lub aplikacje, gry i inne. Specjalici
moga réwniez uzywac lalek lub zabawek do ,udawania” lub symulaciji.

W kazdym razie wazne jest, aby pracownicy stuzby zdrowia, ktérzy wchodzg w interakcje z
dzieckiem, upewnili sie, ze koordynujg dziatania miedzy sobg, aby unikng¢ podawania
potencjalnie sprzecznych informacji lub powtarzania tych samych informaciji zbyt wiele razy.
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OGOLNE INFORMACJE NA TEMAT PRAW DZIECI W OPIECE ZDROWOTNEJ

llustrowana Karta EACH

W 1988 r. cztonkowie Europejskiego Stowarzyszenia na rzecz Dzieci
E ACH przebywajgcych w Szpitalu (EACH) stworzyli Karte okreslajacg w 10
FRORITHG GHLDENS RIS punktach prawa chorych dzieci i ich rodzin przed, w trakcie i po
e m‘j‘“ pobycie w szpitalu oraz w innych placéwkach opieki zdrowotnej. W
A'Efiu%% odniesieniu do kazdego prawa Karta zawiera wytyczne
ey \\? interpretacyjne w formie adnotacji. Dwa artykuly majg szczegodine
it znaczenie dla tematu niniejszego przewodnika: Art. 4 ust. 1 (Dzieci i
rodzice majg prawo do informacji w sposob, ktory jest stosowny do wieku i mozliwosci
zrozumienia) oraz art. 5 ust. 1 (Dzieci i rodzice majg prawo do $wiadomego udziatu we
wszystkich decyzjach dotyczgcych ich opieki zdrowotnej).

Przeczytaj odpowiednie artykuty i adnotacje w zatgczniku (poz.1)

@ Europejskie Stowarzyszenie na rzecz Dzieci w Szpitalu (EACH)*

Karta praw dziecka w podstawowej opiece zdrowotnej — Irlandia

Karta opisuje dziesie¢ kluczowych zasad w odniesieniu do
Swiadczenia opieki zdrowotnej dla dzieci w Irlandii. Jedng z takich
zasad jest komunikacja i informacja. Karta opisuje, co to oznacza dla
dzieci i mtodziezy.

Zob. odpowiednie fragmenty zatgcznika (pkt 2)
@ Krajowa Karta Opieki Zdrowotnej dla Dzieci*® (strona 15 i 16).

National Healthcare Charter
for Children

Karta praw dziecka w podstawowej opiece zdrowotnej — Portugalia

e Ta przyjazna dzieciom karta zostata opracowana przez dwie
nos cwidados de portugalskie organizacje praw dziecka, wraz z Dyrekcjg Generalng ds.

B Zdrowia (DGS) i gming Lizbona. Karte opublikowano w kwietniu 2021
. : Ltz ° r.
b Przeczytaj ttumaczenie Karty w zatgczniku (pkt 3)
S ‘ @ Karta praw dziecka w podstawowej opiece zdrowotnej*
QIAc

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

[k e bt To kolejny przyktad Karty przyjaznej dzieciom, opracowanej przez

polskiego Obronce Praw Dziecka i Obronce Praw Pacjenta.

Znajdz ttumaczenie praw w zatgczniku (pkt 4)

@ Karty praw dziecka*®

Standardy oparte na prawach dzieci poddawanych badaniom, zabiegom i
interwencjom medycznym - iSupport

%comg  iISupport to miedzynarodowa grupa pracownikéw stuzby zdrowia,
naukowcéw, miodziezy, rodzicéw, specjalistow ds. praw dziecka,
psychologdéw i oséb pracujgcych z miodziezg, ktdérzy sg pasjonatami
zdrowia i dobrego samopoczucia dzieci, zwlaszcza gdy wchodzg w
interakcje z ustugami opieki zdrowotnej. Grupa opracowata i promuje
zestaw standardow, ktére majg na celu poprawe opieki, ktorg
wszystkie dzieci otrzymujg, gdy majg wykonywane badania, sg
leczone, lub majg wykonywane zabiegi. Normy te majg na celu
zapewnienie, aby dobrostan fizyczny, emocjonalny i psychiczny dzieci
i mtodziezy w perspektywie krotko- i dlugoterminowej miat kluczowe znaczenie w kazdym
procesie decyzyjnym. Standardy sg zbiorem dokumentéw, ktére okreslajg, jak powinny
wyglgdac prawidtowo przeprowadzone procedury.

Normy, ktére opracowano w 2022 r., istniejg w kilku wersjach: Normy dla profesjonalistéw,
normy dla dzieci i rodzicow, a takze wersja ilustrowana. Zespot opracowat rowniez arkusz
przygotowawczy, aby pomdc dzieciom przygotowaé sie do zabiegu oraz opis kilku
przypadkow ilustrujgcych stosowanie norm.

@ Standardy iSupport*®

Odkryj réozne wersje norm w zatgczniku (poz.5)

45 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129c6439bb73
46 https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Materiaty na temat praw — w formacie przyjaznym dzieciom. Szpital Dzieciecy w
Monachium - Niemcy

R 5 “\< »mm Strona internetowa szpitala zawiera informacje dla dzieci na temat
é} 4B O (2% réznych ustug szpitalnych i praw dziecka:

. = &3 o /(V

7_/DHN5,RM 0 Knanensas Jakie sg prawa dziecka? W jaki sposéb wdrazamy prawa dziecka
(\ w naszej klinice? Specjalisci ds. zycia dzieci / Rada ds. Dzieci /

—Q -ﬁv\\ ﬁ Inicjatywa ,Chore dzieci majg prawa” / Szczyt Zdrowia Dziecka.

Zawiera inne materiaty przyjazne dzieciom, takie jak wideo i broszura.

@ Zapoznaj sie ze strong internetows i filmem wideo poswieconym prawom dziecka*’

(w jezyku niemieckim)

Zapoznaj sie z broszurg na temat praw dziecka zamieszczong w zatgczniku (pkt 6)

Przewodnik przyjazny dzieciom - Polska

el llustrowana historia Kuby i Buby w szpitalu uczy dzieci ,prawie wszystkiego
e o prawach dziecka”.

ﬁ, @ KubaiBuba w szpitalu®®
L

47 https://www.lmu-klinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-
elternportal/kinderrechte/57fdc79f42d69171
48 hitps://www.wydawnictwoliteratura.pl/pub/uploads/fragmenty/Kuba i buba w szpitalu str 1-21.pdf
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SWIADOMA ZGODA - INFORMACJE DLA DZIECI

Ulotka dotyczaca swiadomej zgody na badania medyczne - Szwajcaria

Szwajcarski Szpital Uniwersytecki w kantonie Vaud w Lozannie
opracowat uzyteczne materiaty informujgce dzieci i mtodziez o ich
prawach podczas udziatu w badaniach medycznych. Obejmujg one
ulotke i film wideo oraz szczegdtowe informacje na temat tego, co
oznacza i jakie ma konsekwencje udzielona zgoda, w zaleznosci od
wieku dziecka (ponizej 14 roku zycia) i prawa szwajcarskiego. Dobrg
praktykg jest rowniez to, ze ulotki sg dostepne w kilku wersjach
jezykowych na stronie internetowej szpitala.

Zapoznaj sie z ulotkg zamieszczong w zatgczniku (pkt 7)

@ Znajdz rézne wersje jezykowe ulotki Biorac udziat w badaniach?®

Film (tylko w jezyku francuskim) Le consentement général pour les enfants et les
adolescent- e-s - Zgoda na udziat w badaniu klinicznym - CHUV®°

"Co to jest zgoda i dlaczego jestem o nig proszony?" - Wielka Brytania

Podobnie, Szpital Dzieciecy Great Osmond Street, opracowat przydatne
arkusze informacyjne, ktére wyjasniajg dzieciom pojecie zgody, zgodnie
z ustawodawstwem brytyjskim, w sposob szczegdtowy, ale zrozumiaty.

Zapoznaj sie z arkuszem informacyjnym zatgczniku (poz. 8)

= @1 @ Odwiedz strone ' Szpitala Dzieciecego Great Osmond Street >*

“Shttps://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
SOnttps://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
Shttps://www.gosh.nhs.uk/your-hospital-visit/coming-gosh-day-or-inpatient-admission/consent-giving-permission-
your-child-have-treatment/
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WYKORZYSTANIE INNOWACYJNYCH FORMATOW CYFROWYCH

Powazna gra

My Clinical Trial Center to innowacyjna
W aplikacja do powaznej gry. Jej celem jest
‘ wyjasnienie dzieciom w zabawny sposob, czym

’ﬂ . |

I SLINICAL J‘;iJ,L sg badania kliniczne, jak dziatajg i dlaczego sg
CE J\J IERVGAIVIE! tak wazne dla opracowywania nowych lekow
u——) ] odpowiednich dla dzieci.

‘ Gra ma charakter informacyjny, poniewaz gracze
dowiadujg sie o badaniach klinicznych,
protokotach badan, swiadomej zgodzie i
wyrazaniu zgody, fazach i procedurach badan klinicznych, gromadzeniu danych i nadzorze
nad bezpieczehstwem farmakoterapii..

Aplikacja zostata opracowana z wykorzystaniem metodyki partycypacyjnej przez cztonkéw
sieci TEDDY KIDS (KIDS Bari i Albania young) i uzyskata aprobate Miedzynarodowej Sieci
Doradczej dla Dzieci (iCAN).

Gre mozna pobra¢ ze sklepu Play Store i Apple Store. Obecnie jest on dostepna w jezyku
angielskim.

Cred/t photo: www.teddynetwork.net/

@ Dowiedz sie wiecej o tej iniciatywie5?

D Ly ) 1 RR | R Q R
ROZWO teCToroygin e=Zulfowlid - sZwet|da

Rozwdj technologii i narzedzi e-zdrowia moze okazaé¢ sie pomocny w opiece

'E nad dzie¢mi przewlekle chorymi i ich rodzinom. Jednym z takich narzedzi jest

D___ obecnie testowany w badaniu wdrozeniowym w Szpitalu Uniwersyteckim w

Skane, w ktérym dzieci i rodzice korzystajg z rozwigzan w zakresie e-zdrowia

(na tablet i aplikacje) w okresach, w ktérych dzieci sg w domu ale nadal majg potrzeby w

zakresie opieki medycznej. Takie rozwigzania ufatwiajg i promujg bezposrednig
komunikacje online miedzy dzie¢mi a pracownikami stuzby zdrowia.

Wiecej informacji na temat teqo projektu i podobnych inicjatyw mozna znalezé w

zatgczniku (pkt 9)
@ eHealth in Pediatric Oncology - Uniwersytet w Lund — Szwecja®?

52 hitps://www.teddynetwork.net/2021/06/29/4676/
53 hitps://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
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SZKOLENIA MAJACE NA CELU LEPSZE INFORMOWANIE DZIECI

Zapewnienie ciagtej i kompleksowej edukacji dzieciom chorym na cukrzyce i ich
opiekunom - Stowenia

Oddziat Pediatrii Uniwersyteckiego Centrum Medycznego
w Lublanie zapewnia kompleksowg edukacje dzieciom z
cukrzycg i ich rodzicom w celu poprawy zdolnosci
podejmowania decyzji. Dzieci i rodzice otrzymujg wstepny
kurs edukacji zdrowotnej. Nastepnie odbywaja sie kolejne
kursy, podczas ktérych przedstawia sie im narzedzia
internetowe.

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

Osrodek organizuje rowniez coroczne obozy rehabilitacyjne ze Stowarzyszeniem dla dzieci
Z zaburzeniami metabolicznymi.

Co roku organizowane jest szkolenie dla wychowawcéw, nauczycieli i treneréw
sportowych, ktorzy opiekujg sie dzieémi chorymi na cukrzyce. Aby jeszcze bardziej
poprawi¢ opieke nad cukrzycg i zaangazowanie pacjentow i rodzicéw, zespot opracowat
réwniez kilka publikacji obejmujgcych rézne aspekty leczenia cukrzycy (w szkole, w
sporcie, w zakresie zywienia...). Istnieje rowniez strona internetowa zajmujgca sie prawami
pacjenta w opiece diabetologiczne;j.

Ponadto podczas pandemii koronawirusa w 2019 r. (COVID-19) zdecydowana wiekszos¢
spotkan dla os6b z cukrzyca typu 1 zostata pomysinie przeniesiona online.

Dowiedz sie wiecej o tej inicjatywie tutaj:

@ https://www.sladkorcki.si/o-sladkorni-bolezni/pravice-otrok-s-sb/ (w jezyku

stowenskim)

@ https://vestnik.szd.si/index.php/ZdravVest/article/view/3104 (w jezyku angielskim)
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POMOC DZIECIOM W WYRAZANIU OPINII

Umozliwienie dzieciom wyrazania swoich poglgdéw jest kluczowym elementem procesu
decyzyjnego. Na zdolno$¢ dzieci do wyrazania swoich poglagdow i opinii moze wplywaé wiele
czynnikéw, w tym ich wiek, zdolnosci i dojrzatos¢; minione doswiadczenia z uczestnictwa w
procesie decyzyjnym, w kontekscie kontaktu ze stuzbg zdrowia lub innym, (w domu, szkole
etc.); stopien, w jakim rozumiejg swojg sytuacje; oraz jak komfortowo i pewnie czujg sie w
procesie podejmowania decyzji. Profesjonalisci nie powinni zaktada¢, ze dzieci dobrowolnie
podzielg sie swoimi przemysleniami.

Aby wspierac dzieci w wyrazaniu ich pogladow, pracownicy stuzby zdrowia powinni budowac
relacje oparte na zaufaniu, aby zapewni¢ wzajemny szacunek, zarowno w perspektywie
krétko-, jak i dlugoterminowej. Powinny one uwzglednia¢ potrzeby dzieci, w tym kwestie
prywatnosci i poufnosci, ktére sg wazne dla dzieci, ale sg czesto zaniedbywane a majg
szczegOlne znaczenie dla starszych dzieci.

Dzieci chetniej wyrazajg swoje poglady, gdy ufajg osobie, z ktérg rozmawiajg. W miare
mozliwo$ci pracownicy stuzby zdrowia powinni pozna¢ dziecko oraz jego osobiste potrzeby i
cechy charakterystyczne, a takze zawsze by¢é szczerzy. Dzieci mogg potrzebowac
zapewnienia, ze ich opinie i przemyslenia sg wazne, nawet ,mate” obawy, ktére mogg nie
wydawac¢ sie wazne dla pracownika stuzby zdrowia.

Tworzenie opartej na zaufaniu interakcji z dzie¢mi wigze sie na przyktad z:
> dopilnowaniem, aby pracownicy stuzby zdrowia podali swoje imie i rozmawiali z
dzieckiem postugujgc sie ich imieniem;
> wspieraniem i zapraszaniem dzieci do rozmowy o tym, w jakim zakresie chcg
uczestniczyC, w jaki sposob i kiedy;

> zwrdceniem sie do dzieci i zapytanie o ich preferencje: czy wolg by rozmowa z z
pracownikiem stuzby zdrowia odbywata sie w obecnoéci rodzicow lub na osobnosci;

> zabawa z dzie¢mi podczas rozmowy, aby zmniejszyC stres zwigzany z omawianiem
trudnych tematow i by mogty swobodniej wyraza¢ siebie;

> jednoczesnym zadawaniem pytan i aktywnym stuchaniem;

> sprawdzaniem, czy dzieci rozumiejg przekazane im informacje;

> pytanie dzieci, co myslg, poniewaz daje to im pozwolenie na wyrazanie swoich opinii;
> zachecaniem ich do zadawania pytan i udzielania odpowiedzi;

> unikanie dokonywania osgdéw w kontaktach z dziec¢mi;

> zapewnieniem dzieciom wiecej czasu na myslenie, jesli tego chcg i potrzebujg;

> poszanowaniem milczenia dziecka, przy jednoczesnym zapewnieniu dziecku
mozliwosci wyrazenia swoich poglagdow na pozniejszym etapie, jesli sobie tego zyczy;

> braniem pod uwage rytmu biologicznego dziecka, zmeczenia i dtugosci wizyt;
Prywatnosc jest wazng kwestig podczas pracy z dzie¢mi, zwtaszcza podczas dzielenia sie lub
omawiania informacji dotyczacych ich wlasnego zdrowia. Nawet w przypadku mtodszych
dzieci warto poswieci¢ czas na rozmowe sam na sam z dzieckiem, aby zapewni¢ mu

przestrzen do dyskusji na temat spraw dla niego istotnych. Wazne jest, aby na poczatku
omowi¢ z dzieckiem kwestie poufnosci i da¢ mu czas na zadawanie pytan. Nalezy zapewni¢
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dostep do poufnego doradztwa medycznego i porad bez zgody rodzicow, niezaleznie od wieku
dziecka, jezeli jest to konieczne ze wzgledu na jego bezpieczenstwo lub dobro, na przyktad
w przypadkach podejrzenia niegodziwego traktowania lub znecania sie nad dzieckiem.

Wszyscy pracownicy stuzby zdrowia pracujgcy z dzieémi muszg odbyé stosowne szkolenia,
w tym z umiejetnosci komunikacyjnych. Szkolenia i praktyki powinny obejmowac wszystkich
cztonkdéw zespotu, ktéry powinien dziata¢ jako catos¢ poprzez dobrg komunikacje miedzy
pielegniarkami, lekarzami i innymi specjalistami.

W niektorych krajach, pracownicy stuzby zdrowia posiadajgcy specjalne przeszkolenie, tacy
jak specjalisci ds. leczenia przez zabawe lub specjalisci CLS (ChildLife Specialists), dotgczaja
do zespotéw medycznych i wspierajg dzieci oraz ich rodziny, pomagajgc im lepiej zrozumie¢
sytuacje medyczng i proces leczenia. Stosujgc wlasciwe dla wieku dziecka metody pomagaja
dzieciom odnalez¢ sie w takiej sytuacji. Jednoczesnie, stanowig oni zrédio inspiracji i
informacji dla pracownikéw stuzby zdrowia, ktérzy dzieki nim mogg nabywac i rozwijac
podobne umiejetnosci.

Otoczenie moze roéwniez odgrywaé wazng role. Na przyktad zapewnienie, aby dzieci mogty
wyrazaé swoje poglady w prywatnym gabinecie lub pokoju lub by nie byto niepotrzebnych
przerw, takich jak wizyty pracownikow pomocniczych lub innych lekarzy, ktérzy czesto
wchodzg i wychodzg z pokoju, gdzie toczy sie rozmowa. W przypadku mtodszych dzieci
posiadanie pokoju z zabawkami, siedzenie z nimi na podtodze lub inne strategie mogag
stworzy¢ bardziej przyjazne srodowisko i poméc im poczuc sie swobodnie.
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MATERIALY SZKOLENIOWE DLA PRACOWNIKOW OCHRONY ZDROWIA

Stuchaj — dziataj— zmieniaj — podrecznik Rady Europy poswiecony uczestnictwu
dzieci — dla specjalistow pracujacych z dzieémi

Niniejszy dokument referencyjny zawiera bardzo praktyczne wskazoéwki
i podpowiedzi dla profesjonalistow pracujgcych z dzie¢mi na temat tego,
jak nawigza¢ kontakt z dzie¢mi i budowac relacje opartg na zaufaniu.

= Zapoznaj sie z odpowiednim rozdziatem podrecznika w zatgczniku
(poz. 10)

0 - 18 lat - Wytyczne dla lekarzy — Rada Medyczna - Wielka Brytania

@ Jest to przyktad krajowych wytycznych i standardow zawodowych, ktore
K =N ( zawierajg praktyczne porady dotyczace tworzenia skutecznej

=

S komunikacji miedzy lekarzami a dzie¢mi.

-

Zapoznaj sie z odpowiednim rozdziatem w zatgczniku (poz. 11)

0-18 years:
guidance for

alldoctors @ Przewodnik w catosci mozna znalez¢ tutaj: _0-18 lat - standardy
zawodowe — GMC (gmc-uk-org)®*

iSupport — analiza przypadkow - Zastosowanie standardéw do rzeczywistych scenariuszy
klinicznych

smg  Zespot odpowiedzialny za standardy oparte na prawach dziecka iSupport
Inetsonporecone s opracowat cztery studia przypadkéw (scenariusze), ktére majg na celu
wykazanie, w jaki sposob standardy opieki zdrowotnej skoncentrowanej
na dziecku mogg by¢ stosowane w roznych kontekstach klinicznych i
procedurach. W kazdym przypadku podaje sie i bada sytuacje kliniczna,
najpierw bez stosowania norm, a nastepnie stosujgc normy oparte na
prawach dziecka. Chociaz w pierwszym przyktadzie w ramach kazdego
studium przypadku procedura jest przeprowadzona do konca, to czesto
odbywa sie to ze szkodg dla krotko- i dlugoterminowego dobrostanu dziecka poniewaz
nie traktuje sie priorytetowo jego dobra w stosunku do intereséw rodzicow/opiekunéw,
specjalistow lub instytucji.

Zapoznaj sie z analizg przypadkow iSupport w zatgczniku (pkt 12)

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

Szpital Dziecigcy w Monachium uruchamia program ChildLife Specialist - Niemcy

W 2020 r. w Szpitalu Dzieciecym im. dr von Haunera w Monachium
wprowadzono sztandarowy program dla specjalistéw ds. dzieci, jako
pierwszy tego rodzaju program w Niemczech, opierajgc sie na
doswiadczeniach z USA.

e ) OB
Aby zapewni¢ dzieciom jak najlepsze, holistyczne i skoncentrowane ;& =
na ich potrzebach wsparcie, specjalisci ds.dziecka wspédtpracujg z = — }' w"‘"
lekarzami i pielegniarkami, aby pomdc w zaspokojeniu szczegolnych = A

potrzeb dzieci przebywajgcych w szpitalu:

Pomagajg jako opiekunowie, ktérzy majg czas, kiedy dziecko ich
potrzebuje.

Pomagajg jako osoby kontaktowe we wszystkich kwestiach dotyczgcych codziennej rutyny
i pobytu w szpitalu.

Pomagajg jako wychowawcy, ktérzy uczg dzieci o chorobach i leczeniu.
Pomagajg jako doradcy, ktérzy zapewniajg kompetentng pomoc rodzicom i rodzinom.
Pomagajg, poswiecajgc czas i uwage.

Pomagajg, dbajac o prawa chorych dzieci.

Wiecej informaciji na temat roli i misji specjalistow ds. zycia dziecka mozna znalez¢ w
zatgczniku (pkt 13)

@ Przeczytaj wiecej o programie ChildLife Specialist w Monachium *°

55 https://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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SRODOWISKO SZPITALNE PRZYJAZNE DZIECIOM | RODZINIE

Szpital dzieciecy Sant Joan de Déu, Barcelona — Hiszpania

Szpital Dzieciecy Sant Joan de Déu podejmuje szereg
inicjatyw majacych na celu zapewnienie dzieciom i
rodzinom $rodowiska przyjaznego dzieciom i rodzinie.
Niektore srodki obejmujg informacje dla pacjentéw na
temat tego, jak bedzie przebiega¢ wizyta w szpitalu,
kompleksowy przewodnik wprowadzajacy, informacje
dla pacjentéw spoza Hiszpanii, mediacje kulturalng i
inne istotne informacje.

Photo credit : www.sjdhospitalbarcelona.org/

Istnieje specjalna strona internetowa dla dzieci i rodzin, na ktorej gromadzone sg wszystkie
te informacje: Para pacientes y familias _Szpital Sant Joan de Déu®®.

Szpital Dzieciecy w Barcelonie zaczat réwniez uzywa¢ nowego urzgdzenia do rezonansu
magnetycznego, ktére pomaga skroci¢ czas trwania znieczulenia, ktérego niektorzy
pacjenci potrzebujg do tych procedur, a takze poprawi¢ poczucie bezpieczenstwa
pacjentowi i towarzyszgcym mu cztonkom rodziny. Gabinet, w ktéorym znajduje sie
rezonans magnetyczny zostat zaprojektowany w sposéb bardziej przyjazny dla dzieci, z
tematyczng dekoracjg opartg na planetach, przestrzeni kosmicznej i polach
magnetycznych. Oznacza to, ze dzieci znajdg statek kosmiczny z astronautg i informacjami
na temat grawitacji, planet i odlegtosci miedzy obiektami a planetg Ziemig, a takze
przyjaznego psa Laika. Ta dekoracja tematyczna zostata wykorzystana w catym obszarze
obrazowania diagnostycznego, tworzac znacznie przyjazng i bardziej uporzgdkowang
atmosfere.

@ Dziat Diagnostyki Obrazowej, przetomowa inicjatywa w Europie®’

%6 https://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/pacientes-familias
57 https://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-
europe-implementation-new-15t-resonance-system
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UWZGLEDNIAMY OPINIE DZIECI
Uczestnictwo jest procesem ciggtym, ktéry obejmuje rézne aspekty.

Poglady i opinie dzieci powinny by¢ traktowane powaznie i nalezycie uwzgledniane we
wszelkich ostatecznych decyzjach. Co wazne, nawet jesli zgodnie z ustawodawstwem
krajowym dzieci mogg nie by¢ w stanie wyrazi¢ zgody na leczenie lub zabieg, ich poglady i
opinie powinny jednak rzeczywiscie wptywa¢ na decyzje. Oznacza to, ze poglady i opinie
dzieci powinny by¢ traktowane powaznie i nalezycie uwzgledniane we wszelkich ostatecznych
decyzjach.

Nalezy tego dokonaé, biorgc pod uwage rosngce zdolnosci dzieci. Dziecinstwo nie jest
pojedynczym, statym, uniwersalnym doswiadczeniem. Na roznych etapach zycia dzieci
wymagajg réznego stopnia ochrony, zapewnienia, zapobiegania, informowania i
uczestnictwa. Zyczenia dzieci nalezy traktowaé¢ powaznie, przede wszystkim w odniesieniu do
opieki zdrowotnej i badan biomedycznych.

Poszanowanie rosnacych mozliwo$ci dziecka

€¢ Dzieci mogg ksztattowac i wyrazac poglady juz od najmtodszych lat, ale charakter
ich uczestnictwa i zakres decyzji, w ktére sg zaangazowane, z koniecznosci bedag
wzrastaé¢ zgodnie z ich wiekiem i zmieniajgcymi sie zdolno$ciami. Wymaga to od
specjalistéw uznania réznorodnych zdolnosci kazdego dziecka i dostosowania ich
interakcji z nimi w sposob, ktory nie przecenia ani nie bagatelizuje ich mozliwosci.

Dla niektorych profesjonalistow lub innych dorostych moze to by¢ fundamentalna
zmiana w sposobie postrzegania dzieci, poniewaz nie widzg wieku jako bariery.
Najwyrazniej bardzo mate dzieci lub na przyktad niektore dzieci niepetnosprawne
nie mogg robi¢c pewnych rzeczy, tak jak niektorzy dorosli majg ograniczone
mozliwosci. Nie powinno to podwazaé ani negowac ich zdolnosci, ani potrzeby
wspierania ich w wyrazaniu tych zdolnosci lub ich uznawaniu.

Dzieci mogg podejmowa¢ ztozone decyzje Iub przyczyniac sie do ich
podejmowania®®. 99

Koniecznos$¢ uwzgledniania opinii dzieci ma zastosowanie do wszystkich rodzajéw problemdow
zdrowotnych. W praktyce czasami dzieci mogg by¢ stuchane tylko wtedy, gdy sprawa jest
trywialna. Im powazniejsza sytuacja, tym mniejsze prawdopodobiehstwo uwzglednienia
pogladéw dziecka, w szczegdlnosci gdy mogg one rézni¢ sie od poglagdéw dorostych. |
odwrotnie, sprawy, ktére mogg wydawac sie trywialne dla dorostych, mogg mie¢ duze
znaczenie dla dziecka. Gdy poglady dzieci réznig sie od pogladéw dorostych, zaréwno
rodzicow, jak i specjalistbw, mozna je po prostu pomingc¢, a dzieci nie otrzymujg wyjasnien,
dlaczego ostatecznie podjeto decyzje o innej opcji niz ta, ktérg preferowaty. Specjalisci majg
jednak obowigzek zapewni¢ poszanowanie prawa dzieci do uczestniczenia we wiasnej
opiece, a powaga sytuacji nie zmienia tego prawa, ktore jest rownie wazne we wszystkich
sytuacjach.

58 St UCHAJ-DZIALAJ-ZMIENIAJ” — Podrecznik Rady Europy o uczestnictwie dzieci (str. 42)
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Nieuwzglednienie opinii dzieci moze mie¢ szkodliwe skutki. Nieuznanie uczestnictwa dzieci w
decyzjach moze podwazy¢ ich zaufanie do procesu i do otaczajgcych je oséb. W
powazniejszych okolicznosciach, odmawianie dziecku prawa do uczestniczenia w
podejmowaniu waznych decyzji oraz zapewnienie, ze sg one brane pod uwage, moze nie
tylko ostabi¢ zaufanie dziecka, ale takze stworzy¢ dalsze podziaty i trudnosci pézniej, w czasie
gdy relacje wspierajgce, ktére czesto sg tak wazne dla dziecka, moga juz byé napiete lub
naruszone. Moze to mie¢ miejsce w szczegdlnosci w sytuacjach, w ktérych dziecko mozna
uznac¢ za kompetentne, a jego punkt widzenia jest dobrze uzasadniony.

Poziom uczestnictwa dzieci powinien opieraC sie na ich mozliwosciach i preferencjach.®
Dzieci muszg by¢ prowadzone przez caty proces, a dorosli muszg zapewni¢ warunki, w
ktérych uczestnictwo dzieci moze by¢ realizowane, poprzez dostarczanie odpowiednich
informaciji, stuchanie dzieci i uwzglednianie ich opinii.

Nalezy dotozy¢ wszelkich staran, aby zmaksymalizowaé mozliwos¢ uczestniczenia przez
kazde dziecko w podejmowaniu decyzji dotyczgcych jego zdrowia, najlepiej, jak potrafi, jesli
tak zdecyduje. Bedzie ono stopniowo zdobywato konieczne zaufanie i kompetencje, ale nie
oznacza to, ze nie nalezy angazowac¢ zaréwno matych jak i starszych dzieci. Na przykfad
umozliwienie dzieciom uczestniczenia w decyzjach o ,mniejszym znaczeniu”, takich jak to,
czy wolatyby zastrzyk na prawg lub lewg reke, czy tez siedzie¢ lub leze¢ podczas leczenia,
moze zaszczepic kulture uczestnictwa dzieci w codziennej praktyce kliniczne;j.

Punktem wyjscia do podjeci decyzji dotyczacej sposobu leczenia dziecka jest zwazenie
korzysci z obcigzeniami wynikajagcymi z proponowanej terapii lub udziatu w badaniu
klinicznym, biorgc pod uwage to, co wiadomo o wartosciach, przekonaniach, relacjach
rodzinnych i normach kulturowych pacjenta.
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PODJECIE DECYZJI
USTALENIE, CO LEZY W INTERESIE DZIECKA

Podejmowanie wszelkich decyzji dotyczgcych opieki nad dzieckiem musi opiera¢ sie na tym,
co lezy w jego najlepszym interesie. Ocena i okreslenie najlepszego interesu dziecka muszg
koncentrowa¢ sie na konkretnym dziecku i uwzglednia¢ potrzeby zdrowotne dziecka, jego
wiasne poglady, bezpieczenstwo, ochrone, opieke i ogdiny dobrostan®°.

Aby ocenic i okredli¢ najlepszy interes dziecka, nalezy przywigzywac nalezytg wage do wielu
aspektow. Nie ma jednak ustalonej recepty na kazdg sytuacje. Poszanowanie dobra dziecka
i W istocie poszanowanie uczestnictwa dzieci wymaga rownowagi miedzy tym, co specjalisci
(najlepiej wszyscy specjalisci pracujgcy w multi-dyscyplinarnym zespole o zintegrowanym
podejsciu do opieki) i rodzice uwazajg za najlepsze dla dziecka, biorgc pod uwage chorobe
lub problem zdrowotny, dostepne metody leczenia, skutki itp.; oraz opinie dziecka na temat
tego, co jest dla niego ,najlepsze”. Zbadanie preferencji dzieci, kultury rodzinnej (w tym kultury
uczestnictwa), przesziych doswiadczen i innych czynnikédw pomoze specjalistom wspieraé i
utatwia¢ dziecku podejmowanie najlepszych mozliwych decyzji. Nalezy réwniez wzigé pod
uwage prawo dzieci do otwartej przysziosci, co oznacza, ze w miare mozliwosci nalezy
preferowac opcje, ktére w najmniejszym stopniu ograniczajg ich przyszie wybory.

OCENA INTERESU DZIECKA

Przykiad wytycznych krajowych — Wytyczne Naczelnej Rady Medycznej (General
Medical Council) (Zjednoczone Krélestwo)

(( Ocena najlepszego interesu bedzie obejmowac to, co jest klinicznie m
wskazane w konkretnym przypadku. Nalezy rowniez wzig¢ pod uwage:

1. poglady dziecka lub mtodej osoby, o ile mogg one je wyrazi¢, w tym ~
wszelkie wczesniej wyrazone preferencje \ T e

2. Poglady rodzicow =

3. poglady innych oséb bliskich dziecku lub miodej osobie Bokics for

4. kulturowe, religiine lub inne przekonania i wartosci dziecka lub L

rodzicow4
5. opinie innych pracownikdéw stuzby zdrowia zaangazowanych w opieke
nad dzieckiem lub mtodg osobg oraz wszelkich innych pracownikow stuzby zdrowia, ktérzy
sg zainteresowani ich dobrem
6. wybdr, jezeli istnieje wiecej niz jeden, w najmniejszym stopniu ograniczy przyszte mozliwosci
dziecka lub mtodej osoby.
13. Lista ta nie jest petna. Waga, ktdrg przywigzujesz do kazdego punktu, zalezy od okolicznosci
i powiniene$ wzig¢ pod uwage wszelkie inne istotne informacje. Nie nalezy przyjmowac
nieuzasadnionych zatozen dotyczacych najlepszego interesu dziecka lub miodej osoby w
oparciu o czynniki nieistotne lub dyskryminujgce, takie jak ich zachowanie, wyglad lub
niepetnosprawnosé. 99

@ Exemple de lignes directrices nationales - General Medical Council &°

59 Konwencja ONZ o Prawach Dziecka (UNCRC) Komentarz ogdlny Nr. 14 (2013) o prawie dziecka, by
zabezpieczenie jego intereséw byto sprawa nadrzedna (art. 3, para. 1)

60 hitps://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/assessing-best-
interests
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ZGODA, UDZIELENIE ZGODY | WYCOFANIE ZGODY

Zastosowanie niektorych terapii czy wykonanie zabiegéw, wymaga odebrania formalnej zgody
od rodzicow lub dziecka, w sposéb okreslony przez prawo.

Zgodnie z konwencjg z Oviedo terminu ,,zgoda” uzywa sie, gdy osoba, ktérej dotyczy leczenie
lub dziatanie, w sposob formalny, wyraza na takie dziatanie zgode. Natomiast termin
.Zze€zwolenie” odnosi sie do formalnej zgody udzielonej przez rodzicoéw/przedstawicieli
prawnych lub organ przewidziany prawem.

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) $wiadoma zgoda ,odnosi sie do formalnie
wyrazonej (zwykle pisemnej) zgody lub zezwolenia na jakgkolwiek interwencje medyczng,
takg jak szczepienie, operacja, wybor lub zakonczenie leczenia” &2,

Jak wspomniano w rozdziale poswieconym ustawodawstwu krajowemu (s. 17), prawo dzieci
do swiadomej zgody na leczenie moze opierac sie na kryteriach wiekowych. Ponadto pojawito
sie inne pojecie — kompetencje dzieci.

Pojecie kompetencji dzieci omdéwiono w sprawie wniesionej do sagdu w Zjednoczonym
Krélestwie w 1986 r., gdzie w orzeczeniu sgdu stwierdzono, ze ,to, czy dziecko jest w stanie
udzieli¢ niezbednej zgody, bedzie zalezato od dojrzatosci i mozliwosci zrozumienia przez
dziecko oraz od charakteru wymaganej zgody. Dziecko musi byé w stanie dokonac
racjonalnej oceny zalet i wad proponowanego leczenia, tak aby zgoda, jesli zostanie
udzielona, mogta by¢ obiektywnie uznana za rzeczywiscie wyrazong zgode™®?.

Tak zwana kompetencja Gillicka zyskata na znaczeniu i jest coraz czesciej uznawana za
czynnik decydujacy o przyznaniu dzieciom prawa do wyrazenia zgody na leczenie. Ocena
kompetencji pozostaje w gestii pracownikéw stuzby zdrowia i nie ma powszechnie
uzgodnionej metody, jak to zrobié. Wytyczne bedg jednak zazwyczaj obejmowaé ocene
zdolnosci dzieci do zrozumienia ich sytuacji, rozwazenia réznych dostepnych im opcji i
zrozumienia konsekwencji kazdej z nich.

Pojawienie sie metod i praktyk oceny kompetencji miato na celu zwiekszenie witgczenia
spotecznego dzieci, ich uczestnictwa i praw w podejmowaniu decyzji. Naktada to na
pracownikéw stuzby zdrowia obowigzek dopilnowania, aby dzieci otrzymywaty
odpowiednie informacje w sposob zrozumiaty dla nich w celu utatwienia im nabywania
kompetencji. Wymaga to réwniez, aby pracownicy stuzby zdrowia uznali, ze niektére dzieci
mogg wymagac by informacje byty im przekazywane w inny sposdb, aby osiggng¢ ten sam
poziom zrozumienia i kompetenc;ji.

Dzieci mogg réwniez, zgodnie z ustawodawstwem krajowym, wyrazi¢ zgode lub sprzeciw.
Terminy zgoda i niezgoda ogolnie opisujg, kiedy dzieci wyrazajg zgode lub niezgode na
leczenie, w sytuacjach, w ktorych nie majg jeszcze prawa do wyrazenia zgody.

61 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

62 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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Jezeli dzieci uznaje sie za zdolne do wyrazenia swiadomej zgody, nalezy dgzy¢, by oprocz
zezwolenia rodzicow miaty one réwniez mozliwosé by jg wyrazi¢. W wielu krajach europejskich
oprécz zgody dziecka wymagana jest pisemne zezwolenie rodzicéw.

Aby zapewni¢ dzieciom mozliwosc¢ korzystania z prawa do wyrazenia zgody lub przystgpienia
do badania, szpitale i inne placéwki stuzby zdrowia powinny wprowadzi¢ rézne ,srodki , w tym:

> wprowadzenie przez szpital lub placowke ochrony zdrowia, wewnetrznej, oficjalnej
procedury odbierania swiadomej zgody, zgodnej z wytycznymi prawa krajowego.

> zapewnienie, by pracownicy stuzby znali zasady odbierania zgody.

> promowanie szkoleh specjalistdw by posiadali oni wiedze i kompetencje by
zainteresowac i zacheci¢ dzieci do petnego uczestnictwa w procesie decyzyjnym oraz
by terapia, ktérej poddawane jest dziecko byta poprzedzona jego zgodg zawsze, gdy
jest to wymagane.

> zachecanie dzieci do wyrazania opinii na temat stosowanych praktyk celem
angazowanie dzieci w ocene stosowanych procedur i praktyk, jako metoda ich
poprawy, a takze zachecanie dzieci do dzielenia sie doswiadczeniami w zakresie
otrzymanej opieki.

Biorgc pod uwage krajowe ramy prawne, dgzenie do porozumienia powinno réwnowazyc¢
rosngce kompetencje nastolatka do niezaleznego podejmowania decyzji z potrzebg ciggtej
szczegoblnej ochrony zapewnianej przez rodzicOw/wyznaczonego zgodnie z prawem
przedstawiciela prawnego. Szczegoty i zakres ujawniania rodzicom informacji dotyczgcych
nastolatkow powinny by¢ jasno okreélone i znane kazdemu z nich .

W przypadku mtodszych lub niewerbalnych dzieci, ktére nie sg w stanie zgtosic¢ lub wyrazi¢
sprzeciwu ustnie, nalezy zwraca¢ uwage na wszelkie oznaki oporu lub protestu i ocenié, czy
sg one usprawiedliwione sytuacjg terapeutyczng czy nalezy rozwazy¢ jej dyskontynuacje.
Nalezy rowniez pamietac, ze dla wielu dzieci, osobami, ktére najlepiej rozumiejg i interpretujg
ch niewerbalne komunikaty, sg rodzice.

We wszystkich okolicznosciach i niezaleznie od rodzaju podjetej decyzji, wnioski z nich
ptynace powinny by¢ wyjasnione dziecku w spokojny i przyjazny sposob.
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OCENA KOMPETENCJI DZIECKA - Wytyczne

Cheshire West & Chester Council - UK

Wskazowki okreslajg nastepujgce kryteria uznania dziecka za
zdolne do udzielenia zgody:

(( - mozliwos¢ zrozumienia, ze istnieje wybor i ze wybory majg
konsekwencije;
- umiejetnos¢ wazenia informaciji i podejmowania decyzji
- zdolnos¢ do przekazania tej decyzji;
- gotowos¢ do dokonania wyboru (w tym wybor, ze kto$ inny
powinien podjg¢ decyzje);
- zrozumienie charakteru i celu proponowanego leczenia;

- wolnos¢ od nieuzasadnionych naciskéw;
- - zdolno$é do zapamietania otrzymanych informacji’ 99

Wskazéwki dotyczace swiadomej zgody udzielanej przez osoby nastoletnie -

Cheshire West & Chester Council

Young People and Consent
Guidance Notes

Young People and Consent - Gillick - competency

Overview - reference

ettt sk gl | @ oztinw

- zrozumienie ryzyka i skutkbw ubocznych proponowanego leczenia;
- zrozumienie alternatyw dla proponowanego leczenia i zwigzanego z nimi ryzyka;

@ Peing tresé wytycznych mozna znalez¢ tutaj: Cheshirewestandchester.gov.uk®

Wytyczne WHO dotyczace oceny kompetencji dzieci

W wytycznych WHO podkreslono réwniez potrzebe oceny i
biezgcej weryfikacji kompetencji decyzyjnych dziecka. Wigze sie
to z oceng zdolnosci dziecka do:

- zrozumienia réznych aspektéw danej sytuaciji.
- wyboru miedzy réznymi opcjami i rozumienia roznic.
- zrozumienie konsekwencji roznych decyzji.

Wiecej informacji w zatgczniku (pkt 14)

@ Broszura WHO o podstawowej opiece zdrowotnej dla dzieci i
miodziezy®

POCKET BOOK
OF

Primary health care
for children and
adolescents

GUIDELINES FOR HEALTH PROMOTION,
DISEASE PREVENTION AND MANAGEMENT
from the newborn period fo adolescence

63 https://www.cheshirewestandchester.gov.uk/documents/social-care-and-health/children/team-around-the-

family/young-people-and-consent-quidance-notes-130219.pdf

64 hitps://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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ZARZADZANIE NIEPOROZUMIENIAMI | KONFLIKTAMI

Nieuchronnie mamy do czynienia z sytuacjami, w ktérych pojawig sie réznice zdan lub
nieporozumienia. Zazwyczaj zachodzg one pomiedzy dzieémi i ich rodzicami lub pomiedzy
dziecmi i pracownikami stuzby zdrowia lub w obu przypadkach.

Wazne jest, aby nie unika¢ sporéw i by umie¢ sobie z nimi radzi¢ z nalezytg starannoscia i z
poszanowaniem praw, tak aby umozliwi¢ podjecie jak najlepszej decyzji, chroni¢ istniejgce
relacje, ktére czesto majg zasadnicze znaczenie dla opieki zdrowotnej nad dziec¢mi, oraz
umozliwi¢ wszystkim stronom wyjscie z sytuaciji.

Rola pracownikoéw stuzby zdrowia w zakresie ochrony, utatwiania i popierania prawa kazdego
dziecka do uczestnictwa pozostaje niezmieniona we wszystkich okolicznosciach. Nie oznacza
to jednak, ze pracownicy stuzby zdrowia powinni zgadzac sie lub stawaé po jednej ze stron
konfliktu. Chodzi tu bowiem o zapewnienie dziecku wsparcia w wyrazaniu opinii oraz
zapewnienie, aby opinia ta byta traktowana wtasciwie i z nalezytg powagg zgodnie z prawami
dziecka. Kazda z sytuacji tego typu ma swojg specyfike i wymaga od pracownikéw stuzby
zdrowia umiejetnoéci zajecia takiego stanowiska, ktére bedzie najbardziej wspierajgce dla
dziecka w realizacji swoich praw. Bardzo wazne jest réwniez, by relacje pomiedzy dzieckiem,
rodzicami i pracownikami stuzby zdrowia nie ucierpiaty w tym procesie.

Sytuacje braku porozumienia mogg sprawdza¢ gotowos¢ i umiejetnosci pracownikéw stuzby
zdrowia do promowania prawa dzieci do uczestnictwa, poniewaz mogg oni obawiac sie
zepsucia relacji z osobami, ktére sie ze sobg nie zgadzajg. Ochrona tego prawa jest jednak
gtébwnym obowigzkiem pracownikow stuzby zdrowia, a zasady petnego uczestnictwa (s. 19)
mogg pomaoc.

Podobnie, chociaz pracownicy stuzby zdrowia majg obowigzek wspiera¢ i umozliwiaé
dzieciom korzystanie z prawa do uczestnictwa, nie nalezy od nich oczekiwa¢ wykraczania
poza przepisy ich wlasnego kraju. Dlatego wazne jest, aby pracownicy stuzby zdrowia znali
przepisy prawa w swoim Kkraju.

Réznice kulturowe mogg czasami przyczyniaé sie do nieporozumien. W stosownych
przypadkach ttumacz i/lub mediator kulturowy powinni by¢ dostepni podczas procesu
informowania i wyrazania zgody/zgody oraz planowania badan. Osoba ta powinna znac jezyk,
w tym terminologie medyczng, ale takze zwyczaje spoteczne, kulture, tradycje, religie i
szczegolne réznice etniczne. Moze zaistnieé potrzeba, aby osoba ta byta dostepna przez caty
czas trwania interwencji medycznej lub badania klinicznego, na przyktad w celu utatwienia
wymiany informac;ji lub w przypadku zgtaszania zdarzen niepozadanych..
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MEDIACJA JEZYKOWA | KULTUROWA

Ustugi w Hépital Necker w Paryzu - Francja

W styczniu 2014 r. w Szpitalu Dzieciecym Necker udosteniono ustugi
mediacji miedzykulturowej. Zostaty one utworzone w celu pomocy
zespotom medycznym w rozwigzywaniu probleméw zwigzanych z
"% blokadami terapeutycznymi lub nieprzestrzeganiem leczenia,
| zwlaszcza gdy elementy kulturowe wydawaty sie byé czynnikiem
decydujgcym.

Mediacje rozpoczety sie jako projekt pilotazowy w Paryzu i byly wynikiem wspotpracy
miedzy Centrum BABEL a psychiatrig dzieciecg w szpitalach Necker i Cochin.

Mediacja miedzykulturowa pomaga zespotom medycznym lepiej zrozumie¢ problemy
pacjentéw, patrzgc na nie w kontekscie kulturowym. W srodowiskach szpitalnych, ktore
coraz czesciej majg do czynienia z roznorodnoscig kulturowg, mediacja miedzykulturowa
pomaga nawigzac¢ dialog miedzy réznymi $wiatami, ktére niekoniecznie mowig tym samym
jezykiem i majg bardzo rézne kody kulturowe.

Dzieki temu dialogowi pacjent bedzie mégt lepiej zrozumieé na czym polega sugerowana
terapia, co moze pomaoc unikng¢ nieporozumien, ktore moga by¢ szkodliwe dla opieki nad
pacjentem. Ze swojej strony opiekunowie dostosujg plany opieki, biorgc pod uwage
znaczenie choroby w zyciu pacjenta.

@ Centre Babel®® (w jezyku francuskim)

Ustugi w Azienda Ospedaliero-Universitaria (AOU) Szpital Uniwersytecki Meyer we
Florencji - Wiochy

m o @ @ Juzprawie dwie dekady temu, w krajowym i regionalnym kontekscie
wenimsmonannee fOSNGCE] imigracji, Szpital Dziecigcy Uniwersytetu Meyer podjat kroki
; . w celu zaspokojenia potrzeb zdrowotnych dzieci migrantéw i ich
rodzin, w szczegodlnosci poprzez zapewnienie odpowiednich
informacii.

Szpital wprowadzit mediacje kulturowg i jezykowg w roznych
jezykach (w tym albanskim, arabskim, chinskim, rumunskim,
somalijskim, francuskim, angielskim, hiszparnskim, polskim, czeskim,
sfowackim, macedonskim, serbsko-chorwackim, niemieckim i
filipinskim). Udostepniono réwniez ustuge ttumaczenia ustnego przez telefon, z ktérej
korzystano zwtaszcza w nagtych przypadkach.

Na wniosek personelu szpitala utworzono ,zespét miedzykulturowy SOS”. Grupa ta
sktadata sie z profesjonalistow pracujacych w szpitalu z kompetencjami jezykowymi w 10
réznych jezykach (albanski, arabski, butgarski, francuski, angielski, irafnski, rumunski,
hiszpanski, niemiecki i wegierski). Zespot ten nie zastgpit formalnych ustug mediaciji

65 hitps://centre-babel.fr/mediations/
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kulturowej i jezykowej, ale zapewnit zastepstwo w nagtych wypadkach, osobiscie lub
telefonicznie.

Aby zapewni¢ poszanowanie duchowego i kulturowego wymiaru zdrowia, szpital podjat sie
rozpowszechniania kontaktéw instytucji religijnych obecnych w regionie we wszystkich
swoich oddziatach. Ustanowiono réwniez procedury kontaktow miedzy szpitalem a
wspolnotami religijnymi w celu zapewnienia niezbednej pomocy religijnej pacjentom ze
srodowisk migracyjnych oraz przygotowano kalendarze ,miedzykulturowe”, ktére byty
rozpowszechniane we wszystkich oddziatach w celu zwiekszenia swiadomosci o
najwazniejszych wydarzeniach religijnych. Szpital zapewnit rowniez ,darmowe i
elastyczne” menu, ktére zostato przettumaczone na rézne jezyki, aby w jak najwiekszym
stopniu zagwarantowaé¢ poszanowanie réznych kulturowych i spotecznych nawykow
zywieniowych.

Czytaj wiece: Zapewnienie dzieciom migrujgcym prawa do opieki zdrowotnej: ustugi
w_szpitalach i placéwkach opieki zdrowotnej®, Miedzynarodowa Organizacja ds.
Migracji (IOM), 2009, s. 32-33

Nieporozumienia, réznice opinii lub sytuacje, w ktérych dzieci mogg wyrazi¢ sprzeciw wobec
proponowanego dziatania, majg miejsce w wielu bardzo réznych okolicznosciach i cechuje
jest rézny stopien natezenia. Dotyczy to takze wszystkich obszardéw opieki zdrowotnej.

Ponizej znajdujg sie przyktady sytuacji, ktére mogg wystgpié, wraz z sugestiami, jak sobie z
nimi radzic:.

> Nieporozumienia mogg pojawi¢ sie w sytuacjach, w ktérych nie ma zastosowania
zadna procedura jako taka, np. w obszarach udzielania informac;ji.

Na przyktad dziecko moze chcie¢ wzig¢ udziat w ankiecie oceniajgcej stan zdrowia lub
w ocenie potrzeb, a rodzice mogg sie z tym nie zgodzi¢. W takich okolicznosciach nalezy
zbadac¢ wszelkie przyczyny niecheci rodzicow i w miare mozliwosci uspokoi¢ wszelkie
nieuzasadnione obawy (na przyktad dotyczgce sposobu wykorzystywania informacji lub
przechowywania danych). Przy ocenie ,najlepszego interesu” pracownicy stuzby
zdrowia muszg jednak rowniez pozostaC obiektywni i otwarci na mozliwos¢, ze w
pewnych okolicznosciach (na przykiad przemoc w domu) rodzice mogg prébowac
blokowaé dziecku ujawnianie obaw i potrzeb; w takim przypadku ,najlepszy interes”
dziecka moze leze¢ w opowiedzeniu sie za sposobem umozliwienia temu dziecku
uczestnictwa, zaktadajac, ze jest to zgodne z przepisami prawa krajowego.

> W podstawowej opiece zdrowotnej szczepienia mogg byé réwniez kwestig
kontrowersyjng w niektorych rodzinach i nierzadko zdarza sie, ze dzieci lub miodziez
chcg szczepienia, a rodzic jest niechetny, na przyktad w przypadku COVID-19 lub HPV.

66 https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-
health-services
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Moze to odzwierciedla¢ obawy rodzicéw, a czasami by¢ wynikiem nieporozumienia lub
dezinformacji. Dostarczanie dokfadnych i jasnych informacji na temat celu interwencji
jest wazne i moze by¢ uspokajajgce i pomocne, zwtaszcza jesli przekazane w sposéb
obiektywny a nie narzucajgcy. Podobnie pomocne moze by¢ wyjasnienie rodzicom,
jakie prawa ma ich dziecko i dlaczego sg one wazne, poniewaz rodzice czasami nie sg
tego Swiadomi lub mogg by¢ sceptyczni.

Czasami zasady moralne, przekonania religijne lub kulturowe przyczyniajg sie do
konfliktu wokét decyzji medycznych. Takie obawy nalezy identyfikowaé i rozwigzywac z
szacunkiem tak wczesnie, jak to mozliwe, a dyskusje powinny by¢ zgodne z prawdg i
przejrzyste, zawsze zaktadajgc, ze gtdbwnym celem procesu decyzyjnego pozostaje
najlepszy interes dziecka pacjenta. Pomocne moze by¢ uzyskanie wsparcia i mediacji
od zaufanego przywddcy religijnego lub spotecznego, jesli jest dostepny®’.

> > W sytuacjach wymagajacych pilnych decyzji lub dziatan, takich jak procedury
wprowadzania kaniuli dozylnej w celu podania lekow w leczeniu powaznej infekcji lub
pobrania krwi do waznego testu, nie jest niczym niezwyklym, ze dzieci poczgtkowo
odmawiajg lub nie chcg tego, zwtaszcza, gdy sg mate.

W takich okolicznosciach mozna doj$¢ do wniosku, Zze leczenie lezy w najlepszym
interesie dziecka. Nalezy to jednak delikatnie i ostroznie wyjasni¢ danemu dziecku,
ktéremu mozna zaproponowac co$ do wyboru tak, by miato poczucie kontroli i wptywu
na inne elementy $wiadczonej opieki, takie jak pozycja siedzaca, ktére ramie/reka sg
uzywane itp. Wazne jest réwniez, aby wybrac¢ jak najmniej inwazyjne metody leczenia i
szukac alternatyw, ktére bytyby akceptowalne dla dziecka.

> Rézne poglady mogg rowniez pojawi¢ sie w sytuacjach zwigzanych z kwestiami
seksualnymi i reprodukcyjnymi, na przyktad gdy nastolatek zwraca sie o porade lub
opieke zdrowotng w zwigzku z obawami dotyczgcymi choroby przenoszonej drogag
piciowa i nie chce poinformowac o tym swoich rodzicéw.

Prawo dziecka do poufnosci i dostepu do doradztwa jest wazne i powinno by¢
przestrzegane. W takich okolicznosciach pracownicy stuzby zdrowia mogg zachecac
dzieci do otwartej rozmowy z rodzicami i w razie potrzeby oferowac wsparcie i mediacje
miedzy dzieckiem a rodzicem (rodzicami). Jednoczesnie pracownicy stuzby zdrowia
majg réwniez obowigzek oceni¢ okolicznosci, w ktorych nalezy rozwazy¢, czy dziecko
znajduje jest wykorzystywane i potrzebuje ochrony lub czy dobrostan psychiczny i
fizyczny dziecka jest zagrozony. Te i inne czynniki muszg by¢ rozwazone przez
pracownikéw stuzby zdrowia przy okreslaniu "najlepszego interesu” dziecka i tego, czy
rodzice powinni by¢ informowani.

2> Istniejg sytuacje, w ktorych tematy sporne majg szczegodlnie powazne konsekwencije,
na przyktad nieporozumienia miedzy dzieCmi a rodzicami lub pracownikami stuzby
zdrowia dotyczace tego, czy kontynuowac aktywne leczenie, czy interwencje medyczna,
gdy nie ma nadziei na wyzdrowienie (jak w przypadku dalszego leczenia raka, po
niepowodzeniu poprzednich terapii).

67 Kevin W. Coughlin Proces podejmowania decyzji medycznych w pediatrii: od niemowlectwa do wieku
dojrzewania, Kanadyjskie Stowarzyszenie Pediatryczne, Komisja Bioetyczna, Ottawa, Ontario
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W takich przypadkach proponowana interwencja powinna zosta¢ odroczona do czasu
znalezienia rozwigzania. Takie sytuacje sg zawsze bardzo emocjonalne, a pracownicy
stuzby zdrowia powinni by¢ wspoétczujacy, ale obiektywni we wspieraniu wszelkich
wysitkbw na rzecz zrozumienia i poszanowania réznic zdan miedzy dzieémi a ich
rodzicami / prawnie wyznaczonym przedstawicielem. Nalezy popiera¢ i szanowac
sprzeciw dzieci, ktére sg zdolne do wyrazania opinii; a przy interpretacji zyczeh dzieci
nalezy bra¢ pod uwage opinie przedstawicieli prawnych.

Istniejg pewne sytuacje, w ktérych trzymanie sitg dziecka, ktére sprzeciwia sie zabiegowi,
moze zostaé wykorzystane do zapewnienia mu opieki zdrowotnej lub pozwoli unikngc
wyrzgdzeniu mu krzywdy. Zwykle zdarzajg sie one u matych dzieci wymagajgcych nagtej
pomocy, jak opisano powyzej, a czasami w skomplikowanych sytuacjach w placéwkach
psychiatrycznych. Takie sytuacje czesto powodujg konflikty etyczne wsréd pracownikéw
stuzby zdrowia i utrudniajg realizacje praw dziecka. Trzymanie sitg dziecka podlega Scistym
regulacjom®, Wazne jest, aby pracownicy stuzby zdrowia zostali odpowiednio przeszkoleni i
otrzymali wsparcie w zakresie stosowania takich wyjgtkowych $rodkéw oraz zostali
przeszkoleni w zakresie alternatywnych praktyk.

58 Jako przyktad, Krolewska Szkota Pielegniarska wydata wytyczne do unieruchamiania i trzymania dzieci sitg
podczas wykonywania procedur medycznych (https://rcn.org.uk/-/media/Royal-College-of-
Nursing/Documents/Publications/2019/October/007-746.pdf). Podkresla sie tam, ze trzymanie dziecka sitg
powinno mie¢ miejsce wytgcznie w przypadku zagrozenia jego zdrowia, jesli zabieg nie bedzie wykonany a
wszelkie inne sposoby zawiodly. Musi by¢ zgoda przedstawicieli prawnych na takie dziatanie, a korzysc z
zastosowania takiej procedury musi by¢ wieksza niz ryzyko, ktéremu staramy sie zapobiec. Nalezy dotozy¢
wszelkich staran, by ztagodzi¢ sytuacje a sita uzyta do unieruchomienia dziecka ograniczona do koniecznego
minimum. Decyzja o uzyciu sity musi byé poprzedzona analizg stwierdzajgca, ze nie istniejg zadne inne metody a
uzycie sity spowoduje mniej szkdd niz nie wykonanie zabiegu. Nawet jesli uzycie sity zostato oméwione przed
zabiegiem, po jego zakonczeniu nalezy ponownie wyjasni¢ przyczyny podjecia takiej decyzji a dziecku trzeba da¢
mozliwo$¢ wypowiedzenia sie.
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Alternatywy dla unieruchomienia lub trzymania sitg - Francja

oADR4 Sparadrap (co dostownie przektada sie na ,bandaz” lub gips) opowiada
"\ p w“’ sie za prawami dzieci w opiece zdrowotnej i nazywa siebie
;’ 3 © 5| stowarzyszeniem pomagajgcym dzieciom odczuwaé mniejszy strach i

f @ bdl podczas opieki i w szpitalu”.

Misjg stowarzyszenia jest: 1) informowa¢, doradza¢ i przygotowywaé
dzieci do kazdej sytuacji zwigzanej z opieka, badaniami lekarskimi,
wizytami lekarskimi i hospitalizacjg, a takze wspierania ich rodzin w tym zakresie; 2) udziat
w kampaniach profilaktycznych skierowanych do dzieci i mtodziezy; 3) podnoszenie
Swiadomosci i zapewnianie szkoleh dla pracownikdéw stuzby zdrowia i opieki nad dzie¢mi,
aby pomoc organizacjom i praktykom ewoluowac¢ w kierunku wiekszego poszanowania
potrzeb dzieci; 4) promowanie skuteczniejszego leczenia bélu u dzieci; 5) promowanie
obecnosci rodziny i przyjaciot, gdy dzieci sg pod opiekg lub hospitalizowane.

Stowarzyszenie wydato wytyczne dotyczace unieruchamiania dzieci sitg, przeznaczone dla
praktykow. Jego celem jest skitonienie ich do refleksiji i ostroznego stosowania takich metod
w ich codziennej praktyce, proponujgc alternatywne metody. Obejmujg one na przyktad:
stosowanie srodkow przeciwbdlowych w celu ograniczenia bolu, uspokojenie dziecka i
wygodne utozenie go (pozycja potsiedzgca zamiast lezgcej), uprzedzenie procedury
poprzez wczesniejsze poinformowanie i przedyskutowanie jej, odwrdcenie uwagi dziecka,
robienie przerw podczas zabiegu, poproszenie by dziecko nasladowato na lalce to, co robi
opiekun, itp.

@ Sparadrap® (w jez. Francuskim)

Przeczytaj ttumaczenie noty informacyjnej zamieszczonej w zatgczniku (pkt 15)

Umozliwienie otwartej komunikaciji jest czesto kluczem do rozwigzania probleméw. Czasami
jednak wsréd rodzicow, dzieci i pracownikow stuzby zdrowia utrzymujg sie powazne spory co
do tego, jaki jest najlepszy interes dzieci, nawet po wspélnym procesie decyzyjnym. Zadaniem
pracownika stuzby zdrowia jest mediacja i pomoc przywrdceniu pozytywnych relacji.”

Nastepujgce dziatania mogg by¢ pomocne w fagodzeniu konfliktu:

> Dzieciom, rodzicom/przedstawicielom prawnym i pracownikom stuzby zdrowia nalezy
pomoc w jasnym okresleniu przyczyn powstania konfliktu i omdwieniu celdw
proponowanego leczenia lub badan.

> Dyskusja na wczesnym etapie na temat oczekiwan, ograniczen i niepewnosci
dotyczgcych opcji leczenia i jego wynikbw moze pomdc w ustanowieniu wzajemnie
akceptowalnych planéw leczenia / badan.

> Sprawy powinny by¢ omawiane w zespotach multi-dyscyplinarnych.

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

70 Kevin W. Coughlin Podejmowanie decyzji dotyczgcych leczenia w pediatri. Kanadyjskie Towarzystwo
Pediatryczne, Komisja Bioetyczna, Ottawa, Ontario
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> Nalezy promowac dalsze dyskusje lub wnioskowac o drugg, niezalezng opinie lekarska.

> Konsultacje i wsparcie mediacyjne ze strony duchownego, pracownika socjalnego,
rowiesnikow, eksperta ds. relacji z pacjentami, bioetyka lub komisji bioetycznej, lub z
instytucjonalnym lub osobistym doradcg prawnym.

> W bardzo powaznych lub skomplikowanych sytuacjach, na przyktad gdy zagrozone jest
zycie dziecka lub gdy moze doj$¢ do powaznego trwatego uszczerbku na zdrowiu, sad
moze zostaé¢ poproszony o podjecie decyzji, czy wiasciwe jest podjecie okreslonego
leczenia.

WYTYCZNE | MECHANIZMY DOTYCZACE ZARZADZANIA KONFLIKTAMI

Wytyczne Ministerstwa Zdrowia dotyczace radzenia sobie w sytuacjach réznicy zdan

- Francja

Francuskie Ministerstwo Zdrowia wydato wytyczne dotyczace
EX . pomocy pracownikom stuzby zdrowia w radzeniu sobie z
MINISTERE . p . . . .
DU TRAVAIL przypadkami, w ktorych dziecko odmawia i gdy rodzic (rodzice)
DE LA SANTE ) lub osoby posiadajgce wtadze rodzicielskg odmawiajg zgody na
E_LDES SOLIDARITES  wykonanie interwencji medycznej. Dotyczy to réwniez
Egaiie szczegolnej sytuacji, w ktorej wystepuje sprzeciw wobec

Fraternrif

transfuzji krwi. Wytyczne sg zgodne z przepisami krajowymi.
Rozrdzniajg one sytuacje nagte i niepilne.

Zapoznaj sie z wytycznymi zawartymi w zatgczniku (pkt 16)

@ Karta nr 3: Information et consentement aux soins d’'un mineur™ (tylko w jezyku

francuskim)

Szpital Dzieciecy powotuje Komitet ds. Etyki Klinicznej, ktérego zadaniem jest
doradzanie i rozwigzywanie konfliktéw - Wtochy

W 2016 r. Ospedale Pediatrico Bambino Gesu w Rzymie powotato
V komisje bioetyki, stuzbe ds. etyki klinicznej, a w 2021 r. powotato
. komisje ds. etyki klinicznej w celu zapewnienia doradztwa i

Bambm‘? G?SU specjalistycznych szkolen w zakresie etyki klinicznej dla dzieci.
OSPEDALE PEDIATRICO

Wiecej informacji na temat kwestii zgtaszanych Komisji Etyki Klinicznej od 2021 r. (poz.
17)

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

1 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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UCZESTNICTWO DZIECI NA RZECZ LEPSZEGO SYSTEMU
OCHRONY ZDROWIA

Ten przewodnik koncentruje sie gtdwnie na tym, w jaki sposdb dziecko moze byé
zaangazowane i wspierane w indywidualnych decyzjach dotyczgcych jego zdrowia. Jednakze,
lepsza integracja i wtgczenie perspektywy dziecka na innych szczeblach polityki, planowania,
projektowania, swiadczenia i oceny ustug moze skutkowac bardziej Swiadomymi decyzjami,
ktére réwniez przynoszg duze Kkorzysci dzieciom, zarébwno w ujeciu ogolnym, jak i
indywidualnym.

W komentarzu ogélnym nr 12 do Konwencji o prawach dziecka stwierdzono, ze dzieci powinny
»WNOosi¢ swoje poglady i doswiadczenia w planowanie i programowanie ustug na rzecz ich
zdrowia i rozwoju”, w tym ,jak promowaé¢ zdolno$¢ dzieci do przyjmowania coraz wigkszej
odpowiedzialnosci za wtasne zdrowie i rozwoj”. 7

Jesli chodzi o swiadczenie opieki zdrowotnej dzieci powinny mie¢ mozliwos¢ przekazywania
poufnych lub anonimowych informacji zwrotnych na temat ich doswiadczeh w opiece za
pomocg opinii o ,doswiadczeniach w opiece medycznej’, pytan dotyczgcych zadowolenia z
otrzymanych ustug lub innych metod. W populacji pediatrycznej coraz czesciej stosuje sie
narzedzia takie jak Ocena Wynikéw Leczenia Przez Pacjenta (PROM)i Ocena Doswiadczen
Pacjenta (PREMS)".

72 paragraf 104.

73pREM to zatwierdzone, standardowe kwestionariusze, ktére zbierajg opinie pacjentéw i ich rodzin na temat ich doswiadczen zwigzanych
z opieka medyczng. Sg one powszechnie stosowane do pomiaru jakosci opieki, i majg na celu pozyskanie wiedzy o tym, jak najlepiej
odpowiadaé na potrzeby pacjentéw i ich rodzin. Wraz z PROM (ang.Patient Opinion Measures of Outcomes — Opinia Pacjenta o Jakosci
Opieki), tego typu analizy zyskaty na popularnosci w przeciggu ostatnich 15 lat. OECD monitoruje wyniki Ankiet PROMs w opiece
ambulatoryjnej w 19 krajach, a wyniki sa publikowane co dwa lata w ,,Zdrowie w Pigutce ‘, ang. Health at a glance”. OECD uruchomita réwniez
inicjatywe PaRIS (ang. Patient-reported Indicators Survey — Ankieta dla Pacjenta Dotyczaca Jakosci Opieki Medycznej), pozwalajacg na
miedzynarodowe badania poréwnawcze PROMS i PREMS (https://www.oecd.org/health/paris/).

52



Podobnie angazowanie dzieci w opracowywanie programow szkolen dla pracownikow stuzby
zdrowia, materiatow informacyjnych lub nowych placowek opieki zdrowotnej przynosi wazne
spostrzezenia i korzysci dzieciom korzystajgcym z ustug w przysziosci.

Umozliwienie i utatwianie dzieciom wspdlnego omawiania i dzielenia sie pogladami poprzez
uczestnictwo w regularnych radach ds. dzieci, grupach doradczych (na przyktad grupach
ekspertéw-pacjentow z konkretnymi chorobami przewlektymi) lub innych forach i sieciach nie
tylko zapewnia kanaty swiadomej informacji zwrotnej, aby wptyng¢ na zmiany w swiadczeniu
lub projektowaniu opieki, ale moze réwniez zwiekszy¢ mechanizmy wzajemnego wsparcia
miedzy dziecmi.

W catej Europie i na szczeblu miedzynarodowym utworzono juz grupy doradcze ds. miodziezy
w celu wsparcia badan klinicznych. YPAG obejmujg mtodych ludzi w wieku od 8 do 19 lat
(chociaz niektore grupy majg starszych miodych dorostych w wieku do 21 lat), ktérzy sg
pacjentami, regularnie przychodzg na wizyty szpitalne i / lub zdrowymi mtodymi ludzmi
zainteresowanymi nauka i opiekg zdrowotng. YPAG sg w przewazajgcej mierze utatwiane
przez specjaliste zaangazowanego w placowce badan klinicznych, szpitalu dzieciecym lub
instytucji akademickiej. Sg oni rekrutowani za posrednictwem szkét, stowarzyszen, szpitali
oraz stowarzyszen pacjentow i rodzin i wybierani na podstawie ich motywacji i
zainteresowania zaangazowaniem sie w tego rodzaju dziatania. YPAG umozliwiajg dzieciom
i mtodziezy wyrazanie i dzielenie sie opiniami oraz wykorzystywanie swoich doswiadczen w
réznych kwestiach istotnych dla badan biomedycznych.

Ten rodzaj zorganizowanego uczestnictwa jest coraz bardziej obecny w szpitalach lub innych
organizacjach opieki zdrowotnej i opiera sie na podejsciu partycypacyjnym, w ktérym dziecko
jest nie tylko respondentem, ale takze angazuje sie w konstruktywny dialog. Szerokie
zastosowanie tego podejscia w placowkach stuzby zdrowia moze umozliwic wiekszg
odpowiedzialnos¢ osob podejmujgcych decyzje oraz pracownikdw stuzby zdrowia wobec
dzieci.
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UCZESTNICTWO INDYWIDUALNE | GRUPOWE DZIECI

Sie¢ szpitali pediatrycznych angazuje dzieci i mtodych pacjentéw w celu poprawy
jakosci opieki - Szwecja

Sie¢ ma na celu poprawe jakosci opieki pediatrycznej,
przy zaangazowaniu mtodych pacjentéw, rodzicow i
personelu. Opiera sie ona na zestawie kryteriéw
jakosciowych wynikajgcych z przepisow krajowych,
standardéw zawodowych, wiedzy na temat srodowiska
opieki oraz opinii wyrazonych przez dzieci (w wieku
‘ szkolnym i ponadpodstawowym) w Ankietach Pomiaru

Satysfakcji zgtaszanych przez pacjentow (PREM) i
grup doradcow mtodziezowych(YPAG).

Placéwka dokonuje samooceny swoich praktyk i obejmuje dzieci i rodziny w tym procesie.
Raporty oceniajgce sg opracowywane na podstawie otrzymywanych informacji zwrotnych
od dzieci i rodzin i sg wymieniane z podobng klinikg w celu przeprowadzenia doktadnego
wzajemnego badania kolegialnego. Po wymianie raportéw koncowych kliniki majg jasne
wyobrazenie o tym, co nalezy poprawié¢ lub ulepszy¢, réwniez w odniesieniu do dzieci. Jesli
chodzi o metodologie, wymagane sg procedury dotyczgce tego, w jaki sposob personel
angazuje dzieci w planowanie opieki, komunikowanie swoich opinii i przygotowywanie sie
do srodkéw medycznych lub interwencji. Klinika przeprowadzajgca ocene swojej praktyki
musi wykazac, w jaki sposob personel posiada te umiejetnosci.

Sie¢ oferuje porady i przyktadowe pytania do wykorzystania, na przyktad w badaniach
PREM, oraz metody angazowania dzieci w badania srodowiska opieki.

»Wyobraz sobie swoéj szpital” — szpital wybiera trzy projekty przedstawione przez
dzieci podczas pierwszej w historii Komisji Malych Pacjentéw — Francja

We Francji kazdy szpital posiada komisje pacjentow

(Commissiondes usagers),ktéra rozpatruje skargi skierowane

do placowki i przedstawia propozycje poprawy pobytu i opieki

nad pacjentami i ich krewnymi. Komitet sktada sie zazwyczajz ~TOMN HOPITAL |
o0s6b dorostych.

W 2022 r. Szpital Uniwersytecki (CHU) w Reims utworzyt swojg MARDI 22 NOVEMBRE 2022

DE 14H A 16H

pierwszg komisje pacjentow poswiecong wytgcznie dzieciom,
aby zebrac ich glosy, niezaleznie od ich wieku i doswiadczenia
szpitalnego. Sktadata sie z dziesieciorga dzieci w wieku od 4 do
17 lat, rodzicéw, dyrektora szpitala, innych przedstawicieli
szpitala i powigzanych organizacji zewnetrznych. Byto to
pierwsze doswiadczenie we Franciji.
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Przez caty miesigc hospitalizowane dzieci byty proszone o wypetnienie kwestionariusza
podobnego do ankiet satysfakcji uzytkownikéw, ktére sg zwykle udostepniane dorostym po
zakonczeniu pobytu w szpitalu. Tematy obejmowaty sposob, w jaki pacjenci zostali przyjeci
do szpitala, jakos¢ positkow, zakwaterowania lub leczenia bolu. Do zgtaszania pomystéw i
projektéw zaproszono réwniez dzieci i rodzicow. Do realizacji wybrano nastepujace cztery
wnioski: 1) umozliwienie dzieciom spotkania sie ze zwierzetami domowymi podczas
hospitalizaciji; 2) stworzenie aplikacji informujacej rodzicéw o przebiegu pobytu dziecka w
szpitalu; 3) zapewnienie wszystkim dzieciom dostepu do platformy Disney+; 4)
wprowadzenie positkdw a la carte (zamiast ustalonego menu dla wszystkich).

@ Dowiedz sie wiecej o tej inicjatywie™ (w jezyku francuskim)

@ Dowiedz sie wiecej o edycjach 2022 i 20247 (w jezyku francuskim)

PEDSTART i Kids France angazuja dzieci w pediatryczne badania kliniczne -
Francja

Unikalna inicjatywa we Francji, grupa KIDS France (angazujgca mtodych ludzi w badania
kliniczne we Francji), wspierana przez PEDSTART, INSERM / F-CRIN sie¢ doskonatosci
w pediatrycznych badaniach klinicznych, regularnie skupia mtodych ludzi w wieku od 11 do
19 lat, zaréwno pacjentow, jak i nie-pacjentéw, wokoét wspdlnego celu: lepiej dostosowac
pediatryczne badania kliniczne do mtodych pacjentéw oraz sprawi¢ by byly bardziej
dostepnymi i zrozumiate dla wszystkich. Uznana przez instytucje miedzynarodowe, takie
jak Europejska Agencja Lekow, za jej wklad w poprawe zrozumienia, komunikacji i
innowaciji w pediatrycznych badaniach medycznych, inicjatywa ta przeprowadzita juz wiele
projektow.

W ciggu ostatnich 6 lat mtodzi ludzie byli zaangazowani w wybor projektow europejskich,
pisanie ulotek informacyjnych do badan terapeutycznych, rozpowszechnianie wynikéw
badan klinicznych, prowadzenie kampanii uswiadamiajgcych choroby, tworzenie mini
filméw na temat badan klinicznych (np. ,Badania kliniczne: od czgsteczki do leku") oraz
przeglad protokotéw badan pediatrycznych (projektowanie, procedury, etyka itp.).

Brali réwniez udziat w krajowych i miedzynarodowych konferencjach, w produkcji TEDX,
broszur dla matych dzieci (np. na temat okulistycznych skutkéw reumatoidalnego zapalenia
stawéw) oraz w tworzeniu krajowej platformy poswieconej szczepieniom dla dzieci
(COVIREIVAC enfant).

Dzieki tym dziataniom mtodzi ludzie w grupie poznajg metodologie badan klinicznych i
wspomagajg rozwoj nowych lekow w pediatrii.

@ Dowiedz sie wiecej tutaj: https://www.fcrin.org/en/node/105

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

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

deuxieme-edition
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Doradztwo i wiedza — jak zakltadaé¢ i wspomagaé prace YPAG — Grupy Doradczej
ds. Os6b miodych — Zjednoczone Krdélestwo i Europa

Pierwszy YPAG (Drupa Doradcza ds. Osob Mtodych) powstata w .'
Wielkiej Brytanii (GenerationR) w 2006 r. i jest obecnie modelem s
przyjetym w catej Europie (zob. europejska sie¢ YPAG lub A
eYPAGnet) oraz na catym $wiecie za posrednictwem Sieci ner fl n
Miedzynarodowej Grupy Doradczej ds. Oséb Miodych YGeuea,o

GenerationR zgromadzito, réwniez we wspétpracy z YPAGnet, duzg wiedze na temat
angazowania dzieci i mtodziezy w badania nad zdrowiem, w tym:

- Wskazowki dotyczgce sposobu angazowania mtodych ludzi w projektowanie badan
naukowych

- Aktywnosci (przetamywanie lodéw, pomysty na tworzenie agendy obrad itp.)

- Internetowy zestaw narzedzi na temat tworzenia grupy doradczej ds. mtodych ludzi.

- Zasoby dotyczace opracowywania arkuszy informacyjnych dla pacjentéw
dostosowanych do wieku (wytyczne dotyczace arkuszy informacyjnych dla
pacjentéw, lista kontrolna do arkusza informacyjnego dla pacjentéw, strategie
poprawy formularzy zgody na udziat dzieci w badaniach medycznych).

@ O GeneracjaR "®

@ Archiwum Q Toolkit - eYPAGnet 77

76 https://generationr.org.uk/about/
77 hitps://eypagnet.eu/toolkit/
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WNIOSKI

Dzieci majg przyznane prawa oraz roshgce zdolnosci do podejmowania wiasnych decyziji.
Majg prawo do wyrazania swoich poglgdow we wszystkich sprawach, ktére ich dotyczg, w tym
w dziedzinie opieki zdrowotnej, a takze prawo by ich zdanie brane byto pod uwage.

Wymaga to zwrdcenia szczegolnej uwagi na udziat dzieci w procesach decyzyjnych w
sprawach zwigzanych z ich zdrowiem.

Korzysci z uczestnictwa dzieci jest wiele. Sg one nie tylko korzystne dla poszczegdlnych
dzieci, ale stuzg catej spotecznosci i poprawiajg 0golng jako$¢ swiadczenia opieki zdrowotne;j.

W tym kontekscie pracownicy stuzby zdrowia i wszyscy inni biorgcy udziat w procesie, muszg
zrozumie¢ znaczenie ich roli we wspieraniu dzieci i ich rodzin w tym procesie.

W wytycznych dotyczgcych opieki zdrowotnej przyjaznej 78, przyjetych przez Komitet
Ministréw Rady Europy we wrzesniu 2011 r., wezwano panstwa cztonkowskie do wspierania
programow i polityk majgcych na celu podnoszenie swiadomosci dzieci i ich rodzicow na temat
ich prawa do aktywnego udziatu w podejmowaniu decyzji oraz promowanie i ochrone ich
zdrowia poprzez tworzenie struktur prawnych i polityk wspierajgcych promowanie praw
dziecka w opiece zdrowotne;.

Sposob umozliwiania i utatwiania uczestnictwa dzieci w procesach decyzyjnych dotyczgcych
kwestii zwigzanych z ich zdrowiem oraz sposob przekazywania informacji dzieciom i ich
rodzinom powinny by¢ przedmiotem szkolen i ksztatcenia pracownikéow stuzby zdrowia
pracujgcych z dzie¢mi. Nalezy rozwijac¢ i propagowaé dobre praktyki i narzedzia istotne dla
uczestnictwa dzieci, w tym w badaniach naukowych.

Szczegoblng uwage i dodatkowe wsparcie nalezy poswiecic dzieciom, dla ktérych uczestnictwo
w procesach decyzyjnych moze by¢ szczegdlnie trudne. Dotyczy to réwniez dzieci z
niepetnosprawnosciami, majgcym problemy ze zdrowiem psychicznym, migrantom,
mniejszosciom jezykowym, kulturowym i innym.

78 hitps://search.coe.int/cm/Pages/result_details.aspx?Objectld=09000016805afa9e
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ZALACZNIKI

1-WYCIAG Z ILUSTROWANEJ KARTY EACH

Artykut 4 ust. 1: Dzieci i rodzice majg prawo do informacji przekazanej w sposéb
odpowiedni do wieku i mozliwosci zrozumienia.

(( Adnotacja do art. 4:

Dzieci i ich rodzice majg prawo wiedzie¢, co sie z nimi stanie
przed poddaniem sie badaniu, leczeniu lub innej procedurze.

Terminowe i doktadne informacje pozwalajg dzieciom
zachowac poczucie kontroli nad swojg opiekg zdrowotng,

szczegOlnie w szpitalu.

Informacje dla dzieci

ARTICLE 4

Informacje przekazywane dzieciom powinny:

(4.1) Children and parents shall have the

opiera¢ sie na wieku i zrozumieniu dziecka oraz
uwzglednia¢ jego poziom rozwoju;

uwzglednia¢ to, co dziecko juz wie lub wyobraza ol ki i phydicsliarnd
sobie; emotional stress.

zawierac uczciwe i proste wyjasnienia dotyczgce ich

stanu i wynikéw leczenia;

wyjasniaC przebieg przysztych zdarzen, w tym tego, co dziecko moze zobaczy¢,
powachac, ustyszed i poczug;

zawiera¢ odpowiednio przygotowane informacje ustne, audiowizualne i pisemne,
poparte modelami ilustracyjnymi, prezentacjami teatralnymi lub innymi prezentacjami
medialnymi.

right to be informed in a manner appropriate

to age and understanding. (4.2) Steps

Personel udzielajacy informacji powinien doceniac¢ zdolnoé¢ dziecka do rozumienia informaciji
i wyrazania swoich poglagdow. Personel powinien:

zacheca¢ do zadawania pytan i odpowiada¢ na nie, oferujgc pocieszenie, gdy
wyrazane sg obawy lub leki;

pomaoc dziecku w wyborze i ¢wiczeniu strategii radzenia sobie;

upewnic sie, ze wszystkie udzielone wyjasnienia zostaty wtasciwie zrozumiane.

Przygotowanie bedzie miato pozytywny wptyw tylko wtedy, gdy dziecko poczuje sie
bezpiecznie. W zwigzku z tym informacje powinny by¢ przekazywane, w miare mozliwosci, w
obecnosci rodzicéw. Rodzice muszg wiedzieé, jakie informacje ma dziecko, aby mogli sie do
nich odnies¢ i powtarzac je, dopoki dziecko nie zrozumie prawidtowo informaciji.

Informacje dla rodzicéw

Informacje przekazywane rodzicom powinny:

by¢ jasne i wyczerpujace;
uwzglednia¢ obechg sytuacje rodzicow, w szczegolnosci uczucia strachu, smutku,
winy, niepokoju lub stresu zwigzanego ze stanem ich dziecka.
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Personel udzielajgcy informacji powinien:

- zachecac¢ do zadawania pytan;

- przedstawi¢ rodzicom ,osobe wyznaczong”, z ktérg mogg sie kontaktowaé, gdy
potrzebujg informaciji;

- zaspokoi¢ potrzeby uzyskania wiekszej ilosci informacji poprzez skierowanie rodzicoéw
do dodatkowych zrddet i grup wsparcia;

- zapewnienie rodzicom nieograniczonego dostepu do drukowanej lub cyfrowej
dokumentaciji dotyczacej choroby ich dziecka;

- nie uzywac chorego dziecka lub rodzenstwa jako ttumacza dla rodzicéw.

Informacje dla dzieci i rodzicow

Informacje, by zaspokoi¢ potrzeby zaréwno dziecka, jak i rodzicow, powinny:

- by¢ przekazywane na biezgco, przez caty okres opieki;

- zawierac informacje dotyczgce opieki po wypisie;

- by¢ przekazane w $rodowisku wolnym od stresu, bezpiecznym i prywatnym bez presiji
czasu;

- by¢ przekazywane przez doswiadczony personel, przeszkolony i kompetentny do
komunikowania sie z dzie¢mi i rodzicami w sposéb tatwo zrozumiaty;

- by¢ przekazywane, najlepiej w jezyku ojczystym, w razie potrzeby z pomoca ttumacza;

- by¢ powtarzane tak czesto, jak to konieczne, aby utatwi¢ zrozumienie, sprawdzajac,
czy informacje zostaty witasciwie zrozumiane zaréwno przez dziecko, jak i przez
rodzicow.

Dzieci majg prawo do wyrazania swoich pogladow i oczekiwac, ze bedg one uwzglednione.
O ile posiadajg wystarczajgce kompetencje do zrozumienia sprawy, mogg zawetowac dostep
rodzicéw do ich informacji zdrowotnych, w zaleznosci od przepiséw prawa krajowego. W
takich przypadkach pracownicy sg zobowigzani do dotozenia najwyzszej starannosci w celu
wiasciwej oceny sytuacji. Nalezy zapewni¢ dziecku ochrong, doradztwo i wsparcie. Personel
szpitala powinien zapewni¢ niezbedne doradztwo i wsparcie rowniez rodzicom, ktérzy mogag
w tym czasie potrzebowaé pomocy psychologicznej i spotecznej”.

Artykut 5 ust. 1: Dzieci i rodzice majg prawo do
swiadomego udziatu we wszystkich decyzjach dotyczacych
ich opieki zdrowotnej.

C( Adnotacja do art. 5:

Uczestnictwo w podejmowaniu decyzji wymaga
wczesniejszego poinformowania o wszystkich srodkach, ktére
nalezy podjgc.

ARTICLE 5§

(5.1) Children and parents have the right to
informed participation in all decisions

involving their health care. (5.2) Every child

Prawo dzieci do korzystania z opieki zdrowotnej wymaga, aby S -
pracownicy: treatment and investigation.

- stworzyli Srodowisko oparte na zaufaniu;

- posiadali zdolnos¢ stuchania;

- dzielili sie informacjami i udzielali rzetelnych wskazéwek;
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szanowali prawo dzieci do wyrazania pogladéw we wszystkich sprawach, ktore ich
dotyczg;

przywigzywali nalezytg wage do swojej opinii zgodnie ze swoimi kompetencjami;
dokonali odpowiedniej pod wzgledem kulturowym interpretacji pogladéw dziecka;
zaakceptowali fakt, ze dzieci majg prawo do niewyrazania opinii lub wyrazania
swoich pogladéw za posrednictwem rodzicow.

Komunikacja i interakcja z innymi, w szczegolnosci z rodzicami, rozpoczyna sie w chwili.
Poniewaz rodzice najlepiej znajg swoje dzieci, ich obserwacje dotyczgce wyrazania przez
nie stresu, dyskomfortu lub bolu nalezy traktowac¢ powaznie. Dodatkowo::

dzieci mogg wyrazac swoje poglady poprzez zabawe, sztuke i inne dziatania;
pracownicy muszg zwraca¢ uwage na jezyk ciata uzywany przez dzieci podczas
wyrazania swoich pogladow;

wytgczenie dzieci z dostepu do informacji moze zwigkszy¢ ich strach;

personel powinien szanowac i uwzgledniac¢ sygnaty lub niewerbalne reakcje dzieci,
ktére sg zbyt mtode lub w inny sposéb nie sg w stanie wyrazi¢ sie werbalnie.

Prawo dzieci i rodzicow do swiadomej zgody wymaga, aby cztonkowie personelu:

szanowali zdolno$ci i kompetencje dziecka oraz rodzicéw;

zapewnili dziecku i rodzicom odpowiednie i terminowe informacje na temat stanu

zdrowia ich dziecka, celu i znaczenia leczenia, procesu i zagrozen;

przedstawiali odpowiednie, wiarygodne informacje na temat alternatywnych form

leczenia;

doradzali i wspierali dziecko i rodzicbw w ocenie proponowanego sposobu

postepowania;

uznali i powaznie traktowali wiedze i doswiadczenie dziecka i rodzicow zwigzane z

0g6Ilnym lub obecnym stanem zdrowia dziecka.

Dzieci majg prawo do wyrazania swoich pogladéw i mogg nie zgadzaé sie z rodzicami.
Pracownicy powinni szanowac opinie dziecka, o ile jest ono wystarczajgco dojrzate, aby
podejmowacC decyzje w swoim najlepszym interesie, w zaleznosci od przepiséw prawa
krajowego. Pracownicy sg zobowigzani do zachowania najwyzszej starannosci w celu
wiasciwej oceny sytuacji. Personel szpitala powinien réwniez zapewnic¢ rodzicom niezbedne
doradztwo i wsparcie. ,,

@ llustrowana Karta EACH™®

9 https://each-for-sick-children.org/each-charter/
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2 -WYCIAG Z KARTY DLA DZIECI NARODOWEGO FUNDUSZU ZDROWIA - IRLANDIA

(( Komunikacja i informacja

Kazde dziecko ma prawo do informacji w formie, ktérg jest w
stanie zrozumieé¢. Kazde dziecko moze oczekiwac otwartej i
odpowiedniej komunikacji podczas catego okresu opieki.

Dzieci majag prawo do informacji, ktore moga zrozumie¢ na temat
swojego zdrowia i opieki zdrowotnej. Informacje dla dzieci
powinny uwzglednia¢ wiek i poziom rozwoju dziecka, oraz:

doceniaC¢ ich zdolnos¢ do rozumienia informacji i
wyrazania pogladow;

by¢ przekazywane za pomocg jezyka, ktory jest
zrozumiaty dla dziecka, zawiera¢ stosowne informacje stowne, aud|0W|zuaIne lub
pisemne, ilustracje, modele, zabawy, etc.

jezeli jest to mozliwe i wlasciwe, angazowac rodzicow w proces komunikacji.

Przekazane informacije na temat potrzeb w zakresie opieki zdrowotnej powinny:

by¢ podawane na biezgco, przez caty czas kontaktu dziecka ze stuzbg zdrowia;
uwzglednia¢ zmieniajgce sie zdolnosci do rozumienia otrzymanych informaciji,
reagowania na nie i angazowania sie w nie;

zawiera¢ informacje dotyczgce opieki po wypisie;

by¢ przekazane w bezpiecznym, chronionym i prywatnym Srodowisku bez pres;ji
czasu;

by¢ komunikowane na rézne sposoby, w razie potrzeby przy uzyciu réznych metod w
celu utatwienia zrozumienia;

by¢ sprawdzane przez pracownika, aby upewnic¢ sie, ze podane informacje zostaty
prawidtowo zrozumiane zaréwno przez Ciebie, jak i Twojego rodzica (rodzicow);
zapewni¢ rodzicom dostep do pisemnej lub obrazkowej dokumentacji dotyczacej
choroby.

Wazne jest, aby pracownicy stuzby zdrowia rozmawiali bezposrednio z Toba, a takze z Twojg
rodzing, nawet jesli wydaje sie, ze nie rozumiesz. Pracownicy stuzby zdrowia i rodziny powinni
by¢ jak najbardziej otwarci na Twoje zdrowie i opieke zdrowotng. Masz prawo wiedzie¢, co
sie z tobg stanie, zanim dojdzie do zabiegu i uzyska¢ uczciwe informacje na temat twojego
stanu i wynikow leczenia, a takze uzyska¢ pomoc w wyborze i stosowaniu w praktyce strategii
radzenia sobie.
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Co to oznacza dla dzieci i miodziezy. Kazde dziecko moze oczekiwaé otwartej i odpowiedniej
komunikacji podczas catej opieki:

0 swoim zdrowiu i o tym, jaki jest cel proponowanego leczenia lub pozostania w opiece,
zwlaszcza gdy plany sie zmienig lub jesli co$ pojdzie nie tak;

dotyczgce wynikéw proponowanego leczenia i lekéw, w tym mozliwych zagrozen i
rozwigzan alternatywnych;

o rodzaju dtugotrwatej opieki zdrowotnej lub terapii, ktérej mozesz potrzebowacé, w tym
o lekach, dlugoterminowej opiece w szpitalu, o terminach skierowa¢ do lekarzy
specjalistow, rekonwalescenciji lub rehabilitacji;

o ustaleniach dotyczacych warunkéw wypisania ze szpitala, oraz o wsparciu i opiece
poszpitalnej dostepnej w przychodniach i placowkach lokalnych.

Pacjent powinien otrzymac:

mozliwo$¢ zadawania pytan i otrzymywania odpowiedzi, ktére mozna zrozumiec;
otrzymaé wsparcie w zadawaniu pytan i jak najlepszym korzystaniu z konsultacji;

w miare mozliwosci korzystac z ustug ttumacza. Dziecko lub rodzenstwo nie powinno
stuzy¢ jako ttumacz dla rodzicow.

Dzieci wraz ze wsparciem rodzicow mogg promowac lepszg komunikacje:

Jesli jest cos, czego nie rozumiesz o swoim stanie lub leczeniu, daj znaé pracownikowi
stuzby zdrowia / zespotowi. Popros pracownika stuzby zdrowia o lepsze wyjasnienie,
narysowanie obrazu lub wyjasnienie go w sposob, ktory zrozumiesz. Nigdy nie béj sie
pytac.

Wraz z rodzicami dzieci mogg udziela¢ informacji o swojej historii medycznej,
aktualnym leczeniu, lekach i terapiach alternatywnych. Pomocne moze by¢ noszenie
ze sobg dokumentacji medycznej, w tym informacji o szczepieniach itp. ,,

@ Krajowa Karta Opieki Zdrowotnej dla Dzieci® (strona 15 i 16) (w jez. angielskim)

80 https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

3 — WYCIAG Z KARTY PRAW DZIECI W POWSZECHNEJ OCHRONIE ZDROWIA -

PORTUGALIA

Children's
Charter in

care

primary healt

U

Dzieci i rodzice/opiekunowie majg prawo do
otrzymywania informacji dostosowanych do ich

wieku i mozliwosci zrozumienia.

Zespot pracownikow stuzby zdrowia powinien uzywac jezyka
dostosowanego do moziiwosci percepcyjnych dziecka i
rodzicow/opiekundw. Dziecko i rodzice/opiekunowie majg prawo do
uzyskania informacji o stanie zdrowia i leczeniu wskazanym przez
zespot pracownikow stuzby zdrowia. Wyjasnienie dla dzieci, za
uprzednig zgoda rodzicow/opiekunow, moze i powinno zawierac
elementy zabawy w celu demistyfikacji opieki zdrowotnej i

niektorych zwigzanych z nig obaw.

2z

Dzieci majq prawo do wyrazania
swoich opinii.

Uwaza sig za niezbedne stuchanie dzieci nie tylko o ich stanie zdrowia i
leczeniu, ale takze o innych kwestiach, ktore bezposrednio lub posrednio
ich dotycza, takich jak sposob przyjmowania, opieka, obecnos¢ rodzicow /
opiekundw, zapewnienie prywatnosci, dostosowanie Informacji, miejsce
do zabawy, i inne.
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.
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Korzystanie przez pacjentow z opieki zdrowotnej nad dziecmi w
systemie zdrowia publicznego odbywa si¢ na poziomie konsultacji
dotyczacych zdrowia, w osrodkach zdrowia. Zespot pracownikow
stuzby zdrowia musi mie¢ przeszkolenie w zakresie pediatrii lub
zdrowia dzieci, a takze do$wiadczenie z dzie¢mi, umiejetnosci i
wrazliwost by pracowac z dziecmi i rodzinami. Dzieciom nalezy
Zzapewnic Srodowisko odpowiadajace ich potrzebom fizycznym.,

g 5

W podstawowej opiece medycznej, mimo, Ze pobyt w placowce jest
krotkotrwaty, opieka musi wyjSc poza leczenie dolegliwosci fizycznych i
obejmowac takze dobrostan psychiczny i religijny, traktujac dziecko
Podobnie, zespot opieki zdrowotnej musi by¢ odpowiednio przeszkolony
by méc odpowiedzie¢ na potrzeby psychiczne i emocjonalne dzieci i ich
rodzin.

Przestrzeri powinna byc jak najlepiej
et o o e

i emocjonainym pod wzgledem wyposazenia, personelu i
bezpieczensiwa. Osrodek zdrowia musi by¢ dostepny dla wszystkich
uzytkownikow, zwiaszcza dzieci. Przestrzenie powinny by¢
dostosowane do potrzeb dzieci (,przyjazne dzieciom™) na przykiad
poprzez ilustracje, a takze zapewnienie higienicznego sprzetu do
zabawy dostosowanego do réznych grup wiekowych.

Dzieci majg prawo miec przy sobie i rodzicow lub opiekunow
podczas leczenia, ktorg oftrzymuja podczas pobytu w osrodku
zdrowia. Od 16 roku Zycia dzieci powinny mie¢ mozliwosc
wyboru, czy chca, aby towarzyszyli im rodzice/opiekunowie, czy
fez wolg byt same.
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7

Zespot pracownikow stuzby zdrowia musi
by¢ zorganizowany w taki sposob, aby
wspierac i wzmacniac pozycje wszystkich
0sob z otoczenia dziecka.

Rodzice/opiekunowie lub nauczyciele/opiekunowie powinni mie¢
mozliwo$¢ aktywnego udziatu w opiece nad dzieckiem cierpigcym
na chorobe; przewlekia, w opiece paliatywnej u schytku zycia i w
leczeniu bolu. Jezeli dziecko potrzebuje opieki w domu,
rodzice/opiekunowie lub nauczyciele/opiekunowie powinni zostac
przeszkoleni w zakresie opieki nad dzieckiem, tak aby czuli si¢
komfortowo, zapewniajac mu wizyty domowe specjalistow.

Aby rodzice/opiekunowie mogli opiekowac sie swoimi dziecmi,
musza byt informowani o dostepnych programach pomocowych
(IPSS) lub innych, takich jak ubezpieczenie spoteczne (SS).

ST

9

Zespot pracownikow stuzby zdrowia musi
zapewnic ciagtosc planu opieki nad dzieckiem z
powazng choroba przewlekfa.

Dziecko chorujgce na powazng chorobe przewlekia musi mie¢
indywidualny plan leczenia, ktory obejmuje rowniez przejScie miedzy
podstawowa opiekq zdrowotna, opieka szpitaing i zintegrowang
opieka diugoterminowg (ICC), a takze przejScie wewnatrz/miedzy
instytucjonaine.

\K\ Voo~
R W

Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.
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8

Prywatnosc kazdego dziecka musi by¢
szanowana.

Dzieci powinny by¢ traktowane z troska i zrozumieniem we
wszystkich okoliczno$ciach, niezaleznie od ich wieku i poziomu
rozwoju PrywatnoS¢ dziecka musi by¢ chroniona we wszystkich
sytuacjach, w tym w komunikacji i obserwacji.

10

Dzieci maja prawo do rownego traktowania bez
wzgledu na rase, religie, wiek, klase spoteczna
itp.

Wszystkie dzieci sa rowne i zastugujg na fraktowanie z szacunkiem,
rownoscig i bez jakiejkolwiek dyskryminacji. Zadbanie o to, aby tak sie
stalo, nalezy do kazdego osrodka zdrowia. Musza zapewnic, aby
zadne dzieci nie byly dyskryminowane z jakiegokoiwiek powodu, a
przede wszystkim, aby nie zagrazalo to otrzymywanemu przez nie
leczeniu.

Dziecko powinno czu¢, Ze wszyscy sq traktowani jednakowo w
osrodku zdrowia i Ze nie ma dzieci, ktore korzystaja na dyskryminacji.
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4 - KARTA PRAW DZIECKA - PACJENTA PRZYGOTOWANA PRZEZ RZECZNIKA PRAW
DZIECKA | RZECZNIKA PRAW PACJENTA - POLSKA

=

Dziecko to osoba ponizej 18 roku zycia.

2. Jesli zachorujesz, personel medyczny musi zrobi¢ [Eaifi FRALW LaleerR - FREaut TR
wszystko, co mozliwe, aby cie leczyé i zapewni¢ opieke 1 T [r———
podczas leczenia. e

3. Kiedy twoje zdrowie poprawi sie wystarczajaco, abys ) —
mogt wrécié do domu, masz do tego prawo. N

4. Ty i Twoi rodzice lub opiekunowie macie prawo
wiedzie¢, jak lekarze zamierzajg Cie leczyC i jakie beda
tego wyniki.

5. Twoi rodzice Ilub opiekunowie majg prawo do
uzyskania dokumentéw, w ktorych lekarze opisujg
Twojg chorobe i leczenie.

6. Decyzje dotyczgce Ileczenia nie mogg byé
podejmowane bez Twojego udziatu; jednak do 16 roku
zycia rodzice lub opiekunowie podejmg decyzje za SR e

L e . o . Qizuom  ioawe
Ciebie; pdzniej bedziesz rowniez wspotdecydentem.

7. Bez Twojej zgody nikt nie ma prawa rozpowszechnia¢ wiadomosci, ze jestes chory;
masz prawo do zachowania tajemnicy znanej tylko Tobie, personelowi medycznemu
oraz Twoim rodzicom lub opiekunom.

8. Nikt nie ma prawa cie bi¢, zawstydzac¢, poniza¢ ani zastrasza¢. Podczas choroby
dorosli muszg zapewni¢ Ci specjalne wsparcie i dba¢ o Twoje samopoczucie.

9. Masz prawo by¢ w statym kontakcie ze swoimi bliskimi. Majg prawo przebywac z Tobg
w szpitalu, sanatorium lub stacji termalnej. Tylko w wyjatkowych okolicznosciach
lekarze zdecydujg, ze Twoi bliscy nie mogg by¢ z Toba.

10. Kiedy jeste$ w szpitalu, sanatorium lub w termach, zawsze mozesz zadzwoni¢ lub
napisa¢ do swoich bliskich.

11. Szpital, sanatorium lub spa to miejsce, w ktérym masz wyzdrowieé¢, ale masz réwniez
prawo do nauki, zabawy i odpoczynku. Szybciej wyzdrowiejesz, jesli nie bedziesz ciggle
myslec¢ o swojej chorobie.

12. Jesli chcesz, mozesz spotkac sie z cztonkiem duchowienstwa swojej religii.

13. Masz prawo umiesci¢ kosztownosci w sejfie szpitalnym.

b (L AT R AR R
© %

Pamietaj, ze kazde dziecko ma prawo do wyrazania swojej opinii we wszystkich sprawach,
ktére go dotyczg. Personel medyczny i osoby opiekujgce sie Tobg sg zobowigzane do
wystuchania Cie i powaznego potraktowania Twojej opinii.

@ Karta Praw Dziecka - Pacjent sporzgdzona przez Rzecznika Praw Dziecka i Rzecznika
Praw Pacjenta w Polsce®

81 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢c6439bb73
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5 STANDARDY WYKONYWANIA BADAN ANALITYCZNYCH, LECZENIA | ZABIEGOW Z
UWZGLDNIENIEM PRAW DZIECKA - iSUPPORT (2022)

Wersja 1: Standardy dla pracownikéw stuzby zdrowia

) v
Oparte na prawach dziecka @U{?ﬁﬂ

standardy wykonywania procedur
medycznych u dzieci (badania

analityczne, leczenie, badania J
lekarskie, zabiegi)

+ Standardy zostaly opracowane przez miedzynarodowa grupe ekspertéw w drodze szeroko zakrojonych
konsultacji z dzieémi, rodzicami i profesjonalistami.

» Standardy te opieraja sie na zobowigzaniu do priorytetowego traktowania praw dziecka (Konwencja ONZ o
prawach dziecka z 1989 r.)i zapewnienia, aby ich krotko- i diugoterminowy dobrostan fizyczny, emocjonalny
i psychiczny miat kluczowe znaczenie we wszelkich praktykach i procesach decyzyjnych zwigzanych z
procedurami medycznymi.

« Te miedzynarodowe standardy uznaja, ze wszystkie dzieci majg prawa, ktére powinny byé¢ szanowane
niezaleznie od ich wieku, niepelnosprawnosci, rasy, religii lub przekonan, ptci, orientacji seksualnej,
pochodzenia etnicznego, jezyka, zdolnosci lub jakiegokolwiek innego statusu.

« Standardy te maja na celu przedstawienie ogdlnych zasad praktyki w zakresie wspierania wszystkich dzieci w
wieku od 0 do 18 lat poddawanych procedurom medycznym. Normy te powinny byé stosowane w praktyce, aby
rozpoznawac i szanowac indywidualne potrzeby, kompetencje, zdolnosci, preferencje i doswiadczenia kazdego
dziecka.
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Ponizej przedstawiono zalozenia tych standardéw oraz sposéb ich stosowania w praktyce.

Normy te maja na celu:

+ zaproponowanie podejscia majacego na celu zminimalizowanie niepokoju, stresu i szkdd doswiadezanych przez
dzieci podczas procedur medycznych;
+ zaproponowanie podejécia majgcego na celu zminimalizowanie niepokoju, stresu i szkoéd do$wiadczanych

przez dzieci podczas procedur medycznych;

» motywowaé do spisywania dobrych praktyk postepowania z dzie¢mi;

+ zdefiniowanie i promowanie wspierajgcego traktowania dziecka jako metody promujacej jego prawa i
dobrostan ;

+ zachecanie do rezygnacji z metod sitowego unieruchamiania dziecka podczas procedur medycznych,
niezaleznie od tego, czy sg one stosowane celowo czy tylko tak postrzegane, poprzez uswiadomienie, ze
takie praktyki moga utrudni¢ podjecie skutecznych procedur ratowania zycia lub zapobiegania
powaznym szkodom, trzymanie dziecka wbrew jego woli moze by¢ szkodliwe i powinno by¢ eliminowane,
natomiast zawsze trzeba o tym méwi¢ i dokumentowac;

+ Wspieranie pracownikéw stuzby zdrowia (zwanych dalej specjalistami) w propagowaniu praw dziecka i jego
pozytywnych doswiadczen podczas procedur medycznych;

+ Mieé zastosowanie na arenie miedzynarodowej i w réznych warunkach klinicznych

= wspieranie ,otwartej i przejrzystej” refleksji i wymiany doswiadczen miedzy specjalistami, dzie¢mi i
rodzicami/opiekunami;

* dziatac jako ogolne zasady, ktore beda wymagaty rozwazenia i dostosowania do roznych lokalnych przepisow,
ustaw i zasobow; oraz

+ Funkcjonowat¢ jako ogélne zasady, ktére nalezy braé¢ pod uwage wraz z profesjonalnym osadem i oceng sytuacji.
Normy nie majg na celu:

+ popiera¢ stosowania praktyk sitowego krepowania swobody ruchu dzieci; sugeruje sie otwarte i
przejrzystego ujawniania i udokumentowania, kiedy takie metody sg stosowane podczas
przeprowadzania procedur medycznych;

+ zastgpienie cbowigzujacych przepiséw prawa krajowego, regulamind w, przyjetych i usankcjonowanych
praktyk lokalnych, lub wytycznych obowigzujgcych w danym kraju oraz

» Zapewnienia szczegotowych wytycznych dotyczacych stosowania interwencji farmakologicznych w
procedurach, na przyktad sedacji proceduralnej lub znieczulenia.

@ Standardy iSupport®?

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

67


https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
https://www.isupportchildrensrights.com/english-version

Aby wypracowaé dobre praktyki postepowania z dzieémi
podczas procedur medycznych, specjalisci powinni uznac,
ze

1. Dziecko ma prawo do opieki ze strony specjalistow, kidrzy posiadajg

odpowiednig wiedze i umiejetnosci, aby wspierac jego dobrostan

fizyczny, emocjonalny i psychiczny oraz prawa przed zabiegiem, w

jego trakcie i po jego zakonczeniu.

a) Opieke nad dzieckiem sprawuje profesjonalista posiadajgcy odpowiednig wiedze i umiejetnosci oraz
jest kompetentny do przeprowadzenia zabiegu.

b) Dziecko jest pod opiek3 specjalisty, ktéry ma dostep do odpowiedniego sprzetu i zasobow (np.
personelu, miejsca) do przeprowadzenia procedury.

c) Dziecko jest pod opieka specjalisty, ktéry potwierdzit kliniczng potrzebe zabiegu.

d) Opieke nad dzieckiem sprawuje profesjonalista, ktéry posiada odpowiednig wiedze i umiejetnosci do
oceny indywidualnych potrzeb, kompetencji, zdolnosci, preferencji i doswiadczen dziecka.

e) Opieke nad dzieckiem sprawuje specjalista, ktéry wykaze sie poszanowaniem praw dziecka i ktéry
moze pracowaé majgc dobro dziecka na uwadze, jest gotowy wspierac i broni¢ jego praw.

f) Dziecko jest pod opiekg profesjonalisty, ktéry posiada odpowiednia wiedze | umiejetnosci, aby dbac o
komfort dziecka podczas trwania zabiegu i zmniejszy¢ jego traumatyczne do$wiadczenia.

g) Dziecko jest pod opieka specjalisty, ktéry moze pracowaé na zasadach partnerskich z dzieckiem i jego
rodzicami / opiekunami i ktéry moze wykorzysta¢ umiejetnosci i wiedze szerszego zespotu multi-
dyscyplinarnego (jesli jest dostepny).

Ry Y Y Y N NN NN
2. Dziecko ma prawo by komunikowaé sie z nim w sposdb, ktdry
wspiera je w wyrazaniu (werbalnie lub behawioralnie) swoich
pogladdw i uczué oraz by te opinie, odczucia byty traktowane

powaznie i byty stosowane w praktyce.

a) Zdzieckiem nalezy komunikowaé sie bezposrednio w sposéb otwarty, uczciwy, wspierajaey i
opiekunczy, aby méc zauwazyc¢ jego uczucia. Musi byé to sposob, ktory dziecko moze zrozumieé i ktory
jest zgodny z jego indywidualnymi potrzebami, kompetencjami, zdolnosciami, preferencjami i
doswiadczeniami w czasie zabiegu.

b) Dziecko ma czas i miejsce do rozwijania zaufania i relacji z osobami biorgcymi udziat w zabiegu.

¢) Dziecko ma czas i miejsce, aby czué sie w stanie komunikowa¢ sie i swobodnie wyrazaé swoje poglady
i uczucia przed, w trakcie i po zabiegu.

d) Dziecko jest zachecane i wspierane do swobodnego wyrazania swoich pogladow i uczuc bez presji,
przymusu lub manipulacji.

e) Dziecko jest zachecane i wspierane do uznawania i komunikowania swoich praw.

f)  Rodzice/opiekunowie dziecka sg wspierani by nauczy¢ sie rozpoznawac i przekazywacé poglady, wybory
i prawa swego dziecka.
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5. Dziecko ma prawo do tego, by jego dobro byto priorytetem w perspektywie
krotko- | diugoterminowej we wszystkich decyzjach dotyczacych
wykonywanych zabiegow.

a) Najlepszy interes dziecka musi by¢ priorytetem we wszystkich podejmowanych decyzjach przed, w trakcie i
po zakonczeniu leczenia. Interes dziecka powinien byé traktowany priorytetowo, ponad interesem
rodzicodw/opiekundw, lekarzy i placowki medyczne;.

b) Krétko- i diugoterminowe najlepsze interesy dziecka sa otwarcie rozwazane i wspélnie omawiane przez
pracownikéw stuzby zdrowia, rodzicéw/opiekunow i dziecko (w stosownych przypadkach) na etapie
przygotowawczym przed zabiegiem.

c) Dziecko jest chronione przed krzywda; kazda potencjalna lub rzeczywista szkoda, ktéra mogtaby by¢
wyrzadzona dziecku w wyniku zbednych procedur lub ignorowania jego sprzeciwu powinna by¢é w miare
mozliwosci doktadnie rozwazona i ztagodzona.

d) Dziecko jest wspierane, aby czué sie spokojnym i bezpiecznym podczas zabiegu.

e) Dziecko, ktére jest zdenerwowane lub jest trzymane sitg przed lub w trakcie zabiegu, otrzymuje pomoc tak
szybko, jak to mozliwe, jesli mozliwa jest przerwa w zabiegu. Osoby wykonujgce zabieg musza wiedzieé jak
go przerwac i rozwazyé jego kontynuowanie lub zmiane.

f) Dziecko i jego rodzice/opiekunowie sa zachecani po zabiegu do rozmowy o swoich do$wiadczeniach i do
zastanowienia sie nad jego pozytywnymi lub trudnymi aspektami.

g) Dokumentacja medyczna dziecka bedzie zawiera¢ klarowny opis tego, co sprawdzito sie podczas procedury
lub jakie zmiany w sposobie jej przeprowadzenia pomogtyby w przysztosci.
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6. Dziecko ma prawo pozostawac w pozycji wspierajgcej (w razie
potrzeby) i nie powinno by¢ unieruchomione wbrew jego woli.

a) Odpowiednie utozenie dziecka podczas zabiegu medycznego pomaga mu sig uspokoié, czué bezpiecznie
i pewnie. W takiej pozycji dziecko zgadza sie na procedure i nie wyraza sprzeciwu

b) Prawidtowe trzymanie dziecka zapewnienie dziecku komfortu i pomaga utrzymac dobra pozycje do
zabiegu.

c¢) Dziecko jest trzymane tylko w sposob, ktéry pomaga mu przetrwaé zabieg.

d) Dziecko jest zachecane do wyrazania pogladéw i moze wybraé, kto bedzie z nim podczas zabiegu.

e) Unieruchomienie dziecka sitg to kazde dziatanie majace na celu uniemozliwienie dziecku swobodnego
poruszania sie wbrew jego woli, kiedy wyraza sprzeciw.

f) Niezaleznie od tego, kto trzyma dziecko, jesli jest to wbrew jego woli (wyrazonej werbalnie i / lub przez
zachowanie sie), oznacza to unieruchomienie sitg. Powinno to by¢ zawsze nazwane w ten sposob a nie
jako pomoc w przeprowadzeniu procedury czy sposob uspokojenia dziecka.

g) Dziecko nie jest unieruchamiane whrew swojej woli na zadnym etapie procedury, chyba ze procedura
ratuje 2zycie lub istnieje prawdopodobienstwo znacznej szkody, jesli nie zostanie ona przeprowadzona.

h) Kazde dziecko, ktére bylo sita trzymane podczas procedury, musi otrzymac odpowiednie wsparcie od
profesjonalisty, aby poméc mu zrozumieé¢ swoje doswiadczenie i odbudowaé zaufanie.

i) Dokumentacja medyczna dziecka musi zawieraé jasny opis, jezeli dziecko bylo przytrzymywane bez jego
zgody, niezaleznie od tego, kto je trzymal. Powinno by¢ tam uzasadnienie takiego dziatania, ktéra
podjeta decyzje, kto podjat taka decyzje, w jaki sposob uzyto sity oraz jak dziecko to zniosto.

69



Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

Wersja 2: Normy dla dzieci i rodzicéw

W
Standardy wykonywania badan UM

analitycznych, leczenia,

przeprowadzania badania

lekarskiego lub zabiegu +
+ Standardy te pokazujg pracownikom stuzby zdrowia* najlepszy sposéb na

przygotowanie i wsparcie mnie, jesli musze wykona¢ badania analityczne,
leczenia, by¢ zbadany, lub mie¢ wykonany zabieg.

+ OSwiadczenia opierajg sie na moich prawach jako dziecka**, aby upewnic¢ sie,
Ze moje samopoczucie jest najwazniejszg rzecza przy dokonywaniu wyboréw
i podejmowaniu decyzji dotyczgcych mojej procedury.

+ OSwiadczenia i moje prawa majg zastosowanie bez wzgledu na to, kim
jestem, ile mam lat, gdzie mieszkam, czy mam niepelnosprawnos¢, co mysle,
z kim sie utozsamiam, jak jest moja religia lub jak sie komunikuje.

SO OO 0O PR RRP O RO RO PR OB OB RRORPO RO RO RN REY YRS

Komunikujac sie ze mna.....

+ Rob to w sposob bezposredni, w sposob opiekunczy, jasny i &k
wspierajgcy.

+ Tak, bym mogt Cie zrozumieé @

. Sprawdz czy rozumiem to, co zostato przekazane. 0

« Zapytaj mnie i moich rodzicow/opiekunéw, w jaki sposéb chce :
podzieli¢ sie swoimi pomystami. Al

» Daj mi czas na podzielenie sie moimi pomystami.
PE S S BO RSO PDBEODBOOSBOPBREREOHBOOBEOPBEEDREEOSBOIOSEEEOSISIBDEBEEES

Dokonujgc wybordéw i decyzji ze mna:

« Poméz mi zaangazowaé sie w podjecie decyzji dotyczgcej mojej procedury,
nawet jesli nie jestem w stanie samodzielnie podejmowac waznych decyzji.

« Zaoferuj mi opcje i alternatywy, ktére pomoga mi podjgc decyzje. Te opcje
moga obejmowac rzeczy, ktére odwracajg mojg uwage, ktére pomagajg mi
sie zrelaksowac, decydowac, kto zostaje ze mng, leki przeciwbolowe i
najlepsza pozycje dla mnie podczas zabiegu..

« Wspieraj mnie w dzieleniu sie moimi pomystami i wyborami przed, w trakcie
i po zabiegu.

* Porozmawiaj ze mng o tym, co jest dla mnie najlepsze, zanim rozpocznie
sie moj zabieg.

« Zwro¢ uwage na moje poglady i wybory, a jesli powiem lub pokaze, ze mam
na mysli "nie”, potraktujesz to powaznie.

* Postepuj zgodnie z moimi wyborami i decyzjami, gdy tylko jest to mozliwe.

* Pracownikiem stuZby zdrowia jest kaZdy, kto zapewnia mi opieke zdrowotng.
** Te oparte na prawach dziecka standardy opieki nad dzieémi poddawanymi zabiegom medycznym zostaly ujgte w Konwencji ONZ o Prawach Dziecka. Jest to lista praw
przystugujacych kaZdemu dziecku, bez wzgledu na jego miejsce zamieszkania.
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Dzielgc sie ze mng informacjami i

pomagajgc mi sie przygotowac, bedziesz...

* Dawat mi informacje, ktére sg szczere i tatwe do zrozumienia.

+ Pomozesz mi zrozumiec, co sie dzieje i dasz mi czas na zadawanie
pytan, jesli tego zechcechce.

« Dasz moim rodzicom / opiekunom informacje, aby upewnic sig, ze
rozumiejg, co sie dzieje i majg mozliwos¢ zadawania pytan.

PO PSS GO DO OO ROPPOEOPPEOEOONPNOPRTROOINPEORIOPRPOEOPOROEOIOIPIPEROEOIOIOPIOERDPOIOESEOTIDODES

Kiedy dziatasz w sposob, w ktorym moje
dobre samopoczucie jest na pierwszym
miejscu:
+ Zastandw sie, co jest dla mnie najlepsze we wszystkich decyzjach i
dziataniach przed, w trakcie i po zabiegu.
« Upewnij sig, ze to, co jest dla mnie najlepsze, jest najpierw przed tym,
co jest najlepsze dla moich rodzicéow / opiekundw, pracownikow stuzby
zdrowia i szpitala lub Kliniki.
+ Pomoéz mi czué sie spokojnym i wystuchanym podczas mojej procedury.
Pomoéz mi zrobié sobie przerwe, jesli sie zdenerwuje lub pokaze,"stop”
* lub "nie", aby wszyscy mogli zastanowi¢ sie, jak mi poméc
przeprowadzi¢ zabieg. - Zastanow sie, jak sie poczuje, jesli nie
postuchasz, kiedy mowie lub pokazuje, "stop" lub "nie”.
¥ Wspieraj mnie po zabiegu, aby pomoc mi zrozumie¢ moje doswiadczenie
+ Zapisz w mojej dokumentacji medycznej, co mi pomogto, a co nie
pomogto, aby nastepnym razem bylo lepiej.

Jesli trzymasz mnie, by pomdoc mi
zachowac spoko9j, to:

Trzymaj mnie tylko w taki sposéb, ktéry pomaga mi czué sie spokojnym,

* bezpiecznym i ustabilizowanym.

Zapytaj mnie, kto i w jaki sposéb ma mnie trzymac.

* Wyjasnij mi, dlaczego mnie przytrzymuja.

* Przestan mnie trzymac, jesli powiem lub pokaze, ze tego chce.

* Nie trzymaj mnie wbrew moim 2zyczeniom ani nie oczekuj, ze méj rodzic /

» opiekun bedzie trzymac¢ mnie wbrew moim 2yczeniom, aby wykona¢
procedure, chyba ze odpowiedzialny za nig pracownik stuzby zdrowia
zdecyduje, ze ratuje zycie lub Ze naprawde stanie mi sie krzywda, jesli zabieg
nie zostanie ukoriczony.

. Jesli bytem trzymany podczas zabiegu wbrew mojej woli, powinienes$ wyjasnic¢ ]

mi dlaczego i omoéwi¢ ze mna, jakie dalsze wsparcie chciatbym uzyskac.

. Jesli bytem sita trzymany podczas zabiegu, opisz to w mojej dokumentacji
medyczne;j.
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

Wersja ilustrowana

iSupport - Standardy wsparcia

S3 to rzeczy, ktoére pracownicy stuzby
zdrowia mog3 zrobié, by ci poméc, jesli masz
zrobié¢ badania analityczne, wymagasz
leczenia, zbadania przez lekarza lub zabiegu.

SRy

Daj mi czas na podzielenie

Komunikuj si¢ ze mna w sposéb, ktéry moge
si¢ moimi pogladami

zrozumiecé

Pomoéz mi zrozumieé,
co si¢ dzieje.

Daj mi informacje, ktére sa Daj mi czas na zadawanie

szczere i fatwe do zrozumienia. pytan.

Réb to, co
jest dla mnie
najlepsze

Zaoferuj mi wybor.
Zwré¢é uwage na moje poglady.
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

Jesli 5 NIE lub pokaze ™ » Poméz mi zachowac¢ spokéj w sposéb,
o Roem G PO ?.t°p. A ktory sprawia, ze czuje si¢ spokojny i
potraktuj to powaznie i przerwij dziatania. bezpieczny.

Przestan mnie
trzymac, jesli
powiem lub
pokaze, ze tego
nie chce

Co jeszcze moze ci poméc?
Narysuj to!

Poméz mi zrozumieé, co robiliSmy,
zanim stad wyjde.

kind &
tziekenhuis

eqtt i Ak i

vy [OO80

Leonie Sonneveld
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6 — WYCIAG Z PRAW DZIECI, SZPITAL DZIECIECY - MONACHIUM (BROSZURA) -

NIEMCY

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 Vorschlage,
was Dir helfen kénnte.

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

Dlaczego jestem chory? Co moge zrobi¢, aby
wyzdrowiec?" Masz prawo, aby$Smy uwaznie
Cie wystuchali, jesli masz jakie$ pytania lub
pomysty i sugestie dotyczace tego, co moze
Ci pomdc. Masz prawo wyjasnic ci to, co
chcesz wiedzie¢.

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.

Kiedy tylko jest to mozliwe, masz prawo do
gtosu. Twoja opinia jest dla nas wazna!
Wspdlnie z Parstwem staramy sie znalez¢
dla Panistwa najlepsza mozliwg droge.

Sama muss haute im Krankenhous blaiben. Die Arztin arklart ihr alles ganz ganau.

Sema musi dzis zostaé w szpitalu. Lekarz
wyjasnia jej wszystko w szczegotach.
(Teraz zrozumiatem, dlaczego musze dzi$
spac w szpitalu. Ciesze sie, ze mama
zawsze jest ze mna. Dlatego jest to dla
mnie w porzadku ;)

Maria braucht eine besondere Medizin.

Maria a besoin d’'un medicament spécial.
Czes¢ Mario! RozmawialiSmy juz o tym.
Fakt, ze potrzebujesz lekarstwa. Wazne
jest, abys je przyjat. Dzisiaj mozesz
zdecydowac, czy chcesz przyjmowac lek w
postaci soku, czy w postaci tabletki.)

@ Broszura Prawa dziecka, Szpital Dzieciecy w Monachium?®

83 https://www.Imu-

klinikkum.de/ _scrivito/to_binary?encrypted params=eyJiaW5hcnlfaWQiOiJmOGEXMDZZmViZTIXODNILzcxNWI

yMzAYyZTg2MC9QaXhpZS1KaylQcmVmawW5hbDQucGRmliwib2JgX2lkljoiZjhhMTA2Y2ZIYmUyMTqgzZSIsInRyY

W5zZm9ybWF0aW9uX2RIZmluaXRpb24i0Onsid2lkdGgiOjE4AMDASINF1YWxpdHkiOjc1fX0%3D--

f01e16266e5b86f250ca9b9b65538b570314fd4f
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7 — ULOTKA DOTYCZACA ZGODY NA UDZIAL W BADANIACH KLINICZNYCH-
SZWAJCARIA

Taking part in research . . ( ( UDZIAL W BADAN IACH KLIN ICZNYCH

W jaki sposob Twoje dane medyczne i probki mogg byé
przydatne naukowcom?

Co nalezy wiedzie¢ o ogodlnej zgodzie na przechowywanie,
wykorzystywanie prébek i danych do celow badawczych

CHUV jest osrodkiem badawczym tak samo jak szpital

Jego misjg jest opieka nad pacjentami, ale takze prowadzenie

S e badan i nauczanie. W tej ulotce mozesz dowiedzie¢ sie, w jaki

“““““ A o sposéb CHUV prowadzi badania, aby dowiedzie¢ sie wiecej o

PSR “ | chorobach i ich leczeniu. Pomoze Ci to zdecydowaé, czy
i aw—— - chcesz wzig¢ udziat w badaniach klinicznych.

Co oznacza "przeprowadzanie badan"?

Nadal nie mamy petnej wiedzy o tym, jak funkcjonuje ludzkie ciato i co powoduje choroby,
ktérych nie rozumiemy. Badacze sg jak detektywi, ktérzy prébujg rozwigzywaé zagadki.
Badajg zatem niewielkie ilosci substancji (takich jak krew, mocz i slina), ktére nazywane sg
prébkami, pobranymi od os6b chorych. Czasami, gdy zagadka zostanie rozwigzana, moze to
pomoc w opracowaniu lekow lub testow w celu szybszego wykrywania choréb, a tym samym
pomoc w ich wyleczeniu.

Prowadzi sie réznego rodzaju badania naukowe nad tym, jak dziata ludzki organizm, narzady
(takie jak ptuca serca itp.), komorki, ktore sktadajg sie na twoje ciato i geny

Dostarczone przez Ciebie prébki i dane mogg by¢é wysytane do celéw badawczych do
laboratoridow, szpitali i uniwersytetow, ale takze do firm, ktoére produkujg leki i testy do
diagnozowania choréb

Czym s3a geny?

Mozesz mysle¢ o swoim ciele jak o domu z wieloma pokojami: To sg Twoje komorki. W
kazdym pokoju znajduje sie regat z 46 ksigzkami: chromosomami. Kazda ksigzka ma
rozdziaty: Twoje geny.

Potowa ksigzek pochodzi od taty, a potowa od mamy. Geny sg jak instrukcja obstugi lub
stownik, ktory pozwala funkcjonowaé wszystkim czesciom ciata.

Czasami pismo w ksigzkach wyglada inaczej, dlatego wystepujg pewne choroby i to wtasnie
te réznice badajg naukowcy. Kiedy kilka oséb z tej samej rodziny ma ten sam "chory" gen,
moga rozwingc¢ te same choroby.

Jak mozesz wzigé udziat w badaniach?

Jesli chcesz, mozesz wzig¢ udziat w badaniach, zgadzajgc sie, by twoje dane medyczne i
prébki (krew, mocz i slina), ktére sg zbierane podczas pobytu w szpitalu, byty przechowywane
w celu przekazania ich badaczom. Nazywa sie to zgoda.

Uczestnictwo jest dobrowolne, a twoje decyzje zalezg catkowicie od ciebie, ale wazne, bys
podjat decyzje. Ty i rodzice mozecie wypetnic i podpisa¢ zatgczony formularz zgody, ktéry
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dotyczy danych i probek zebranych w przesziosci, ale réowniez wszystkich, ktére mogg byc¢
zebrane przez CHUV w przysziosci,

Twoja i Twoich rodzicéw Decyzja pozostanie wazna, dopoki nie osiggniesz wieku 18 lat, chyba
ze zmienicie zdanie.

Jesli nie podpiszesz formularza zgody, szpital nadal ma prawo zwrdci¢ sie do Komisji Etyki
Badan Naukowych o specjalne zezwolenie na wykorzystanie twoich probek i danych bez
twojej zgody jako wyjatku. Specjalne zezwolenie jest wymagane, gdy trudno jest sie
skontaktowac z danym pacjentem.

Jesli zdecydujesz sie nie bra¢ udziatu w badaniach, zaznaczajgc "NIE" na Oswiadczeniu A,
twoje dane i probki nie bedg mogty by¢ wykorzystane przez naukowcéw w zadnych
okolicznosciach.

Ta decyzja nie ma zadnego wplywu na to, jak bedziesz traktowany w CHUV,
Co sie stanie, jesli zmienisz zdanie?

Mozesz zmieni¢ zdanie i wycofa¢ swojg zgode w dowolnym momencie, i nie bedziesz musiat
wyjasnic, dlaczego to zrobite$. Zadzwon do Research Consent Unit (Dziat Zgod na Badania
Kliniczne) lub napisz na adres podany na odwrocie tego dokumentu.

Jesli zdecydujesz sie wycofaé zgode badacze nie bedg juz mogli korzysta¢ z danych i prébek
od tego momentu, Wycofanie zgody nie bedzie miato zadnego wplywu na opieke, ktoérg
otrzymuijesz,

W jaki sposéb chronione sg Twoje dane i préobki?

Twoje imie i nazwisko bedzie nie widoczne na danych lub probkach pobranych od Ciebie
poniewaz zostanie zastgpione kodem (przykiad: AZ9765), Wszystkie informacje pozostajg
tajne, aby naukowcy nie wiedzieli, do kogo nalezg probki i dane, z ktérymi pracuja,

Klucz do kodu jest przechowywany przez lekarza, ktéry opiekuje sie tobg lub przez kogos, kto
nie jest zaangazowany w badania. Je$li podczas projektu badawczego pojawig sie wyniki,
ktére mogg mie¢ znaczenie dla Twojego zdrowia i trzeba bedzie Cie poinformowac, grupa
ekspertéw oraz szpital mogg przekazaé kod badaczom.

Czasami dane i prébki sg zanonimizowane. Wowczas klucz do kodu jest niszczony i nikt nie
wie, do kogo nalezg dane lub prébki.

Czy ty i twoi rodzice bedziecie zaznajomieni z wynikami badan?

Co do zasady — nie. Czasami, jesli badacze odkryjg co$, co moze mie¢ znaczenie dla Twego
zdrowa i mogg zaoferowa¢ Ci lekarstwo lub leczenie, Ty i Twoi rodzice zostaniecie
poinformowani, o ile dane i probki nie zostaty zanonimizowane,

Czy dostaniesz pienigdze, jesli zdecydujesz sie wzig¢ udziat?

Uczestnictwo jest dobrowolnym wktadem w badania naukowe. Nie otrzymasz zapfaty za
zgode na udziat, nawet jesli w wyniku badan przeprowadzonych przy uzyciu twoich danych
lub prébek, zostang opracowane nowe leki lub nowe testy.

Czym jest Biobank Genomu CHUV?

Biobank Genomu CHUV (BGC) organizuje pobieranie i przechowywanie probek krwi
pobranych od pacjentdw w szpitalu oraz udostepnia je badaczom w Szwaijcarii i za granica.
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Prébki sg przechowywane w zamrazarkach BGC przez bardzo dlugi czas, nawet ponad 100
lat. Biobank zostat stworzony specjalnie do badan nad genami.

Co to oznacza dla Ciebie w praktyce?

Jesli zdecydujesz sie wzigé udziat w badaniach w BGC, prébki krwi mogg byé pobrane w
tym samym czasie co inne prébki krwi, podczas pobytu w CHUV, jesli stan zdrowia na to
pozwala. Oznacza to, ze nie bedzie zadnego dodatkowego uktucia igta lub bolu. llos¢
pobranej krwi zalezy od masy ciata, ale nie przekracza 7,5 ml (odpowiednik tyzki stotowe;j).
Pobrana probka bedzie przechowywana w BGC i wykorzystywana do badan.

Twoja decyzja nie bedzie miata zadnego wptywu na leczenie ani na jako$¢ otrzymywanej
opieki.

Jesli zdecydujesz, ze nie chcesz dalej uczestniczy¢ i wycofasz swojg zgode, probki krwi
specjalnie dla BGC zostang zniszczone.

Czy Twoja zgoda pozostaje wazna, gdy osiggniesz petnoletnio$¢?

Gdy skohczysz 18 lat, ponownie poprosimy Cie o decyzje w sprawie ogolnej zgody na
badania.

Jesli masz mniej niz 14 lat, kiedy podpisujesz formularz zgody, twoje dane i prébki nie bedg
juz mogly by¢ wykorzystywane do dalszych badan, chyba ze ponownie wyrazisz zgode po
18. urodzinach. Te same zasady majg zastosowanie, jesli twoi rodzice i / lub twdj
przedstawiciel prawny podpisali formularz zgody samodzielnie, gdy bytes nastolatkiem.

Jesli wyrazite$ zgode jako nastolatek majgc miedzy 14 a 17 lat i nie odpowiesz na naszg
prosbe o ponowne wyrazenie zgody, Twoje dane i pobrane probki bedg nadal mogty byc
wykorzystywane do badanh. Nie bedzie mozna jednak przeprowadzaé analiz genetycznych
przy uzyciu tych prébek, chyba ze ponownie potwierdzisz swojg zgode.

Mozesz nas poinformowac o decyzji, wypetniajgc i podpisujgc i podpisujgc formularz zgody.
Formularz sktada sie z trzech czesci:

e Sprawdz, czy twoje nazwisko, imie i data urodzenia sg poprawne, zdecyduj, czy
zgadzasz sie by badacze korzystali z Twoich danych i probek podczas projektow
badawczych.

o Jesli zgadzasz sie na wykorzystanie swoich danych medycznych i prébek do badan
(odpowiadajgc "TAK" w sekcji A), zdecyduj, czy chcesz przekazaé kolejng matg
prébke krwi do Biobanku Genomu CHUV.

e Jesli masz mniegj niz 14 lat, zachecamy do podpisania formularza zgody pod
podpisem rodzicéw lub osoby, ktdra sie Tobg opiekuje.

o Jesli masz wiecej niz 14 lat i w petni zrozumiate$ te informacje, mozesz podpisac
formularz sam ale sugerujemy, by podpisat go réwniez jeden z rodzicéw wskazane
lub przedstawiciel prawny. Nie musisz podejmowaé decyzji samodzielnie. Jesli
wolisz, twoi rodzice moga zrobi¢ to za Ciebie.

o Formularz zgody mozna przesta¢ na adres podany na odwrocie niniejszej ulotki,
korzystajgc z zatgczonej koperty. Mozna réwniez dac¢ go lekarzowi podczas kolejne;j
wizyty w szpitalu.
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Czy chciatbys$ dowiedzie¢ wiecej lub masz jakie$ pytania?
Zapraszamy do wystania nam e-maila lub kontaktu telefonicznego

ADRES DO KORESPONDENCJI Poczta:

CHUV- Departement de la formation et recherche

Unite consetement general

Botte aux lettres N°47

Rue du Bugno 21

1011 Lausanne

pocztg elektroniczna:

info.cg@ch uvjch

Telefonicznie:

213141979

Pon-Pt 0730-12:00 i 13:00-16:00

Odwiedz naszg strone internetowg gdzie uzyskasz wiecej informacji réwniez w formie video:
wwwx:huv7ch/fr/consenteiinent-general/cg-hoiine. ’,

@ Znajdz Udziat w badaniach?

84 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 (ang.).
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8 -INFORMACJE DLA DZIECI DOTYCZACE ZGODY- ZJEDNOCZONE KROLESTWO

VHS)|

QO Great Ormond Street
«~_Hospital for Children
NS Foundation Trust

What is consent and why am | being asked for it?

Informations pour les jeunes

Co to jest zgoda i dlaczego jestem o nig proszony?
informacje dla mtodych ludzi

Information for young people

Consent is the word we use in healthcare to mean ‘agreeing to something’ - this might be
having an operation or procedure, using a photo or video with you in it or sharing your
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
(GOSH) explains a bit more about consent and how you can make the best decision for you.

Zgoda to stowo, ktérego uzywamy w opiece zdrowotnej,
aby oznaczac¢ ,zgode na co$7 — moze to byé operacja
lub procedura, uzycie w niej zdjecia lub filmu lub
dzielenie sie swoimi doswiadczeniami z innymi ludzmi.
Sg réozne momenty, kiedy prosimy Cie o zgode i rozne
sposoby, w jakie Cie prosimy. Ten arkusz informacyjny z
Great Ormond Street Hospital (GOSH) wyjasnia nieco
wiecej na temat zgody i tego, jak mozesz podjgé
najlepszg decyzje dla siebie.

. competent nyou
You donit ahways have to sign a form D e e Gy Jo W ind
give your consent — there are other w

other tngs too, such as having a medicine or
taking part i research

Can | give consent myself?

Zgoda jest..

Procesem, a nie jednorazowg rozmowag, z udziatem
ciebie i twojego zespot Klinicznego jak rowniez twoich

rodzicéw, jesli chcesz ich w to zaangazowac.

Nie zawsze musisz podpisa¢ formularz lub tablet, aby wyrazi¢ zgode - s3g tez inne sposoby.
Na przyktad mozesz nam powiedzie¢, ze zgadzasz sie na cos$ (zgoda ustna) lub wyciggnij
reke, aby zmierzono Ci ci$nienie krwi (zgoda niewerbalna).

Zawsze poprosimy Cie o zgode, jesli masz operacje lub zabieg w znieczuleniu, ale mozemy
poprosi¢ o0 zgode réwniez na inne rzeczy, takie jak przyjecie leku lub udziat w badaniach..

Czy moge sam udzieli¢ zgody?

Zalezy to gtéwnie od Twojego wieku - prawo dotyczgce wyrazania zgody zmienia sie wraz z
rosngcym wiekiem.

Jesli masz mniej niz 16 lat, lekarz oceni, czy mozesz zrozumie¢ proponowane leczenie,
wszelkie ryzyko z nim zwigzane i co moze sie zdarzy¢, jesli go nie otrzymasz.

Nazywa sie to ,kompetencjg” i bedzie sie rézni¢ w zaleznosci od wieku — niektorzy 12-latkowie
moga by¢ kompetentni w Swietle prawa, ale niektorzy 15-latkowie mogg nie by¢ kompetentni.
Klinik oceni, czy jestes kompetentny by podjg¢ konkretng decyzje- niektére decyzje sg tatwe
do podjecia, ale inne sg trudniejsze.

Jesli zostaniesz oceniony jako kompetentny, mozesz zgodzi¢ sie na proponowane leczenie
bez udziatu rodzicéw. Nie mogg zmieni¢ Twojej decyzji, jesli sie zgodzisz.

Jesli jednak nie zgadzasz sie lub odmawiasz proponowanego leczenia, ale lekarze uwazaja,
ze jest to najlepsza opcja, twoi rodzice mogg uniewazni¢ twojg decyzje i zamiast tego wyrazic
zgode.

Jesli klinicysci nie uwazaja, ze jestes "kompetentny” do podjecia konkretnej decyzji, rodzice
mogg wyrazi¢ zgode na leczenie.

Jesli uwazajg, ze nie masz kompetencji do podjecia tej decyzji, nie oznacza to, ze Twoi
rodzice zawsze beda musieli zdecydowac za Ciebie - nasi klinicysci wezmg pod uwage to, o
co Cie poproszono jak réwniez Twoje kompetencije.
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Jesli masz 16 lub 17 lat, zaktadamy, ze mozesz zrozumie¢ proponowane leczenie, wszelkie
ryzyko z nim zwigzane, co moze sie zdarzy¢, jesli nie podejmiesz leczenia i mozesz nam jasno
powiedzie¢, co chcesz zrobié.

Nazywa sie to ,zdolnoscig umystowg” — reguluje jg Ustawa o Zdolnosci Umystowej, ktéra
ma zastosowanie w Anglii i Walii do oséb w wieku co najmniej 16 lat.

Jesli lekarz oceni, ze jestes w stanie podjg¢ te konkretng decyzje, musi zapyta¢ Cie
bezposrednio, a nie rodzicéw. Jesli masz zdolnosci, twoi rodzice nie mogg udzieli¢ zgody w
twoim imieniu.

Jesli klinicysta nie jest pewien, czy jestes w stanie podja¢ te konkretng decyzje, oceni Cie
pod katem mozliwosci podjecia decyzji. Jesli uwazajg, ze brakuje Ci zdolnosci do podjecia tej
decyzji, Twoi rodzice nadal moga udzieli¢ zgody na leczenie.

Kiedy masz co najmniej 18 lat, prawo zmienia sie ponownie. Zaktadamy, ze masz
mozliwos¢ podjecia decyzji, chyba ze klinicysta nie jest tego pewny; oceni wowczas czy w tej
konkretnej sytuacji jestes w stanie podjg¢ decyzje.

Jesli lekarz oceni, ze masz zdolno$¢ do podjecia decyzji, zapyta Cie bezposrednio.

Jesli jednak uwazaja, ze brakuje ci zdolnosci, twoi rodzice nie mogag udzieli¢ zgody w twoim
imieniu. Jedynym wyjatkiem jest sytuacja, w ktérej z powodzeniem wnioskowali o wydanie
nakazu przez sad opiekunczy.

Jezeli nie masz zdolnosci do czynnosci prawnych, a Twoi rodzice nie majg nakazu wydanego
przez sad opiekuhczy, decyzje o poddaniu sie leczeniu podejmuje dwédch lekarzy, ktorzy
decydujg, czy lezy to w Twoim ,najlepszym interesie”.

Twoje ,najlepsze interesy” nie polegajg po prostu na tym, czy leczenie jest ,dobrg rzeczg”,
czy nie. Lekarz powinien wzig¢ pod uwage inne rzeczy, takie jak twoje odczucia dotyczace
leczenia, jakos¢ zycia, a takze zycie rodzinne i okolicznosci.

Co powinienem zrozumie¢, zanim podejme decyzje?

Chcemy mie¢ pewnos¢, ze rozumiesz wszystko o tym, co jest Ci proponowane, zanim
podejmiesz decyzje. Osoba zwracajgca sie o Twojg zgode powinna to jasno wyjasni¢ w
sposoéb, ktory rozumiesz:

- Jakie jest proponowane leczenie

- Coto oznacza

- Czy co$ moze pojs¢ nie tak, spowodowac problemy lub pogorszy¢ sytuacje
- Korzys¢ lub dobro, ktére przyniesie Ci leczenie

- Czy istniejg jakies$ alternatywy, ktére sg odpowiednie dla Ciebie

- Co moze sie wydarzy¢ jesli nie otrzymasz proponowanego leczenia

To zalezy od procedury, od Ciebie i Twojego stanu zdrowia i wszelkich dodatkowych potrzeb.
Lekarz powinien wyjasnic ryzyko, korzysci i alternatywy, a nastepnie wyjasni¢, co mogg one
oznaczac¢ dla Ciebie i tylko dla Ciebie.

Lekarz moze da¢ ci arkusz informacyjny do przeczytania pdzniej jako przypomnienie tego, co
zostato powiedziane,, ale pamietaj, ze zostato to napisane, dla wszystkich, wiec niektore
informacje mogg nie by¢ istotne lub nie odnoszg sie do ciebie. Mozesz zadawac pytania
podczas rozmowy z lekarzem lub pdzniej. Chcemy, aby$ zrozumiat, co jest Ci proponowane,
wiec zadawaj nam pytania - zadne pytanie nie jest gtupie.
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Przemysl to doktadnie

W wiekszosci przypadkow dobrze bedzie poswiecié troche czasu na zastanowienie sie nad
proponowanym leczeniem i jego wptywem na Ciebie.

Pamietaj, jesli cos jest niejasne, popros cztonka zespotu klinicznego, aby wyjasnit to
ponownie. Jesli masz jakies pytania, zadaj je.

@ Great Osmond Street Hospital for Children®®

85 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 - NARZEDZIA NA PLATFORMIE eZdrowie ULATWIAJA BEZPOSREDNIA
KOMUNIKACJE INTERNETOWA MIEDZY DZIECMI A PROFESJONALISTAMI -
SZWECJA

Dzieci z rakiem czesto sg leczone przez diugi czas, gdzie na przemian przebywajg w szpitalu
i domu rodzinnym. Nawet w okresach pobytu w domu dzieci mogg doswiadczy¢ powaznych
skutkéw ubocznych choroby i leczenia, a potrzeby rodziny w zakresie opieki mogg by¢ ztozone
i rozlegte. W projekcie z udziatem rodzin zawodowych opiekunéw zastepczych, opracowano i
udoskonalono rozwigzanie internetowego wsparcia dla pediatrycznej opieki onkologiczne;j.
Projekt poswiecony stworzeniu aplikacji w e-tablecie, w ktérej rodzice i pracownicy komunikujg
sie za posrednictwem czatu, zdje¢, wiadomosci tekstowych, filmow i powtarzajgcych sie
raportow o stanie dziecka. Celem jest zapewnienie dziecku i rodzinie bezpieczenstwa i
wsparcia w domu oraz zmniejszenia koniecznosci podrézy i wizyt powrotnych w szpitalu.

Rozwigzanie e-zdrowie jest obecnie oceniane w badaniu wdrozeniowym w Szpitalu
Uniwersyteckim w Skane. Dzieci i rodzice w kilku specjalnosciach korzystajg z rozwigzania e-
zdrowie podczas opieki nad dzieémi w domu (samoopieka). Ocena odbywa sie za pomocg
cyfrowych kwestionariuszy dla dzieci i rodzicow, a takze za pomoca wywiaddéw z cztonkami
rodziny i profesjonalnymi opiekunami, ze szczegdlnym uwzglednieniem udziatu dzieci w
opiece, a takze zadowolenia czionkéw rodziny z opieki i postrzeganej przydatnosci
rozwigzania e-zdrowie. Planuje sie, ze gromadzenie danych bedzie kontynuowane w 2023 r.

Projekt jest czescig szerszego programu badawczego dotyczgcego e-zdrowia,
finansowanego przez FORTE, ktory rozpoczat sie w 2018 r. i potrwa do 2025 r., i ma na celu
opracowanie bezpiecznej i zadowalajgcej opieki skoncentrowanej na dzieciach przy wsparciu
e-zdrowia. Obejmuje projekty w réznych krajach, w tym w Szwecji, Danii i Etiopii. Nacisk
ktadziony jest na ztozone, dlugoterminowe i kosztowne wyzwania w opiece pediatryczne;j.

W Szwecji program dotyczy operacji dla dzieci urodzonych z wadami rozwojowymi przewodu
pokarmowego i / lub z wadami serca, dzieci urodzonych przedwczes$nie i dzieci z rakiem. W
Danii bada sie, w jaki sposob aplikacja mobilna moze by¢é wykorzystywana jako pomoc we
wczesnej identyfikacji porazenia mézgowego u dzieci oraz w jaki sposéb e-zdrowie moze by¢
wykorzystywane jako narzedzie do dozylnego leczenia w domu dzieci i mtodziezy z ostrymi
lub dtugotrwatymi chorobami. Etiopia bada, czy przypomnienia wysytane za posrednictwem
wiadomosci tekstowych sg skuteczng strategig pomagajgcg w przestrzeganiu zasad leczenia
dla miodych ludzi zyjgcych z HIV.

Uzytkownicy koncowi (rodzice lub dzieci/nastolatkowie, a takze profesjonalni opiekunowie)
uczestniczg w catym procesie badawczym.

Dowiedz sie wiecej o tych inicjatywach w nastepujacych artykutach:

@ e-zdrowie w onkologii dzieciecej — Uniwersytet w Lund — Szwecja®

e-zdrowie jako pomoc w ufatwianiu i wspieraniu samozarzgdzania w rodzinach z
diugotrwatgchorobg wieku dzieciecego — rozwodj, ocena i wdrazanie w praktyce
klinicznej — Uniwersytet w Lund®’

86 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
87 hitps://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-as-an-aid-for-facilitating-and-supporting-self-management
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10 — WYCIAG Z SLUCHAJ - DZIALAJ - ZMIENIAJ — PODRECZNIKA RADY EUROPY
DOTYCZACY UCZESTNICTWA DZIECI — DLA PRACOWNIKOW PRACUJACYCH DLA
DZIECI | Z DZIECMI

(( Porozumienie z dzie¢mi

= Uczestnictwo zalezy od tego, czy zaréwno dorosli, jak i dzieci wierzg w siebie
nawzajem i w proces. Dzieci muszg wiedzie¢, ze profesjonalisci sg zainteresowani ich
opinig i chcg znalez¢ rozwigzanie, ktdére uwzglednia ich poglady. W przypadku gdy
specjalistami zaangazowanymi w podejmowanie decyzji sg lekarze, pielegniarki,
nauczyciele, pracownicy socjalni, pracownicy pierwszego roku zycia lub menedzerowie,
ktérzy znajg juz dane dziecko lub dzieci, dzieci wykorzystajg przeszte doswiadczenia tych
0s0b jako podstawe decyzji o tym, czy im zaufa¢. Na przyktad dzieci, ktére czuja, ze ich
nauczyciele stuchajg i powaznie traktujg ich pomysty podczas codziennych zaje¢ w klasie,
czesciej rozmawiajg z tym nauczycielem o powaznych obawach, gdy sie pojawia, takich
jak zastraszanie lub przemoc seksualna. Profesjonalisci mogg budowaé oparte na
zaufaniu relacje z dzie¢mi poprzez poszanowanie ich poglgddw.

= Specjalisci powinni udziela¢ informacji o sobie, swojej roli, ograniczeniach poufnosci,
ktére bedg miaty zastosowanie, oraz czasie, przez jaki mogg by¢ zaangazowani w zycie
dziecka. Mozna to zrobi¢ za pomocg dostepnych informac;ji (np. ulotek lub filméw wideo)
przygotowanych zgodnie z opisem w podsekcji powyzej. Wazne jest jednak rowniez, aby
dzieci otrzymywaly je w spersonalizowany sposob. Czasami znani profesjonalisci bedg
musieli dostarczy¢ tego rodzaju informacji, poniewaz proces podejmowania decyzji jest
dla dziecka nowy. Kiedy spotkanie odbywa sie z nowg osobg i nie jest to naglty wypadek,
dzieci powinny by¢ wczesniej informowane o tym, co sie stanie. Tam, gdzie to mozliwe,
profesjonalisci spotykajgcy dzieci po raz pierwszy powinni zosta¢ przedstawieni przez
kogos, kogo dziecko zna. Na przykfad rodzic lub opiekun zastepczy moze przedstawic
nowego pracownika socjalnego swojemu dziecku i pozostaé z nim, dopdki dziecko nie
poczuje sie pewnie, aby spotkac sie z samym pracownikiem socjalnym. Informacje sg
czesto najlepiej przekazywane podczas osobistej rozmowy, tak aby dzieci byly
zachecane do méwienia i czuty sie wystuchane od poczatku.

= Nawet przy najkrotszym spotkaniu i w trudnych okolicznosciach, jak dowodzg
badawcze, skuteczng komunikacje mozna ustanowi¢, gdy specjalisci, tacy jak pracownicy
imigracyjni, dzielg sie troche sobg. Dzieki jednemu pytaniu, na przykfad o hobby, lekarze
mogg stworzy¢ atmosfere, w ktorej dziecku tatwiej jest mowic. Jednym z celéw tej
interakcji jest zapewnienie, ze dzieci czujg sie komfortowo w okreslaniu lub pokazywaniu
swoich preferencji oraz ze czujg, ze ich zyczenia zostang wziete pod uwage.
Profesjonalisci powinni zastanowi¢ sie, w jaki sposéb mogg zbudowac przynajmniej jeden
moment ludzkiego potgczenia w swoich pierwszych spotkaniach z dzie¢mi.
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= Czas potrzebny na zbudowanie skutecznych wiezi bedzie zalezat od sytuacji kazdego
dziecka i od umiejetnosci specjalisty. Zainwestowanie niezbednego czasu na tym etapie
pomoze poprawi¢ jakos$¢ procesu dla wszystkich zainteresowanych. Moze sie rowniez
zdarzy¢, ze w trakcie procesdw uczestnictwa konieczny bedzie powrdt do tej fazy
budowania potgczenia i relacji. Jest to szczegdlnie prawdopodobne w okolicznosciach, w
ktérych dziecko stracito zaufanie do dorostych, ktérzy majg by¢ odpowiedzialni za nie lub
ich opieke. Profesjonalisci mogg nawigzac trwate relacje z dzieCmi przez szczeros¢ i bycie

dostepnym. ’,

Stuchaj — dziataj— Zmieniaj — Podrecznik Rady Europy dotyczgcy uczestnictwa dzieci —
Dla profesjonalistow pracujgcych dla dzieci i z dzie¢mi®® (w jez. angielskim)

88 https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-
participation.html
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11 - WYCIAG Z PUBLIKACJI - OD 0-18 LAT —= WYTYCZNE DLA LEKARZY — NACZELNA
RADA MEDYCZNA — ZJEDNOCZONE KROLESTWO

14. Skuteczna komunikacja miedzy lekarzami a dziecmi i
miodziezg ma zasadnicze znaczenie dla zapewnienia dobrej
opieki. Powiniene$ dowiedzie¢ sie, co dzieci, mtodziez i ich
rodzice chcg i muszg wiedzieé, jakie kwestie sg dla nich wazne
oraz jakie majg opinie lub obawy dotyczgce ich zdrowia lub
leczenia. W szczegdélnosci nalezy:

- angazowac dzieci i mtodziez w dyskusje na temat opieki; .
- by¢ uczciwym i otwartym wobec nich i ich rodzicéw, z e
0-18 years:

poszanowaniem poufnosci;
- stuchaé i szanowa¢ ich opinie na temat ich zdrowia oraz guidance for
reagowaé na ich obawy i preferencje; all doctors T
. s . H Medical
- wyjasniaC rzeczy za pomocg jezyka lub innych form el

komunikaciji, ktorg moga zrozumiec;

- Zastanow sie, w jaki sposob Ty i oni korzystacie z
komunikacji niewerbalnej i otoczenia, w ktérym sie z nimi spotykacie;

- Daj im mozliwosé zadawania pytan i odpowiadania na nie uczciwie i najlepiej jak
potrafisz;

- zrobi¢ wszystko, co mozliwe, aby umozliwi¢ otwartg i prawdziwg dyskusje, biorgc pod
uwage, ze moze to by¢ pomocne lub utrudnione przez zaangazowanie rodzicéw lub
innych oséb;

- Daj im tyle samo czasu i szacunku, ile datby$ dorostym pacjentom.

15. Powinienes$ jasno powiedzie¢, ze jeste$ dostepny, aby zobaczy¢ dzieci i miodziez na
osobnosci, jesli tego chcg. Nalezy unikaé stwarzania wrazenia (bezposrednio, za
posrednictwem pracownikéw recepcji lub w jakikolwiek inny sposéb), ze nie mogg oni uzyskac
dostepu do ustug bez rodzica. Powiniene$ dokfadnie przemysle¢ efekt, jaki moze mieé
obecnosc¢ osoby towarzyszgce. Jej obecnhos¢ moze zniecheci¢c mtodych ludzi do szczerosci i
do zwracania sie 0 pomoc.

16. Nalezy powaznie traktowac poglady dzieci i mfodziezy i nie lekcewazyc¢ ich obaw lub tego,
co méwig ani nie odrzucac ich obaw lub opinii. Niepetnosprawne dzieci i mtodziez mogg czuc
sie pod tym wzgledem szczegdlnie pokrzywdzone.

17. Dzieci i miodziez zwykle chca lub potrzebujg wiedzie¢ o swoich chorobach i o tym, co
moze sie z nimi sta¢ w przysztosci. Nalezy podac¢ informacje, ktére sg fatwe do zrozumienia i
odpowiednie do ich wieku i dojrzato$ci na temat:

- ich stanu zdrowia

- celu badan i zabiegow, ktdre proponujesz i co to oznacza, w tym bdl, znieczulenie i
pobyt w szpitalu

- szansel[Jpowodzenia i ryzyko zwigzane z ré6znymi opcjami leczenia, w tym z brakiem
leczenia

- kto bedzie gtdbwnie odpowiedzialny i zaangazowany w ich opieke

- prawo do zmiany zdania lub do zasiegniecia drugiej opinii.
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18. Nie nalezy przecigzaé¢ dzieci i mtodziezy lub ich rodzicéw, ale udziela¢ im informacji w
odpowiednim czasie i tempie oraz sprawdzac ich zrozumienie kluczowych punktow.

19. Powinienes$ rozmawiac bezposrednio i stuchac dzieci i mtodziezy, ktorzy sg w stanie wzigé
udziat w dyskusjach na temat ich opieki. Mtodzi ludzie, ktérzy sg w stanie zrozumie¢, co sie
mowi i ktérzy mogg mowic¢ za siebie, niechetnie méwig o tym, kiedy sg obecni. Ale mtodsze
dzieci mogg nie by¢ w stanie zrozumie¢, na co sg chore lub jakie leczenie sie im proponuje,
nawet jesli zostanie to wyjasnione w prosty sposéb.

20. Informacje opisane w ust. 17 otrzymane od dzieci lub mtodziezy nalezy przechowywac
tylko wtedy, gdy:

- wyrzadzitoby im to powazng krzywde (a nie tylko zdenerwowatoby ich lub zwigkszytoby
prawdopodobienstwo, ze bedg chcieli odmowic leczenia)
- proszg cie o to, poniewaz woleliby, aby kto$ inny podejmowat za nich decyzje.

21. Masz taki sam obowigzek zachowania poufnosci wobec dzieci i mtodziezy, jak wobec
dorostych. Ale rodzice czesto chcg i potrzebujg informacji na temat opieki nad dzieémi, aby
mogli podejmowac decyzje lub zapewniac opieke i wsparcie. Dzieci i mtodziez chetnie dzielg
sie informacjami z rodzicami. Ta wymiana informacji jest czesto w najlepszym interesie dzieci
i mtodziezy, zwtaszcza jesli specjalna opieka lub ciggtego leczenia, takiego jak specjalna dieta
lub regularne leki bytyby korzystne dla ich zdrowia. Rodzice sg zazwyczaj najlepszymi
sedziami co jest najlepszym interesem ich dzieci i powinni podejmowac wazne decyzje, dopdki
dzieci nie bedg w stanie podejmowac witasnych decyzji. Powinni Panstwo udostepnic
rodzicom istotne informacje zgodnie z prawem i wytycznymi zawartymi w pkt 27, 28 i 42-55. 99

@ Komunikacja - wytyczne etyczne - GMC (gmc-uk.org)® (s.8)

89 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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12 — ANALIZA PRZYPADKOW iSUPPORT - STOSOWANIE STANDARDOW W

CODZIENNEJ PRAKTYCE KLINICZNEJ
FOUPRT

iSUPPORT : normes internationales de collaboration pour soutenir les
patients pédiatriques pendant les procédures cliniques, en réduisant les
eten la

ANALIZA PRZYPADKOW iSUPPORT

Te cztery analizy przypadkéw majg na celu pokazanie, w jaki sposdb oparte
na prawach dziecka standardy mogg by¢ stosowane w praktyce klinicznej.
Analizowane przypadki pokazujg rézne sytuacje i procedury kliniczne, majac
jednak na uwadze, ze nie jest mozliwe zilustrowanie wszystkich
indywidualnych potrzeb, kompetencji, zdolnosci, preferencji i doswiadczen
dzieci.

Pierwszy przyktad w ramach kazdego studium przypadku pokazuje praktyke
bez stosowania standardéw opartych na prawach dziecka, a drugi pokazuje
jakie konkretnie standardy zastosowano i przywotano, na przyktad (2c, 1a).
Chociaz w pierwszym przyktadzie w ramach kazdego studium przypadku
procedura medyczna jest zakonczona, czesto odbywa sie to ze szkodg dla
krotko- i dtugoterminowego dobrostanu dziecka, poniewaz jego interesy nie
sg traktowane priorytetowo w stosunku do intereséw rodzica/opiekuna,
specjalisty lub instytucji.

@ Support Studia przypadku®

90 https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Analiza przypadku 1

Bez zastosowania standardéw:

Susie jest 6-letnig dziewczynka, ktéra wymaga zaklejenia rany na kolanie po wypadku. Susie
jest na stole do badan i jest troche zdenerwowana, pielegniarka w klinice siedzi obok niej na
krzesle, a jej ojciec jest obok niej po drugiej stronie. Pielegniarka wyjasnia, ze ciecie nalezy
wyczyscic, a nastepnie natozyc klej. Pielegniarka wycigga sprzet i mowi Susie, ze naprawde
wazne jest, aby nie ruszata sie i ze procedura zajmie tylko minute i ze nie bedzie bolesna.
Pielegniarka sprawdza, czy Susie miata podane znieczulenie doustne. Pielegniarka pyta ojca
Susie, czy moze przytrzymac jej kolano i usciska¢ ja mocno, aby pomoc jej zachowac spokdj.
Pielegniarka mowi Susie, ze zaczyna zabieg, Susie siedzi nieruchomo, ale zaczyna ptakaé.
Pielegniarka zaczyna czysci¢ rane, a Susie krzyczy "przestan, to boli", pielegniarka zatrzymuje sie
na chwile i méwi Susie, ze prawie skonczyta i musi sprobowac nie ruszac sie, ojciec Susie trzyma
jej noge z nieco wiekszg sitg i méwi "prawie skoriczone, musisz byc teraz dzielna". Susie placze i
ptacze "prosze pusé, to mnie boli, 0j, oj, 0j". Pielegniarka konczy czyszczenie rany i naktada klej.
Po zakoriczeniu zabiegu pielegniarka pyta Susie, czy wszystko w porzadku, i mowi, ze byta
naprawde dzielna. Pielegniarka mowi Susie i jej ojcu, co zrobita i co musza zrobi¢ dalej po
opuszczeniu szpitala / kliniki. Pielegniarka wychodzi z pokoju.

A A A & & & & & B A A & A A A & & A& & & A A & & A& A A & & & & & A A A& & & & & & & A & A& A A & & & & & o

Z zastosowaniem "norm opartych na prawach':

Susie jest 6-letnig dziewczynka, ktéra wymaga sklejenia rany po wypadku na kolanie. Susie
jest na stole do badan i jest troche zdenerwowana, pielegniarka w klinice siedzi obok nigj
na krzesle, a jej ojciec jest obok niej po drugiej stronie. Pielegniarka zadaje Susie kilka pytan
na temat tego, jak doszto do rozciecia kolana i przez jaki$s czas rozmawia o grach, w ktdre
lubi graé, i pyta o imie psa-zabawki, ktéry Susie trzyma pod pacha (2b). Nastepnie
pielegniarka wyjasnia Susie, ze rane na kolanie nalezy wyczyscié¢, a nastepnie natozyc klej
(4a). Pielegniarka pyta Susie, czy miata wczesniej taki zabieg; Susie waha sie, pielegniarka
daje jej czas na odpowiedz (2b, 2c), a Susie szepcze "nie, nie, troche sie boje" (2c, 3e, 4c).
Pielegniarka mowi, ze rozumie, ze Susie czuje sie przerazona (4c), bedzie naprawde
delikatna i wyjasni wszystko, co sie wydarzy (4a). Nastepnie pielegniarka sprawdza z Susie
i jej ojcem, czy Susie dostata jakies leki (przeciwbdlowe) i czy dziatajg, aby bdl kolana nie
byt tak dotkliwy. Pielegniarka wyjasnia Susie i jej ojcu, w jaki sposéb zostanie wyczyszczona
rana, kto to zrobi, co Susie prawdopodobnie poczuje podczas czyszczenia i jak dtugo
powinno to potrwac (4a, 4b). Pielegniarka pyta, czy Susie ma jakies pytania i upewnia sie,
ze wie, ze wszystko, o co chce zapytac lub powiedzieé, jest w porzadku (4c, 2d). Susie mowi:
"Nie chce juz wiedzie¢, naprawde sie boje" (3¢, 3d).
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Pielegniarka sugeruje Susie, aby najpierw przecwiczyta wszystko na swoim psie-zabawce,
razem czyszczg kolano psa i zaktadajg mu plastry. Susie bardzo sie to podoba. Pielegniarka
uznaje, ze Susie wyglada teraz na opanowang i spokojng (5d). Pyta Susie i jej ojca, czy chca
zadac wiecej pytan na temat zabiegu Susie (4b). Pyta ojca Susie, czy chce zostad, podczas gdy
skaleczenie Susie jest czyszczone i opatrywane (1g, 4d). Ojciec postanawia zostac z Suzie i pyta,
co moze zrobié, aby pomadc (1g, 4d). Nastepnie pielegniarka wyjasnia, ze bytoby dobrze gdyby
to Susie powiedziata, co pomoze jej siedzie¢ nieruchomo podczas zabiegu zrobi¢, co odwrdci
jej uwage, podczas gdy rana jest czyszczona i opatrywana (1f, 1g, 2d, 3a, 3c, 3d, 5b). Susie
decyduje ze obejrzy z ojcem ksigzeczke (3a, 3¢, 3d). Pielegniarka zgadza sie z Susie, ze ktos
bedzie trzymac jej noge delikatnie nad kolanem, aby pomac jej zachowac spokdj (1g, 3a, 3¢, 3d,
4a, 5b)i pyta, czy Susie wolataby, aby to byt jej ojciec, czy inna pielegniarka (6d). Susie mowi, ze
chce "by tata przytulit mnie i trzymat mojg noge" (2d, 4a, 4c, 4d, 5b, 6a, 6¢, 6d). Pielegniarka
zaczyna czyscié rane, a Susie zaczyna poruszaé noga i krzyczec "przestan, to boli", pielegniarka
przestaje (2c, 3g, 4c, 5c, 5e) i upewnia sie, ze Suzie dobrze sie czuje i podejmuje ponownie
czynnosci konieczne by pomadc Suzie. (1g, 2a, 3a, 3b, 3c, 3d, 4c).

Susie mowi "prosze po prostu zrobi¢ to szybko", (2¢, 2d, 3a, 3c), pielegniarka upewnia sie z Suzie,
ze moze kontynuowaé, ze zgadza sie by ojciec nadal trzymat noge i zapewnia jg, ze przestanie,
jesli Susie poprosi jg (1f,2a, 2b, 3a, 3c, 3g, 63, 6¢). Pielegniarka pyta: gotowa? Susie mowi "tak"
i skupia sie na filmach i rozmawia z ojcem, podczas gdy on trzyma ja za noge, jak zgodzita sie
Susie (2c, 2d, 3a, 3c, 3d, 3e, 5d). Pielegniarka koriczy czyszczenie rany, podczas gdy Susie
pozostaje nieruchoma i spokojna, a nastepnie pielegniarka naktada klej. Po zakornczonym
zabiegu, pielegniarka upewnia sie, ze Suzie dobrze sie czuje, i chwali j3, ze byta bardzo dzielna,
siedzgc spokojnie i ze tworzg z tatg wspanialy zespdt. (2c, 4d). Pielegniarka mawi Susie i jej
ojcu, co zrobifa i co muszg zrobi¢ dalej po opuszczeniu szpitala / kliniki (4a, 4b, 4d). Nastepnie
sprawdza, czy Susie i jej ojciec majg jakies pytania (2c, 4a, 4b), Susie méwi "Nie mam o co pytac".
demander".

Pielegniarka opuszcza pokdj i odnotowuje zakonczenie procedury w dokumentacji medycznej,

ze Susie wykorzystata ksigzke jako rozrywke, ktdra zadziatata dobrze i ze zgodzita sie, aby ojciec
trzymat jej noge (5g).
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Analiza przypadku 2

Bez zastosowania standardow:

Ashan jest 10-letnim chtopcem z autyzmem, ktéry ma trudnosci w uczeniu sie. Poprzednie wizyty
w szpitalu byty dla niego wyzwaniem, opierat sie procedurom i byt unieruchomiony matke i
pracownikow stuzby zdrowia trzymajacych go wbrew jego woli, co sprawito, ze byt jeszcze
bardziej zestresowany. Jest umdwiony na badanie krwi w szpitalu. Matka Ashana zostata
poinformowana, ze moze on miec wiecej czasu na wizyte, ale chtopiec nadal boi sie szpitala. Musi
czekaé na swoja kolej w zattoczonej poczekalni, a on i jego matka sg niespokojni. Kiedy wchodzi
do pokoju, Ashan staje sie bardzo pobudzony i zdenerwowany, a jego matka prébuje go uspokoic,
zapewniajac go, ze wkrétce wrécg do domu a on dostanie gorgcg czekolade. Mama jest
zainteresowana szybkim pobraniem "krwi", aby mogli opuéci¢ oddziat, poniewaz wie, ze Ashan
uspokoi sie,, gdy tylko opusci szpital. Pielegniarka probuje uspokoié Ashana, méwi, ze wszystko
zrobi naprawde szybko i upewnia sie, ze jest w porzadku. Matka Ashana siedzi na krzesle i
delikatnie sadza Ashana na kolanach, obejmujac dziecko, aby sie nie ruszato. Ashan jest bardzo
gtosny i nadal préobuje sie poruszaé. Pielegniarka wzywa pomoc, druga pielegniarka wchodzi do
pokoju, wita sie z matka Ashana i zaczyna spokojnie rozmawiac¢ z Ashanem, moéwigc, ze jesli
bedzie siedzie¢ spokojnie, wkrétce bedzie po wszystkim. Ashan pozostaje na kolanach matki, a
pielegniarka trzyma jego reke nieruchomo, by mozna byto pobra¢ krew. Ashan nadal krzyczy "oj,
oj, to boli". Badanie krwi koniczy sie szybko, a pielegniarka chwali Ashana i natychmiast probuje
opuscic¢ pokdj. Nie ma czasu aby ktokolwiek omdéwi procedure, poniewaz Ashan chce natychmiast

wyjs¢ wrocié do domu. Ashan i jego matka opuszczajg pokdj.
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Z zastosowaniem norm opartych na prawach dziecka:

Ashan jest 10-letnimchtopcem z autyzmem, ktdry ma trudnosci w uczeniu sie. Poprzednie wizyty w
szpitalu byty dla niego wyzwaniem, opierat sie procedurom i musiat byé unieruchomiony przez matke
i pracownikdéw stuzby zdrowia trzymajgcych go wbrew jego woli, co sprawito, ze byt bardziej
zestresowany. Jest umdéwiony na badanie krwi w miejscowe;j klinice. Jego matka omdéwita planowang
procedure z personelem kliniki i zarezerwowata podwdjng wizyte i poinformowata ich, ze Ashan
wymaga dodatkowego wsparcia (2f, 3e, 5a, 5b) *. Matka Ashana wie, ze zdjecia pomagajg Ashanowi
zrozumieé i spedzita z nim czas w domu, czytajac specjalng ksigzke z obrazkami o tym, co sie stanie,
gdy przyjdzie do kliniki (4a, 4b). Jako ze Ashan miat poprzednio ktopoty, pracownicy kliniki zgodzili sie
zapewnic spokojne miejsce i dtuzszg wizyte, aby przeprowadzi¢ procedure w mitym otoczeniu (1f,1g,
5a, 5b).
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Gdy Ashan przybyt do kliniki, pielegniarka i osoba pobierajgca krew, ktorg Ashan widziat na
zdjeciach w ksigzce, witajg go (2a, 2b) i idg do pokoju, ktory zostat pokazany na zdjeciach jego
ksiazki z obrazkami (4a). Swiatta s3 przyciemnione w pokoju, poniewaz pomaga to Ashanowi
czué sie mniej niespokojnym (3a, 3c). Historia z ksigzki obrazkowej zawiera niektére z zabawek
i rozrywek, ktore Ashan wybrat jako te, ktére pomoga mu podczas wizyty w klinice przy
wykonywaniu badania krwi (3a, 3c, 3f). Rozwdj historii w ksigzce pozwala Ashanowi
przewidzieé, co sie stanie, a pielegniarka i osoba pobierajgca krew omawiajg z nim kazde
zdjecie(2a, 2b, 4a). Ashan chce szybko przej$é do nastepnego etapu, ktérym jest wypicie
goracej czekolady, jego ulubionego przysmaku, w szpitalnej kawiarni. (2c, 4a, 4d). Ashan siedzi
na krzesle, a jego matka siedzi obok niego, a Ashan przygotowuje swoj elektroniczny tablet z
ulubiong kreskéwka grajaca przez stuchawki (3c, 3f, 5d). Osoba pobierajaca krew i pielegniarka
czekajg, az Ashan bedzie gotowy do rozpoczecia procedury (2b, 5d), a jego matka wskazuje,
ze teraz jest dobry czas na jej rozpoczecie (2f, 3f). Ashan jest trzymany przez matke na rekach,
w pozycji, ktorg Ashan ¢wiczyt w domu, i zostato to uzgodnione z personelem (6a, 6b, 6c, 6d).
Kiedy Ashan wskazuje, ze czuje sie niekomfortowo i denerwuje sie, zaczynajgc wirowac i
wydawac odgtosy, o ktorych jego matka wie, ze oznaczajg to, ze jest niespokojny, matka
Ashana mowi profesjonalistom, ze Ashan sie denerwuje (2f). Osoba pobierajgca krew
zatrzymuje procedure (3f, 3g, 5c, 5e), gdy tylko jest to bezpieczne, i zacheca Ashana do
poruszania sie by poczut sie lepiej (2b, 4c), matka trzyma jego reke (6a, 6b, 6¢). Pielegniarka
ponownie rozpoczyna pobieranie krwi i chociaz Ashan "cofa sie" po wtozeniu igty, pozostaje
spokojny i zainteresowany kreskéwka na swoim tablecie (5d, 6c). Kiedy pobieranie krwi jest
zakoniczone i Ashan widzi przedostatnie zdjecie przed otrzymaniem goracej czekolady, jest
zadowolony i chetny do opuszczenia pokoju. Wszyscy sie usmiechajg i dajg Ashanowi znak
"ukonczony" w Makaton (jezyk migowy) (2a, 4a). On odpowiada "do widzenia". Nastepnie
pielegniarka opisuje procedure w dokumentacji medycznej Ashana z informacjami o
przygotowaniu, wprowadzonych zmianach, ktdore zadziataty dobrze i jak Ashan byt wspierany
przez matke (5g). Matka Ashana notuje na arkuszu przygotowawczym iSupport, co tym razem
pomogto jej synowi, aby moc przekazac te informacje osobom przeprowadzajagcym procedury
w przysztosci.

* czasami mozna wystac krem znieczulajgcy wraz z informacjg o wizycie by zastosowac go w
domu.
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Analiza przypadku 3

Bez zastosowania standarddw:

Nala jest 4-letnig dziewczynka, ktéra zranita w wypadku nadgarstek i zostata skierowana na pilne
przeswietlenie. Nie miata wczesniej przeswietlenia rentgenowskiego i siedzagc w zattoczonej
poczekalni i czekajac na zabieg, zaczyna ptakac cicho i mowié¢ matce i ojcu, ze boi sie, ze maszyna
"zatrzasnie jej" reke. Matka i ojciec mowig jej, ze musi by¢é odwazna i wszystko bedzie dobrze. Kiedy
radiolog wzywa Nale z poczekalni, pyta ja, kogo chciataby mieé przy sobie podczas gdy bedzie robione
zdjecie rentgenowskie. Nala wybiera matke. Przywiozta ze soba swojego ulubionego misia, a radiolog
mowi, ze Teddy tez moze przyj$¢. Nala jest z tego bardzo zadowolona. Rodzice kazali jej by¢ dzielna,
wiec po cichu weszta do pokoju. Kiedy wchodzi do pokoju, radiolog prosi matke, aby potwierdzita
date urodzenia Nali, jej adres i sprawdza czy Nala otrzymata doustny érodek przeciwbélowy przed
przybyciem na oddziat. Kiedy Nala wchodzi, wyglada na zaniepokojong i trzyma sie matki. Radiolog
prosi Nalg, aby usiadta z matka na krzesle. Radiolog prosi Nale, aby wybrata fartuch ochronny, ktory
powinna zatozyé jej matka, a Nala wybiera niebieski. Radiolog wyjasnia, co sie stanie i ze Nala musi
pozostaé naprawde nieruchoma podczas robienia zdjecia. Nala siedzi cicho na kolanach matki i mruga,
gdy radiolog ustawia jej reke. Ptacze cicho, gdy maszyna porusza sie w jej kierunku, a ona wije sie na
kolanach matki i méwi: "to mnie przytrzasnie". Matka mowi Nali, ze musi by¢ dzielna i byé cicho, a to
zajmie tylko minute, a nastepnie zwraca sie do radiologa, aby powiedzieé, ze jej cérka jest zawsze
troche dramatyczna. Matka obejmuje Nale w pot, aby sie nie ruszata, aradiolog mowi Nali, ze maszyna
jej nie przytnie. Radiograf idzie za ekran i robi zdjecie, Nali udaje sie nie ruszaé reka, ale duzo ptacze i
mowi "to naprawde boli, czy mozesz przestac¢?". Radiolog mowi Nali zza ekranu, ze zdjecia sg prawie

gotowe, nie ruszaj sie, i robi zdjecie rentgenowskie. Nala dostaje naklejke, gdy wychodzi z pokoju.
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Z zastosowaniem norm opartych na prawach dziecka:

Nala jest 4-letnig dziewczynka, ktéra zranita nadgarstek i zostata skierowana na przeswietlenie w
trybie pilnym. Nie miata wczesniej przeswietlenia rentgenowskiego i czekajac w zattoczonej poczekalni
na zabieg, zaczyna ptakac cicho i méwié matce i ojcu, ze boi sie, Ze maszyna "zatrzasnie jej" reke. Matka
i ojciec mowig jej, ze musi by¢ dzielna i wszystko bedzie dobrze. Radiolog wzywa Nale z poczekalni i

pochyla sie, aby sie przywitac, gdy Nala powoli podchodzi do jej gabinetu (2a).
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

Nala wraca, aby usigé¢ na kolanach matki z Panem Niedzwiedziem, ale nadal jest bardzo
zdenerwowana tym, ze radiolog dotyka jej ramienia i odcigga je, gdy radiolog wyciaga reke, aby
ustawic jg we wtasciwej pozycji. Radiolog zatrzymuje sie (2¢, 3d, 3g, 5¢, 5e). Matka Nali mowi corce,
ze zdjecie musi zostac zrobione i ze pani spedzita juz z nig duzo czasu. Radiolog mowi matce, ze jestw
porzadku, wazne jest, aby Nala byta szczesliwa, ze zrobiono jej zdjecie rentgenowskie (1e, 2¢, 2f, 3f,3g,
4c, 5a, 5¢, 5d). Nastepnie radiolog wyjasnia, ze tak naprawde nie musi dotyka¢ ramienia, jesli Nala
moze pomoc, samodzielnie poruszajgc ramieniem (2b, 2e, 3b, 3a, 4b). Radiolog pokazuje Nali, co musi
zrobi¢ ze swoim ramieniem, a Nala jest w stanie ustawic reke we wtasciwej pozycji (tyt-przod (PA)) (4a,
4b). Radiolog prosi Nale, aby trzymata reke nieruchomo przez minute, podczas gdy ona robi zdjecie i
przypomina Nali, Ze maszyna bedzie sie poruszac, tak jak to miatlo miejsce w przypadku Pana
Niedzwiedzia (4b). Zdjecie w tym utozeniu jest zrobione, ale radiolog zauwaza ztamanie, ktdre utrudni
i sprawi bol Nali, przy probie obrocenia nadgarstka w pozycje boczna. Radiolog podejmuje decyzje o
zmianie techniki na pozioma belke boczng, poniewaz wymaga to tylko, aby Nala pozostata w pozyciji
PA (5a). Radiolog informuje Nale i jej matke, ze zdjecie jest dobre i ze musi zrobi¢ jeszcze jedno zdjecie
rentgenowskie, ale ze Nala nie musi sie w ogdle poruszac (3b, 3e). Radiolog méwi Nali, ze radzi sobie
naprawde dobrze, pozostajac nieruchomo jak posgg. Choc obraz nie jest dobry jak prawdziwy boczny,
zdjecie pozwala na postawienie diagnozy urazu Nali. Gdy oba zdjecia zostaty zrobione, radiolog mowi
Nali, jak wspaniale sie zachowata, siedzac bez ruchu, mimo ze byta troche przerazona i oferuje jej
wybér naklejek dla niej i dla Pana Niedzwiedzia. Radiolog zapisuje w systemie opieki zdrowotnej

zakonczenie procedury ito, co pomogto Nali podczas zabiegu (5g).
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Analiza przypadku 4

Bez zastosowania standardow:

Miguel jest 11-tygodniowym dzieckiem, ktore ma wysokg temperature, zle je, wymiotuje i jest
osowiaty. Jego matka przywiozla go na pogotowie. Przyjety zostat przez lekarza, ktdry obawia sig,
ze moze mie¢ sepse i / lub zapalenie opon mézgowych. Zdecydowano, ze powinien jak najszybciej
mie¢ wykonane badanie krwi i punkcje ledzwiowg, a nastepnie otrzymac dozylne antybiotyki.
Lekarz sugeruje, ze najlepiej bytoby, gdyby jego matka opuscita pokdj, poniewa:z jest
prawdopodobne, ze Miguel bedzie zdenerwowany podczas procedur. Zanim matka Miguela opusci
lekarza, uzyskuje ustng zgode na przeprowadzenie procedur. Matka Miguela pozostawia go pod
opiekg lekarza (ktory wykona zabiegi) i dwoch pielegniarek. Jedna z pielegniarek uktada Miguela,
podczas gdy druga pielegniarka i lekarz przygotowujg sprzet. Jedna pielegniarka trzyma Miguela w
prawidtowej pozycji do punkcji ledzwiowej, podczas gdy lekarz i druga pielegniarka wykonujg
naktucie, a nastepnie pobierajg krew. W pokoju jest glosno podczas procedury, stycha¢ wiele
rozmow. Miguel jest bardzo zdenerwowany podczas procedury. Kiedy procedura jest zakonczona,
pielegniarka, ktora trzymata Miguela, podnosi go i przytula. Jego matka zostaje zaproszona z
powrotem do pokoju i przytula go, aby go jeszcze bardziej pocieszy¢. Matka Miguela zostaje

poproszona o zaczekanie w pokoju, podczas gdy jego probki sg poddawane analizie.

Z zastosowaniem standardow opartych na prawach dziecka

Miguel jest 11-tygodniowym dzieckiem, ktore ma wysoka temperature, zle je, wymiotuje i jest
osowiate. Jego matka przywiozta go na pogotowie. Jest on przyjety przez lekarza, ktory obawia sieg,
ze moze mie¢ sepse i / lub zapalenie opon mézgowych. Zdecydowano, ze powinien jak najszybciej
mie¢ wykonane badania krwi i punkcje ledzwiowg, a nastepnie podane dozylne antybiotyki. Lekarz
wyjasnia, co procedury bedy obejmowac i dlaczego sg one konieczne, wyjasnia, ze Miguel
prawdopodobnie sie zdenerwuje i pyta, czy matka czuje sie w stanie pozostac by pocieszy¢ dziecko
podczas procedur, poniewaz moze mu to pomoc (2f, 3f, 4d, 5a, 5b, 5d). Lekarz daje matce czas na
rozwazenie informacji i czy czuje sig zdolna do pozostania z synem lub wolataby opusci¢ pokdj
podczas zabiegow. Po kilku minutach matka Miguela wyraza zgode na poddanie go tym
procedurom. Matka Miguela decyduje sig¢ pozostac na sali zabiegowe] ale mowi lekarzowi, ze nie
chce widzie¢ zadnego sprzetu (3f). W pokoju jest lekarz (ktory wykona zabiegi) i dwie pielegniarki.
Matka Miguela przytula syna, gdy sprzet jest przygotowany.
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Jedna z pielegniarek zostaje z matkg Miguela, aby zaoferowac wsparcie (pielegniarka pomocnicza).
Inna pielegniarka i lekarz przygotowujg sprzet. Pielegniarka pomocnicza sprawdza, czy Miguelowi
podawano sacharoze, stosuje znieczulenie miejscowe i podaje odpowiednie znieczulenie doustne
(1b, 1f, 3f). Pielegniarka pomocnicza trzyma Miguela w prawidtowej pozycji do punkcji ledzwiowej
podczas gdy lekarz i pielegniarka wykonujg naktucie (6e), Miguel gtosno krzyczy. Pielegniarka
pomocnicza mowi matce Miguela, Zze wszystko jest dobrze, a ona pozostaje spokojna i nadal rozmawia
z Miguelem kojacym glosem (5d). Pozycja Miguela jest nastepnie zmieniana przez pielegniarke
pomocnicza, ktéra go trzyma, aby utatwic lekarzowi wprowadzenie wenflonu, pobranie krwi oraz
podanie dozylnych antybiotykéw, ktore zostaly mu przepisane (1b, 1f, 6e, 6g). Po zakonczeniu
procedur pielegniarka pomocnicza zacheca matke Miguela, aby go podniosta i przytulita. Poniewaz
jest zbyt staby, aby by¢ nakarmiony, matka Miguela jest zachecana do dalszego przytulania go i
podania mu smoczka * (5d). Lekarz i pielegniarka informujg matke Miguela, co nastgpi dalej, gdy
czekajg na wyniki testow (3d). Pielegniarka pomocnicza daje matce Miguela czas na rozmowe o
procedurze, matka Miguela mowi, ze denerwujace byto obserwowanie, jak jej syn tak bardzo ptacze,
ale cieszy sig, ze zostata z nim (5f, 6h). Lekarz dokonuje wpisu do dokumentacji medycznej Miguela,
wyraznie wyjasniajac wskazania do procedury, sposdb jej przeprowadzenia, to, co zostato wyjasnione
matce i jakie sg wyniki. Pielegniarka pomocnicza wprowadza wpis do dokumentacji medycznej
Miguela, wyjasniajac, dlaczego konieczne byto unieruchomienie go sitg3 i w jaki sposéb zostato to
zrobione, jaki byt tego wynik i jaka role odgrywata matka Miguela podczas procedury (6i). Lekarz i
pielegniarki pytajag matke Miguela, czy ma jeszcze jakies pytania, a po udzieleniu odpowiedzi,
opuszczajg sale zabiegowa (4d). Miguel zostaje przyjety do szpitala wraz z matka.

* ssanie nieodzywcze ma miejsce, gdy dziecko ssie bez podania mu pozywienia, na przyktad na

manekinie / smoczku, kciuku lub czystym (w rekawiczce) palcu.
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Analiza przypadku 5

Bez stosowania standardow:

Amari jest 6-letnim chtopcem, ktory odwiedza dentyste w celu ekstrakcji dentystycznej.
Amari miat powtarzajace sie infekcje jednego z jego tylnych zebow, ktére spowodowaty bal,
nieprzespane noce i opuszczanie szkoty. Probowano leczy¢ dolegliwos¢ antybiotykami. Byt u
dentysty trzy razy w celu natozenia lakieru fluorkowego i umieszczenia tymczasowego
wypetnienia w celu zapoznania go 2z leczeniem stomatologicznym. Nie miat wczesniej
Znieczulenia miejscowego, a dentysta nie ma dostepu do sedacji wziewnej. Czas oczekiwania
na znieczulenie ogdlne wynosi cztery miesigce. Rodzina zgodzita sie z dentysta, ze ten tylny
zab mleczny musi zosta¢ usuniety. Kiedy Amari wchodzi do pokoju, wyglada na
zdenerwowanego i trzyma sie nogi matki. Jego matka méwi mu, aby "byt odwazny" i ze "nie
bedzie bolato zbytnio". Dentysta prosi Amari, aby usiadt na krzesle i wyjasnia, ze sprawig, ze
jego zab pdjdzie spaé, zanim usung zepsuty zab, i "bedzie wszystko w porzadku". Amari
zaczyna ptakac i méowi do matki: "Prosze, zabierz mnie do domu". Jego matka wyjasnia, ze aby
przestat odczuwaé bdél, musi pozwoli¢ dentyscie mu pomoci "pozbyc sie tego niegrzecznego
zeba". Amari niechetnie zgadza sie potozyé na krzesle i otwiera troche usta. Dentysta
rozmawia z matkg Amari, aby zapytac, czy jest w stanie trzymac Amari podczas ekstrakgji.
Matka zgadza sie. Pielegniarka stomatologiczna mowi Amari, ze ma sie dobrze i ze wszystko
szybko sie skonczy. Dentysta umieszcza zel znieczulajacy na dzigéle Amari obok zepsutego
zeba, a Amari grymasi lekko. Nastepnie po minucie dentysta wykonuje pierwszy z kilku
zastrzykéw. Amari skarzy sie, ze zastrzyk boli i zaczyna ptakaé mruczeé: "Nie podoba mi sie
to". Siada, odpycha dentyste i prosi o "pdjscie do domu", ale dentysta i matka przekonuja go,
aby sie potozyl, nie ruszat sie i "wszystko szybko sie skonczy". Gdy znieczulenie miejscowe
zaczyna dziataé¢, dentysta zaczyna usuwac zab. Amari zaczyna krzyczeé, siegajgc rekami w
kierunku ust i prdbuje usigsé, matka mocno przytrzymuje jego rece przyciskajac je do nog,
aby uniemozliwi¢ mu poruszanie sie; Przez calty Amari gtosno krzyczy. Dentysta koriczy
ekstrakcje i mowi do Amari "Dobra robota, wszystko juz zrobione", a Amari, wciaz szlochajac,
wstaje z krzesta i siada na kolanach matki, aby sie przytuli¢. Dentysta wktada mu wacik do ust
i prosi, zeby go ugryzt. Odmawia nagryzienia wacika, wije sie na kolanach matki i trzyma
policzek. Jego matka musi trzymac wacik na miejscu i mowi Amari, aby "przestat by¢ gtupi,
wszystko jest teraz zrobione". Pielegniarka stomatologiczna méwi Amari, ze byt odwazny i
daje mu naklejke. Amari wychodzi z pokoju we tzach.
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Z zastosowaniem standardow opartych na prawach dziecka

Amari jest 6-letnim chtopcem, ktdry odwiedza dentyste w celu ekstrakcji dentystycznej. Amari
miat powtarzajace sie infekcje jednego z jego tylnych zebéw, co powodowato bdl, nieprzespane
noce i dni poza szkotg. Leczono dolegliwos¢ antybiotykami. Byt u dentysty trzy razy w celu
natozenia lakieru fluorkowego i umieszczenia tymczasowego wypetnienia by zapoznat sie z
leczeniem stomatologicznym. Nie miat wczeéniej znieczulenia miejscowego, a dentysta nie ma
dostepu do sedacji wziewnej. Czas oczekiwania na znieczulenie ogdlne wynosi cztery miesigce.
Rodzina zgodzita sie z dentystg, ze ten tylny zab mleczny musi zosta¢ usuniety. Podczas
poprzedniej wizyty dentysta rozmawiat z matka Amari i wyjasnit plan ekstrakcji dentystycznej,
wskazat jej bezptatne filmy przygotowawcze online i prosit j3, aby starata sie unikac jezyka takiego
jak "rana" lub "bol", gdy Amari jest obecny (4d). Matka Amari zgadza sie i zadaje kilka dalszych
pytan na temat tego, co sie stanie (4d). Podczas tej poprzedniej wizyty dentysta wyjasnit réwniez
Amari, dlaczego zab musi zostaé usuniety, co sie stanie i pokazat Amari znieczulenie miejscowe i
natozyt niewielkg ilo$¢ na dzigsto, aby Amari mogt zrozumied, jak to dziata (4a, 4b). Amari i jego
matka powinni nastepnym razem zabrac ze sobg cos, co pomoze odwrdci¢ uwage Amari (3a, 3c,
3f). W dniu ekstrakcji, gdy Amari wchodzi do pokoju, wyglada na zdenerwowanego i przylega do
nogi matki. Dentysta prosi Amari, aby usiadt na fotelu i spedzit troche czasu rozmawiajac z nim o
tym, co zrobit dzisiaj i jakie s3 jego ulubione programy telewizyjne i gry wideo (2a, 2b, 5d). Amari
wydaje sie by¢ bardziej zrelaksowana i zaczyna sie usmiechaé. Pielegniarka stomatologiczna,
wspotpracujac z dentystg, ustawia sprzet poza zasiegiem wzroku Amari, podczas gdy dentysta
mowi, aby nie zdenerwowac¢ Amari (1e, 1f,5a). Dentysta nastepnie wyjasnia Amari, ze muszg
usungac zepsuty zab, poniewaz sprawia, ze jest obolaly ale najpierw uzyja specjalnego leku, aby
wszystko zdretwiato i przypomina Amari o zelu, ktéry prébowali podczas ostatniej wizyty (4a).
Dentysta wyjasnia, ze Amari moze odczuwac "pchanie i / lub sciskanie", gdy zgb wychodzi, ale nie
powinien odczuwac zadnego bolu ani dyskomfortu (4a, 4b). Amari zaczyna ptakac i mowi: "Nie
chce tego zrobié, boje sie, to bedzie bolato". Dentysta delikatnie wyjasdnia, ze sprawig, ze zgb
bedzie zdretwialy, aby nie bolal, a jego matka pozostanie z nim aby mu pomoc (2c, 2d, 43, 4c, 5d).
Matka Amari przytula go, a dentysta pyta Amari, czy przynidst ze sobg co$, co pomogtoby mu sie
zrelaksowaé, gdy bedzie miat wyrywany zab (3a, 3¢, 3d). Amari moéwi, ze bedzie stuchat
audiobooka z piosenkami, jak pokazat to na filmie przygotowawczym, ktory oglgdat w domu (2c,
3a, 3b, 3¢).
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Dentysta rozmawia z matkg Amari i pyta j3 czy moze przytrzymac rece dziecka podczas
zabiegu. Matka zgadza sie na to (3f, 4d, 6b). Pyta rodwniez Amari, to pomoze mu poczuc sie
lepiej, Amari uwaza, ze jest to dobry pomyst (3d, 6a, 6b, 6d). Dentysta méwi, ze Amari moze
sciskac¢ rece matki, jesli chce (4b, 3d). Dentysta radzi matce Amari, aby skoncentrowata sie
na swoim synu podczas zabiegu i upewnita sie, ze stoi tam, gdzie jej syn moze jg widziec(5d).
Dentysta zgadza sie na sygnat stop: Amari podniesie reke, jesli procedura bedzie zbyt trudna,
by mogli zrobi¢ sobie przerwe (3¢, 3d, 4b, 5b, 5e). Amari prosi dentyste, aby powiedziat mu,
kiedy ma zamiar usung¢ zgb, a dentysta zgadza sie (2c, 3¢, 3d). Dentysta pyta Amari, czy moga
zaczac¢ powoli, Amari zgadza sie (2c, 3a, 3c). Dentysta pokazuje Amari znieczulenie miejscowe,
a nastepnie umieszcza je na dzigsle za pomocg waty, na wymagany czas (4b). Podczas gdy
dentysta to robi, pielegniarka dentystyczna usmiecha sie do Amarii i pokazuje mu kciuk w
goére, a Amari odpowiada tym samym (2a, 2c, 2d, 3a, 5d). Matka Amari ustawia stuchawki do
audiobooka. Dentysta nastepnie mowi Amari, ze zamierza teraz znieczuli¢ zgb i sprawdza z
Amari, ze jego dziasto jest zdretwiate, a Amari méwi, ze jest, "czuje sie dziwnie, ze tego nie
czuje" (3a, 3c, 4b). Matka Amari mowi aby chtopiec nacisnat przycisk play, aby rozpoczac
audiobook, a Amari porusza palcami u stép wraz z muzyky. Dentysta zaczyna podawacd
pierwszy zastrzyk, ale Amari odczuwa pewien dyskomfort, nie lubi smaku i uzywa sygnatu stop
(3d, 5¢, 5e). Dentysta zatrzymuje sie, a Amari zatrzymuje audiobook. Dentysta zgadza sie z
Amari, ze zrobi sobie krotka przerwe i napije sie wody, aby pozbyc sie smaku przed ponownym
rozpoczeciem i ze kaide zastosowanie "specjalnego leku odretwiajgcego” zajmie 10-20
sekund (3g, 4b, 5e). Pyta Amari, czy chciatby, aby jego matka odliczyta mu czas na palcach,
czy tez wolatby po prostu "zrelaksowac sie i mie¢ zamkniete oczy" (2¢, 3¢, 3d). Amari decyduje
sie na "relaks" i ktadzie sie z powrotem, czuje sie komfortowo, zamyka oczy i ponownie
uruchamia audiobook, zanim poda dentyscie kciuki w goére (2c, 3a, 3d, 5d). Matka tagodnie
trzyma go za rece (6a, 6b, 6¢). Tym razem Amari nie odczuwa zadnego dyskomfortu. Po
kazdym wstrzyknieciu dentysta delikatnie dotyka ramienia Amari, aby sktoni¢ go do otwarcia
oczu i sprawdza, ze jest w porzadku, podajgc kciuk do gory na co chtopiec reaguje tak samo
(2c, 3d, 5d). Po zrobieniu zastrzykow dentysta sprawdza, czy zadziataty i czy Amari nic nie
czuje (2a. 3c). Dentysta pyta Amari:,Czy jestes gotowy, aby wyjac¢ ten zab?”, a Amari
odpowiada: ,tak” (3a, 3d, 4b, 5d). Dentysta wyjasnia, ze Amari poczuje troche pchania i
Sciskania przez kilka sekund, a nastepnie nastgpi przerwa na kilka sekund przed dalszym
pchaniem (4b). Dentysta méwi, ze za kazdym razem, gdy zrobi przerwe, sprawdzi, czy Amari
jest w porzadku, dotykajgc ramienia (3a, 3d, 5d). Gdy zab jest luzny i gotowy do usuniecia, a
zgodnie z ustaleniami dentysta informuje Amari, ze zab jest gotowy do usuniecia, Amari
pokazuje kciuk w gore (4b, 3a).
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Dentysta zaczyna wyrywac zab, gdy zblizajg sie do korica zabiegu Amari ptacze z bdélu i mocno
sciska rece matki (2d). Poniewaz zgb bardzo sie rusza, dentysta koriczy ekstrakcje w ciggu kilku
sekund szybkim krétkim ruchem (1a, 1f). Dentysta mowi Amari, Ze jego zab jest na zewnatrz i ze
byt na prawde dzielny. (4b, 5d). Amari jest troche zdenerwowany, ale pozostaje na fotelu,
trzymajac matke za rece, podczas gdy jego matka mowi "dobra robota" i usmiecha sie do syna.
Dostaje wacik do nagryzienia, co robi. Dostaje naklejke i pyta, czy chce wybraé jeszcze jedna,
poniewaz byt tak dzielny i spokojny (3a). Amari jest szczeéliwy i ociera tzy. Pielegniarka
dentystyczna sprawdza z Amari, ze jest w porzadku i mowi, ze na prawde dobrze zrobit, siedzac
spokojnie ize onijego matka tworzg swietny zespdt (2c, 4d). Dentysta mowi Amari i jego matce,
co zrobili i co musza zrobi¢ dalej po opuszczeniu gabinetu stomatologicznego (4a, 4b, 4d).
Dentysta sprawdza nastepnie, czy Amari i jego matka majg jakies pytania (2c, 4a, 4b, 4c, 4d),
Amari moéwi "Nie mam zadnych pytan", a matka Amari zadaje pytanie dotyczgce lekow

przeciwbdlowych w domu, na ktore dentysta odpowiada. Dentysta odnotowuje zakorczenie

procedury w dokumentacji medycznej i ze Amari wykorzystat audiobook jako rozrywke, ktora
dziatata dobrze (5g).
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13 - SZPITAL DZIECIECY W MONACHIUM WPROWADZA PROGRAM
SPECJALISTYCZNY ChildLifeSpecialist (CLS) - NIEMCY

€€ PROGRAM SPECJALISTYCZNY

%t are-for-Rare
& Q undation

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

Model wdrazania zasad Konwencji Narodéw
Zjednoczonych o prawach dziecka w pediatrycznej
opiece klinicznej.

Flagowy program Care-for-Rare — Leczenie
Osob z Chorobami Rzadkimi

Program Child Life Specialistflagship zostat
wdrozony w Szpitalu Dzieciecym Dr von Hauner w
Monachium jako pierwszy program Child Life
Specialist (CLS) w Niemczech. Programy CLS,
zapoczgtkowane przez Emme Plank w USA,
zostaly wdrozone by przedstawi¢ specyficzng
perspektywe dziecka, i uzupetnic w ten sposob
terapie medyczne, pielegniarskie i psychologiczne.
CLS zobowigzuje sie szanowaC holistyczne
podejscie do dzieci w szpitalach. W Monachium,
opierajgc sie na doswiadczeniach w USA, gdzie
programy CLS sg powszechne, ustanowilismy jednostke CLS jako czwarty filar w opiece
klinicznej nad chorymi dzie¢mi. uzupetniajgc wysitki ekspertow medycznych, pielegniarskich i
psychologicznych. Skorzystajg z niego zwfaszcza mali pacjenci wymagajgcy dtugiej
hospitalizaciji.

Zadania CLS — zgodnie z powyzszg ilustracjg :
Doradza¢- specjalisci zapewniajg profesjonalne wsparcie rodzicom i rodzinom.

Poswiecié czas i uwage: sg to opiekunowie, ktérzy majg czas zawsze gdy dzieci i ich rodzice
tego potrzebuja.

Wspiera¢ zaangazowanie: CLS zacheca pacjentow do aktywnego uczestnictwa w procesie
leczenia i podpowiada im, kiedy mogg podejmowac wiasne decyzje..

Informowaé: CLS przekazuje informacje w zrozumiaty i przyjazny dziecku sposob.

Wspieraé: CLS pomaga pacjentom dostosowaé sie do warunkéw szpitalnych, stymuluje
emocjonalny, spoteczny i poznawczy rozw0j pacjenta, pomaga czuc¢ sie komfortowo.

Chronié Prawa: CLS dba o prawa chorych dzieci.

Przygotowaé: CLS dba o zgodng z potrzebami dziecka aranzacje wnetrz, odpowiednie
dostosowanie mebli i wyposazenia do indywidualnych potrzeb.

Uwrazliwiaé na potrzeby dziecka: CLS zwraca uwage personelu klinicznego na potrzeby
dzieci.

Uczyé: CLS: uczy dzieci o chorobach i metodach ich leczenia.
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Komunikacja & Wspoétpraca: CLS dziata jak siec posrednikow miedzy wieloma réznymi
zespotami szpitalnym, cztonkami personelu (lekarze, pielegniarki, psychologowie, terapeuci,
nauczyciele).

Ocena: We wspoétpracy z ekspertami LMU ds. zdrowia publicznego realizacja programu CLS
podlega ocenie przez naukowcow.

Tho:

Konwencja Narodoéw Zjednoczonych (ONZ) o prawach dziecka przyjeta w 1989 r.
ratyfikowana przez prawie wszystkie panstwa czionkowskie ONZ, uznaje role dzieci jako
podmiotéw spotecznych, gospodarczych, politycznych, obywatelskich i kulturalnych.
Konwencja stanowi gwarancje i ustanawia minimalne standardy ochrony praw dzieci we
wszystkich dziedzinach, m.in. konieczno$¢ poszanowania praw dzieci w szpitalach.
Wdrozenie tych zasad jest trudne, szczegodlnie w szpitalach dzieciecych. Czesto brakuje
srodkéw finansowych i ludzkich, aby skutecznie chroni¢ prawa dzieci i zaspokaja¢ ich
potrzeby. Problemy te nasilajg sie w tych placéwkach klinicznych, gdzie szpitale dzieciece sg
czescig placowek dla dorostych. Majgc swiadomosé tych problemow, Europejskie
Stowarzyszenie na rzecz Dzieci w Szpitalach (EACH) podsumowato i podkreslito prawa
wszystkich dzieci przed, w trakcie i po pobycie w szpitalu.

Wspditpraca w Opiece nad Pacjentami z Chorobami Rzadkimi (ang. Care-for-Rare)

Oprécz programu CLS, organizacja Care tor Rare, zajmujgca sie opiekg nad pacjentami z
chorobami rzadkimi, zainicjowata program wspétpracy takich organizacji na catym swiecie —
powotujgc Stowarzyszenie Organizacji w Walce z Chorobami Rzadkimi (ang. Care -for Rare
Alliance), ktére obejmuje duzg sie¢ lekarzy i naukowcow pracujgcych w akademickich
osrodkach pediatrycznych i instytutach naukowych. Wspétpraca ma na celu wsparcie misji
fundacji: od odkrycia do leku.

@ ChildLife Specialist w Monachium®!

%1 https://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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14 — WYCIAG Z WYTYCZNYCH SWIATOWEJ ORGANIZACJI ZDROWIA (WHO)
DOTYCZACYCH OCENY KOMPETENCJI DZIECI

(( 8.2 Kompetencje, zgoda i poufnosé

Opiekujac sie nastolatkami, nalezy wzig¢ pod uwage nastepujgce trzy zasady zapisane w
Konwencji Narodow Zjednoczonych o prawach dziecka (s. 4):

Ocena kompetencji:

Kompetencja jest pojeciem prawnym, ktore przyznaje prawo do podjecia samodzielnej decyz;ji
(. decyzji podjetej bez zgody osoby trzeciej, tj. od rodzicow lub opiekundéw). Podczas gdy
kompetencja jest pojeciem prawnym, zdolnos¢ jest pojeciem klinicznym. Definiuje sie jg jako
zdolnos¢ jednostki do formutowania opinii i podejmowania swiadomych i autonomicznych
decyzji, zwtaszcza w odniesieniu do zdrowia i opieki zdrowotnej. Zdolnos¢ podejmowania
decyzji przez dzieci i mtodziez rozwija sie wraz z wiekiem: Wraz z rosngcymi umiejetnosciami
poznawczymi, mogg zaczg¢ podejmowaé autonomiczne decyzje dotyczgce bardziej
ztozonych kwestii. Niektore kraje ustalajg granice wieku dla kompetencji matoletnich (czesto
na 14, 15 lub 16 lat), ale inne pozostawiajg ocene kompetencji pracownikom stuzby zdrowia.
W niektérych przypadkach mogg oni zadeklarowaé, ze nastolatek jest zdolny do podjecia
decyzji zgodnej witasnym najlepszym interesem, zanim osiggnie wiek, okreslony w przepisach
krajowych jako wiek kompetencji prawne;j.

= zapoznaj sie z krajowymi ramami prawnymi dotyczgcymi opieki zdrowotne;j.

= Nawigz empatyczng relacje z nastolatkiem.

= Ocen kompetencje i zdolnosci decyzyjne nastolatka. Ocen zdolnosci nastolatka do::
- Zrozumienia réznych aspektow danej sytuacji
- Dokonania wyboru miedzy r6znymi opcjami i ocene réznic miedzy nimi
- Zrozumienia konsekwencji wynikajgcych z réznych decyzji.

= Regularnie oceniaj umiejetnosci poznawcze nastolatka, poniewaz mogg one
zmienia¢ sie pomiedzy kolejnymi wizytami.. ,,

@ Ksigzeczka Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO) na_temat podstawowej opieki
zdrowotnej dla dzieci i mtodziezy%

92 Kieszonkowa ksigzeczka dotyczgca podstawowej opieki zdrowotnej dla dzieci i mtodziezy: wytyczne dotyczgce
promocji zdrowia, zapobiegania chorobom i zarzgdzania nimi od okresu noworodkowego do okresu dojrzewania.
Kopenhaga: Biuro Regionalne WHO dla Europy; 2022 r. Pozwolenie: CC BY-NCSA 3.0 IGO. Strona 666
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

15 — ALTERNATYWY DLA OGRANICZANIA SWOBODY RUCHU LUB TRZYMANIA
DZIECKA SILA — FRANCJA

Unilkal SHOWEQD ogrank:zania SWobody MG dziecka podczas keczenla _ Plasters

_amEY Al

e

‘ nh
fax smi®”

Kiedy male dzieci sa niespokojne lub przesirasrone, naturalnie nie sg
skionne do poddawania sie terapii. Moga walczyt i stac sie pobudzone a fo
mozZe czasami prowadzic do ich unieruchamiania sitg podczas leczenia lub
zabiegu. W fakich sytuacjach, kidre sa stosunkowo powszechne,
pracownicy stuzby zdrowia staja przed dylematem uZycia sity dla "wiasnego
dobra” dziecka. Jest to Zrodlo ogromnego niezadowolenia wszystkich osob
zaangazowanych w proces opieki: dzieci, rodzicow i profesjonalistow.

Celem niniejszej notatki jest zachecenie specjalistow do zastanowienia sie
nad stosowaniem silowego unieruchamiania dzieci w ich codzienne
praktyce oraz zaproponowanie altematyw, tak aby moZna bylo go unikngé
lub ograniczyc.

Zrozumienie silowego unieruchamiania

Ograniczanie ruchow dziecka w celu
zapewnienia opieki wydaje sie dosé
powszechng praktyka w opiece zdrowoine].

Nie jest to frywialny problem dla dzieci, poniewaz
moZe miet dlugoterminowy negatywny wphywna
ich fizyczne | emocjonalne samopoczucie. MoZze (&
prowadzic do uczucia strachu, a nawet
prawdziwe] fobii, wobec opieki zdrowotne] i
skomplikowaé kontakty dziecka =z opieka
zdrowotng na diuzszg mete.

Unieruchomienie jest najczescie] postrzegane przez profesjonalistow jako
nieuniknione, gdy opicka staje sig trudna. Ale nawet jesli jest trudna i jest
Zrodiem dyskomforiu: prionytetowo fraktuje sie przeprowadzenie procedury ze
szkoda dla poszanowania reakcji dziecka.

LD WM 5P, O TSSOl it -2f- B0l A0 EF-DaUT-2f-0DUIEUTaVIEr-43-CONtEntion -t ENTant-Ors-0e6-50ns 15

@ Sparadrap®

%3 https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-
lors-des-soins _(ang.)
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

Unika siowego Dgraniczania swbody richu dziecka podczas leczenta _ PIasiers

Ograniczenie michu moZe byé rowniez
odczuwane przez  rodzicow  jako  tak
stresujgoe, a nawet brutaine”, Ze odmawiajg
oni obecnosci podczas procedury, ©o
Fwieksza cierpienie dziecka.

3 9
e -©

Nieodpowiednie zarzadzanie bdlem i stanem emocjonalnym dziecka prowadzi do
niepokoju i pobudzenia. Ograniczenia organizacyjne | koniecznosi
przeprowadzenia procedury czasami prowadza do unieruchamiania sita.
Altematywy pojawiajg sie zatem na kilku poziomach.

Unikanie silowego unieruchamiania

Najwazniejsze

Znieczulenie

Po pierwsze, wazne jest, aby upewnii sie, Ze
wszystko jest robione systematycznie, aby uniknat
lub ograniczye bol spowodowany opieka medyczna.
Majczestszymi metodami s3:

. Srodki przeciwbolows

+ Krem znieczulajacy,

+ EMONO.

» Zobacz takze: Bol u dzieci
(Pediadol)

Dobre utoZzenie
Uspokojenie sie dziecka (lub umieszczenie dziecka w dobrej pozycii jest
niezbedne do sprawnego przebiegu procedury leczniczej.

Aby to usprawnié, warto przewidzie jakie miejsce zajma: dziecko,

rodzic, pracownik shuzby zdrowia.

1. Dla zasady unikaj ktadzenia dziecka. W pozycii
lezacej dziecko nie moZe swobodnie patrzet na
to, co dzieje sie wokdt niego | moZe czut, Ze traci
kontrole nad sytuacja. Wybieraj pozycje
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

Unika] Siowego ograniczania swinody chu driecka podcras leczenia _ Plasiers

2. Umiest dziecko we wiasciwej pozycii, oferujac atrakcyjng rozrywhke. Na przykiad
zaoferuj mu ekran z kreskowka, umieszezajac go pod katem, ktony zmusi deiecko do
odwricenia glowy, jesh jest to badanie stuchu. lub popros dziecko, by wykonalo zabieg
na lalce, kiory Ty mu wykonujesz umiesc lalke we wiasciwe] pozyi.

Zob. rowniez: Pozycie sprzyjajace: 21 przykiadow syiuacii ze zdjeciami (21

sytuacji ze zdjeciami, aby pomoc profesjonalistom znalezé wygodng pozycie

dla kazdeqgo, w zaleznosci od wykonywanego zabiegu i wieku dziecka)..

Przed leczeniem

Majwazniejsze dziatania altematywne do silowego unieruchamiania powinny

zostat wdroZone zanim dziecko stanie sie bardzo pobudzone, aby zapobiec

stresowi.

Nawigzanie kontaktu

Mawizzanie kontaktu z dzieckiem ma kluczowe Znaczenie.

1. Pozwdl by dziecko przyzwyczaito sie do otoczenia | obeyeh sobie ludzi
pozostawiajae je przez chwile w ramionach rodzica ub w pewnej odlegioSci od
pracownika shuzby zdrowia. Wykorzystaj okazje, by zapytat rodzico w, co najlepicj

1. NawiaZ kontakt z dzieckiem, wchodzac w jego Swiat, podchodzac do niego z
zabawka lub czyms atrakoyjnym.

1. Dopiero po stworzeniu klimatu zaufania mozna udzielic wyjasnien na temat
leczenia lub przypomniet o nim, w Zalenoso od tego, czy dziecko tego chee | czy
procadura jest planowana.

Informowanie i przygotowywanie dzieci i rodzicow

Aby jak najlepigj kontrolowat sytuacie, dziecko musi
wiedziet, co sie z nim stanie, kto bedzie sie nim
opiekowal, jak diugo to potrwa, co moZe byé trudme,
bolesne lub niewygodne, a przede wszZystkim, jakie
rozwigzania proponuje sie, aby uniknaé lub ograniczyt
te trudnosei...

W przeciwnym razie istnigje ryzyko, Ze poczuje sie
zdradzone i porzucone, jesli leczenie okaZe sie
frudniejsze niz oczekiwano.

Istnieje wisle sposobow przekazywania informacji: wykorzystanie filmdw, filmow
wideo, internetu, zdje, plakatdw, ilustrowanych dokumentow pisemnych, lalek lub
pacynek do zademonstrowania procedur medycznych i umozZliwienie dzieciom
odgrywania rol, zapoznania sie ze sprzetem medycznym itp.

= Patrz takze: Les Festawienia informacii na temat programu SPARADRAP
(dostepne rownieZ jako plakaty)

pomoce wyjasniajace niektore zabiegi lub badania chikten.

2w SpaRraD. O PRl eESonnels/eviter-at-Goulag er-paur-£t-I ouleUreviiar 3-Contention-te- enfant-lors-0es-5ans 46
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

Unika] Siowego ograniczania swinody chu driecka podcras leczenia _ Plasiers

W trakcie leczenia

co zrobié by ziecko sie nie ruszato

Kiedy procedura medyczna wymaga, aby czest ciala
dziecka pozostata nieruchoma, wskazane jest
zachecanie do ruchu przeciwneg czesei ciala do tej, kidra
nie moZe sie poruszac. ;

Praykiady -

+ Pomachaj greechotka ramieniem, kiore nie moze
pozostad nienuchome

+ Klasnij w dionie podczas keczenia nogi lub podezas podawania szezepionki na udo

Co wigcej, dawanie dziecku czegos do zrobienia odciaga ich uwage od zabiegu i
pomaga im o nim zapomnied. Na przykiad, dla dziecka w wieku 5 lat lub starszego,
moZesz zaoferowat gre z 7 bledami | zmotywowac je: "ZaloZze sie, Ze zakoncze
zabieg, zanim znajdziesz wszystkie 7 bleddowl

Odwrocenie uwagi

Rozpraszanie dziala poprzez nasycenie zmysiow driecka.
Polega ona na stymulowaniu rdmmych zmystow (werok, B
stuch, dotyk, smak, zapach), i stanowi przeciwwage dla |
nieprzyjemnych lub  bolesnych odczué  Zwigramym z

Ponadto uZywanie zabawnych przedmiotow, piosenek "4
lalek, baniek mydlanych, preytulanie, pomaga stworzyc PR

zdobyé zaufanie dziecka. Kiedy wymaga sie by wykorzystaly wiasne umieiamuén-:i,
dzieci staja sie aktorami tam, gdzie poczatkowo byty tylko biemymi obserwatorami.

Od 3 lub 4 roku Zycia mozna rownie? wykorzystad wyobraznie dzieci aby pomac im
oderwac sie od rreczywistoScl zablegu medycznego.

Robienie przerw

W przypadku dhugich zabiegow pediatrycznmych, ktdre moga byé  Zrddiem

pobudzenia dla dziecka, naleZy robic krotkie przerwy podczas calej procedury.

Podobnie, jesli dziecko staje sie pobudzone, pierwszym krokiem jest przerwanis

leczenia i danie mu kilka chwil na odpoczynek.. Zapytaj dziecko lub rodzicow o

powod niepokoju.;

+ Czasami proste wyjasnienie lub kritka przerwa to wszystko, oo jest potrzebne, aby
méde spokojnie kontynuowat zabieg;

+ Winnych przypadkach bl zostat nieprawidiowo oceniony, a poncwne Zastosowanie
srodka przeciwbdlowego pozwala pacjentowi kontynuowac .

Zawieszenie procedury leczenia pokazuje rownieZ dziecku, Ze bierze sie

pod uwage jego stowa, co skutkuje wzmocnieniem zaufania dziecka.

e SparRdraD. O PRl eESonnels/eviter-at-Goulag r-peur-Et-I ouleUreviiar 3-Contention-te- enfant-lors-0es-5ans 56
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Ta strona zostata przettumaczona dla Twojej wygody za pomocg oprogramowania do ttumaczenia.

2w SpaRraD. O PRl eESonnels/eviter-at-Goulag er-paur-£t-I ouleUreviiar 3-Contention-te- enfant-lors-0es-5ans

Unika] Siowego ograniczania swinody chu driecka podcras leczenia _ Plasiers

Jesl pomimo tych prostych Srodkdw dziecko nie uspokoi sie, a gdy pozwala na to
jeqo stan zdrowia, zaleca sie odioZenie leczenia na inny dzien.

To odroczenie jest szczegdlnie wskazane w przypadku przewlekiych
chorab, kitore wymagaja diugotrwatego leczenia, lub w przypadku bardzo
niespokojnego dziecka, u ktdrego mozZe rozwingd sie fobia wobec leczenia.

Oto znaki osrzegawcze, kidre powinny zachedié Cie do wsirzymania procedury:
1. Niekontrolowane pobudzenie driecka, kiore uniemoZiiwia jakiekolwick kontakt z nim;
1. Koniecznost trzymania kilku czesci data dziecka;

1. Koniecznost wezwania pomocy aby umieruchomic dziecko.

Autorzy

- Benedicts Lombart, dyrektor ds. zdrowia, Assistance Publigue des Hopitaux de
Paris, P Spiral 5t Antoine, doktor filozofii | etyki szpitainej
- Caroline Bailee, specjalista ds. komunikacji cyfrowej, SPARADRAP
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16 — WYCIAG Z WYTYCZNYCH DOTYCZACYCH ZARZADZANIA KONFLIKTAMI -
MINISTERSTWO ZDROWIA — FRANCJA

(( 2-4- Odmowa matoletniego na udziat w procedurze medycznej

Udziat matoletniego w procesie decyzyjnym oraz wystuchanie jego opinii nie moze byc¢
wazniejsze niz decyzja podjetg przez osoby sprawujgce wtadze rodzicielska.

Osoby niepetnoletnie nie mogg odmowi¢ hospitalizacii.

Gdy matoletni odmawia z powodu zmeczenia, strachu przed bélem, a nawet w przypadku
nieodwracalnych konsekwencji, konieczne jest umiejetne przeprowadzenie rozmowy z nim na
ten temat. Zespot medyczny, wraz z rodzing, muszg sprébowac przekona¢ matoletniego.

Jezeli zdrowie matoletniego nie wymaga wykonania czynno$ci medycznych, dziecko ma
prawo weta, ktdére zabrania osobom sprawujgcym witadze rodzicielskg narzucenia
przeprowadzenia danej czynnosci. Dotyczy to pobierania szpiku kostnego na rzecz cztionka
rodziny lub udziatu w badaniach biomedycznych.

2-5- Odmowa na udziat w procedurze medycznej wyrazona przez jedna lub wiecej oso6b
sprawujacych wladze rodzicielska

Moze sie zdarzy¢, ze rodzice lub przedstawiciele prawni matoletnich sprzeciwig sie
przeprowadzeniu leczenia lub operacji lub podejmg decyzje o wypisaniu dziecka z placowki
opieki zdrowotnej wbrew zaleceniom lekarzy.

Pytanie brzmi, w jakim stopniu personel szpitala moze interweniowac, aby chroni¢ dziecko
przed wolg rodzicow.

Prawo stanowi, ze lekarz musi uszanowa¢ wole rodzicow, po poinformowaniu ich o
konsekwencjach ich wyboru.

Jezeli odmowa przedstawiciela prawnego matoletniego lub niemoznos¢ uzyskania jego zgody
zagraza zdrowiu lub integralnosci cielesnej matoletniego, lekarz musi poinformowacé o tym
lekarza prowadzgcego leczenie, ktory moze skierowa¢ sprawe do prokuratora w celu
zainicjowania srodkow pomocy edukacyjnej celem umozliwienia mu zapewnienie niezbednej
opieki.

W przypadkach nagtych, prawo wymaga od lekarza zapewnienia niezbednej opieki, czyli
takiej, ktoéra uchroni mtodego pacjenta przed powaznymi konsekwencjami dla jego zdrowia.
W takim przypadku lekarz podejmie decyzje o interwencji po konsultacji z innym lekarzem, a
nastepnie sporzadzi zaswiadczenie potwierdzajgce, ze dziatat w sytuacji nagtej potrzeby, nie
czekajgc na wynik edukacyjnej interwenc;ji prokuratora.

W przypadku braku sytuacji nadzwyczajnej, jezeli rodzice lub przedstawiciel prawny odmdwig
podpisania zezwolenia na leczenie lub jezeli nie mozna uzyska¢ ich zgody, nie mozna
przeprowadzi¢ procedury medycznej, a opiekunowie muszg podpisa¢ oswiadczenie o braku
zgody. Rodzice mogg skorzystac z przepiséw Kodeksu Zdrowia Publicznego, jezeli procedura
medyczna nie wptywa znaczgco na stan zdrowia matoletniego lub jezeli powstrzymanie sie
od jej wykonania jest zgodne z pochodzeniem kulturowym rodziny i jej wkasnymi
przekonaniami dotyczgcymi zdrowia.
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- Lekarz powinien wskaza¢ w dokumentacji medycznej potrzebe leczenia, znaczenie
procedury, niemoznos¢ uzyskania zgody osob sprawujgcych wtadze rodzicielskg oraz
Srodki zastosowane, by zmieni¢ ich zdanie.

- Decyzja o operacji musi by¢ podpisana przez lekarza i kontrasygnowana przez
przedstawiciela administracji szpitala lub przez lekarza, ktéry nie pozostaje w stosunku
zaleznosci stuzbowej (sprawdz wykonalnos¢)

2-6- Przypadek odmowy transfuzji krwi

W nagtych przypadkach rodzice muszg zosta¢ poinformowani o zagrozeniu dla dziecka, jesli
krew nie zostanie przetoczona.

Jezeli sprzeciw bedzie sie utrzymywat, prokuratura musi wszcza¢ postepowanie w sprawie
pomocy edukacyjnej w celu zniesienia wladzy rodzicielskiej.

Nastepnie lekarz podejmuje decyzje o transfuzji krwi dziecka ze wzgledu na pilny charakter
sytuacji. Jesli transfuzja krwi nie jest niezbedna dla przezycia dziecka, a rodzice lub
przedstawiciel prawny odmawiajg jej, muszg podpisa¢ zaswiadczenie o odmowie zgody na
wykonanie procedury.

Karta nr 3: Information et consentement aux soins d’'un mineur - Direction générale de
I'offre de soins (DGOS) -ONVS Observatoire nationale des violences en milieu de santé®
(w jezyku francuskim)

9 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs _fiche 03.pdf
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17 — SZPITAL DZIECIECY POWOLUJE KOMISJE ETYKI KLINICZNEJ JAKO CIALO
DORADCZE | POMOC W ROZWIAZYWANIU KONFLIKTOW — WLOCHY

Celem powotania Komisji Etyki Klinicznej w Ospedale Pediatrico Bambino Gesu w Rzymie jest
identyfikacja, analiza i proponowanie rozwigzanh napotkanych problemow etycznych i konfliktow
pojawiajgcych sie w opiece nad pacjentem.

W 2021 r. zwrécono uwage Komitetu na 12 spraw dotyczgcych dzieci, w 2022 r. — 15 spraw, a
w okresie od stycznia do lipca 2023 r. — 11 spraw. Liczby te obejmujg cato$¢ doradztwa w sferze
bioetyki, z ktérych czes¢ zostata omdéwiona i oceniona wspdlnie z Komitetem.

Przypadki kliniczne sg analizowane przy uzyciu czterech kryteriow: 1. Wskazania do interwenciji
medycznej: na czym polega problem medyczny i jak mozna go rozwigzaé; 2. Preferencje
pacjenta: czego chca rodzice, a kiedy dziecko moze wyrazi¢ siebie, co preferuje pacjent; 3.
Jakosc¢ zycia: w poréwnaniu z obecnymi warunkami, w jaki sposdb mozna poprawic przyszte
zycie pacjenta; 4. Kontekst sprawy: na przykiad potrzeby rodzenstwa, bliskos¢ lub odlegtos¢ od
szpitala, problemy ekonomiczne lub spoteczne.

Najczesciej zgtaszane kwestie etyczne Wydziatowi Bioetyki i Komitetowi Etyki dotyczg
uporczywej terapii. Przede wszystkim w pediatrii czesto kontynuuje sie leczenie lub stosuje
terapie eksperymentalne, poniewaz niemal instynktownie, nawet na prosbe rodzicow (ze
wzgledu na zrozumiate uczucia), lekarz jest sktonny postepowaé zgodnie z zyczeniem rodzicéw
i robi¢ wszystko, co mozliwe (zaréwno farmakologicznie, jak i technologicznie), aby zachowac
zycie dziecka, bez uwzgledniania jego negatywnych rezultatéw, dalszego bélu i cierpienia.
Czasami uporczywo$¢ terapii jest Swiadomie praktykowana jako obrona przed ewentualnymi
oskarzeniami o nieudzielenie pomocy medycznej lub aktywne przerwanie leczenia
-podtrzymujgcego zycie (tzw. Medycyna defensywna). W wiekszosci przypadkow
uporczywosci terapii klinicznej towarzyszy stosowanie czesto wyrafinowanych technologii. Z
tego powodu termin "uporczywos¢ kliniczna" jest rowniez zwigzany z "technologicznym
uporem”. Kwestie zwigzane z utrzymywaniem sie objawow klinicznych w pediatrii nalezy
rozpatrywa¢ indywidualnie dla kazdego przypadku, z uwzglednieniem szczegdlnych
okolicznosci wystepujgcych w roznych konkretnych realiach: Wzrost liczby takich sytuacji jest
przewidywalny w $rodowisku pediatrycznym, biorgc pod uwage szybki rozw¢j nauki i
technologii.

Gtowne wnioski wyciggniete w tym kontekscie w Komitecie sg nastepujgce:

Po pierwsze, konieczno$¢ identyfikacji uporczywosci klinicznej za pomocg metod naukowych i
medycznych, ktére opisujg stan kliniczny pacjenta, poniewaz w pediatrii czesto brak jest
subiektywnych opinii, ktore odnoszg sie do doswiadczen pacjenta. Dzieci nie biorg udziatu w
podejmowaniu decyzji co do wyboru terapii poniewaz moga one nie by¢ w stanie wyrazi¢ siebie
ze wzgledu na wiek lub niedojrzatos¢, a w kazdym razie moga by¢ w stanie niepetnej autonomii
lub swiadomosci. Opis stanu klinicznego jest niezbedny w celu uzasadnienia ewentualnego
stopniowego zawieszenia trwajgcego leczenia u dzieci z negatywnym rokowaniem i w
warunkach ograniczonej oczekiwanej dtugosci zycia, z wytgczeniem jakiejkolwiek rozsadne;j
mozliwosci powrotu do zdrowia i poprawy warunkéw klinicznych, gdy terapia tylko zwieksza bol
i cierpienie dziecka. Rzeczywistosc¢ jest czesto jeszcze bardziej skomplikowana: niektére dzieci
nie majg diagnozy (jak na przykiad w przypadku rzadkich chordb); Inne majg diagnoze, ale
nieznane jest rokowanie. Nalezy zawsze mie¢ na uwadze, ze u dzieci nieprzewidywalnosé
rozwoju sytuacji klinicznej wymaga szczegodlnej ostroznosci i starannego rozwazenia uzywanej
terminologii; nawet odniesienie do ,nieuleczalnosci” jest dynamiczne, w kazdej chwili mozliwa
jest korekta w ocenie rozwoju patologii, w kontekscie szybkiego postepu nauk medycznych;
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dotyczy to nawet bardziej zwrotu "terminalnos¢" lub "niebezpieczenstwo smierci”, kidre sg
trudne do okreslenia w czasie i niejasne klinicznie biorgc pod uwage trudnosci w ocenie
rokowan. Nawet bdl i cierpienie nie sg tatwe do wykrycia i nadal trudne do zmierzenia przede
wszystkim u dzieci. Najlepszy interes dziecka powinien by¢ inspirujgcym kryterium w kazdej
konkretnej sytuacji a jego definicja winna brac¢ za punkt wyjscia stan kliniczny pacjenta. Lekarze
powinni unika¢ wdrazania nieskutecznych i zbyt obcigzajgcych sciezek klinicznych wytgcznie
po to, by odpowiedzie¢ na wnioski rodzicow lub wypetni¢ kryteria medycyny defensywne;.
Komitet pomaga lekarzom i rodzicom (czesto poprzez wystuchania i bezposredni dialog
podczas spotkan) oprze¢ swoje opinie na najlepszym interesie dziecka.

Drugim waznym elementem jest komunikacja. Decyzje zespotu medycznego nalezy koniecznie
podja¢, angazujac rodzicéw w leczenie i opieke nad dzie¢mi, poswiecajgc szczegding uwage
empatycznemu zrozumieniu dramatycznej sytuacji, z ktérg borykajg sie rodzice, i gwarantujac
im czas i przestrzen w komunikacji. Informacje dla rodzicow powinny by¢ przekazywane przez
wielospecjalistyczny zespdt medyczny o zmiennym skfadzie w zaleznosci od rodzaju choroby
dziecka oraz mozliwych implikacji klinicznych z nig zwigzanych, ryzyka i korzysci zwigzanych z
leczeniem oraz oceny, jak obcigzajgca jest proponowana terapia. Nalezy pamietaé, ze
informacje nie zawsze s3 jasne i jednoznaczne, biorgc pod uwage ztozonosc¢, niepewnosc i
nieprzewidywalnos¢ stanu klinicznego. Informacje powinny by¢ jednak przekazywane
regularnie, przez caty czas trwania procesu terapeutycznego, rowniez poprzez opracowanie
wspolnych planéw lub decyzji dotyczgcych leczenia, zgodnie ze zmieniajgcym sie stanem
zdrowia dziecka, co przyczynia sie do budowania klimatu zaufania miedzy lekarzami a rodzing.
Czesto w proces muszg by¢é zaangazowani psychologowie, aby wspiera¢ zaréwno rodzicow,
jak i dzieci. Nalezy wzig¢ pod uwage jakos¢ zycia zarowno dzieci, jak i rodzicow, a takze
kontekst (warunki kulturowe, spoteczno-demograficzne).

Trzecim elementem jest potrzeba wdrozenia szkolenia lekarzy i pracownikow stuzby zdrowia,
stworzenia podstawowej grupy specjalistow (wraz z pracownikami socjalnymi, psychologami,
ekspertami bioetyki, stowarzyszeniami rodzinnymi), ktérzy bedg w stanie wspiera¢ rodzicéw na
poziomie emocjonalnym i praktycznym oraz towarzyszy¢ im w trudnej drodze wynikajgcej z
choroby i wrazliwosci dziecka w skrajnie niepewnych warunkach klinicznych. Nalezy réwniez
uznac¢ wazng role stowarzyszen rodzicéw chorych dzieci w celu konsolidacji sieci wsparcia ze
strony rodzicow i samego spoteczenstwa.

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