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ABSTRAKT

Mezinarodni nastroje v oblasti lidskych prav uznavaji, Ze déti jsou nositeli prav s rozvijejici se
schopnosti rozhodovat o viech aspektech svého zZivota, véetné svého zdravi.

Vyzkumy dokazuji, Zze uc€ast déti na rozhodovani o svém zdravi pfinasi fadu vyhod.
Smysluplné zapojeni déti je totiz povazovano za dulezity faktor, ktery pfispiva k dosazeni
vysoce kvalitni péce o déti.

Muze se vSak objevovat nejistota, jak podporovat a posilovat G¢inné zapojeni ditéte v realnych
situacich v oblasti zdravotni péce, které jsou Casto slozité a zohledriuji rizné legislativni ramce
a ruznou roli, kterou v rozhodovacim procesu hraji dal$i aktéfi, zejména rodi¢e a zdravotnici.

Déti v Clenskych statech Rady Evropy mohou v soucasné dobé zazivat rizné situace a mohou
se setkavat s riznymi postupy, pokud jde o jejich u¢ast na rozhodovani o zdravotni péci. UCast
déti maze byt v nékterych prostifedich ucinnéjsi, ale ve vSech zemich je stale co zlepSovat.

Tato pfirucka poskytuje informace a rady predevsim zdravotnickym pracovnikiim o tom, jak
zapojit déti do rozhodovacich procesu tykajicich se jejich zdravi. Zacina predstavenim
teoretickych a pravnich souvislosti a pokracuje popisem dulezitych slozek rozhodovaciho
procesu, ktery pomaha zdravotnickym pracovnikiim pochopit jejich roli pfi podpore déti, rodin
a dalSich odbornikl pfi jeho zavadéni do praxe. Diskutuji se zde kliCové pojmy souhlasu,
svoleni a nejlepSich zajmu, jakoz i béZné situace v oblasti zdravotni péCe, kdy mize byt ucast

viwv s

a odkazy na osvédcCené postupy.



PODEKOVANI

PFirucku pfipravila skupina vladnich a nezavislych odbornikd, mezi nimiz byli ¢lenové
Ridiciho vyboru Rady Evropy pro lidska prava v oblasti biomediciny a zdravi (CDBIO)
a Ridiciho vyboru pro prava ditéte (CDENF). Redaké&ni skupiné spoleéné predsedali pani Ritva
Halila (Clenka CDBIO za Finsko) a pan Joost Van Haelst (Clen CDENF za Belgii) a pfi praci ji
podporovala Dr. Annagrazia Altavilla (pravnic¢ka, pfedsedkyné sité TEDDY Network) a pan
Andrew Clark (Save the Children UK).

Navrh byl pfedlozen ke konzultaci kli€¢ovym zu€astnénym stranam (delegatim Rady Evropy,
zastupcim védeckych spole¢nosti, vyzkumnych organizaci, zdravotnickych zafizeni atd.)
a byl projednan se skupinou déti z Evropské sité excelence pro pediatricky vyzkum TEDDY /
TEDDY Kids.'

Text byl revidovan a rozSifen na zakladé pfispévkl obdrzenych v priibéhu konzultaci.

" Byly usporadany diskuse v ramci fokusnich skupin s 20 détmi ve véku 12-18 let z Albanie, Francie, Recka, Itélie, Loty$ska,
Malty a Svycarska.
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Nastroje v oblasti lidskych prav, zejména Umluva OSN o pravech ditéte (UNCRC), uznavaji,
Ze déti jsou nositeli prav s postupné se rozvijejici schopnosti Cinit viastni rozhodnuti. To odrazi
zménu v obecném vnimani autonomie a ochrany déti, pokud jde o jejich schopnost podilet se
na rozhodovani. Od pfijeti Umluvy v roce 1989 bylo dosazeno znaéného pokroku na mistni,
narodni, regionalni i celosvétové urovni pfi tvorbé pravnich predpisu, politik a metodik na
podporu uplatfiovani prava vSech déti vyjadfit svlj nazor.

UvoD

Umluva OSN o pravech ditéte uznava, Zze déti maji pravo vyjadfit své nazory ve vdech
zalezitostech, které se jich tykaji, a pravo na to, aby tyto nazory byly fadné zohlednény. Jednou
z takovych zalezitosti je zdravi.

Rada Evropy usiluje o to, aby se toto pravo stalo skuteCnosti v jejich €lenskych statech,
a vypracovala pokyny k provadéni aktivni a smyslupiné uc€asti déti, jako je napft.:

- Doporu€eni Vyboru ministrd CM/Rec(2012)2 o ulasti déti a mladych lidi mladSich
18 let.?
Doporuceni definuje, ze déti maji ,pravo, prostiedky, prostor, pfilezitost a v pfipadé
potfeby podporu svobodné vyjadiovat své nazory, byt vyslechnuty a podilet se na
rozhodovani o zalezitostech, které se jich tykaji, pficemz jejich nazorim je vénovana
nalezita pozornost odpovidajici jejich véku a vyspélosti,“ pfi¢emz se zohledriuji jejich
rozvijejici se schopnosti.

- Naslouchat — jednat — ménit — Pfirucka Rady Evropy o ucasti déti — Pro profesionaly
pracujici s détmi a pro déti (2020).3

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




Smysluplné zapojeni je stale vice povazovano za kliCovy standard pro dosazeni vysoce
kvalitni péce o déti.* Rada Evropy usiluje o dal$i podporu pfistupu ke zdravotni pééi a vyzkumu
zalozeného na pravech ditéte a participativnim pfistupu, jak se odrazi v nasledujicich
pokynech a strategickych dokumentech:

- Pokyny Vyboru ministrd Rady Evropy o zdravotni pédi vstiicné k détem?® (2011).

- Strategie v oblasti prav ditéte (2022—2027)8, Ridici vybor pro prava ditéte (CDENF).

- Strategicky aké&ni plan pro lidska prava a technologie v biomediciné (2020—2025)7,
Ridici vybor pro lidska prava v oblasti biomediciny a zdravi (CDBIO).

Zapojeni do zdravotni péCe bylo obecné podpofeno rostoucim poznanim, ze pacient je
vybaven osobnimi schopnostmi tykajicimi se jeho téla a zdravotniho stavu a ze je schopen
aktivné pfispivat k terapeutickému vztahu tim, ze spolupracuje a vyjednava se zdravotnickym
pracovnikem s cilem dosahnout co nejlepSiho zdravotniho stavu.

Podobné maiji i déti jedineéné znalosti o svém Zivoté, potfebach a obavach a zohlednéni jejich
nazorl v rozhodnutich a opatfenich, ktera se jich tykaji, pfinasi vyznamné okamzité
i dlouhodobé vyhody pro né i pro komunitu a umoznuje pfijimat lepSi a informovanéjsi
rozhodnuti. Déti, které se aktivné ucastni jednotlivych rozhodovacich procesu, které se jich
tykaji, budou pravdépodobné Iépe informovany, budou se citit Iépe pfipraveny a budou mit
mensi obavy z neznamého. Zapojeni u ditéte vzbuzuje pocit kontroly, coz vede k lepsi
spolupraci pfi procedurach, lepSimu pfizplsobeni a dodrzovani 1éCby, coz pomaha omezit
konflikty, které mohou béhem té&chto procesl vzniknout. Déti si rozvijeji kompetence
a sebedlvéru, coz je posiluje a prohlubuje jejich schopnosti. Zapojeni také pomaha zlepsit
pédi, protoze dité pfinasi jedineCnou expertizu vyplyvajici z vlastni zkusenosti.

Casto v8ak panuje nejistota ohledn& toho, jak by se mélo v praxi feSit vétsi uznani
rozhodovacich schopnosti déti v zalezitostech tykajicich se jejich zdravi a celkové pohody.
Nalezeni spravné rovnovahy mezi autonomii (pravem déti na to, aby byly vyslechnuty a aby
jejich nazory byly zohlednény) a ochranou (odpovédnosti dospélych za ochranu déti a jejich
zaopatieni) je narotné, pokud uvazime, ze prava déti jsou soucasti SirSiho souboru
rodiCovskych povinnosti a odpovédnosti, které se rovnéz zaméfuji na jejich nejlepsi zajem.

4 WHO, Standardy pro zlep$eni kvality péfe o déti a mladistvé ve zdravotnickych zafizenich, Zprava 2018,
https://www.who.int/publications/i/item/978924 1565554

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

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

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




ROZSAH A CiL PRIRUCKY

Tato pfiru¢ka ma za cil poskytnout zakladni podkladové informace a prakticka voditka k tomu,
jak zapojovat déti do rozhodovacich procest tykajicich se jejich zdravi. Jejim cilem je
predevSim pomoci zdravotnickym pracovnikim a dalSim zainteresovanym odbornikim:

- pochopit, jaka je jejich tloha pfi podpofe déti, rodin a dalSich odborniku pfi zapojeni do
procesu,

- rozvijet jejich praxi v této oblasti na zakladé pfisluSnych zasad, ramcu, pravnich
pfedpisu a osvédcenych postupd.

Bude také uzite¢na pfi informovani rodi¢u a/nebo zakonnych zastupcu.

PN}

Pro ucely tohoto dokumentu se ,ditétem*” rozumi kazda osoba mladsi 18 let. Pojem ,rodice” je
tfeba chapat jako ,rodi¢e nebo jiné nositele rodiCovskych prav.

Pfirucka se zaméfuje na zapojeni déti do individualniho rozhodovani o zdravotni pédci.
Posledni oddil se v8ak stru¢né zabyva tim, jak zapojeni déti do rozvoje zdravotni politiky
a sluzeb prispiva ke zlepSeni pediatrické péce obecné i jednotlivych rozhodovacich procesu.



PRAVNI A KONCEPCNi RAMCE PRO UCAST DETIi NA
ROZHODOVANI O SVEM ZDRAVI

HLAVNI USTANOVENI MEZINARODNIHO PRAVA
OBECNE ZASADY

V roce 1989, po pfijeti Umluva OSN o pravech ditéte (UNCRC)?, byla formulovana zakladni
hodnota, o kterou se opiraji prava déti: vize, Ze déti, definované jako vSechny osoby mladsi
18 let®, musi byt aktivnimi Ciniteli ve svém vlastnim Zivoté, a to zejména prostiednictvim ¢lanku
12, ktery stanovi pravo vSech déti byt vyslySeny a brany vazné zpisobem odpovidajicim jejich
rozvijejicim se schopnostem.

€@ Clanek 12: 1. Staty, které jsou smluvni stranou umluvy, zajisti ditéti, které je schopno
formulovat své vlastni nazory, pravo tyto nazory svobodné vyjadfovat ve vSech
zalezitostech, které se ho tykaji, pficemz nazorum ditéte musi byt vénovana nalezita
pozornost odpovidajici jeho véku a vyspélosti. b))

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

9 Tato definice je v souladu s ustanovenimi &lanku 1 Umluvy OSN o pravech ditéte. V &l. 6 odst. 2 Umluvy o lidskych pravech a
biomediciné se hovofi o pojmu ,nezletila osoba“. Pro ucely této pfirucky se pouziva termin ,dité*, pokud neni uveden pfimy odkaz
na ustanoveni, ktera pouzivaji jinou terminologii.
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Pravo pfiznané timto ¢lankem se pozdéji stalo znamym jako ,pravo déti na ucast.”

Prostfednictvim svého Obecného komentare &. 12 (2009) — Pravo ditéte byt slySeno'®
poskytuje Vybor pro prava ditéte voditko, jak vykladat pravo ditéte na uc¢ast v riznych oblastech
zivota, v€etné zdravotni péce.

Vynatek z Obecného komentare €. 12 (2009)

ee 100. Déti, vCetné malych déti, by mély byt zapojeny do rozhodovacich procesu
zpusobem, ktery odpovida jejich rozvijejicim se schopnostem. Mély by jim byt poskytnuty
informace o navrhovanych léebnych postupech a jejich Ucincich a vysledcich, a to i ve
formatech vhodnych a pfistupnych pro déti se zdravotnim postizenim.*

101. Staty, které jsou smluvni stranou Umluvy, musi zavést pravni pfedpisy nebo nafizeni,
ktera zajisti, aby déti mély pfistup k divérnému lékafskému poradenstvi a konzultacim bez
souhlasu rodi¢u, bez ohledu na vék ditéte, pokud je to nutné pro jeho bezpecnost nebo
pohodu. Déti mohou takovy pfistup potfebovat napfiklad v pfipadech, kdy zazivaji nasili
nebo zneuzivani v domacim prostfedi, kdy potfebuji vzdélavani v oblasti reprodukéniho
zdravi nebo souvisejici sluzby, nebo v pfipadé konfliktd mezi rodi€i a ditétem ohledné
pfistupu ke zdravotnim sluzbam. Pravo na poradenstvi a konzultace je odliSné od prava na
udéleni lIékarského souhlasu a nemélo by podiéhat zadnému vékovému omezeni.

102. Vybor vita, Ze v nékterych zemich byl zaveden pevny vék, od kterého pfechazi pravo
na souhlas na dité, a vyzyva smluvni staty, aby zavedeni takové legislativy zvazily. Déti
star$i, nez je stanoveny veék, jsou tedy opravnény udélit souhlas bez nutnosti individualniho
odborného posouzeni zpusobilosti po konzultaci s nezavislym a kompetentnim
odbornikem. Vybor v8ak durazné doporucuje, aby staty, které jsou smluvni stranou umluvy,
zajistily, aby v pfipadech, kdy mize mladsi dité prokazat schopnost vyjadfit informovany
nazor na svou lécbu, byl tomuto nazoru pfikladan nalezity vyznam.

103. Lékafi a zdravotnicka zafizeni by méli détem poskytovat jasné a dostupné informace
0 jejich pravech tykajicich se uCasti na pediatrickém vyzkumu a klinickych hodnocenich.
Musi byt o vyzkumu informovany, aby bylo mozné ziskat jejich informovany souhlas, ktery
doplfuje dalSi procesni zaruky. b)),

Clanek 12 Umluvy o pravech ditéte, neboli pravo vdech déti byt vyslySeny a brany vazné jako
obecna zasada, je propojen s ostatnimi obecnymi zasadami umluvy'!, a zejména je vzajemné
zavisly na prednostnim zohlednéni nejlepSiho zajmu ditéte (Clanek 3). Proto by se k nému
mélo pfihlizet i pfi vykladu a uplatfiovani vSech ostatnich prav.

Umluva OSN nerozli$uje na zakladé véku ani jinych charakteristik: vdechny déti maji pravo
obdrzet odpovidajici informace a vyjadfit své nazory, a tudiz se ucastnit rozhodovaciho
procesu s ohledem na jejich nejlepsi zajmy a na to, co je nezbytné pro jejich blaho a rozvo.

1 Vybor UNCRC (2009) Obecny komentai ¢. 12 Pravo ditéte byt slySeno. Odstavce 98-103; dostupné na adrese
https://www2.ohchr.org/english/bodies/crc/docs/advanceversions/crc-c-gc-12.pdf.
" jako je pravo na nediskriminaci (Elanek 2), pravo na Zivot, preziti a rozvoj (¢lanek 6).
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Na evropské urovni Umluva Rady Evropy o lidskych pravech a biomediciné (Oviedska umluva,
1997)'2 stanovi obecné pravidlo, Ze vykon v oblasti zdravi muzZe byt proveden pouze poté, co
k nému dotlena osoba dala svobodny a informovany souhlas na zakladé predchozich
relevantnich informaci (Clanek 5). K zékroku na ditéti, které nemlze dat souhlas, je podle
zakona tfeba souhlasu jeho zastupce, zpravidla rodie, av§ak jeho nazor se bere v ivahu jako
stale vice urcujici faktor umérny jeho véku a stupni vyspélosti a zakrok |ze zpravidla provést
pouze tehdy, je-li v pfimy prospéch ditéte (Elanek 6).

Dtvodové zprava k Umluvé™ uvadi, ze:

- situace by mély zohledhovat povahu a zavaznost zakroku, jakoz i vék a schopnost
ditéte porozumét, a ze nazor ditéte by mél mit pfi kone€ném rozhodovani stale vétsi
vahu. Uvadi, ze v nékterych pfipadech by to dokonce mohlo vést k zavéru, Zze pro
nékteré zakroky by mél byt nutny nebo alespor dostacujici souhlas ditéte (bod 45).

-V nékterych velmi specifickych situacich a za velmi pfisnych podminek v souvislosti
s lékafskym vyzkumem a odbérem regenerativni tkané Ize od pravidla pfimého
prospéchu osoby upustit.“ (&lanky 17 a 20 Umluvy (odstavec 44))

SPECIFICKE SITUACE

Dal8i mezinarodni pravni nastroje se zabyvaji specifickymi zdravotnimi situacemi nebo
konkrétnimi skupinami déti a znovu potvrzuji a/nebo doplfiuji zasady stanovené dvéma vyse
uvedenymi Umluvami.

Uéast déti na biomedicinském vyzkumu

Ugast déti na biomedicinském vyzkumu, véetn& klinickych studii, podléha dal$im
bezpe€nostnim opatfenim.

Zejména nelze provadét vyzkum, pokud s nim dité vyslovné nesouhlasi. | kdyz zakonni
zastupci poskytnou svoleni, nelze odmitnuti ditéte nebo odvolani jeho souhlasu zrusit.

To se odrazi na evropské urovni v Dodatkovém protokolu k Umluvé o lidskych pravech
a biomediciné, ktery se tyka biomedicinského vyzkumu (CETS &. 195)", ktery stanovi, Ze
vyzkum nesmi byt provadén, pokud s nim osoba, ktera neni schopna dat souhlas, nesouhlasi:

2 CETS &. 164, https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&amp;treatynum=164
'3 https://rm.coe.int/16800ccde5
4 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&amp;treatynum=195
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€@ KAPITOLA V - Ochrana osob, které nemohou dat souhlas k vyzkumu

Clének 15 — Ochrana osob, které nemohou d4t souhlas k vyzkumu

1. Vyzkum na osobé, ktera neni schopna dat souhlas k vyzkumu, Ize provadét pouze tehdy,
jsou-li splnény vSechny nasledujici zvlastni podminky:

i. vysledky vyzkumu maji potencial pfinést skutecny a pfimy prospéch pro jeji zdravi;

- ii. vyzkum srovnatelné ucinnosti nelze provadét na osobach schopnych dat souhlas;

- iii. osoba, ktera je pfedmétem vyzkumu, byla informovana o svych pravech
a o zarukach stanovenych zakonem na jeji ochranu, ledaze by tato osoba nebyla ve
stavu, kdy muze informace pfijmout;

- iv. potfebné povoleni bylo udéleno vyslovné a pisemné zakonnym zastupcem nebo
organem, osobou nebo subjektem stanovenym zakonem a po obdrzeni informaci
pozadovanych podle ¢lanku 16, s pfihlédnutim k dfive vyslovenym pfanim nebo
namitkam osoby. Dospéla osoba, ktera neni schopna dat souhlas, se v ramci moznosti
ucastni povolovaciho fizeni. Nazor nezletilého se zohledriuje jako stale vice urcujici
faktor umérné véku a stupni vyspélosti;

- v. doty¢na osoba nevznese namitky. b))

(...)

Narizeni EU &. 536/2014 o klinickych hodnocenich_humannich 1éCivych pfipravk( v ramci
Evropské unie stanovi, Ze vyzkumny pracovnik musi respektovat vyslovné pfani nezletilé
osoby, ktera je schopna vytvofit si nazor a posoudit informace, kdykoli odmitnout ucast
v klinickém hodnoceni nebo z néj odstoupit.

ee Clének 32 Klinickd hodnoceni na nezletilych

1. Klinicka hodnoceni na nezletilych Ize provadét pouze tehdy, pokud jsou kromé podminek

stanovenych v €lanku 28 spIinény vSechny tyto podminky:

- a) byl ziskan informovany souhlas jejich zakonné ustanoveného zastupce;

- b) nezletili obdrzeli od vyzkumnych pracovnikl ¢i ¢lent zkousejiciho tymu, ktefi jsou
vyskoleni pro praci s détmi nebo s ni maji zkuSenosti, informace uvedené v ¢l. 29 odst.
2, a to zpUsobem pfimérenym jejich véku a dusevni vyspélosti;

- ¢) vyzkumny pracovnik respektuje vyslovné prani nezletilého, ktery je schopen utvofit
si nazor a posoudit ziskané informace uvedené v ¢l. 29 odst. 2, odmitnout Ucast Ci
kdykoliv odstoupit od klinického hodnoceni;

(...)

2. Nezletily se na postupu informovaného souhlasu podili zplsobem pfiméfenym jeho véku
a duSevni vyspélosti.

3. Dojde-li v prabéhu klinického hodnoceni k tomu, Ze nezletily dosahne véku, kdy je pravné
zpusobily k udélovani informovaného souhlasu, jak ji definuji pravni predpisy dotéeného
Clenského statu, je nutné pfed dalSim pokracovanim klinického hodnoceni ziskat jeho
vyslovny informovany souhlas. b
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Genetické testovani

Dodatkovy protokol k Umluvé o lidskych pravech a biomediciné tykajici se genetického
testovani pro zdravotni Ucely (CETS ¢&. 203)" stanovi, Ze ,pokud podle zakona nezletila osoba
neni zpUsobila dat souhlas, genetické vySetfeni této osoby se odlozi do doby, nez této
zpusobilosti dosahne, ledaze by toto odloZeni bylo na Ujmu jejimu zdravi nebo pohodé” (€lanek
10). V kazdém pripadé plati, Ze ,pokud nezletila osoba neni podle zakona zpusobila dat
souhlas ke genetickému testu, mlze byt tento test proveden pouze se souhlasem jejiho
zastupce nebo organu Ci osoby nebo subjektu stanoveného zakonem. Nazor nezletilé osoby
se bere v Uvahu jako stale vice urCujici faktor umérny jejimu véku a stupni vyspélosti“ (Clanek
12).

Naléhavé situace

V naléhavych situacich mohou zdravotnicti pracovnici Celit stfetu povinnosti mezi povinnosti
poskytnout péci a povinnosti ziskat souhlas pacienta. Zakon stanovi podminky, za nichz Ize
Iékafska rozhodnuti pfijimat bez souhlasu zakonného zastupce ditéte.

Oviedska umluva

€@ Gldnek 8 — Naléhavi situace

Pokud z divodu naléhavé situace nelze ziskat pfislusny souhlas, mize byt jakykoli
IékaFsky nezbytny zakrok proveden okamzité ve prospéch zdravi doty¢né osoby.

Duvodova zprava k Oviedské umluvé'® (odstavce 56—62) upresiiuje, Ze moznost jednat
bez zmocnéni zakonného zastupce je omezena na:

- naléhavé pfipady, které brani I1ékafi ziskat pfisluSny souhlas, a omezuje se pouze na
IékaFsky nezbytné zakroky, které nesnesou odkladu. Zakroky, u nichz je zpozdéni
prijatelné, jsou vylouéeny;

- zakrok musi byt proveden v bezprostfedni prospéch dotyéné osoby;

- v naléhavych situacich musi zdravotnici vynalozit veSkeré usili, aby zjistili, co by si
pacient pral;

- pokud osoby jiz dfive vyjadrfily své pfani, bude k nému pfihlédnuto. Zohlednéni dfive
vyslovenych pfani vSak neznamena, Ze je nutné se jimi Fidit;

- tato ustanoveni se vztahuji jak na osoby, které jsou zpuUsobilé, tak na osoby, které
nejsou schopny de iure ani de facto udélit souhlas.

'S https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail &treatynum=203
'6 https://rm.coe.int/1680a8e4d0
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Narizeni EU 536/2014 o klinickych hodnocenich??

Podle ¢lanku 35, pokud vzhledem k naléhavosti situace, zplsobené nahlym Zivot
ohrozujicim nebo jinym nahlym vaznym zdravotnim stavem, neni subjekt hodnoceni
schopen poskytnout pfedchozi informovany souhlas a neni schopen ziskat prfedbézné
informace o klinickém hodnoceni a neni mozné ziskat informovany souhlas pred zakrokem,
mohou byt pacienti zafazeni do klinického hodnoceni za nasledujicich podminek:

- klinické hodnoceni se pfimo vztahuje ke zdravotnimu stavu subjektu hodnoceni, kvdli
kterému neni mozné ziskat od subjektu hodnoceni ani od jeho zakonné ustanoveného
zastupce v ramci terapeutického okna pfedchozi informovany souhlas;

- na zakladé védecky podlozenych divodl Ize oekavat, Ze ucast subjektu v klinickém
hodnoceni mize mit pro subjekt hodnoceni pfimy klinicky relevantni pfinos, ktery
povede v souvislosti se zdravim k méfitelnému zlepSeni;

- ve srovnani se standardni lIéEbou zdravotniho stavu subjektu hodnoceni predstavuje
klinické hodnoceni pro subjekt hodnoceni minimalni riziko a velmi malou zatéz.

Jakékoli dfivéjSi namitky pacienta by mély byt respektovany a informovany souhlas

subjektu hodnoceni nebo jeho zakonné ustanoveného zastupce by mél byt ziskan co

nejdfive a informace by mély byt subjektu hodnoceni a jeho zakonné ustanovenému
zastupci poskytnuty co nejdfive.

Déti se zdravotnim postizenim

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim (UNCRPD)'® odrazi pravo na ugast déti
v ¢lanku 7.3, podle kterého ,staty, které jsou smluvni stranou umluvy, zajisti, aby déti se
zdravotnim postizenim mély pravo svobodné vyjadfovat své nazory na vSechny zalezitosti,
které se jich dotykaji, pfi€emz jejich nazordm musi byt vénovana nalezitd pozornost
odpovidajici jejich véku a vyspélosti, a to na rovnopravném zakladé s ostatnimi détmi, a aby
jim byla poskytnuta pomoc odpovidajici jejich zdravotnimu postizeni a véku pfi realizaci tohoto
prava.”

Prostfednictvim svého Obecného komentare €. 20 (2016) o uplatfiovani prav ditéte v obdobi
dospivani® vybor pro prava ditéte potvrzuje pravo na ucast ditéte obecné, kdyz zdlraziiuje,
Ze ,dospivajicim se zdravotnim postizenim by navic mély byt poskytnuty moznosti
podporovaného rozhodovani, aby se jim usnadnilo aktivni zapojeni do vSech zalezitosti, které
se jich tykaji?0.”

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

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

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

20 Odstavec 32
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SHRNUTI HLAVNICH PRAVNICH USTANOVENI MEZINARODNIHO PRAVA:

>

Kazdé dité ma pravo byt informovano a vyslechnuto pfed jakymkoli zdravotnim
zakrokem.

Vyznam pfikladany nazorim ditéte se zvySuje s jeho vékem a mirou vyspélosti.
Rozhodnuti by méla byt pfijimana v nejlep§im zajmu ditéte.

Lékarsky vyzkum na ditéti nesmi byt provadén, pokud proti nému ma dité vyslovné
namitky, a to ani v pfipadé, ze k tomu zakonni zastupci udélili souhlas.

Genetické testovani ditéte musi byt v zasadé odlozeno, ledaze by odklad poskodil jeho
zdravi.

Déti se zdravotnim postizenim maji toto pravo na rovnopravném zakladé s ostatnimi
détmi a je tfeba je podporovat, aby ho mohly realizovat.
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VNITROSTATNI PRAVNI PREDPISY V CLENSKYCH STATECH RADY EVROPY

Mezi ¢lenskymi staty Rady Evropy existuji zna¢né rozdily ve zpusobu, jakym je pravo déti

podilet se na rozhodovani o svém zdravi zohlednéno v pravnich predpisech a vykladano. #'
22

SOUHLAS

Pro zacatek je tfeba uvést, ze zakonny vék, od néhoz mohou déti udélit svlj souhlas, se
pohybuje v rozmezi od 12 do 18 let. Vnitrostatni pravni pfedpisy se liSi v tom, jak zohledfuji
vékova kritéria:

> V nékterych zemich je vék zpusobilosti k udéleni souhlasu stejny jako vék dosazeni
pInoletosti.

Tak je tomu napfiklad ve Francii, Italii a na Slovensku, kde se zpravidla ke vSem zakrokim na
mlads$ich détech vyzaduje pfedchozi souhlas jejich zakonnych zastupcl. Zakon mlze stanovit
zvlastni okolnosti, za kterych mize byt povinnost ziskat povoleni od zakonnych zastupcu
zrudena. Francouzské pravo napfiklad stanovi, Ze zdravotniCti pracovnici nemusi ziskat
souhlas rodi€¢l nebo opatrovnika, pokud dité vyslovné odmitne jejich konzultaci, a to za
okolnosti, kdy je dotyény zakrok nezbytny pro ochranu zdravi ditéte. V Monaku mohou byt
zdravotnicti pracovnici osvobozeni od povinnosti ziskat souhlas zakonnych zastupcu, pokud
dité odmitne jejich konzultaci pro lékafské ukony nebo oSetfeni, které Ize podle platnych
pravnich predpist provést anonymné.

> V jinych zemich mohou déti, které nedosahly plnoletosti, dat souhlas od urcitého
stanoveného véku, ktery je nizSi nez vék pinoletosti.

V Rakousku a LotySsku se obecné predpoklada, ze dité ve véku 14 let je schopno rozhodovat.
V Dansku a Slovinsku je vékova hranice 15 let, v Bulharsku, Irsku, Nizozemsku, Norsku
a Portugalsku 16 let. Nizozemské pravo uznava, ze za urCitych okolnosti je mozné provést
zakrok u mlad$iho pacienta (ve véku 12 az 16 let) bez souhlasu jeho zakonného zastupce,
zejména v pripadech, kdy je nutné zabranit vazné Ujmé pacienta.

Vnitrostatni pravni pfedpisy nékdy stanovi vyjimky z obecného pravidla souhlasu. Napfiklad
rakouské pravo stanovi, Ze pokud dité schopné rozhodovat da souhlas s I1ékafskym zakrokem,
ktery obvykle zplsobuje vazné a trvalé fyzické nebo psychické poskozeni, muze byt takovy
Iékafsky zakrok proveden pouze tehdy, pokud s nim souhlasi i jeho zakonny zastupce.
LotySské zakony stanovi, ze pokud pacient ve véku 14-18 let odmitne dat souhlas s lécbou,
ale lékafi usoudi, Ze l1é¢ba je v zdjmu tohoto pacienta, souhlas s |éCbou da zakonny zastupce
nezletilého pacienta.

Na Ukrajiné maji déti od 14 let pravo vybrat si I€kafe a IéCbu podle jeho doporuéeni. Lékarské
oSetfeni se poskytuje na zakladé jejich pisemného souhlasu a zmocnéni jejich zakonného
zastupce. Podobné je tomu v Polsku, kde je souhlas ditéte nutny od 16 let, ale neni dostacujici
a je vyzadovano také povoleni zakonného zastupce (zastupcu). V pfipadé vyzkumu nebo
transplantace se vékova hranice pro udéleni souhlasu snizuje na 13 let. V pfipadé
protichidnych nazorl existuji rizna pravidla, ktera vyzaduji povoleni soudce.

21 Evropskéa komise. Evaluation of legislation, policy and practice in children participation in the European Union (EU). 2015, s. 56—
61. https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/

2 Altavilla A, Halila R, Kostopoulou M-A, Lwoff L, Uerpmann K, Strengthening children’s participation in their health: the new
initiative of the Council of Europe, Lancet Child Adolescent Health 2021 Feb 10. Doi: 10.1016/S2352-4642(21)00019-5
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> A konecné, podle nékterych vnitrostatnich pravnich pfedpist neni souhlas zavisly na
véku.

Déti, které nedosahly véku, kdy mohou dat svuj (bezpodminecny) souhlas, mohou presto
poskytnout platny souhlas, pokud jsou k tomu povazovany za zralé a zpUsobilé s ohledem na
povahu daného zdravotniho problému (problému). V této souvislosti nabyva na vyznamu
pojem ,zpUsobilost® déti, ktery se odrazi v nékterych vnitrostatnich pravnich upravach —
napfiklad ve Spojeném kralovstvi —, kde muze byt détem mladSim, nez je obecny vék
zpusobilosti k udéleni souhlasu (vék, od néhoz je souhlas bezpodminecny), pfiznano pravo
udélit souhlas, pokud jsou shledany ,zpusobilymi“, tj. dostate¢né vyspélymi k tomu, aby se
mohly samy rozhodnout a nepfeji si zapojeni svych rodi¢l. To vyzaduje posouzeni zpUsobilosti
odborniky.

Vnitrostatni pravni predpisy clenskych stati obecné odrazeji skute¢nost, ze v kontextu
vyzkumu nelze odmitnuti ditéte ucastnit se vyzkumu zrusit.

PRAVO NA POSKYTNUTI INFORMACI A/INEBO NA VYJADRENiIi NAZORU

Jak jiz bylo feceno, podle Umluvy OSN maiji véechny déti pravo obdrzet odpovidajici informace
a vyjadfit své nazory. Umluva nerozliSuje podle véku. Vnitrostatni pravni predpisy to opét
odrazeji odlisné:

> V nékterych zemich maji déti vSech vékovych kategorii pravo byt informovany a vyjadrit
svUj nazor.

Tak je tomu v Italii, Belgii, Ceské republice, Dansku, Francii, Finsku, Némecku, Madarsku,
Monaku a Nizozemsku, kde musi zdravotnici poskytovat informace véem détem a zjiStovat
jejich nazor zplUsobem, ktery je pfizpisoben schopnostem déti. Toto pravo je nékdy
podminéno posouzenim stupné vyspélosti nebo schopnosti &i Urovné vyvoje ditéte, nikoli vdak
véku.

> Jinde maji déti pravo byt informovany a vyjadfit svlj nazor od ur€itého stanoveného
véku.

Takova je situace v Rakousku, Bulharsku, Irsku, Norsku, Polsku a Portugalsku. Vék se
pohybuje od 7 do 16 let (a vékova kritéria jsou nékdy kombinovana s rliznymi podminkami
a pravnimi disledky). V Norsku ma dité pravo pfijimat informace a vyjadfovat svij nazor od
7 let, pfipadné od niz8iho véku, pokud je schopno vytvofit si viastni nazor. Od 12 let ma dité
pravo za urcitych okolnosti odmitnout informovat rodi¢e o svém zdravotnim stavu.

> V ostatnich pfipadech neni zakon jednoznacny.

Nékteré vnitrostatni pravni pfedpisy nezmifuji pravo déti na informace a/nebo Ucast na
rozhodovani v oblasti zdravotni péce konkrétné.
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CO JE SMYSLUPLNA UCAST?

Existuji rizné zasady, které mohou odbornikim pomoci podpofit smysluplnou ucast déti na
rozhodovacich procesech. V tomto kontextu je tfeba smysluplnou ucast déti chapat jako
respektujici, etické a konstruktivni zapojeni.?

Ugast na rozhodovacich procesech by méla byt:

0000000

Transparentni a informativni: Odbornici by méli déti od po¢atku informovat
o jejich pravu podilet se na rozhodovani o svém zdravi. To znamena zaijistit,
aby déti rozumély své vlastni roli, roli svych rodi€t a odbornik( a aby védély,
jakym zpUusobem se bude rozhodovat.

Dobrovolna: Déti by mély mit moznost zvolit si rozsah, v jakém chtégji byt
zapojeny, a pravo kdykoli odstoupit od jakéhokoli procesu. Rizné déti mohou
v riznych obdobich preferovat rGznou miru zapojeni nebo odpovédnosti. Mira
zapojeni se mlze u jednotlivych déti a za raznych okolnosti liSit. V tomto
ohledu je tfeba respektovat pfani ditéte.

Respektujici: S détmi by se mélo jednat s respektem a mély by mit skute€nou
moznost vyjadfit své nazory a byt vyslechnuty. Odbornici by také méli
respektovat rodinny, Skolni a kulturni kontext Zivota déti a porozumét mu.
Ugast by méla byt zptisobem, jak pomoci détem budovat znalosti, dovednosti,
sebevédomi a sebeduveéru.

Relevantni: Déti by mély mit moznost vyjadfit sv(j nazor a podilet se na
rozhodnutich a procesech, které vychazeji z jejich vlastnich znalosti
a zaméruji se na otazky, které se tykaji jejich zivota. To také znamena, ze déti
by mély byt zapojeny zpusobem, na Urovni a tempem odpovidajicim jejich
schopnostem a zajmum.

Vstficna k détem: PFistupy vstficné k détem by mély zahrnovat vyc¢lenéni
dostateéného ¢asu na ucinnou komunikaci s détmi, rozvijeni pfistupu
odbornikt k détem a k samotné Ucasti déti, jejich schopnosti pfizpUsobit se,
jakoz i zajisténi dostupnosti podplrnych zdroju, jako jsou informacni materialy
vstficné k détem a odpovidajici fyzické prostfedi.

Inkluzivni: Ugast déti musi vytvaret prileZitosti k zapojeni déti ve zranitelnych
situacich a méla by zpochybnovat existujici vzorce diskriminace. To znamena,
ze zapojeni by mélo byt dostate¢né flexibilni, aby odpovidalo potfebam,
oCekavanim a situacim rlznych skupin déti s ohledem na jejich vék, pohlavi
a schopnosti. Odbornici musi byt citlivi ke kultufe vSech zu€astnénych déti.

Podporovana vzdélavanim dospélych: Odbornici pracujici s détmi musi mit
znalosti a schopnosti umozniujici smysluplnou ucast déti.

2 Tato &ast vychazi z Obecného komentére ¢. 12 Umluvy o pravech ditéte, odstavec 134 — Zakladni poZzadavky na uplatfiovani
prava ditéte byt slySeno
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Bezpecna a citliva k rizikim: Dospéli pracujici s détmi maji povinnost péce.
Odbornici musi pfijmout veSkera opatfeni k minimalizaci rizik zneuzivani
a vykofistovani déti, jakoz i veSkerych dalSich negativnich dusledk( ucasti.
Odbornici by si méli byt védomi svych pravnich a etickych povinnosti
a dodrzovat je v souladu s etickym kodexem své organizace a zasadami
ochrany déti.

Odpoveédna: Po jejich u€asti musi byt détem poskytnuta zpétna vazba a/nebo
nasledné informace o tom, jak byly jejich nazory vyloZeny a vyuZity a jakym
zpusobem ovlivnily vysledna rozhodnuti.

> Zapojeni déti neni jednorazovou akci.

Zapojeni je kontinualni proces, ktery nekonCi vyjadfenim nazor( déti, ale zahrnuje také
dospélé — zejména zdravotnické pracovniky a rodiCe — a déti, které se na rozhodovani podili.
Takto chapané zapojeni podporuje déti a dospélé ve spolupraci na smysluplné ucasti.
Zapojeni pfispiva ke zlepSeni praxe diky rozvoji efektivnéjSiho partnerstvi se zdravotnickymi
pracovniky.

> Zapojeni déti by mélo vychazet z jejich rozvijejicich se schopnosti.

Koncepce rozvijejicich se schopnosti ditéte je zasadni a je zakotvena v Umluvé o pravech
ditéte, nebot’ uznava vyvojové charakteristiky a potfeby déti, jejich kompetence a vznikajici
osobni autonomii.* Pfi umoznéni UcCasti ditéte je tfeba zohlednit jeho vék, vyspélost, ale také
zivotni zkuSenosti. To neznamena, ze by se malé déti nemély zapojovat, ale s tim, jak déti
rostou a vyvijeji se, by se mély na rozhodovani podilet stale vice. Z toho v praxi vyplyva, Ze
i kdyZ dité jeSté nema plné rozvinutou schopnost rozhodovat a podilet se na v8ech typech
rozhodnuti, neznamena to, Ze nema zadnou schopnost rozhodovat.

> Zapojeni by mélo pfispét k dosazZeni nejlepSiho zajmu ditéte.

Zasada nejlep$iho zajmu ditéte je zakotvena v Umluvé o pravech ditéte a ma zasadni vyznam
pro kazdé rozhodnuti tykajici se déti. Tato zasada, ktera Uzce souvisi se zasadou rozvijejicich
se schopnosti, stavi déti do stfedu rozhodovaciho procesu a hleda, co je pro kazdé jednotlivé
dité nejlepsi, pfiCemz bere v uvahu jeho vék, vyspélost, osobni charakteristiky, ale také
kratkodobé, stfednédobé a dlouhodobé dlsledky dané l1é¢by a vykonu pro Zivot daného ditéte.
Nejlepsi zajem ditéte nesmi byt chapan jako omezeni jeho prava na ucast; naopak, zapojeni
ditéte je prostfedkem k dosazeni jeho nejlepsiho zajmu

2 Lansdown, Gerison (2005) The evolving capacities of the child. Vyzkumné centrum UNICEF Innocenti
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PODPORA UCASTI DETi NA ROZHODOVANI O SVEM
ZDRAVI

KLiCOVi AKTERI V ROZHODOVACIM PROCESU:
ROLE DETI, RODICU A ZDRAVOTNICKYCH PRACOVNIKU

Terapeuticky vztah ve zdravotni péci o déti je obvykle triadni a zahrnuje malého pacienta, jeho
rodiCe nebo zakonné zastupce a zdravotnické pracovniky.

Smysluplné zapojeni ditéte do rozhodovani o zdravotni péci zahrnuje odstranéni postupu
zalozenych na pfedpokladu, zZe rodi¢ nebo lékaf automaticky ,vi vSechno nejlépe“ (na zakladé
véku, zivotnich zkuSenosti a odbornych znalosti). Vyzaduje posun k modelu sdileného
rozhodovani, ktery respektuje 1) nazory a vznikajici schopnosti détského pacienta, 2)
rodiCovskou autoritu a 3) znalosti a odbornost zdravotnickych pracovnikd. V tomto novém
paradigmatu dospéli a déti spolupracuji pfi rozhodovani.

Spravné rozhodnuti musi zohledfiovat, zvazovat a vyvazovat to, co si dité pfeje, co je nutné
pro zajisténi zdravi a pohody ditéte (vCetné jeho preziti, zdravého Zzivota a vyvoje), co si preji
rodie a zdravotnici a co je skute€né v nejlepSim zajmu kazdého ditéte.
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DETI

Déti by mély byt v centru rozhodovaciho procesu, jejich nazory by mély byt vzdy zjiStovany,
ziskavany a méla by jim byt vénovana patfi¢na pozornost.

Vék nebo stupen vyspélosti ditéte nepodminfuje existenci jeho prava na zapojeni, ale spisSe
urCuje vahu, kterou je tfeba pfikladat jeho nazoru. Déti by mély byt povazovany za jednotlivce
se specifickymi vlastnostmi a potfebami, které je tfeba zohlednit.

Uroven zapojeni ditéte se li$i podle jeho schopnosti, Zivotnich zku$enosti a individuality.
Zatimco nékteré déti se do procesu zapoji snadno, jiné se k tomu nemusi citit opravnéné nebo
se na to neciti a je tfeba je k tomu vyzvat, nékdy i opakovang, a vhodnymi metodami je
povzbudit. Ostatni déti, zejména ty, které nejsou zvyklé na to, Ze se jich nékdo pta na nazor,
mohou mit sklon k autocenzufre.

Mira zapojeni ditéte zavisi rovnéz na pfistupu dospélych, ktefi musi zapojeni podporovat
a povzbuzovat a vytvaret prostfedi a podminky, v nichz k nému muaze dochazet.

Déti budou mit na zapojeni rodi€l do rozhodovani rizné nazory. Mnohé z nich budou chtit,
aby se na ném jejich rodi€e podileli. Nékteré déti budou chtit byt vyslySeny a aby byly jejich
nazory zohlednény, mohou vSak povazovat samotné rozhodovani za pfili§ zatézujici a budou
chtit ponechat kone¢né slovo rodi¢lim. Takova pfani musi byt respektovana stejnou mérou
a predstavuji stejné platnou formu ucasti ditéte.

PfestoZe je u€ast na rozhodovacich procesech mimofadné dulezita a mélo by byt vynaloZzeno
veskeré usili k vytvoieni podminek pro zapojeni déti (zejména déti, které k nému dosud nebyly
vedeny), déti by nemély byt stavény do situace, kdy jsou zadany, aby nesly bfemeno
rozhodovani, pokud se v této roli neciti komfortné.

Déti by mély byt vedeny dospélymi — ktefi by méli vychazet ze svych zkuSenosti a odbornych
znalosti —, avSak vzdy s respektem a ohledem na déti a pfi zajisténi nezbytného prostoru pro
jejich zapojeni.

RODICE

Rodic¢e a dalSi nositelé rodiCovské odpovédnosti jsou v tomto modelu sdileného rozhodovani
kliCovymi akteéry.

Rodic¢e jsou ze zakona povinni poskytovat svym détem ,vhodné vedeni a pokyny“®® a jsou
zasadné duleziti pro jejich ochranu a dosazeni jejich nejlepSiho zajmu. V mnoha pravnich
systémech jsou rodiCe faktickymi rozhodujicimi osobami (nebo nahradnimi rozhodujicimi
osobami), které jsou povinny schvalovat lékafské ukony jménem svych déti, dokud
nedosahnou urcitého véku nebo stupné dospélosti.

Rodi¢ovské povinnosti a odpovédnost jsou vSak Casové omezené, jak je dano vyvijejicimi se
schopnostmi ditéte, vécné omezené, jak vyplyva z nejlepSiho zajmu ditéte, a maji funkéni
povahu, nebot jejich ucelem je zajisténi péce, ochrany a pohody ditéte.?® RodiCovské
povinnosti a odpovédnost se méni a obvykle se &asem snizuji: ,Cim vice toho dité vi a chape,

25 Clanek 5 Umluvy OSN o pravech ditéte: ,,Staty, které jsou smluvni stranou Gmluvy, se zavazuji respektovat odpovédnost, prava
a povinnosti rodi¢t nebo, v odpovidajicich pfipadech a v souladu s mistnim obycejem, ¢lenu $irsi rodiny nebo obce, zakonnych
zastupcll nebo jinych osob pravné odpovédnych za dité, které sméfuji k zabezpeceni jeho orientace a usmérfiovani pfi vykonu
prav podle umluvy v souladu s jeho rozvijejicimi se schopnostmi.*

% Roberta R, Volnakis D, Hanson K, The inclusion of ‘third parties’: The status of parenthood in the Convention on the Rights of
the Child, Children's Rights Law in the Global Human Rights Landscape, Isolation, inspiration, integration?, Edited by Brems E,
Desmet E, Vandenhole W, Routledge Research in Human Rights Law, 2017, s. 71-89, s. 82-83. Viz také: Jonathan Law,
Elizabeth A. Martin, A Dictionary of Law, 7th edition, Oxford University Press, 2014.
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tim vice budou muset rodi€e ménit vedeni a pokyny na pfipominani a postupné na
rovnocennou vyménu nazoru. %’

Mira zapojeni rodi€u do rozhodovani se lisi v zavislosti na jejich Zivotnich zkuSenostech,
kulturnim zazemi, kultufe rodiGovstvi a stupni zdravotni gramotnosti.?® Napfiklad néktefi rodice
nejsou ze strany klinickych pracovnikl zapojovani ani vyslySeni a mohou se citit bezmocni
a nejisti ohledné zdravotni péce o své dité, coZz nasledné omezuje jejich schopnost dité
podporovat® *. To se také li§i podle typu zvaZovaného lékaiského Ukonu. Za urditych
okolnosti mohou mit rodiny pocit, Zze jim standardizované protokoly ponechavaji jen maly
prostor pro volbu.®!

Je nezbytné, aby rodi€e méli dostatené pravomoci k tomu, aby se aktivhé podileli na
rozhodovacim procesu a podporovali a vedli své dit&.32 3% Casteéné zavisi na tom, zda, jak
a kdy je zdravotnici zapoji do rozhodovaciho procesu. Obecné plati, ze ¢im vice jsou rodice
informovani, tim Iépe mohou dité podpofit.

Zapojeni rodi¢u je sice zasadni, ale je dllezité, aby se proces i nadale soustfedil na dité. Dité
musi byt informovano pfimo a zapojeno do diskuse. Nemélo by se pfedpokladat, ze informace
poskytnuté rodi€um budou sdileny a diskutovany s ditétem. Vyzkum interakci b&hem
pediatrickych konzultaci naznacil, ze podil déti na interakci s Iékafem byva nepfimo umérny
podilu rodi¢e nebo rodi¢u. **

ZDRAVOTNICTiI PRACOVNICI

Zdravotnicti pracovnici sice sami o sobé& nerozhoduiji, ale hraji pfi zdravotnich rozhodnutich
ohledné déti vyznamnou roli. Maji pravni odpovédnost a profesni povinnost zajistit, aby byla
dodrzovana prava, dastojnost a bezpecnost déti. Proto hraji uUstfedni roli pfi prosazovani
a usnadnovani zapojeni déti v praxi.

To zahrnuje povinnost poskytnout pacientim a dalSim zuastnénym osobam nezbytné
a pfimérené informace. Také je tfeba investovat ¢as a budovat diveéru, aby se dité v pribéhu
celého procesu citilo pfijemné a bezpe¢né* a mohlo Uginné spoluvytvaret rozhodnuti, které
se ho tyka. Ugast ditéte bude tedy do zna&né miry zaviset na tom, jak a zda je k tomu odbornik
nebo tym odbornikd vyzve a podpofi.

Zdravotnici vétSinou spolupracuji s rodici / zakonnymi zastupci, napfiklad aby zjednodusili
slozité |éCebné rezimy, kdykoli je to mozné, a poucili rodinu s cilem pfedchazet chovani,

27 Obecny komentaF €. 20 (2016) o uplatiiovani prav ditéte v obdobi dospivani, odstavec 18.

2 Priivodce zdravotni gramotnosti — PFispivani k budovani ddvéry a spravedlivému pfistupu ke zdravotni pééi, Ridici vybor pro
lidska prava v oblasti biomediciny a zdravi (CDBIO), Rada Evropy, strana 8. Dostupné zde: https://rm.coe.int/inf-2022-17-guide-
health-literacy/1680a9cb75

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

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

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

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

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

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

35 Sjoberg C, Amhliden H, Nygren J M, Arvidsson S, Svedberg P, (2015) The perspective of children on factors influencing their
participation in perioperative care, Journal of Clinical Nursing, 24, 2945-2953, doi: 10.1111/jocn.12911
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které by dité vystavilo riziku. Nékdy vSak mohou mit potfebu zpochybnit nazory rodi¢a, pokud
se zda, Ze neodrazeji nejlepsi zajem ditéte®.

Tato pfirucka zvazuje nékteré moznosti feSeni konfliktl, které mohou vzniknout v pribéhu
rozhodovaciho procesu mezi riznymi zucastnénymi stranami (viz str. 43).

OD TEORIE K PRAXI

Ackoli stale roste povédomi o tom, Ze uc€ast déti je Zadouci, Ze déti mohou chapat a jednat
kompetentné a ze pfima komunikace mezi zdravotnickym pracovnikem a ditétem pfinasi
vyhody, v praxi maji dospéli stale ¢asto tendenci nezapojovat déti do rozhodovani o jejich
zdravi (nebo je pfehlizet).

Bylo napfiklad zjisténo, ze pfi pediatrickych konzultacich zdravotnicky pracovnik casto
zapojuje déti tim, Ze jim klade otazky s cilem ziskat informace, ale poté se pfi vysvétlovani
diagndzy obraci na rodiCe a déti se pravdépodobné neucastni dalSich ¢asti diskuse, jako je
planovani lé¢by a diskuse, a to bez ohledu na vék ditéte.>” Pokud navic zdravotnik hovori
s ditétem a rodi¢ ho vyrusi, konzultace se pravdépodobné vrati k rozhovoru mezi dospélymi.
V dusledku toho dospéli ¢asto témto konzultacim dominuji a fidi je.®

Odbornici to nékdy zdivodriuji takovymi faktory, jako je nedostatek ¢asu, Spatna organizace
nebo jiné. Mohou za tim vSak byt i jiné dlvody, jako jsou potize se sdilenim rozhodovacich
pravomoci, nedostateCna znalost pacienta, snaha chranit dité nebo nedostate¢né
pfizpusobené komunikaéni dovednosti.*®

Ze strany zdravotnickych pracovnik( Ize jeSté udélat mnoho pro to, aby se déti mohly
smyslupIné a aktivné podilet na rozhodovani o svém zdravi. Zdravotnicti pracovnici na vSech
urovnich potfebuji pravidelné Skoleni a dohled, pokud jde o to, jak podporovat individualni
potfeby, schopnosti, preference a ocekavani déti (a jejich rodin) v oblasti participace,
a pomahat jim lépe reagovat na tyto potfeby a rozvijet jejich komunikaéni dovednosti pro déti
v8ech vékovych kategorii a vSech vyvojovych stadii.

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

7 Favretto A.R., Zaltron F. (2013), Mamma non mi sento tanto bene. La salute e la malattia nei saperi e nelle pratiche infantili,
Roma, Donzelli Editore.

3 Cahill P, Papageorgiou A. Triadic communication in the primary care paediatric consultation: a review of the literature. Br J Gen
Pract. 2007 Nov;57(544):904-11. doi: 10,3399/096016407782317892. PMID: 17976292; PMCID: PMC2169315.)

3% Coyne 1. (2008), « Children’s Participation in Consultations and Decision-Making at Health Service Level: A Review of the
Literature », International Journal of Nursing Studies, 45, 11, str. 1682—-1689.
DOI: 10.1016/j.ijnurstu.2008.05.002, citovano v: Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des
sciences sociales, 63 | 2020, 88-95.
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OPATRENI PRO SMYSLUPLNOU UCAST DETI

Ugast déti na rozhodovacich procesech tykajicich se péée o né& by méla byt vnimana jako
postupny a pribézny proces. Kazda navstéva nebo hospitalizace je pfilezitosti k posileni
kompetenci déti a jejich schopnosti ucit se o svém zdravi, porozumét souvisejicim procestiim
a ucinnéji se zapojit do rozhodovacich procest ovliviujicich jejich vlastni zivot. Déti, které jsou
v pravidelném kontaktu se zdravotnickymi sluzbami, v€etné déti s chronickymi onemocnénimi,
maji Casto ve srovnani s ostatnimi détmi vétsi vyjednavaci pravomoci, vétsi prostor pro
zapojeni a vétsi autonomii ve vztahu k rodi¢lim a zdravotnickym pracovnik(im.*

Aby bylo zapojeni smysluplné, musi odbornici dbat na to, aby détem poskytovali vhodné
informace, pomahali jim vyjadfit jejich nazory, naslouchali jim a vazné brali jejich nazory
v uvahu. Odbornici musi také umét zvladat konflikty a zaroven respektovat prava déti.

POSKYTOVANi VHODNYCH INFORMACI

Kazdy rozhodovaci proces by mél byt zalozen na jednoznacnych informacich o tom, co je
znamo a co lze oCekavat jak z hlediska samotného procesu, tak z hlediska roli jednotlivych
aktérd. V oblasti zdravotni péce muze informovani déti pomoci pochopit jejich situaci, pfekonat
pfipadné obavy a uzkost z IéEby a obecné posilit jejich pravomoci. Informace jsou také
predpokladem smysluplného zapojeni a tykaji se vSech déti bez ohledu na jejich vék, puvod
nebo zdravotni stav.

Nékteré déti Celi dalSim vyzvam nebo pfekazkam, ktere jim brani v zapojeni do rozhodovacich
procesu, napfiklad déti se zdravotnim postizenim, déti s psychickymi problémy nebo
specifickym zdravotnim stavem, malé déti a déti ze zranitelnych skupin. Proto by méla byt
v jednotlivych pfipadech poskytovana cilena a vhodna podpora, ktera umozni rovné uplatnéni
prava déti na zapojeni.

Détem by meély byt poskytnuty vhodné a nezbytné informace, které jim umozni ziskat
kompetence k rozhodovani, zvazit cil, metody, nezbytnost a uzite€nost navrhované IéCby nebo
zakroku oproti rizikim a nepfijemnostem ¢i bolesti, které zpusobi.*' Informace, komunikace
a vzdélavani by mély rovnéz umoznit détem a rodinam, aby se aktivné podilely na dosazeni,
ochrané a udrzeni vlastniho zdravi.

Mély by byt uvedeny informace o nasledujicich aspektech:

> konkrétni situace, kterou dit& prochazi, napfiklad informace o nové nemoci, vyvoj
chronického nebo jiného dlouhodobého onemocnéni nebo planovany pobyt
V hemocnici;

> typ léCby a doba jejiho trvani, pfinosy pro dité a souvisejici rizika nebo mozné ucinky
(napfiklad co by se mohlo pokazit, zpusobit problémy nebo zhorsit stav ditéte);

> veSkeré alternativy IéCby, které jsou pro dité vhodné;
>  pripadné daldi potfeby, které mohou ovlivnit vybér 1éCby;
> co by se mohlo stat, pokud dité navrhovanou Ié¢bu nepodstoupi;

> s jakymi zdravotnickymi pracovniky se setkaji, kdo jsou a jaka je jejich uloha;

40 Stefania Fucci, “L'écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-95.
4 Dlivodova zprava k Oviedské Umluvé https://rm.coe.int/16800ccde5

25



> pravo déti byt v prib&hu celého procesu informovany, klast otazky, vyjadfit své nazory
a zpUsob, jakym budou do rozhodovaciho procesu zapojeny;

> prava déti tykajici se jejich u€asti na pediatrickém vyzkumu a pfipadnych klinickych
hodnocenich.

Citlivou otazkou nékdy byva, zda a jak s détmi mluvit o zavaznych nasledcich. Nékdo mlze
byt v pokuSeni vyhnout se zminkam o moznych fatalnich nasledcich, bolesti, riziku invalidity
atd. To vyzaduje posouzeni vyspélosti déti pfi pfijimani tohoto typu informaci a jejich
schopnosti vyjadrit se k danému tématu a také dikladné posouzeni na¢asovani a nejlepsiho
zpusobu sdéleni, ale nemélo by se predpokladat, ze je tfeba se takovym zavaznym tématim
okolnosti a absence informaci miize strach a Uzkost jesté prohloubit. Informace o zavaznych
nasledcich by mély byt détem vzdy podavany opatrné a détem a jejich rodindm by méla byt
v pribéhu celého procesu informovani poskytovana psychologicka podpora.

Informace poskytované zdravotnickymi pracovniky musi byt dostate¢né jasné a vhodné
formulované, odbornici by se napfiklad méli vyvarovat pouzivani Iékafského zargonu a méli
by uvadét pojmy, kterym dité rozumi. Naopak, pokud je jazyk pfili§ détsky, muze to dité vnimat
jako povySené jednani, a proto je dulezita spravna rovnovaha. Nékdy muze byt nutné podavat
informace po etapach, které lze pochopit a vstfebat, a muze byt uzite€né opakovat tytéz
informace v rlznych ¢asech a fazich nebo doplnit Ustni informace pisemnymi informacemi,
pokud je to mozné a vhodné. V pfipadé nerodilych mluv€ich by meély byt informace
poskytovany v jazyce, kterému dit€ rozumi (viz také pfiklady jazykovych a kulturnich
zprostifedkovatelskych sluzeb na str. 45).

Na podporu komunikace a vzajemného porozuméni mezi détmi, rodici a zdravotnickymi
pracovniky lze pouzit informacni materialy vhodné pro déti. Détem také pomaha zamyslet se
nad informacemi, které obdrzely ustné, a pfipravit si otazky pro nasledny rozhovor se
zdravotnickymi pracovniky. Materialy vhodné pro déti se mohou tykat kteréhokoli z vyse
uvedenych témat a mohou byt vytvofeny s vyuzitim participativni metodologie, aby byly lépe
pfizpUsobeny potfebam a chapani déti. Mezi mozné formaty informacnich materiald vhodnych
pro déti patfi brozury a letaky, videa, informace dostupné prostifednictvim socialnich médii,
specifické weboveé stranky nebo aplikace, hry a dalSi. Odbornici mohou také pouzivat panenky
nebo hracky pro ,predstirani“ nebo simulaci.

V kazdém pfipadé je dllezité, aby zdravotnicti pracovnici, ktefi s ditétem komunikuji, dbali na
vzajemnou koordinaci, aby se vyhnuli podavani potencialné protichidnych informaci nebo
pfili§ Castému opakovani stejnych informaci.
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OBECNE INFORMACE O PRAVECH DETIi V OBLASTI ZDRAVOTNI PECE

llustrovana Charta EACH

V roce 1988 vytvorili ¢lenové Evropské asociace pro déti v nemocnici
EACH (European Association for Children in Hospital — EACH) Chartu, ktera
FRUNOIIG CHIOEN AT v deseti bodech stanovi prava nemocnych déti a jejich rodin pfed

AND NEEDS IN HEALTHCARE

pobytem v nemocnici, béhem néj i po ném, jakoz i pfi vyuzivani dalSich
zdravotnich sluzeb. Ke kazdému pravu Charta poskytuje vykladovée
voditko v podobé ,anotace®. Z hlediska tématu této pfirucky jsou zvlasté

. . relevantni dva clanky: clanek 4.1 (Déti a rodiCe maji pravo byt
informovani zpisobem pfiméfenym jejich véku a porozumeéni) a ¢lanek 5.1 (Déti a rodice
maji pravo na informované zapojeni do vSech rozhodnuti tykajicich se jejich zdravotni péce).

Prectéte si prisluSné ¢lanky a anotace v prfiloze (bod 1)

@ Preététe si ilustrovanou Chartu EACH*?

Charta prav déti v primarni zdravotni pé¢i — Irsko

Charta popisuje deset kliCovych zasad tykajicich se poskytovani
zdravotni péce détem v Irsku. Jednim z téchto princip je Komunikace
a informace. Charta popisuje, co to znamena pro déti a mladé lidi.

Viz pfislusné vynatky v pfiloze (bod 2)

@ Narodni charta zdravotni péce o déti*® (pfislusné vynatky na
stranach 15 a 16)

Charta prav déti v primarni zdravotni pé¢i — Portugalsko

Gl b s Tuto chartu vstficnou k détem vypracovaly dvé portugalske organizace na
s W ochranu prav déti spolu s Generalnim feditelstvim pro zdravi (DGS)
' a méstem Lisabon. Charta byla publikovana v dubnu 2021.

» Prectéte si preklad Charty v pfiloze (bod 3)

@ Precététe si Chartu prav déti v primarni zdravotni pécéi** (v
""" 2 portugalsting)

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

s iesti Jedna se o dalsi priklad charty vstficné k détem, kterou vypracoval polsky
i ochrance prav déti a ochrance prav pacienta.

Preklad prav najdete v pfiloze (bod 4)

@ Charta prav ditéte* (v poléting)

Standardy zalozené na pravech pro déti, které podstupuiji testy, oSetieni, vysSetieni
a zakroky — iSupport

iSupport je mezinarodni skupina zdravotnickych pracovnik(, akademikd,
mladych lidi, rodi¢, odbornik(l na prava déti, psychologl a pracovniku
s mladezi, kterym zalezi na zdravi a pohodé déti, zejména pfi jejich
kontaktu se zdravotnickymi sluzbami. Skupina vypracovala a prosazuje
soubor standard, jejichz cilem je zlepSit péci, které se dostava vSem
détem pri testech, [éCbé, vySetienich a zakrocich. Cilem standardu je
zajistit, aby kratkodoba a dlouhodoba fyzicka, psychicka, emocionalni
a psychologicka pohoda déti a mladych lidi hraly zasadni roli pfi

SR rozhodovani o postupech nebo procesnich postupech. Standardy jsou
souborem dokumentd, které popisuji, jak vypada spravna procesni praxe.

Standardy, které byly vypracovany v roce 2022, existuji v nékolika verzich: Standardy pro
odborniky, Standardy pro déti a rodiCe a ilustrovana verze. Tym také vyvinul PFipravny list,
ktery pomaha détem pfipravit se na zakrok, a fadu pfipadovych studii ilustrujicich aplikaci
standardu.

@ Standardy iSupport*®

RUzné verze standardl

4 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢6439bb73
46 https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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Materialy o pravech vstricné k détem — Détska nemocnice v Mnichové — Némecko

=« sluzbach nemocnice a o jejich pravech:

'3 i (O‘ Jakéa jsou prava déti? Jak uplatiiujeme prava déti na nasi klinice?
D P 4 Specialisté Child Life / Détska rada / Iniciativa ,Nemocné déti maji
4 f“"*ﬂ ~  prava“/ Summit o zdravi déti.

@ 6 U aa‘ Webové stranky nemocnice obsahuji informace pro déti o riznych

Obsahuji dal§i materialy vhodné pro déti, jako je video a brozura.

@ Prohlédnéte si webové stranky a video o pravech déti*’ (v némgciné)

Prectéte si brozuru o pravech déti v pfiloze (bod 6)

Pravodce vstricny k détem — Polsko

V ilustrovaném piibéhu Kuba a Buba v nemocnici se déti dozvi ,téméF

vSe o pravech déti“.

KUBA i i
W SZPITALy @

PRAWCH sirpein ey Kuba a Buba v nemocnici*® (v polstiné)

nismal it |

47 https://www.Imu-klinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-elternportal/kinderrechte/57fdc79f42d6917 1
48 https://www.wydawnictwoliteratura.pl/pub/uploads/fragmenty/Kuba i buba w szpitalu str 1-21.pdf
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INFORMACE O SOUHLASU VSTRICNE K DETEM

Letak o souhlasu s Iékaiskym vyzkumem — Svycarsko

Svycarska fakultni nemocnice kantonu Vaud v Lausanne vydala uzite¢né
materialy informujici déti a mladé lidi o jejich pravech pfi u€asti na
lekarském vyzkumu. Jejich soucasti je letak a video a obsahuji podrobné
informace o tom, co souhlas znamena a co obnasi, podle véku ditéte
(mladSiho nebo starsiho 14 let) a podle Svycarského prava. Dobrou praxi
je také to, Ze letaky jsou k dispozici v nékolika jazycich na webovych

strankach nemocnice.

Prohlédnéte si letak v pfiloze (bod 7)

@ Letak Udast ve vyzkumu naleznete zde*®

@ Video® (pouze ve francouzsting) Le consentement général pour les enfants et les
adolescent-e-s - Consentement général pour la recherche - CHUV

&

I3 IS CONSENT AN Wity am | BT 5184 for 12
Imforiuntion for youRy beople

i E‘i

,,Co je to souhlas a pro¢ jsem o néj zadan/a?“ — Spojené kralovstvi

Podobné i détska nemocnice Great Osmond Street Hospital vydala
uzite€né informacéni listy, které détem podrobné a zaroven pfistupné
vysvétluji pojem souhlasu podle britské legislativy.

Prectéte si informacni list v pfiloze (bod 8)

@ Navstivte webové stranky®' — Détska nemocnice Great Osmond
Street Hospital

4 https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-

pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues

%0 https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-

pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s

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

have-treatment/
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POUZiVANIi INOVATIVNICH DIGITALNICH FORMATU

Seridzni hra

., _.r_‘ﬂm hrou. Jejim cilem je zabavnou formou vysvétlit détem, co
e SVIVICIINTGAURRTAD, jsou klinicka hodnoceni, jak funguji a proc jsou tak dulezita
GENTERIGAVIE ' pro vyvoj lékd vhodnych pro déti.

w—" 1 * « Hra ma informativni charakter, protoze se v ni hraci
M LJ dozvédi o klinickych hodnocenich, protokolech studii,
informovaném souhlasu a souhlasu ditéte, fazich
e a postupech  klinickych  hodnoceni,  sbé&ru  dat
a farmakovigilanci.
Aplikace byla vyvinuta na zakladé participativni metodiky ¢leny sité TEDDY KIDS (KIDS Bari
a Albania young) a je schvalena Mezinarodni siti détskych poradct (iCAN).
Hru si muzete stahnout v obchodech Google Play a Apple Store. V souCasné dobé je
k dispozici v anglictiné.

q‘“‘ My Clinical Trial Center je inovativni aplikace se seriozni

@ Vice informaci o této iniciativé najdete zde>?

Vyvoj technologie eHealth — Svédsko

Vyvoj feSeni a nastrojl elektronického zdravotnictvi mize pomoci pfi sebepédi

u dlouhodobé nemocnych déti a jejich rodin. Jeden z takovych nastroju je

|DE v souCasné dobé hodnocen v ramci implementacni studie ve Fakultni

— nemocnici Skane, kde déti a rodi¢e v nékolika odbornych oblastech vyuzivaji

feSeni eHealth (tablet a aplikaci) v obdobich, kdy déti pobyvaji doma a stale

potfebuji naslednou péci. To usnadiuje a podporuje pfimou online komunikaci mezi détmi
a zdravotnickymi pracovniky.

Vice informaci o tomto projektu a podobnych iniciativach naleznete v priloze (bod 9)

@ eHealth v pediatrické onkologii — Lund University — Svédsko®3

52 https://www.teddynetwork.net/2021/06/29/4676/
%3 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology

31




VZDELAVANI PRO LEPSiI INFORMOVANOST DETIi

Poskytovani kontinualniho a komplexniho vzdélavani détem s diabetem a jejich

pecujicim — Slovinsko

Foto: https://www.kclj.si/

rehabilitacni pobyt.

Oddéleni pediatrie Univerzitnino klinického centra
v Lublani poskytuje komplexni vzdélavani détem
s diabetem a jejich rodiéum s cilem zlepsit rozhodovani.
Déti a rodiCe absolvuji uvodni kurz zdravotni vychovy.
Poté nasleduji daldi kurzy, bé&hem nichz jsou
pFedstavovana technologicka zafizeni (online nastroje).

Centrum rovnéz ve spolupraci se Sdruzenim déti
s metabolickymi  poruchami  organizuje kazdoro¢ni

Kazdoroc¢né se rovnéz kona Skoleni pro vychovatele, ucitele a sportovni trenéry, ktefi pecuji
o déti s diabetem. Za ucelem dalSiho zlepSeni péCe o diabetes a zapojeni pacientl a rodicl
tym rovnéz pripravil nékolik publikaci pokryvajicich rizné aspekty zvladani diabetu (ve Skole,
pfi sportu, v oblasti vyzivy apod.). K dispozici je také webova stranka vénovana pravim

pacientl v péci o diabetiky.

Dale je tfeba uvést, ze béhem koronavirové pandemie (COVID-19) byla naprosta vétsina
kontrol u pacientu s diabetem 1. typu Uspésné prevedena do online prostredi.

Vice informaci o této iniciativé najdete zde:

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

@ https://vestnik.szd.si/index.php/ZdravVest/article/view/3104 (v angli¢ting)
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POMOC DETEM S VYJADROVANIM NAZORU

Klic¢ovym prvkem rozhodovaciho procesu je umoznit détem vyjadfit svdj nazor.

Schopnost déti vyjadfit své nazory a stanoviska mlze byt ovlivnéna mnoha faktory, véetné
jejich véku, schopnosti a vyspélosti, toho, zda maji nebo nemaji zkusenosti s uc€asti na
zdravotnich nebo jinych relevantnich rozhodovacich procesech (doma, ve Skole nebo jinde),
do jaké miry rozumi své situaci a jak pfijemné a zapojené se citi v ramci rozhodovaciho
procesu. Odbornici by neméli pfedpokladat, Zze déti budou sdilet své myslenky dobrovolné.

Aby mohli zdravotni¢ti pracovnici podpofit déti pfi vyjadfovani jejich nazord, méli by s nimi
navazat dlvérny vztah a zajistit vzajemny respekt, a to jak z kratkodobého, tak z dlouhodobého
hlediska. Méli by zohledrovat potfeby déti, véetné otazek soukromi a dlvérnosti, které jsou
pro déti dilezité, ale Casto opomijené, a jsou relevantni zejména pro starsi déti.

Déti s vétsi pravdépodobnosti vyjadfi svlj nazor, pokud divéfuji osobé, se kterou mluvi.
Zdravotniéti pracovnici by méli v co nejvétsi mife poznat dité a jeho osobni potfeby a vlastnosti
a vzdy byt upfimni.

Déti mohou potiebovat ujisténi, Ze jejich nazory a myslenky jsou dullezité, a to i v pfipadé
,drobnych“ obav, které se zdravotnickému pracovnikovi nemusi zdat dilezité.

Navazani divéryhodné interakce s détmi zahrnuje napfiklad nasledujici body:

> ddraz na to, aby se zdravotnicky personal predstavoval jménem a oslovoval dité jeho
jménem;

> podpora a vyzva détem, aby si promluvily o tom, do jaké miry se chtgji zapojit, jakym
zpusobem a kdy;

> dotazovani se a vyjasfiovani preferenci déti ohledné rozhovoru se zdravotnickym
pracovnikem v pfitomnosti rodi¢t nebo o samoté;

> hrani si s détmi pfi rozhovoru, aby se snizil stres z probirani obtiznych témat a aby se
déti mohly svobodnéji vyjadiovat;

aktivni kladeni otazek a aktivni naslouchani;

ovéfeni, zda déti rozumi poskytnutym informacim;

doptavani se déti, co si mysli, protoze tim détem davate moznost vyjadfit se;
povzbuzovani déti, aby kladly otazky a odpovidaly na né;

vyhybani se vynaseni soudl ve vSech interakcich;

poskytnuti vice €asu na pfemysleni, pokud o to déti stoji a potiebuji ho;

vV VvV VvV VvV VvV VvV Vv

respektovani micenlivosti ditéte a zaroven zajisténi toho, aby dité mélo v pozdéjSich
fazich moznost vyjadfit svUj nazor, pokud si to preje;

> zohlednéni biologického rytmu ditéte, unavy a délky schizek.
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Ochrana soukromi je pfi praci s détmi dulezitou otazkou, zejména pfi sdileni informaci
tykajicich se jejich vlastniho zdravi nebo pfi diskusi o nich. | u mladsSich déti mGze byt dllezité,
nebo dokonce nezbytné, vyhradit si s ditétem €as o samoté a poskytnout mu prostor k diskusi
o vSem, co ho zajima. Je dulezité s détmi na zaCatku probrat otazky divérnosti a poskytnout
jim ¢as na kladeni otazek. Pfistup k divérnému Iékafskému poradenstvi a konzultacim bez
souhlasu rodi€¢l by mél byt zajistén bez ohledu na vék ditéte, pokud je to nutné pro jeho
bezpeénost nebo pohodu, napfiklad v pfipadech podezieni na zneuZzivani a tyrani ditéte.

VSichni zdravotni€ti pracovnici pracujici s détmi musi byt proskoleni, véetné Skoleni v oblasti
komunikaénich dovednosti. Skoleni a postupy by mély zahrnovat véechny &leny tymu a méla
by byt zajisténa navaznost, napfiklad dobra komunikace mezi sestrami, Iékafi nebo dalSimi
zucastnénymi odborniky.

V nékterych vnitrostatnich kontextech posiluji zdravotnické tymy zdravotnicti pracovnici se
specifickym vzdélanim, jako jsou specialisté na zdravotni hru nebo specialisté Child Life, ktefi
podporuji déti a rodiny prostfednictvim metod pfiméfenych véku a vyvojové urovni, pomahaiji
jim lépe porozumét situacim ve zdravotni péci a IéCbé a zvladat je a zaroven slouzi jako
vzdélavaci zdroj pro ostatni zdravotnické pracovniky pfi rozvoji obdobnych dovednosti.

Dulezitou roli mize hrat také fyzické prostfedi. Napfiklad zajistit, aby déti mohly vyjadfit své
nazory v soukromé kancelafi nebo mistnosti, pfipadné aby nedochazelo k pferusovani,
napfiklad tim, Zze do mistnosti Casto vstupuji doprovodné osoby ¢i jini odbornici. U mladSich
déti muze pritomnost hracek v mistnosti, posezeni s nimi na zemi nebo jiné strategie vytvorit
privétivéjsi prostfedi a pomaoci jim citit se uvolnéné.
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SKOLICi ZDROJE PRO ODBORNIKY

Naslouchat - jednat — ménit — Pfirucka Rady Evropy o ucasti déti — Pro profesionaly
pracujici s détmi a pro déti.

. - Tento referenéni dokument poskytuje velmi praktické pokyny a tipy pro

odborniky pracujici s détmi, jak navazat kontakt s détmi a vytvofit si s nimi
: davérny vztah.
[ - &

Celou prirucku si mUzete precist zde

0-18 let — Pokyny pro lékaie — General Medical Council — Spojené kralovstvi

» Jedna se o pfiklad vnitrostatnich pokynt a profesnich standardu, které
r\ . o obsahuji praktické rady, jak navazat efektivnhi komunikaci mezi lékafi
'S a détmi.

<

.

0-18 years:
guidance for

aldoctors Prectéte si prislusnou Cast

@ Celou pfiru¢ku naleznete zde: 0—18 let — profesni standardy — GMC
(gamc-uk.org)>

Pripadové studie iSupport — Aplikace standardti na realné klinické scénare.

g3 Tym, ktery stoji za standardy iSupport zalozenymi na pravech pro déti,
vypracoval Ctyfi pfipadové studie (scénare), jejichz cilem je ukazat, jak Ize
standardy pro zdravotni péci zaméfenou na déti aplikovat v ruznych
klinickych kontextech a postupech. V kazdém pfipadu je uvedena klinicka
situace, ktera je zkoumana nejprve bez pouziti standardl a poté s pouzitim
standardu zalozenych na pravech. Ac¢koli prvni pfiklad v kazdé pfipadové
studii vede k dokoncCeni postupu, je to Casto na ukor kratkodobého
i dlouhodobého blaha ditéte, protoZze jeho zajmy nejsou upfednostiiovany
pred zajmy rodi¢e/peCovatele, odbornika nebo instituce.

Projdéte si pripadové studie iSupport

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

Détska nemocnice v Mnichové zavadi program ChildLife Specialist - Némecko

V roce 2020 byl v détské nemocnici Dr. von Haunera v Mnichové = I

L |
zaveden stézZejni program ChildLife Specialist jako prvni program ;’f s caREsoxaARE QD
ChildLife Specialist v Némecku navazujici na zkusenosti z USA. &

Aby se témto détem dostalo co nejlepsi a komplexni podpory - o _
zamérené na dité, pracuji specialisté na Zivot ditéte spole¢né s I1ékafi '3‘ ' _“‘_"

a zdravotnimi sestrami a pomahaji FfeSit specifické potreby déti é ._‘f..“',t:

v nemochnici: ]
Pomahaji jako utésitelé, kdyz je potfebuji nemocné déti a jejich — %
rodice. ; "

Pomahaji jako pecCovatelé, ktefi maji €as, kdyZ je dité potiebuje.

Pomahaji jako kontaktni osoby pro v8echny otazky tykajici se denniho reZimu a pobytu
V nemocnici.

Pomahaji jako pedagogoveé, ktefi uci déti o nemocech a lécbé.

Pomahaji jako poradci, ktefi poskytuji kompetentni pomoc rodi¢iim a rodinam.

Pomahaji tim, Ze vénuji €as a pozornost.

Pomahaji tim, Ze se staraji o prava nemocnych déti.

DalSi informace o Uloze a poslani specialistll na zivot déti ChildLife Specialists
naleznete v pfiloze (bod 13)

@ Preététe si vice o programu ChildLife Specialist v Mnichové®®

% https://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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NEMOCNICNi PROSTREDI VSTRICNE K DETEM A RODINAM

Détska nemocnice Sant Joan de Déu, Barcelona — Spanélsko

Détska nemocnice Sant Joan de Déu ma radu iniciativ,
jejichz cilem je poskytnout détem a rodinam komplexni
prostfedi vstficné k détem a rodinam. Néktera opatieni
zahrnuji informace pro pacienty o tom, jak bude probihat
navS§téva nemocnice, komplexni uvitaci prlavodce,
informace pro zahrani¢ni pacienty, kulturni
zprostfedkovani a dalsi dulezité informace.

Foto: www.sjdhospitalbarcelona.org/

Détem a rodinam je uréena specialni webova stranka, kde jsou vSechny tyto informace

zkompilovany @ Para pacientes y familias | Hospital Sant Joan de Déu®®

Détska nemocnice SJD Barcelona rovnéz zacala pouzivat nové zafizeni pro magnetickou
rezonanci, které pfispiva ke zkraceni doby anestezie, jiz néktefi pacienti pro tato vySetfeni
potfebuiji, a zaroven zajistuje lepSi a bezpelnéjsSi zkuSenost pro pacienta i doprovazejici
rodinné prislusniky. Zafizeni pro magnetickou rezonanci bylo také pfizplsobeno détem, a to
diky tematické vyzdobé zalozené na planetach, vesmiru a magnetickych polich. Na déti tak
¢eka vesmirna lod s astronautem, informace o gravitaci, planetach a vzdalenosti objektl od
planety Zemé a takeé pratelsky pes Lajka. Tato tematicky ladéna vyzdoba byla pouZita v celé
oblasti diagnostického zobrazovani, a vytvofila tak vyrazné svétlejsi a pfehlednéjsi prostredi.

@ Navstivie webové stranky nemocnice®”

56 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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ZOHLEDNENi NAZORU DETI
Ugast na rozhodovani je prab&zny proces, ktery zahrnuje riizné aspekty.

Nazory a stanoviska déti by mély byt brany vazné a pfi koneném rozhodovani by jim méla
byt vénovana patficna pozornost. Dulezité je, ze i v pfipadech, kdy déti podle vnitrostatnich
pravnich predpisG nemohou dat souhlas s lé¢bou nebo zakrokem, by jejich nazory
a stanoviska mély mit skutec¢ny vliv na rozhodovani. To znamena, Ze nazory a stanoviska déti
by mély byt brany vazné a pfi kone€ném rozhodovani by jim méla byt vénovana patfi¢na
pozornost.

Pfitom je tfeba zohlednit rozvijejici se schopnosti déti. Détstvi neni jedina, fixni, univerzalni
zkusenost. V riznych fazich zivota vyzaduiji déti rGzny stupen ochrany, zaopatfeni, prevence,
informovanosti a zapojeni. Pfani déti by méla byt brana vazné, a to pfedevsim v souvislosti se
zdravotni péci a biomedicinskym vyzkumem.

Respektovani rozvijejicich se schopnosti

ee Déti mohou formulovat a vyjadiovat své nazory jiz od utlého véku, ale povaha jejich
zapojeni a rozsah rozhodnuti, na kterych se podileji, se nutné zvySuje v zavislosti
na jejich véku a rozvijejicich se schopnostech. To vyzaduje, aby odbornici
rozpoznali rizné schopnosti kazdého jednotlivého ditéte a pfizpusobili svou interakci
s nim tak, aby nepfecefiovali ani nepodcefiovali jeho schopnosti.

Pro nékteré odborniky nebo jiné dospélé to muze znamenat zasadni posun v jejich
pohledu na déti, protoZe vék nepovazuji za prekazku. Je zfejme, Ze velmi malé déti
nebo napfiklad nékteré déti s postizenim nemohou délat urcité véci, stejné jako
néktefi dospéli maji omezené schopnosti. To by nemélo zpochybriovat nebo popirat
schopnosti, které maji, ani potfebu podporovat je pfi jejich vyjadfovani nebo
uznavani.

Dé&ti mohou &init sloZita rozhodnuti nebo se na nich podilet.® 99

Potfeba zohlednit nazory déti se tyka vSech typl zdravotnich problémd. V praxi se nékdy
stava, Ze déti jsou vyslechnuty pouze tehdy, kdyZ se jedna o banalni zalezitost. Cim je situace
se mohou liSit od nazort dospélych. Naopak zalezitosti, které se dospélym mohou zdat
banalni, mohou mit pro dité velky vyznam. Pokud se nazory déti li§i od nazord dospélych, at
uz rodi€a nebo odbornikd, mohou byt jednodus$e prehlizeny a détem se nedostane vysvétleni,
pro¢ bylo nakonec rozhodnuto o jiné varianté, nez které davaly pfednost. Odbornici vSak mayji
povinnost zajistit, aby bylo respektovano pravo déti podilet se na vlastni péci, a zavaznost
situace toto pravo, které je stejné dulezité ve vSech situacich, neméni.

Nezohlednéni nazorl déti mize mit Skodlivé nasledky. Opomijeni uznani zapojeni déti do
téchto rozhodnuti mize narusit davéru ditéte v rozhodnuti vétSiho vyznamu i v osoby v jeho
vyznamnych rozhodnutich a nezajisténi toho, aby bylo prokazatelné pfihlédnuto k jeho
nazorum, nejen narusit diveéru ditéte, ale také pozdéji vytvaret dalSi rozdéleni a obtize v dobg,
kdy podplrné vztahy, jez jsou pro dité ¢asto zasadni, mohou byt jiz napjaté nebo narusené.

5% NASLOUCHAT — JEDNAT — MENIT“ — Pfiru¢ka Rady Evropy o Uéasti d&ti (strana 40)
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To muze platit zejména v situacich, kdy Ize dité povazovat za zpUsobilé a jeho nazor za dobfe
informovany.

Mira zapojeni déti by méla byt zavisla na jejich schopnostech a preferencich.*® Déti musi byt
po cely proces provazeny a dospéli musi zajistit podminky, v nichz maze byt toto pravo
naplnéno, a to poskytovanim pfiméfenych informaci, naslouchanim détem a vaznym
zohlednénim jejich nazoru.

Je tfeba vynalozit veSkeré usili, aby se kazdé dité mohlo co nejvice podilet na rozhodovani
0 svém zdravi, pokud si to samo zvoli, a to na nejvyssi urovni svych schopnosti. Sebedlvéra
a kompetence k ucasti na rozhodovani se postupné ziskaji praxi, coz vSak neznamena, Ze by
se malé déti nemély zapojovat stejné jako déti starSi. Napfiklad pokud détem umoznime
podilet se na rozhodovani o ,méné dulezitych vécech, jako je napfiklad to, zda si pfeji injekci
do pravé nebo levé ruky nebo zda chtéji béhem osetfeni sedét nebo lezet, mize to vnést do
kazdodenni klinické praxe kulturu zapojeni déti.

Vychodiskem pro uréeni pfiméfeného rozhodnuti o 1é¢bé ditéte je zvazeni prinosu a zatéze
navrhované |é¢by nebo vyzkumu v kontextu toho, co je znamo o hodnotach, pfesvédcenich,
rodinnych vztazich a kulturnich normach pacienta.

5 McCabe MA (1996) Involving children and adolescents in medical decision making: developmental and clinical considerations.
J Pediatr Psychol 21:505-516.
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DOSAZENi ROZHODNUTI
URCENI NEJLEPSIHO ZAJMU DITETE

Jakékoli rozhodnuti tykajici se péc€e o dité musi vychazet z toho, co je v nejlepSim zajmu ditéte.
Posouzeni a urCeni nejlepSiho zajmu ditéte musi byt zaméfeno na konkrétni dité a musi
zahrnovat zohlednéni zdravotnich potfeb ditéte, jeho vlastnich nazorl, bezpecénosti, ochrany,
péce a celkové pohody.®°

PFi posuzovani a ur€ovani nejlepSiho zajmu ditéte je tfeba vénovat nalezitou pozornost mnoha
aspektim. Neexistuje vS8ak zadny univerzalni recept pro vSechny situace. Respektovani
nejlepdiho zajmu ditéte, respektive respektovani ucasti ditéte na rozhodovani, vyzaduje
rovnovahu mezi tim, co odbornici (v idealnim pfipadé vSichni odbornici pracujici
v multidisciplinarnim tymu s integrovanym pfistupem k péci) a rodi¢e povazuji za nejlepsi pro
dité vzhledem k nemoci nebo zdravotnimu problému, dostupné léEbé&, ucinkiim atd., a nazory
ditéte na to, co je pro né ,nejlepsi“. Zkoumani preferenci ditéte, rodinné kultury (v€éetné kultury
zapojeni), minulych zkuSenosti a dalSich faktord pomuze odbornikiim podpofit a usnadnit
nejlepdi mozné rozhodnuti pro dité. Je tfeba rovnéz zohlednit pravo déti na otevienou
budoucnost, coz znamena, ze pokud je to mozné, mély by byt upfednostnény moznosti, které
€O nejméné omezuiji jejich budouci volby.

POSOUZENi NEJLEPSIHO ZAJMU DITETE

Priklad vnitrostatnich pokyni — Pokyny General Medical Council Guidance (Spojené
kralovstvi)

ee Posouzeni nejlepSiho zajmu bude zahrnovat to, co je v konkrétnim P
pfipadé klinicky indikovano. Méli byste také zvazit: 3
1. nazory ditéte nebo mladistvého, pokud je dokaze vyjadrit, v€etné vSech H

dfive vyjadifenych preferenci
2. nazory rodicu

3. nazory dalSich osob blizkych ditéti nebo mladistvému

0 z = 2 oAz N 20152 p - 0-18 years:
4. kulturni, nabozenské nebo jiné presvédCeni a hodnoty ditéte nebo [EETETIENEE

ro dlélj all doctors
5. nazory ostatnich zdravotnickych pracovnik(, ktefi se podileji na pédi
o dité nebo mladistvého, a vSech dalSich odborniku, kterym na jejich
blahu zalezi

6. ktera volba, pokud je jich vice, nejméné omezuje budouci moznosti ditéte nebo
mladistvého.

13. Tento seznam neni Uplny. Vaha, kterou pfikladate jednotlivym bodim, bude zaviset na
okolnostech, a méli byste vzit v ivahu vSechny dalSi relevantni informace. Neméli byste Cinit
neoduvodnéné zavéry o nejlepSim zajmu ditéte nebo mladistvého na zakladé nepodstatnych

nebo diskriminacnich faktord, jako je jeho chovani, vzhled nebo postizeni. b))

@ Pokyny k posuzovani nejlepsSich zajmu ditéte pfi rozhodovani o zdravotni péci (General
Medical Council, Spojené kralovstvi)®'

5 Obecny komentai UNCRC &. 14 (2013) k pravu ditéte na to, aby byl jeho nejlepsi zajem bran jako prvoradé hledisko (¢l. 3,
odst. 1)
61 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/assessing-best-interests
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SOUHLAS, SVOLENi A NESOUHLAS

Pro urcita oSetfeni nebo zakroky, které jsou uvedeny v protokolech stanovenych zakonem,
budou muset odbornici ziskat formalni souhlas rodi€i nebo samotného ditéte.

Podle Oviedské umluvy se termin ,souhlas® pouziva v pfipadé, ze formalni souhlas udéluje

osoba, které se IéCba nebo ukon tyka, zatimco termin ,povoleni“ se vztahuje na formalni
souhlas udéleny rodi€i / zakonnymi zastupci nebo organem stanovenym zéakonem.

Podle Svétové zdravotnické organizace (WHO) se informovany souhlas ,tyka formalné
vyjadfeného (obvykle pisemného) souhlasu nebo svoleni ke zdravotnimu zakroku, jako je
oc¢kovani, ucéinny chirurgicky zakrok, volba lIéCby nebo jeji ukoncéeni.“®?

Jak je uvedeno v Casti vénované vnitrostatnim pravnim predpistim (s. 17), pravo déti na
informovany souhlas s 1é¢bou mlze byt zalozeno na vékovych kritériich. Kromé toho se objevil
dalSi pojem, a to zpUsobilost déti.

Pojem zplsobilost ditéte byl diskutovan v pfipadu, ktery byl v roce 1986 predloZzen soudu
ve Spojeném kralovstvi, kde soudni rozhodnuti uvadi, ze ,to, zda je dité schopno dat
potfebny souhlas, zavisi na jeho vyspélosti a chapani a na povaze pozadovaného souhlasu.
Dité musi byt schopno pfiméfené posoudit vyhody a nevyhody navrhované |éCby, aby
souhlas, pokud je udélen, mohl byt fadné a spravedlivé oznacen za skute¢ny souhlas.“%

Takzvana Gillickova zpusobilost nabyvala na vyznamu a je stale vice uznavana jako
rozhodujici faktor pro udéleni souhlasu ditéte s IéCbou. Posouzeni zpusobilosti je
ponechano na zdravotnickych pracovnicich a neexistuje zadna vSeobecné uznavana
metoda, jak to provést. Pokyny vSak obvykle zahrnuji posouzeni schopnosti déti porozumét
sveé situaci, zvazit rizné moznosti, které maji k dispozici, a pochopit dusledky kazdé z nich.

Vznik metod a postupl pro hodnoceni zplsobilosti mél za cil zvySit zapojeni déti, jejich
participaci a prava pfi rozhodovani. Povinnosti zdravotnickych pracovniku je zajistit, aby
byly détem poskytnuty vhodné informace zplsobem, ktery je pro né srozumitelny,
a usnadnit tak realizaci jejich zpUsobilosti. Je také tfeba, aby zdravotniéti pracovnici méli
na paméti, Zze nékteré déti mohou potiebovat ziskavat informace rdznymi zplsoby, aby
dosahly stejné urovné porozuméni a zpulsobilosti.

Také déti mohou podle vnitrostatnich pravnich pfedpisu vyjadfit svlj souhlas nebo nesouhlas.
Pojmy souhlas a nesouhlas obecné popisuji situaci, kdy dité vyjadfuje svlj souhlas nebo
nesouhlas s |éCbou v situacich, kdy je§t& nema zakonné pravo udélit oficialni souhlas.

Pokud jsou déti povazovany za schopné souhlasu, mél by byt kromé povoleni rodi€t vyzadan
i jejich souhlas. V mnoha evropskych zemich je kromé souhlasu ditéte vyZzadovano i pisemné
povoleni rodi¢d.

Aby bylo zajisténo, ze déti mohou uplatnit své pravo na souhlas nebo svoleni, mély by
nemocnice a dalSi zdravotnické sluzby zavést rizna opatreni, véetné nasledujicich:

> prijeti zdsad souhlasu na urovni nemocnice nebo zdravotnické sluzby, v souladu
s vnitrostatnimi pravnimi pfedpisy;

> zajisténi, aby zdravotnicti pracovnici byli s t&émito zasadami seznameni;

52 Pocket book of primary health care for children and adolescents: guidelines for health promotion, disease prevention and
management from the newborn period to adolescence. Kodan: Regionalni ufad WHO pro Evropu; 2022. Licence: CC BY-NCSA
3.0 IGO. Strana 666

8 Tzv. Gillickova zpusobilost vychazi z pfipadu Gillick v. West Norfolk and Wisbech AHA (1986), v Hastings AM & Redsell S
Listening to Children and Young People in Health Care Consultations (2010))
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> podpora budovani kapacit odborniku s cilem zajistit, aby méli znalosti a kompetence
pro smysluplné zapojeni déti do rozhodovaciho procesu a aby si vyzadali jejich souhlas
s lé¢bou, kdykoli je vyZadovan,;

>  pravidelné zapojovani déti do hodnoceni stavajicich zasad a postupl s cilem zlepSovat
tyto zasady a postupy a také zkuSenosti déti s péci.

Pfi zohlednéni vnitrostatniho pravniho ramce by snaha o ziskani souhlasu méla vyvazovat
rozvijejici se schopnost dospivajiciho samostatné rozhodovat s potfebou pokracujici zvlastni
predpisy. Specifické aspekty sdélovani informaci tykajicich se dospivajicich rodi¢um by mély
byt dotyénému dospivajicimu objasnény.

U mladSich nebo neverbalnich déti, které nejsou schopny vznést &i vyjadfit verbalni namitky,
by mély byt rozpoznany jakékoli projevy odporu nebo protestu a projednany s rodi€i s cilem
posoudit a rozlidit, zda se jedna pouze o vyjadfeni pfijatelné zatéze, nebo zda Ize toto chovani
povazovat za divod k obavam ohledné pokracovani zakroku. Je tfeba také si uvédomit, ze
u mnoha déti jsou rodi¢e témi, kdo nejlépe rozumi neverbalnim projevim nebo je interpretuji.

Za v8ech okolnosti a bez ohledu na vysledek nebo smér rozhodovani je tfeba ditéti peclivé
a laskavé vysvétlit zavéry pfijatych rozhodnuti.
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HODNOCENIi ZPUSOBILOSTI DETIi — Pokyny

Metodické poznamky k mladym lidem a souhlasu — Cheshire West & Chester Council

— Spojené kralovstvi

Pokyny stanovi nasledujici kritéria, podle nichz je dité povazovano za
zpusobilé.

€€ - schopnost pochopit, Ze existuje moznost volby a Ze volby maji

své dusledky;

- schopnost zvazit informace a dospét k rozhodnuti;

- schopnost sdélit toto rozhodnuti;

- ochota ucinit volbu (v€etné volby, Zze rozhodnuti by mél ucinit
nékdo jiny);

- pochopeni povahy a u€elu navrhovaného zakroku;

- porozumeéni rizikim a vedlejSim u€inkiim navrhovaného zakroku;

Young People and Comsent

Guidance Notes

- porozuméni alternativam navrhovaného zakroku a rizikiim s nimi spojenym;

- nevyvijeni nepatficného tlaku;
- schopnost uchovat si informace. 29

@ Uplné znéni pokynd naleznete zde: Cheshirewestandchester.gov.uk®

Pokyny WHO k posuzovani zpusobilosti déti.

Pokyny WHO rovnéz zdUrazruji potfebu posuzovat a pravidelné
pfehodnocovat zpusobilost a rozhodovaci schopnosti ditéte. To
znamena vyhodnoceni schopnosti ditéte:

- pochopit rizné aspekty dané situace;
- vybirat mezi rlznymi moznostmi a vnimat jejich rozdily;
- pochopit vysledky vyplyvajici z riznych rozhodnuti.

Dal$i informace najdete v pfiloze (bod 14)

@ Kapesni pfiru¢ka WHO o primarni zdravotni péc&i o déti a dospivajici®®

POCKET BOOK
(3

Primary health care
for children and
adolescents

GUIDELINES FOR HEALTH PROMOTION,
'DISEASE PREVENTION AND MAKAGEMENT
tramma pariod o aciaseancs

7Y World Health

i ErOBE

64 hitps://www.cheshirewestandchester.gov.uk/documents/social-care-and-health/children/team-around-the-family/young-

people-and-consent-guidance-notes-130219.pdf

85 https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&amp:isAllowed=y
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ZVLADANI SPORU A KONFLIKTU

Nevyhnutelné se objevi situace, kdy dojde k rozdilnym nazorim nebo neshodam. Obvykle se
muZe jednat o neshody mezi détmi a jejich rodi€i, détmi a zdravotnickymi pracovniky nebo
0 oba pfipady zaroven.

Je dulezité poskytovat podporu a FeSit neshody s nalezitou péci a v souladu se zasadami
zaloZzenymi na pravech, aby bylo mozné ucinit nejlepsi rozhodnuti, chranit trvalé vztahy, které
jsou €asto zasadni pro dalSi zdravotni péci o déti, a umoznit vSem stranam posunout se z dané
situace dal.

Uloha zdravotnickych pracovnik(l chranit, usnadfiovat a obhajovat pravo kazdého ditéte na
zapojeni zlUstava za vSech okolnosti nezménéna. To vSak neznamenad, Ze by se zdravotnicti
pracovnici méli s nékterym stanoviskem ztotozfiovat nebo se stavét na nékterou stranu
v pfipadé neshody; jde o to zajistit, aby bylo dité podporovano ve vyjadfeni svého nazoru a aby
byl tento nazor fadné a s naleZitou vahou zohlednén v souladu s jeho pravy. Kazda situace
s sebou pfinasi vlastni vyzvy, které se zdravotnici musi snazit zvladnout, aby co nejvice
podporili kazdé dité v dosazeni tohoto prava a zaroven umoznili zachovani dualezitych
podpurnych vztaht mezi ditétem, rodi¢i a zdravotnickymi pracovniky.

Neshody mohou provérfovat ochotu a dovednosti zdravotnickych pracovnikd podporovat pravo
déti na u€ast na rozhodovani; ti se zarovefi mohou obavat naruSeni vztah s osobami, které
jsou do neshody zapojeny Ochrana tohoto prava je v8ak jednou z hlavnich povinnosti
zdravotnickych pracovnikd, pfi€emz mohou pomoci zdsady smyslupiného zapojeni (str. 18).

Podobné, i kdyz maiji zdravotnicti pracovnici povinnost podporovat a umozriovat détem pravo
na ucast na rozhodovani, nemélo by se od nich ofekavat, Ze budou pfekraCovat zakony své
zemeé. Proto je dulezité, aby zdravotnicti pracovnici znali pravni parametry ve své zemi.

Kulturni rozdily mohou nékdy pfispivat k nedorozuménim. V pfipadé potieby by mél byt
v pribéhu procesu informovani, ziskavani souhlasu a planovani vyzkumu k dispozici
tlumocnik a/nebo kulturni mediator. Tato osoba by méla znat jazyk, v€etné IékaFské
terminologie, ale také spoleCenské zvyklosti, kulturu, tradice, naboZenstvi a konkrétni etnické
odliSnosti. Tato osoba muze byt potfebna po celou dobu zdravotniho zakroku a/nebo
klinického hodnoceni, napfiklad k usnadnéni komunikace nebo pfi feSeni hlaseni nezadoucich
pfihod.
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JAZYKOVA A KULTURNI MEDIACE

Sluzby v Hopital Necker v Pafrizi — Francie
| . Sluzby transkulturni mediace byly v Détské nemocnici Necker

~ zavedeny v lednu 2014. Byly zfizeny s cilem pomahat zdravotnickym
tymum FeSit problémy terapeutickych blokad nebo nedodrzovani IéCby,
zejména v pfipadech, kdy se kulturni faktory jevi jako rozhodujici.

Sluzby byly zahajeny jako pilotni projekt v Pafizi a vznikly na zakladé
spoluprace Centra BABEL a oddéleni détské psychiatrie nemocnic

Necker a Cochin.

Transkulturni mediace pomaha zdravotnickym tymdm lépe porozumét problémuim pacient(
tim, ze na né nahlizi v jejich kulturnim kontextu. V nemocni¢nim prostfedi, které se stale
vice potyka s kulturni rozmanitosti, pfispiva transkulturni mediace k navazovani dialogu
mezi riznymi svéty, jez nutné nehovofri stejnym jazykem a maji velmi odliSné kody.

Diky tomuto dialogu bude pacient Iépe rozumét tomu, co Iékafsky zakrok obnasi, coz muze
pomoci vyhnout se nedorozuménim, ktera mohou byt pro péci o pacienta Skodliva.
OSetiovatelé zase pfizplsobi plany péce s ohledem na vyznam onemocnéni v Zivoté
pacienta.

@ Navstivte webové stranky — Centre Babel® (ve francouzsting)

Sluzby v univerzitni nemocnici Azienda Ospedaliero-Universitaria (AOU) Meyer
ve Florencii — Italie

s @ m JiZpfedtémér dvéma desetiletimi, v celostatnim a regionalnim kontextu

; - rostouciho pristéhovalectvi, podnikla détska univerzitni nemocnice
Meyer kroky s cilem reagovat na zdravotni potfeby déti migrantt a jejich
rodin, zejména zajiSténim odpovidajici informovanosti.

Nemocnice zavedla kulturni a jazykovou mediaci v rlznych jazycich
(vCetné albanstiny, arabstiny, ¢instiny, rumunstiny, somalstiny,
francouzstiny, anglictiny, Spanélstiny, polstiny, cestiny, slovenstiny,
makedonstiny, srbochorvatstiny, némciny a filipinstiny). K dispozici byla
také telefonicka tlumocnicka sluzba, ktera byla vyuzivana zejména
v naléhavych pfipadech.

Na navrh personalu nemocnice byl vytvofen ,SOS mezikulturni tym“. Tuto skupinu tvorili
odbornici pracujici v nemocnici s jazykovou kompetenci v 10 riznych jazycich (albanstina,
arabstina, bulharstina, francouzstina, angli¢tina, iranstina, rumunstina, Spanélstina, némcina
a madarstina). Tento tym nenahrazoval formalni sluzby kulturni a jazykové mediace, ale
poskytoval nahradu v naléhavych situacich, a to osobné nebo telefonicky.

S cilem zajistit respekt k duchovnim a kulturnim dimenzim zdravi zajistila nemocnice Sifeni
kontaktnich udajl nabozenskych subjektl plsobicich v regionu v ramci vSech oddéleni
a sluzeb. Rovnéz vytvofila protokol mezi nemocnici a nabozenskymi komunitami, aby
zajistila nezbytnou nabozenskou pomoc pacientim z fad migrantd, a pfipravila ,mezikulturni®
kalendare, které byly distribuovany na vdech oddélenich a ve v8ech sluzbach, aby se zvysila

86 https://centre-babel.fr/mediations/
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informovanost o hlavnich nabozenskych udalostech. Nemocnice také poskytovala ,volné a
flexibilni“ jidelnicky, které byly prelozeny do rliznych jazyku s cilem co nejvice respektovat
rizné kulturni a spolec¢enské stravovaci navyky.

@ Prectéte si vice: ZajiSténi prava déti migrantt na zdravotni péci: Reakce nemocnic a
zdravotnickych sluzeb, podkladovy dokument®’, Mezinarodni organizace pro migraci
(IOM), 2009, s. 32-33.

Pfipady, kdy se nazory mohou lidit nebo kdy déti mohou vyjadfit nesouhlas s navrhovanym
opatfenim, se pohybuji v Sirokém spektru zaméfeni a zavaznosti. Scénare, kdy se mohou
vyskytnout rizné nazory a neshody, se vyskytuji ve vSech oblastech zdravotni péce.

Nize jsou uvedeny pfiklady situaci, které mohou nastat, a navrhy, jak je fesit:

> Spory mohou vznikat i v situacich, kdy se nejedna o zakrok jako takovy, napfiklad v
oblasti poskytovani informaci.

Dité se napfiklad muze chtit za€astnit zdravotniho prizkumu nebo hodnoceni potfeb a
rodi¢e s tim mohou nesouhlasit. V takovych pfipadech by mély byt prozkoumany divody
rodiCovské zdrzenlivosti a tam, kde je to mozné, by mély byt neopodstatnéné obavy
rozptyleny ujisténim (napfiklad ohledné zplUsobu vyuzivani informaci nebo ukladani
udaja). Pfi posuzovani ,nejlepSiho zajmu“ v8ak musi zdravotnicti pracovnici zUstat
objektivni a otevieni moznosti, ze za urcitych okolnosti (napf¥. nasili v rodiné) se rodice
mohou snazit zabranit ditéti sdélit své obavy a potfeby; v takovém pripadé mulze
.nejlepsi zajem* ditéte spocivat v internim prosazovani zplsobu, jak ditéti umoznit
zapojeni, za predpokladu, ze je to mozné v ramci pravniho ramce dané zemé.

> V primarni zdravotni péci muze byt rovnéz v nékterych rodinach kontroverznim
tématem oc€kovani a neni neobvyklé, zZe si dité nebo dospivajici pfeje ockovani, zatimco
rodic je zdrzenlivy, napfiklad v pfipadé ockovani proti onemocnéni COVID-19 nebo proti
HPV.

To muze odrazet vilastni obavy rodi€i a nékdy byt didsledkem nepochopeni Ci
dezinformaci. Poskytovani pfesnych a srozumitelnych informaci o ucelu zakroku je
ddlezité a muze pusobit uklidiujicim a uzite€nym zpUsobem, pfiCemz je tfeba zajistit,
aby tyto informace byly objektivni a nemély direktivni povahu. Stejné tak mlze byt
uzite€né vysvétlit rodicim, jaka prava jejich dité ma a pro€ jsou dulezita, protoze rodice
o nich nékdy nevédi nebo mohou byt skepticti.

Nékdy k neshodam ohledné Iékafskych rozhodnuti pfispivaji moralni, nabozenska ci
kulturni pfesvéd&eni. Takové obavy by mély byt identifikovany a feSeny co nejdfive, a to
s respektem; diskuse by mély byt pravdivé a transparentni, pfi¢emz je vzdy tfeba
vychazet z toho, Ze hlavnim hlediskem rozhodovani zlstava nejlepsi zajem ditéte jako
pacienta. Vhodné muze byt rovnéz zapojeni podpory a mediace davéryhodného
nabozenského nebo komunitniho pfedstavitele, je-li k dispozici.®

> V situacich, které vyZaduji naléhava rozhodnuti nebo ukony, jako je napfiklad
zavedeni intravendézni kanyly pro podani Ikl k 1éEbé zavazné infekce nebo odbér krve

57 https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-health-services
% Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric Society, Bioethics
Committee, Ottawa, Ontario
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na dilezité vySetfeni, se nezfidka stava, zZe déti, zvlasté ty malé, zpoCatku odmitaji nebo
nechtéji.

Za téchto okolnosti muze byt zavér neoddiskutovatelny a 1éCba je v nejlepSim zajmu
ditéte. To by vS8ak mélo byt dot€éenému ditéti vysvétleno laskavym a citlivym zpusobem
a ditéti by mély byt i nadale nabidnuty volby, které mu umozni urcity pocit kontroly a vlivu
na jiné prvky poskytované péce, napfiklad volbu polohy pfi sezeni €i vybér paze nebo
ruky, ktera bude pouzita apod. Zaroven je dllezité volit co nejméné invazivni postupy a
hledat alternativy, které by byly pro dité pfijatelné.

> Rozdilné nazory se mohou objevit také v situacich tykajicich se sexualnich a
reproduké&nich otazek, napfiklad pokud dospivajici vyhleda radu nebo zdravotni péci v
souvislosti s obavami z pohlavné pfenosné nemoci a nechce o tom Fict rodi¢im.

Pravo ditéte na duvérnost a pfistup k poradenstvi je dulezité a mélo by byt respektovano.
Za téchto okolnosti mohou zdravotnicti pracovnici povzbudit déti, aby se svéfily rodi¢im,
a v pfipadé potfeby nabidnout podporu a zprostfedkovani mezi ditétem a rodici.
Soucasné maiji zdravotnicti pracovnici povinnost posoudit okolnosti a zvazit, zda se dité
nachazi v situaci, kdy je zneuzivano a potfebuje ochranu, nebo zda je ohrozena jeho
duSevni a fyzicka pohoda. Tyto a dalSi faktory musi zdravotnici zvazit pfi urCovani
.nejlepsiho zajmu“ ditéte a toho, zda by rodi¢e méli byt informovani.

> Existuji situace, v nichZz maji predméty neshod obzvlasté zavazné dasledky, napfiklad
neshody mezi détmi a rodi¢i nebo zdravotnickymi pracovniky ohledné toho, zda
pokracCovat v aktivni 1éEbé &i zakrocich v pfipadech, kdy je jen mala nadéje na uzdraveni
(napfiklad u pokra¢ovani onkologické I1éEby poté, co pfedchozi |éCebné postupy selhaly).

V takovych pfipadech by mél byt navrhovany zakrok odloZen po dobu, kdy je vyvijeno
usili o dosazeni feSeni. Takové situace jsou vzdy velmi emotivni a zdravotnicti pracovnici
by méli byt soucitni, ale objektivni a podporovat veSkerou snahu o pochopeni a
respektovani rozdilnych nazor mezi détmi a jejich rodi€i / zakonnymi zastupci. Namitky
déti, které jsou schopny vyjadfit svlj nazor, by mély byt podporovany a respektovany a
pfi vykladu prani déti by mél byt zohlednén nazor jejich zakonnych zastupcu.

V nékterych situacich mize byt fyzické drzeni ditéte, které se brani zakroku, pouzito k
poskytnuti zdravotni péCe nebo k zabranéni vétSimu poskozeni ditéte. Obvykle k tomu
dochazi u malych déti, které vyzaduji naléhavou pédi, jak je popsano v odstavcich vyse,
a nékdy v komplexnich zafizenich dusevni péce. Takové situace Casto vytvareji etické
konflikty pro zdravotnické pracovniky a zpochybriuji uplatfiovani prav déti. Fyzickeé
drzeni podléha prisnym ochrannym opatienim®. Je dulezité, aby zdravotnicti pracovnici
obdrzeli odpovidajici vzdélavani a podporu tykajici se vyuziti takovych vyjimeCnych
opatfeni a aby byli Skoleni také v alternativnich postupech.

% Pfikladem je Spojené kralovstvi, kde Royal College of Nursing vydala specifické pokyny k omezujicim fyzickym zasahtm
a klinickému zadrzeni deti a mladistvych (https://www.rcn.org.uk/-/media/Royal-College-Of-
Nursing/Documents/Publications/2019/October/007-746.pdf). Pokyny zdurazriuji, Zze k fyzickému drzeni by mélo dojit pouze
tehdy, pokud existuje vazné riziko pro zdravi ditéte, pokud zakrok nebude proveden, pokud byly vy&erpany proaktivni a preventivni
strategie. Zakonni zastupci by zpravidla museli s takovym postupem souhlasit. Opatfeni musi byt odGvodnéné a pfiméfené
zdravotnimu riziku, které se snazime zmirnit, a na to existuji pravni pozadavky, které se v jednotlivych Clenskych statech IiSi.
V kazdém pripadé je tfeba vyvinout veSkeré Usili, aby se snizila uroven a intenzita této situace, a mira sily by se méla omezit
pouze na to, co je nezbytné k zadrzeni ditéte na co nejkratSi dobu, pfi€emz se minimalizuje zranéni vSech zucastnénych.
Rozhodnuti o pouziti jakékoli formy omezujiciho fyzického zasahu musi vychazet z posouzeni, Ze neni k dispozici zadna jina
metoda a Ze jeho pouziti zpGsobi mensi Ujmu nez nezasahovani. | kdyz byla nutnost zasahu vysvétlena pred jeho provedenim,
vzdy by po ném méla nasledovat diskuse, v niz odbornik vysvétli, pro¢ byl zasah nutny, a ditéti by méla byt dana pfilezitost
k vyjadreni, a to i po emocionalni strance.
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Alternativy k omezeni nebo fyzickému drzeni — Francie

ahDR4 Sparadrap (coz Ize doslova prelozit jako ,naplast‘) prosazuje prava déti
o .,

ve zdravotni péci a samo se oznacuje jako ,sdruzeni, jehoz cilem je
5 S, pomahat détem pocitovat mensi strach a bolest pfi poskytovani péce a
k r : | béhem pobytu v nemocnici.”
%, Poslanim sdruzeni je: 1) informovat déti, radit jim a pfipravovat je na

‘‘‘‘‘‘ v8echny situace zahrnujici péci, Iékafska vysSetfeni, navstévy Iékafe a

hospitalizaci a podporovat v tomto ohledu jejich rodiny; 2) podilet se na
preventivhich kampanich zaméfenych na déti a dospivajici; 3) zvySovat povédomi a
poskytovat Skoleni zdravotnickym pracovnikim a pracovnikium v oblasti péce o déti s cilem
pomoci organizacim a postupim rozvijet se smérem k vétSimu respektovani potreb déti; 4)
podporovat lepsi zvladani bolesti u déti; 5) podporovat pfitomnost rodiny a pratel pfi péci o
déti nebo pfi jejich hospitalizaci.

Sdruzeni vydalo metodické pokyny k omezovani déti, uréené pro odborné pracovniky. Cilem
je pfimét je k zamySleni a zpochybnéni pouzivani omezovacich prostiedkl v jejich
kazdodenni praxi a navrhnout alternativy, jak se omezovani vyhnout nebo jak ho omezit.
Mezi tyto strategie patfi napfiklad: pouziti analgetik k omezeni bolesti, uklidnéni ditéte a jeho
umisténi do polohy, ktera mu pomaha (poloha v polosedé oproti poloze vieze), pfedvidani
zakroku prostfednictvim predchoziho informovani a diskuse, odvedeni pozornosti ditéte,
pauzy béhem zakroku, pozadani ditéte, aby reprodukovalo €innost oSetfovatele na panence
atd.

@ Vice informaci najdete na webovych strankach’ (ve francouzsting)

Prectéte si preklad informacniho listu v pfiloze (bod 15)

70 https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-lors-des-soins
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Oteviena komunikace je Casto klicem k FeSeni problému. Nékdy vSak mezi rodiCi, détmi
a zdravotnickymi pracovniky pfetrvavaji vazné neshody ohledné toho, co je v nejlepSim zajmu
ditéte, a to i po procesu spoleéného rozhodovani. Soucasti role zdravotnického pracovnika je
zprostiedkovat a pomoci obnovit pozitivni vztahy po tomto incidentu.”

Pro zmirnéni konfliktu mohou byt uzite€na nasledujici opatfeni:

>

Détem, rodicum / zakonnym zastupcim a zdravotnickym pracovnikim je tfeba pomoci
jasné identifikovat hodnoty, které pfispivaji ke konfliktu, a prodiskutovat cile
navrhované Iécby a/nebo vyzkumu;

VCasna diskuse o ocCekavanich, omezenich a nejistotach |é€ebnych moznosti
a vysledkl mlGze pomoci stanovit vzajemné pfijatelné plany lé¢by/vyzkumu;

Pfipady by mély byt projednavany v ramci multidisciplinarnich tyma;

Je tfeba podpofit dalsi jednani a/nebo postoupeni k dalSimu nezavislému Iékafskému
posudku;

Konzultace a mediaCni podpora ze strany duchovniho pecujiciho, socialniho
pracovnika, relevantnich vrstevniku, specialisty na vztahy s pacienty, bioetika nebo
bioetické komise, pfipadné institucionalniho & osobniho pravniho poradce;

Ve velmi zavaznych nebo komplikovanych situacich, napfiklad kdyz je ohrozen Zivot
ditéte nebo kdyz mize dojit k vaznému trvalému poskozeni, mlze byt pozadan soud,
aby rozhodl, zda je spravné pokraCovat v urcité lecbé.

POKYNY A MECHANISMY PRO RESENi KONFLIKTU

Pokyny MZ k feSeni protichdnych nazora - Francie

Francouzské ministerstvo zdravotnictvi vydalo pokyny, které

gl':STERE pomahaji zdravotnickym pracovnikim feSit pfipady, kdy dité odmita
DU TRAVAIL a kdy rodi¢ (rodie) nebo drzitel (drzitelé) rodiCovskych prav odmita
DE LA SANTE (odmitaji) zakrok. Zabyva se také specifickou situaci, kdy panuji

ET DES SOLIDARITES

Liberté
Lgaiité
Frateeniié

namitky proti transfuzi krve. Pokyny jsou v souladu s vnitrostatnimi
pravnimi predpisy. RozliSuji mezi naléhavymi a nenaléhavymi
situacemi.

Prohlédnéte si pokyny v pfiloze (bod 16)

@ Uplné znéni pokynud si miZete predist zde™ (pouze ve francouzsting)

" Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric Society, Bioethics
Committee, Ottawa, Ontario
72 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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Détska nemocnice zfizuje klinickou etickou komisi, ktera poskytuje poradenstvi a
resi konflikty — Italie

V roce 2016 zfidila Détska nemocnice Ospedale Pediatrico Bambino

Gesu v Rimé oddéleni bioetiky a sluZzbu klinické etiky a v roce 2021

V nasledné ustavila Klinicky eticky vybor s cilem poskytovat

Bambino Gesiy poradenstvi a specializovane vzdélavani v oblasti klinicke etiky pro
OSPEDALE PEDIATRICO ~ déti.

Prectéte si vice o otazkach, které byly predlozeny Klinickému etickému vyboru od roku
2021 (bod 17)

@ https://bambinogesupatrons.org/about-us/ethics-committee/
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UCAST DETIi PRO LEPSI ZDRAVOTNI PECI

Tato pfirucka se zaméruje prfedevS§im na to, jak mize byt dité zapojeno a podporovano
v individualnich rozhodnutich tykajicich se jeho zdravi. VétSi systematické zaclenovani
a zohledriovani zapojeni déti a jejich perspektiv na dalSich urovnich tvorby politik, planovani,
navrhu sluzeb, jejich poskytovani a hodnoceni vSak muze vést k Iépe informovanym
rozhodnutim, ktera pfinaseji vyznamny pfinos détem jak obecné, tak jednotlivé.

Obecny komentar &. 12 Umluvy o pravech ditéte uvadi, ze déti by mély ,pfispivat svymi nazory
a zkudenostmi k planovani a programovani sluzeb pro své zdravi a rozvoj“, v€etné otazek ,jak
podporovat schopnosti déti pfebirat postupné rostouci miru odpovédnosti za své vlastni zdravi
a rozvoj“.”

V souvislosti s poskytovanim zdravotni péce by déti mély mit moznost poskytnout divérnou
nebo anonymni zpétnou vazbu o svych zkuSenostech se zdravotni péci poté, co vyuZily
sluzeb, a to prostifednictvim zpétné vazby ohledné ,zkuSenosti s péci“, otazek tykajicich se
spokojenosti nebo jinych metod. Nastroje, jako jsou Patient-Reported Outcome Measures
(PROMs) a Patient-Reported Experience Measures (PREMs)’™* se stale vice uplatriuji

v pediatrické populaci.

Stejné tak zapojeni déti do pfipravy vzdélavacich programd pro zdravotnické pracovniky,

informacnich materiall nebo novych zdravotnickych zafizeni pfinasi dllezité poznatky
a vyhody pro déti, které budou v budoucnu vyuzivat sluzeb.

Umoznéni a usnadnéni kolektivni diskuse a sdileni nazor( déti prostfednictvim ucasti
v pravidelnych détskych radach, poradnich skupinach (napfiklad skupinach déti s odbornymi
znalostmi a pacienty s konkrétnimi chronickymi onemocnénimi) nebo jinych férech a sitich

3 odstavec 104

74 PREM s jsou validované dotazniky, které zjidtuji nazory pacient( a jejich rodin na jejich zkuSenosti s pé¢i a bézné se pouzivaji
k méreni kvality péce s cilem vice se zaméfit na pacienta a jeho rodinu. PROMs jsou dotazniky, které zjiStuji nazory pacientt na
jejich zdravotni stav. V poslednich 15 letech se PREMs a PROMs rychle vyvijely. OECD monitoruje PREMs v ambulantni péci
v 19 zemich a vysledky monitoringu jsou kazdé dva roky zverejiiovany v publikaci ,Health at a glance“. OECD rovnéz zahajila
iniciativu PaRIS (Patient-reported Indicators Survey) tykajici se systémi PROMs a PREMs, které Ize porovnavat na mezinarodni
urovni (https://www.oecd.org/health/paris/).
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nejenze poskytuje kanaly pro informovanou zpétnou vazbu, ktera ovliviiuje zmény
v poskytovani nebo navrhovani péce, ale mlze také podpofit mechanismy vzajemné podpory
mezi détmi.

Poradni skupiny pro mladé lidi (Young Persons Advisory Groups — YPAG) jiz byly zfizeny
v Evropé a na mezinarodni urovni, aby podpofily klinické studie. Skupiny YPAG zahrnuji mladé
lidi ve véku 8-19 let (nékteré skupiny vSak maji i starsi mladé lidi do 21 let), ktefi jsou pacienty,
pravidelné navstévuji nemocnici a/nebo jsou zdravymi mladymi lidmi se zajmem o védu
a zdravotnictvi. Skupiny YPAG jsou pievazné vedeny odbornikem z klinického vyzkumného
zarfizeni, détské nemocnice nebo akademické instituce. Nabor probiha ve Skolach, asociacich,
nemocnicich a sdruzenich pacientl a jejich rodin a vybér se provadi na zakladé motivace
a zajmu o zapojeni do tohoto druhu aktivit. Skupiny YPAG poskytuji détem a mladym lidem
platformu, kde mohou vyjadfit svlj nazor, podélit se o n&j a uplatnit své zkuSenosti v riznych
otazkach tykajicich se biomedicinského vyzkumu.

Tento typ strukturované participace je stale vice institucionalizovan v nemocnicich nebo jinych
zdravotnickych organizacich a opird se o participativni pfistupy, kdy dité neni pouze
respondentem, ale je také zapojeno do smysluplného dialogu. Pokud jsou tyto pfistupy
integrovany do zdravotnickych sluzeb a pravidelné se s nimi pracuje, poskytuji také platformu
pro zvySovani odpovédnosti rozhodujicich osob a zdravotnickych pracovnik( vuci détem.

INDIVIDUALNI A SKUPINOVE ZAPOJENI DETI

§it’ détskych nemocnic zapojuje déti a mladé pacienty s cilem zlepsit kvalitu péce —
Svédsko

Cilem sité je zlepsit kvalitu pediatrické péce za ucasti malych
pacientd, rodi€h a personalu. Jejim zakladem je soubor kritérii
kvality odvozenych z vnitrostatnich pravnich predpisd,
profesnich standard(, znalosti prostfedi, v némz se péce
poskytuje, a nazort déti (ve véku zakladni a stfedni Skoly)
z prizkum( PREM (Patient Reported Experience Measure)
a skupin mladych poradct (YPAG).

Zdravotnické zafizeni provadi sebehodnoceni svych postupu a zapojuje do néj déti a rodiny.
Hodnotici zpravy jsou vypracovavany na zakladé zpétné vazby od déti a rodin a jsou
vyménovany s podobnou Kklinikou za ucelem dudkladného vzajemného kolegialniho
posouzeni. Po vyméné zavérecnych zprav maiji kliniky jasnou pfedstavu o tom, co je tfeba
zlepsit, v€etné zlepSeni, ktera je tfeba realizovat spole¢né s détmi. Z hlediska metodiky je
tfeba stanovit postupy, jak personal zapojuje détské pacienty do planovani péce, sdélovani
nazoru a pripravy na lékarska opatfeni nebo zakroky. Klinika, ktera provadi hodnoceni své
praxe, musi prokazat, do jaké miry personal témito dovednostmi disponuje.

Sit nabizi rady a vzorové otazky, které Ize pouzit napfiklad v prizkumech PREM, a metody
zapojeni déti do prlzkum prostfedi péce.
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»Predstavte si svou nemocnici“ — nemocnice vybrala tfi projekty, které predlozily déti
v ramci prvni komise détskych uzivatelil — Francie

Ve Francii ma kazda nemocnice komisi uzivatelll (commission des

usagers), ktera se zabyva stiznostmi adresovanymi zafizeni

a predklada navrhy na zlepSeni pobytu a péce o pacienty a jejich TON HOPITAL |
pfibuzné. Vybor se obvykle sklada z dospélych.

V roce 2022 zfidila Univerzitni nemocnice (CHU) v Remesi svou prvni
komisi uzivatelU, ktera se vénuje vyhradné détem, s cilem shromazdit
jejich hlasy bez ohledu na jejich vék a zkuSenosti s nemocnici. Tvofilo ...\~

ji deset déti ve véku od 4 do 17 let, rodice, feditel nemocnice, dal§i
zastupci nemocnice a externich spfiznénych organizaci. Jednalo se .‘ -

o prvni podobnou realizaci ve Francii. = |

Po dobu jednoho mésice byly hospitalizované déti zadany o vyplnéni dotazniku podobného
dotaznikim spokojenosti uzivatelu, které se obvykle vydavaji dospélym na konci jejich
pobytu v nemocnici. Témata se tykala zpusobu, jakym byli pacienti v nemocnici pfijimani,
kvality

stravovani, ubytovani nebo IéCby bolesti. Déti a rodiCe byli rovnéz vyzvani, aby predlozili své
napady a projekty. Pro realizaci byly vybrany tyto €tyfi navrhy: 1) umoznéni setkavani déti
s jejich domacimi mazlicky béhem hospitalizace; 2) vytvoreni aplikace pro rodi¢e, aby byli
informovani o tom, jak probiha pobyt jejich ditéte v nemocnici; 3) poskytnuti pfistupu véem
détem k platformé Disney+; 4) zavedeni stravovani a la carte (namisto stanoveného menu
pro vSechny).

@ Dal$i informace o této iniciativé’® (ve francouzsting)

@ Dal$i informace o edicich 2022 a 2024 (ve francouzsting)

PEDSTART a Kids France zapojuji déti do pediatrického klinického vyzkumu — Francie

Jedinecna iniciativa ve Francii, skupina KIDS France (Zapojeni mladych lidi do klinického
vyzkumu ve Francii), podporovana PEDSTART, siti excelence INSERM/F-CRIN v oblasti
pediatrickeého klinického vyzkumu, pravidelné sdruzuje mladé lidi ve véku 11 az 19 let,
pacienty i nepacienty, se spoleCnym cilem: ucinit pediatricky klinicky vyzkum vice
pfizplsobeny mladym pacientim a pfistupnéjSi a srozumitelngj$i pro vSechny. Tato
iniciativa, ktera byla mezinarodnimi institucemi, jako je Evropska agentura pro |éCivé
pripravky, ocenéna za svuj pfinos ke zlepSovani porozuméni, komunikace a inovaci
v pediatrickém Iékafském vyzkumu, jiz vedla k realizaci fady projekta.

V uplynulych Sesti letech se tito mladi lidé podileli na vybéru evropskych projektl, psani
informacnich letakd k terapeutickym studiim, Sifeni vysledk( klinickych studii, vedeni
osvétovych kampani o nemocech, tvorbé minifilmd o klinickém vyzkumu (napf. ,Klinicky
vyzkum: od molekuly k Iéku®) a revizi protokolt pediatrického vyzkumu (navrh, postupy, etika
atd.).

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

78 https://www.chu-reims.fr/le-chu/engagements-qualite/indicateurs-qualite/commission-des-usagers-des-enfants-deuxieme-
edition
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Rovnéz se podileli na narodnich a mezinarodnich konferencich, na vzniku pfednasky TEDX,
na tvorbé brozur pro malé déti (napf. o oftalmologickych dopadech revmatoidni artritidy) a na
vytvoreni narodni vakcinologické platformy pro déti (COVIREIVAC enfant).

Prostfednictvim téchto aktivit se mladi lidé ve skupiné uci metodologii klinického vyzkumu
a pomahaji zlepSovat terapeutické inovace v pediatrii.

@ Vice informaci najdete zde: https://www.fcrin.org/en/node/105

Doporuéeni a zdroje pro ziizeni a podporu ¢innosti YPAG — Spojené kralovstvi
a Evropa

Prvni skupina YPAG vznikla ve Velké Britanii (GenerationR) v roce ;

2006 a nyni se jedna o model pfijaty v celé Evropé (viz Evropska sit -

YPAG nebo eYPAGnet) a celosvétové prostfednictvim Mezinarodni w v
sité détskych poradnich skupin.

GenerationR, nékdy ve spolupraci s YPAGnet, vytvofila rozsahlé Genercmon
zdroje o tom, jak zapojit déti a mladé lidi do zdravotniho vyzkumu,
vCetné nasledujicich:

- Pokyny k zapojeni mladych lidi do planovani vyzkumu

- Aktivity (prolomeni ledd, napady na porady jednani atd.)

- Online soubor nastroju pro vytvoreni poradni skupiny mladych lidi

- Zdroje o tvorbé informacnich listd pro pacienty vhodnych pro jejich vék (Pokyny pro
informacni listy pro pacienty, Kontrolni seznam pro informacni listy pro pacienty, Strategie
pro zlepSeni formulaft souhlasu s Ucasti déti ve zdravotnim vyzkumu).

@ O iniciativé | Generation R””

@ Archiv nastroji — eYPAGnet™®

7 https://generationr.org.uk/about/
78 https://eypagnet.eu/toolkit/
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ZAVER

Déti jsou nositeli prav s postupné se rozvijejici schopnosti Cinit viastni rozhodnuti. Maji pravo
vyjadfovat se ke viem zaleZitostem, které se jich tykaji, zejména v oblasti zdravotni péce,
a pravo na to, aby byl jejich nazor zohlednén.

To vyzaduje vénovat zvlastni pozornost ucCasti déti na rozhodovacich procesech
v zalezitostech tykajicich se jejich zdravi.

Vyhod ucasti déti na rozhodovani je mnoho. Nejsou prospésné pouze pro jednotlivé déti, ale
slouzi celé komunité a zlepsSuji celkovou kvalitu poskytovani zdravotni péce.

V této souvislosti je tfeba, aby zdravotnicti pracovnici a dal8i zu€astnéni odbornici pochopili
vyznam své role pfi podpore déti a jejich rodin v tomto procesu.

Pokyny pro zdravotni péci pratelskou k détem’ prijaté Vyborem ministrd Rady Evropy v zafi
2011 pozaduiji, aby Clenské staty podporovaly programy a politiky zaméfené na zvySovani
povédomi déti a jejich rodicl o jejich pravech na aktivni zapojeni do rozhodovani a na podporu
a ochranu jejich zdravi, a to vytvarenim pravnich struktur a politik, které podporuji prosazovani
prav déti v oblasti zdravotni péce.

Jak umoznit a usnadnit zapojeni déti do rozhodovacich procest o zalezitostech tykajicich se
jejich zdravi a jak poskytovat informace détem a jejich rodinam, by mélo byt pfedmétem Skoleni
a vzdeélavani zdravotnickych pracovniku, ktefi pracuji s détmi.

Je tfeba rozvijet a propagovat osvédcené postupy a nastroje, které se tykaji zapojeni déti, a to
i v kontextu vyzkumu.

Zvlastni pozornost a dodateCnou podporu je tfeba vénovat détem, které mohou ¢&elit dalSim
problémim nebo prekazkam pfi zapojeni do rozhodovacich procesli (mimo jiné détem se
zdravotnim postizenim, détem s duSevnimi problémy, migrantiim, jazykovym, kulturnim
a jinym mensinam).

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

1 — VYNATEK Z ILUSTROVANE CHARTY EACH

Clanek 4.1: Déti a rodiée maji pravo byt informovani zptsobem pfiméfenym jejich véku
a chapani.
Anotace k ¢lanku 4:

Déti a jejich rodi¢e maji pravo védét, co se s nimi bude dit,
nez podstoupi vysetfeni, IéCbu nebo jiny zakrok.

V&asné a presné informace umoznuji détem zachovat si pocit
kontroly nad zdravotni péci, zejména v nemocnici.

Informace pro déti

Informace poskytované détem by mély: ARTICLE 4
- vychazet z véku a chapani ditéte a zohledrovat (4.1) Children and parents shall have the
uroven jeho VYVOje; right to be informed in a manner appropriate
- vychazet z toho, co dité jiz zna nebo si pfedstavuje; to age and understanding. (4.2) Steps
- zahrnout upfimné a jednoduché vysvétleni jejich stavu should be taken to/mitigate physicaland

a vysledku IéCby; o oo

- vysvétlit pribéh nadchazejicich udalosti, véetné toho,
co dité muze vidét, citit, slySet a pocitovat;

- zahrnovat vhodné pfipravené ustni, audiovizualni a pisemné informace, podpofené
nazornymi modely, hrou nebo jinymi medialnimi prezentacemi.

Personal poskytujici informace by si mél byt védom schopnosti ditéte porozumét informacim
a vyjadfrit svlj nazor. Personal by mél:

- povzbuzovat a odpovidat na otazky a poskytovat utéchu v pfipadé obav nebo strachu;
- pomoci ditéti zvolit a procviCovat strategie zvladani;
- ujistit se, Ze v8echna poskytnuta vysvétleni byla spravné pochopena.

Pfiprava bude mit pozitivni ucinek pouze tehdy, pokud se dité bude citit bezpecné. Proto by
informace mély byt podavany, kdykoli je to mozné, za pfitomnosti rodi¢l. Rodi¢e musi védét,
jaké informace dité ma, aby se na né mohli odvolavat a opakovat je, dokud dité informace
spravné nepochopi.

Informace pro rodice
Informace poskytované rodi¢im by mély:

- byt jasné a srozumitelné;
- zohlednit sou¢asnou situaci rodi¢l, zejména pocity strachu, smutku, viny, uzkosti nebo
stresu v souvislosti se stavem jejich ditéte.

Personal poskytujici informace by mél:

- povzbuzovat k otazkam;
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seznamit rodi€e s ,urCenou osobou“, na kterou se mohou obratit, kdykoli budou
potfebovat informace;

uspokojit potfebu dalSich informaci a nasmérovat rodi¢e na dalSi zdroje a podpurné
skupiny;

poskytnout rodi€¢im neomezeny pristup k tist€né nebo digitalni dokumentaci tykajici se
zdravotniho stavu jejich ditéte;

nepouzivat nemocné dité nebo sourozence jako tlumocnika rodicl.

Informace pro déti a rodice

Informace, které odpovidaji potfebam ditéte i rodic, by mély:

byt poskytovany nepfetrzité po celou dobu péce;

zahrnout informace tykajici se péce po propusténi;

byt poskytovany v bezpec¢ném a soukromém prostfedi bez stresu a Casoveého tlaku;
byt poskytovany zkuSsenym personalem, ktery je vySkolen a kompetentni komunikovat
s détmi a rodi€i srozumitelnym zpusobem;

byt podavany pokud mozno v jazyce rodiny, v pfipadé potfeby s pomoci tlumocnika;
byt opakovany tak Casto, jak je to nutné pro usnadnéni porozuméni, a personal by si
mél ovéfovat, zda dité i rodiCe informacim spravné porozuméli.

Déti maji pravo vyjadrit svlij nazor a pravo na to, aby byl zohlednén. Pokud jsou dostatec¢né
zpusobilé, aby véci rozumély, mohou v zavislosti na ustanovenich vnitrostatnich pravnich
predpisu vetovat pfFistup svych rodi¢u ke svym zdravotnim informacim. V takovych pfipadech
musi personal postupovat s maximalni opatrnosti, aby situaci fadné vyhodnotil. Ditéti by méla
byt poskytnuta ochrana, poradenstvi a podpora. Personal nemocnice by mél zajistit, aby
potfebné poradenstvi a podpora byly poskytnuty také rodi¢im, ktefi mohou v této dobé

potfebovat psychologickou a socialni pomoc a radu.

Clanek 5.1: Déti a rodiée maji pravo na informovanou uéast na viech rozhodnutich
tykajicich se jejich zdravotni péce.

(( Anotace k ¢lanku 5:

Ugast na rozhodovani vyzaduje piedb&zné informace
o vSech opatfenich, ktera je tfeba pfijmout.

Pravo déti podilet se na zdravotni peci vyzaduje, aby

personal:

vytvoril prostfedi zaloZzené na davére;
umél naslouchat;

sdilel informace a poskytoval spolehlivé pokyny; MERDESS
respektoval préVO déti Vyjédflt SVOj nazor ve vsech (5.1) Children and parents have the right to
ZélGZitOSteCh, které se JICh tykajl, informed participation in all decisions
prikladal jejich nazoru nalezitou vahu v souladu SjejiCh involving their health care. (5.2) Every child
kompetencemi; shall be protected from unnecessary medica
poskytoval kulturné vhodnou interpretaci nazoru treatment and investigation

ditéte;
akceptoval, Ze déti maji pravo nevyjadrit svlj nazor nebo ho vyjadfit prostfednictvim
rodica.
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Komunikace a interakce s ostatnimi, zejména s rodici, zac¢ina jiz od narozeni. Protoze rodice
znaji své déti nejlépe, je tieba brat vazné jejich postfehy tykajici se projeva stresu, nepohodli
nebo bolesti jejich ditéte. Kromé toho:

déti mohou vyjadfovat své nazory prostfednictvim hry, uméni a dalSich Cinnosti;
personal si musi vSimat feci téla, kterou déti pfi vyjadfovani svych nazoru pouzivaiji;
vylouceni déti z poskytovani informaci muze zvySovat jejich strach;

personal by mél respektovat a brat v ivahu signaly nebo neverbalni reakce déti, které
jsou pfili§ malé nebo se z jinych dlvod nedokazou vyjadfit slovné.

Pravo déti a rodic¢i na informovany souhlas vyZaduje, aby personal:

respektoval schopnosti a kompetence ditéte a rodicu;

poskytoval ditéti a jeho rodi€im dostateCné a v€asné informace o zdravotnim stavu
ditéte, ucelu a prinosu lécby, jejim pribéhu a rizicich;

nabizel dostateCné a spolehlivé informace o alternativnich formach IéCby;

poradil a podpofil dité a rodi¢e pfi vyhodnocovani navrhovaného postupu;

uznaval a bral vazné znalosti a zkuSenosti ditéte a rodi€¢l tykajici se celkového
zdravotniho stavu nebo sou€asného stavu jejich ditéte.

Déti maji pravo vyjadfit svlj nazor a mohou s rodi¢i nesouhlasit. Pokud jsou déti dostatec¢né
vyspélé, aby se mohly rozhodovat ve svém vlastnim zajmu, mél by personal respektovat nazor
ditéte v zavislosti na ustanovenich vnitrostatnich pravnich predpist. Personal je povinen
postupovat s maximalni opatrnosti, aby situaci fadné vyhodnotil. Nemocni¢ni personal by mél

také zajistit, aby bylo rodi€im poskytnuto potfebné poradenstvi a podpora. ”

@ llustrovana charta EACH?°

80 https://each-for-sick-children.org/each-charter/
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2 — VYNATEK Z NARODNIi CHARTY ZDRAVOTNI PECE O DETI - IRSKO

Komunikace a informace

Kazdé dité ma pravo na informace ve formé, ktera je pro néj
srozumitelna. Kazdé dité muze ocekavat otevienou
a vhodnou komunikaci po celou dobu péce.

Déti maji pravo na srozumitelné informace o svém zdravi
a zdravotni péci. Informace pro déti by mély zohledriovat vék
a uroven vyvoje ditéte a

zohlednit jejich schopnost porozumét informacim

a vyjadfit svlj nazor; 7_._._.;
byt pfedavany jazykem, ktery je ditéti nebo mladému _ Kt

Clovéku pfistupny, ] vhodnymi ustnimi,

audiovizualnimi a/nebo pisemnymi informacemi, podpofenymi nazornymi pomuckami,
modely, hrou nebo jinymi medialnimi prezentacemi;

pokud je to mozné a vhodné, zapojit do komunika&niho procesu rodice.

Co to pro tebe znamena:

Informace o tvych zdravotnich potfebach, které ti jsou poskytovany, by mély:

byt poskytovany nepfetrzité po celou dobu, kdy ti jsou poskytovany zdravotni sluzby;
zohlednit tvoji rozvijejici se schopnost porozumét ziskanym informacim, reagovat na
né a jednat podle nich;

zahrnout informace tykajici se péce po propusténi;

byt poskytovany v bezpe¢ném a soukromém prostfedi bez Casového tlaku;

byt sdélovany riznymi zplsoby a v pfipadé potfeby riznymi metodami, které usnadnuiji
porozumént;

byt kontrolovany personalem, pokud jde o to, zda jste ty i tvoji rodi¢e spravné
porozuméli poskytnutym informacim;

umoznit rodi¢im pfistup k pisemné nebo obrazové dokumentaci tykajici se tvé nemoci.

Je dulezité, aby s tebou zdravotnicky personal mluvil pfimo, stejné jako s tvou rodinou, i kdyz
se zda, Ze nerozumiS. Zdravotnicky personal a rodiny by s tebou méli co nejotevienéji hovofit
o tvém zdravi a zdravotni péci. Ma$ pravo védét, co se s tebou bude dit jesté predtim, nez
k zakroku dojde, a mas pravo na upfimné informace o svém stavu a vysledcich 1éCby a na
pomoc pfi vybéru a nacviku strategii, jak se se situaci vyrovnat.

Komunikace a informace tykajici se tvé péce:

Co to znamena pro déti a mladez. Kazdé dité muze ocekavat otevienou a vhodnou komunikaci
po celou dobu péce:

o tvém zdravotnim stavu a o tom, k ¢emu navrhovana lé€ba nebo péte sméiuje,
zejména kdyz se plany zméni nebo kdyz se néco pokazi;

o vysledcich navrhované I1é¢by a medikace, v€etné moznych rizik a alternativ;
ohledné typu pokracujici zdravotni péce nebo terapie, kterou muzes potfebovat, véetné
lékl, pokracujici péCe v nemocnici, véasného a vhodného odeslani, rekonvalescence
nebo rehabilitace;

ohledné podminek propusténi a nasledné podpory v komunité.

59



Mél(a) bys:

- mit moznost klast otazky a dostavat srozumitelné odpovédi;

- byt podporovan(a) v kladeni otazek a v co nejlepSim vyuzivani konzultaci;

- mit moznost vyuzivat tlumoénicke sluzby, pokud je to mozné. Dité nebo sourozenec by
neméli slouzit jako tlumoc&nik rodicu.

Jak Ize pomoci:
Déti s oporou rodi¢ti mohou podpofit lepsi komunikaci:

- Pokud né&emu v souvislosti se svym onemocnénim nebo l1éEbou nerozumis, sdél to
svému zdravotnickému pracovnikovi nebo tymu. Pozadej svého zdravotnického
pracovnika, aby ti to Iépe vysvétlil, nakreslil obrazek nebo vysvétlil zpisobem, kterému
budes rozumét. Nikdy se neboj zeptat.

- Spole¢né s rodi€¢i mohou déti poskytnout informace o své anamnéze, soucasné lécbé,
lécich a alternativnich metodach l1é¢by. Mlze byt uzitené mit u sebe zdravotni

dokumentaci v€etné informaci o o¢kovani apod.

@ Narodni charta zdravotni péce o déti 8! (strana 15 a 16)

81 https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
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3 - VYNATEK Z CHARTY PRAV DETi V PRIMARNi ZDRAVOTNIi PECI - PORTUGALSKO

Déti maji pravo vyjadit svéij n
\ ‘ L, 2 .

o
Tym zdravotnickych pracovnikt by mél pouzivat jazyk PovaZzuje se za nezbytné vyslechnout déti nejen ohledné
pfizpusobeny chapani ditéte a rodict/pecovatell. Dité jejich zdravotniho stavu a Ié¢by, ale také ohledné dalSich
a rodi¢e/pecCovatelé maji pravo ziskat informace otazek, které se jich pfimo ¢i nepfimo tykaji, jako je
o zdravotnim stavu a |é¢bé indikované tymem napfiklad pfijeti, péce, pfitomnost rodi¢u/pecovateld,
zdravotnickych pracovnikl. Vysvétleni détem mize a mélo intimita/soukromi, pfizptsobeni informaci, hraci prostory
by — s pfedchozim souhlasem rodi¢u/pecovatelt — zahrnovat a dalsi.

hravou slozku, aby se demystifikovala zdravotni péce
a nékteré obavy s ni spojené.
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Vyuzivani neurgentni zdravotni péce pro déti uzivateli

v ramci SNS probiha na urovni preventivnich prohlidek
ditéte ve zdravotnich stfediscich. Tym zdravotnickych
pracovnikl musi mit vzdélani v pediatrii nebo détském
zdravotnictvi a také zkuSenosti s détmi, dovednosti a citlivost
pro praci s détmi a rodinami.

V primarni zdravotni péci, pfestoze ve zdravotnickém
zafizeni neni zajiSténa trvala pfitomnost, musi nabidka
sluzeb pfesahovat pouhé télesné uzdraveni a zahrnovat
také psychickou a duchovni pohodu, pfi¢emz dité je treba
vnimat a lécit jako celek. Stejné tak musi mit zdravotnicky
tym odpovidajici vzdélani, aby dokazal reagovat na
psychologické a emocionalni potfeby déti a jejich rodin.

Prostor by mél byt co nejvice pfizplsoben
potfebam déti.

Détem by mélo byt nabidnuto prostredi, které odpovida
jejich fyzickym a emocionalnim potfebam, pokud jde

o vybaveni, personal a bezpe€nost. Zdravotni stfedisko musi
byt pristupné v§em uzivateldm, zejména détem. Prostory by
mély byt pfizplsobeny potifebam déti (mély by byt vstricné

k détem), napfiklad prostfednictvim ilustraci, a také by mély
byt vybaveny hygienickym hernim zafizenim pfizptsobenym
riznym vékovym skupinam.

Déti maji pravo na doprovod
rodi¢d/pecovatell po celou dobu péce
o né.

Déti maji pravo na pfitomnost rodic¢t nebo opatrovniku
bé&hem péce, ktera je jim poskytovana ve zdravotnickém
stfedisku. Od 16 let by déti mély mit moznost zvolit si, zda
chtéji byt v doprovodu rodi¢i/pecovatelli, nebo zda chtéji byt
béhem péce radéji samy.
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7

Tym zdravotnickych pracovnikd musi byt
organizovan tak, aby podporoval

a posiloval vS§echny osoby zapojené do
siti ditéte.

Rodi¢e/pecovatelé nebo ucitelé/pecovatelé by méli mit
moznost aktivné se podilet na péci o dité s chronickym
onemocnénim, paliativni péci v zavéru Zivota a lécbé
bolesti. Pokud dité potfebuje domaci péci, méli by byt
rodi¢e/pecovatelé nebo ucditelé/pecovatelé proskoleni, jak
o dité pecovat, aby se citili dobfe. Mély by byt zaru¢eny
domaci navstévy odborniku.

Aby se rodi¢e/pecovatelé mohli postarat o své déti, musi
byt informovani o existujicich zdrojich v komunité (IPSS)
nebo jinych, jako je socialni zabezpeceni (SS).

8

Je tfeba respektovat soukromi kazdého
ditéte.

S détmi je tfeba zachazet s péci a porozuménim za
vSech okolnosti, bez ohledu na jejich vék

nebo Uroven vyvoje. Soukromi ditéte musi byt
chranéno ve vsech situacich, véetné komunikace

a pozorovani.

9

Tym zdravotnickych pracovnikd musi
zajistit plan kontinualni péée o dité s
komplexnim chronickym onemocnénim.

Dité s komplexnim chronickym onemocnénim musi mit
individualni intervencni plan, ktery zahrnuje také prechod
mezi primarni zdravotni péci, nemocnicni péci a
integrovanou dlouhodobou péci (ICC), jakoz i pfechod
mezi jednotlivymi institucemi.

5 \
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Déti maji pravo na rovné zachazeni bez
ohledu na rasu, naboZenstvi, vék,
spolecenské postaveni atd.

V8echny déti jsou si rovny a zaslouZi si, aby se s nimi
zachazelo s respektem, rovnosti a bez jakékoli
diskriminace. Je na kazdém zdravotnim stfedisku, aby
zajistilo, Ze k tomu dojde. Musi zajistit, aby zadné déti
nebyly z jakéhokoli dlivodu diskriminovany, a pfedevsim,
aby to neohrozilo 1é¢bu, ktera je jim poskytovana.

Dité by mélo mit pocit, Ze se ve zdravotnickém stfedisku
zachazi se vSemi stejné a Ze zde nejsou déti, které by
byly diskriminovany.
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4 — CHARTA PRAV DITETE-PACIENTA VYPRACOVANA OCHRANCEM PRAV DETIi A
OCHRANCEM PRAV PACIENTU - POLSKO

N —

10.

11.

12.
13.

Dité je osoba mladsi 18 let.

Pokud onemocnis, musi zdravotnicky personal
udélat vSe pro to, aby té oSetfil a poskytl ti péci
bé&hem [éCby.

Kdyz se tvlj zdravotni stav zlepsi natolik, ze
muzes jit domd, mas na to pravo.  (
Ty a tvoji rodi¢e nebo opatrovnici mate pravo | [
védét, jak té Iékafi hodlaji 1€Cit a jaké budou
nasledky.

Tvoji rodi€e nebo opatrovnici maji pravo ziskat
dokumenty, ve kterych Iékafi popisuji tvoji
nemoc a lécbu. .
Rozhodnuti o lécbé nelze prijmout bez tve j &=
ucasti, nicméné do véku 16 let za tebe
rozhoduji rodi¢e nebo opatrovnici; poté bude$
spolurozhodovat takeé ty.

Bez tvého svoleni nema nikdo pravo Sifit
informace o tom, Ze jsi nemocny(a); mas pravo
zachovat tajemstvi, které je znamo pouze
tob&, zdravotnickému personalu a tvym
rodi€im nebo opatrovnikim.

Nikdo nema pravo té bit, ztraprfiovat, poniZzovat nebo zastraSovat. B€hem nemoci ti
dospéli musi poskytovat mimofadnou podporu a peCovat o tvoji pohodu.

Mas pravo byt v neustalém kontaktu se svymi blizkymi. Maji pravo byt s tebou
v nemocnici, sanatoriu nebo laznich. Pouze ve vyjimeCnych pfipadech lékafi
rozhodnou, ze tvoji blizci nemohou byt s tebou.

Kdyz jsi v nemocnici, sanatoriu nebo laznich, mize$ kdykoli zavolat nebo napsat svym
blizkym.

Nemocnice, sanatorium nebo lazné jsou mistem, kde se ma$ zotavit, ale mas také
pravo studovat, hrat si a odpocivat. Kdyz nebude$ na svou nemoc neustale myslet,
zotavi$ se rychleji.

Pokud chces§, mizes se setkat s duchovnim své cirkve.

Mas pravo ulozZit cennosti do nemocniéniho depozitare.

Pamatuj, Zze kazdé dité ma pravo vyjadfit svlj nazor na vSechny zalezitosti, které se ho tykaji.
Zdravotnicky personal a oSetfujici personal jsou povinni té vyslechnout a brat tvlij nazor vazné.

@ Charta prav ditéte-pacienta vypracovana ochrancem prav déti a ochrancem prav

pacientt v Polsku®?

82 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129c6439bb73
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5 — STANDARDY ZQLO?ENI’E’ NA PRAVECH PRO DETI, KTERE PODSTUPUJI TESTY,
OSETRENI, VYSETRENiI A ZAKROKY - iSUPPORT (2022)

Verze 1: Standardy pro odborniky
| 4

Standardy zalozené na pravech pro U?Eﬂ
déti podstupujici zdravotni vykon

(test, IéCbu, vysSetreni nebo zakrok) fv,

o Standardy byly vypracovany mezinarodni skupinou odbornikl na zakladé rozsahlych konzultact
s détmi, rodici a odborniky.

« Tyto standardy jsou zaloZeny na zavazku upfednostiovat prava ditéte (Umluva OSN o pravech ditéte,
1989) a zaijistuji, aby kratkodobé a dlouhodobé fyzické, emocionalni a psychické blaho déti mélo
Ustfedni vyznam pfi jakékoli praxi a rozhodovani souvisejicim se zdravotnickymi postupy.

e Tyto mezinarodni standardy uznavaji, Ze vSechny déti maji prava, ktera by méla byt respektovana bez
ohledu na jejich vék, zdravotni postizeni, rasu, nabozenstvi nebo viru, pohlavi, sexualni orientaci,
etnicky puvod, jazyk, schopnosti nebo jiné postaveni.

o Cilem téchto standardu je poskytnout obecné zasady pro praxi, které podpofi vSechny déti ve véku od
0 do 18 let podstupujici zdravotni vykon. Tyto standardy by mély byt v praxi uplathovany tak, aby byly
uznany a respektovany potfeby, schopnosti, dovednosti, preference a zkuSenosti kazdého jednotlivého
ditéte.

([ E R RN N NN NNNENENENRER NN RN RN RN NN NN RERNRNRERENENNNNNNERNER-.ESNH-NHNHN!
Zameér téchto standardui a zplsob jejich uplatfiovani v praxi jsou uvedeny nize.

Cilem téchto standardu je:

e Navrhnout pfistup, ktery by minimalizoval Uzkost, stres a Ujmu, jez déti pfi zdravotnich vykonech
zazivaiji;

o Navrhnout pfistup k navazani davéry s détmi, které podstupuji zdravotni vykony;

o Prispét k popisu spravné proceduralni praxe s détmi;

» Definovat a propagovat podpurnou péci jako pfistup, ktery upfednostriuje prava a pohodu déti;

e Zpochybriovat pouzivani omezovacich prostfedkl pfi zdravotnich zakrocich, at' uz jsou jako omezovaci
prostiedky zamysleny, nebo oznacovany, a zvySovat povédomi o tom, ze ackoli se omezovaci
prostfedky vyskytuji v proceduralni praxi a mohou byt nezbytné pro poskytnuti Zivot zachrarujici péce
détem nebo pro zabranéni zavaznému poskozeni, drzeni ditéte proti jeho vali mize byt Skodlivé a mélo
by byt minimalizovano, oteviené pfiznano a zdokumentovano;

e Podporovat zdravotniky a dalSi zdravotnické pracovniky (dale jen ,odbornici) pfi prosazovani prav déti
a pozitivnich procesnich zkusenosti;

o Pfinaset hodnotu na mezinarodni urovni a v rdznych klinickych prostredich;

e Podporovat ,otevienou a transparentni® reflexi a u€eni mezi odborniky, détmi a rodici/peCovateli;

e Fungovat jako obecné zasady, které bude tfeba zvazit a pfizplsobit v rdamci riznych mistnich predpisa,
zakonu a zdrojl; a

e Fungovat jako obecné zasady, které je tfeba zvazit spolu s odbornym usudkem.

Cilem standardt neni:

o Podporovat pouzivani omezovacich prostfedkl u déti; pozaduji spiSe poctivé a transparentni
potvrzeni a dokumentaci pfipadu, kdy jsou tyto prostfedky v ramci zdravotnického postupu
pouzity;

¢ Rusit nebo nahrazovat zakony, predpisy, ramce, politiky, standardni opera¢ni postupy nebo
pokyny specifické pro danou zemi nebo obor; a

o Poskytovat konkrétni pokyny k pouzivani farmakologickych intervenci pfi vykonech, napfiklad
k proceduralni sedaci a/nebo analgezii.

@ Standardy iSupport®?

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

65



Pro dosazeni spravné praxe u déti, které podstupuji zdravotni vykony,
by si odbornici méli uvédomit, ze:

1000000000200 0000002000000C00000000000C00FCCRCOCCCCCYRPRPRPYLADARNSAY

1. Dité ma pravo na péci odborniku, ktefi maji odpovidajici znalosti
a dovednosti, aby podporili jeho fyzickou, emocionalni
a psychickou pohodu a prava pred vykonem, béhem néj i po ném.

a) O dité pecuje odbornik, ktery ma odpovidajici znalosti a dovednosti a ktery je kompetentni
k provadéni vykonu.

b) O dité pecuje odbornik, ktery ma k dispozici vhodné vybaveni a prostfedky (napf. personal, prostiedi)
k provedeni vykonu.

c) O dité pecuje odbornik, ktery potvrdil klinickou potfebu vykonu.

d) O dité pec€uje odbornik, ktery ma odpovidajici znalosti a dovednosti k posouzeni individuélnich
potfeb, kompetenci, schopnosti, preferenci a zkuSenosti ditéte.

e) O dité pecuje odbornik, ktery prokazuje respekt k praviim ditéte a ktery dokaze pracovat zplisobem
zaméfenym na dité, aby tato prava podporoval a obhajoval.

f) O dité pec€uje odbornik, ktery ma odpovidajici znalosti a dovednosti, aby podpofil pohodli pfi zakroku
a snizil moznost traumatizujicich zazitkd pfi zakroku.

g) O dité pecuje odbornik, ktery dokaze spolupracovat s ditétem a jeho rodici/pecovateli a ktery dokaze
vyuzit dovednosti a znalosti Sir§iho multidisciplinarniho tymu (pokud je k dispozici).

PG00 RRPRPPRRPPRPOPRRDPORNRRPNOROPOPOINOIOOOOIODOOOOIOPOOOOIODOIOOIOODOIOOLOIDOOEDS

a) S ditétem se komunikuje pfimo, otevieng, upfimné, s podporou a péci, aby byly pfimé&fené uzndn
jeho pocity, a to zpusobem, kterému dité rozumi a ktery odpovida jeho individualnim potfebam,
kompetencim, schopnostem, preferencim a zkuSenostem v dobé vykonu.

b) Ditéti je poskytnut ¢as a prostfedi potfebné k tomu, aby si vytvofilo dlvéru a vztah k osobam
pfitomnym u vykonu.

c) Ditéti je poskytnut €as a prostiedi potfebné k tomu, aby mohlo komunikovat a svobodné vyjadrit své
nazory a pocity pfed vykonem, béhem néj i po ném.

d) Dité je povzbuzovano a podporovano, aby svobodné vyjadfovalo své nazory a pocity bez natlaku,
donucovani nebo manipulace.

e) Dité je podporovano v tom, aby rozpoznalo a sdélilo sva prava.

f) Rodice/peCovatelé ditéte jsou podporovani v tom, aby rozpoznali a sdélili nazory, volby a prava
svého ditéte.
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3. Dité ma pravo na to, aby bylo podporovano pfi volbé vykonu
a rozhodovani a aby se na tuto volbu reagovalo, coz mu pomuze
ziskat urcitou kontrolu nad vykonem.

a)

b)

c)

d)
e)

f)

9)

Predpoklada se, ze dité ma schopnost podilet se na rozhodovani o vykonu, i kdyz neni schopno &init
vétsi rozhodnuti samo.

Ditéti jsou poskytnuty dostate¢né informace, v€etné alternativnich moznosti a moznych vysledkua
téchto moznosti, a to zplsobem, ktery mu umozni vytvofit si vlastni nazor a podilet se na vybéru

a rozhodovani o svém vykonu.

Dité je od prvni pfilezitosti a po celou dobu fizeni aktivhé podporovano, aby se podélilo o své nazory,
pocity, procesni preference a volby. To muze zahrnovat analgezii, metody rozptyleni, relaxacni
techniky, polohovani, podporu pfi vykonu a zdroje pohodli.

Dité je podporovano ve volbé a rozhodnutich, aby mélo optimalni kontrolu nad pribéhem vykonu.
Ditéti a jeho rodicim/pecovatellim je poskytnuta moznost diskutovat o pfedchozich zkuSenostech

s vykonem, které jim pomohou pfi vybéru a rozhodovani o vykonu.

Rodice ditéte / peCovatelé jsou podporovani odbornikem, ktery s nimi spolupracuje pfi zvaZzovani
nazoru, preferenci a moznosti volby farmakologickych a nefarmakologickych intervenci.

Nazory a projevy odmitnuti ditéte musi byt vyslechnuty, zvazeny, brany vazné a musi jim byt
vénovana patfiéna pozornost.

(A R NN R R NN NENNERHNHNERESENENNEESESENERENENERSESRZHSHESHE-RHNHSER-SNENENEENRENNNENN

Ditéti jsou poskytovany pfizplisobené, snadno srozumitelné, smysluplné, upfimné a vhodné
nacasované informace, které mu pomahaji pfipravit se na vykon, pochopit, co se déje, a mit moznost
klast otazky, aby si ovéfilo, Ze rozumi.

Dité musi dostat konkrétni, pravdivé a jasné informace v kliCovych okamzicich pfed vykonem, v jeho
prubéhu i po ném.

Na otazky a projevy obav ditéte je tfeba reagovat klidné a upfimné, v souladu s jeho individualnimi
potfebami, schopnostmi, moznostmi, preferencemi a zkuSenostmi.

Rodi¢um/pecovatelim ditéte jsou poskytovany na miru $ité, vhodné nacasované, srozumitelné,
smyslupIné a upfimné informace, aby méli jistotu, Ze jsou o zakroku svého ditéte informovani

a pfipraveni a Ze maji moznost klast otazky, aby pochopili, co se déje, a svou roli pfi podpofe svého
ditéte pred vykonem, béhem né&j i po ném.
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5. Dité ma pravo na to, aby jeho kratkodoby i dlouhodoby zajem
a pohoda byly prioritou pfi vSech rozhodnutich ohledné vykonu.

a)

b)

c)

d)

f)

9)

a)

b)

d)
e)

f)

9)

h)

Zajem ditéte musi byt upfednostiovan pfi vSech rozhodnutich a €innostech pfed vykonem, v jeho
prabéhu i po ném. Zajmy ditéte by mély byt upfednostfiovany pred zajmy rodi€u/pecovateld,
odbornikl a instituce.

Kratkodoby a dlouhodoby nejlepsi zajem ditéte je oteviené zvazovan a spole¢né projednavan
zdravotnickymi pracovniky, rodi¢i/pecovateli a ditétem (pokud je to vhodné) ve fazi pfipravy pred
zakrokem.

Dité je chranéno pred ujmou; jakakoli potencialni nebo skute¢na Ujma zpusobena ditéti zbyteCnymi
vykony nebo prehlizenim jeho projevl nesouhlasu by méla byt peclivé zvazena a pokud mozno
zmirnéna.

Dité je podporovano, aby se béhem vykonu citilo klidné, bezpe&né a vyrovnané.

Ditéti, které se pfed vykonem nebo béhem néj rozrusi nebo klade odpor, je — pokud to nezplisobi
Ujmu — co nejrychleji umoznéna podplrna prestavka. Odborni pracovnici by méli byt pfipraveni
postup prerusit a znovu zvazit plan vykonu.

Ditéti a jeho rodicim/pecujicim je po zakroku poskytnuta podpora, aby mohli hovofit o svych
zkusenostech a reflektovat pozitivni i pfipadné naro¢né aspekty.

Zdravotni dokumentace ditéte bude obsahovat jasnou dokumentaci o tom, co se béhem vykonu
osvédcilo a jaka proceduralni podpora nebo techniky by pomohly pfi dalSich vykonech.

000GV POPDPOPNOCRNSPNOPOGEOCEORONOGNOGIOIOORPOSIOLOOOIOSIOIOOOIOOOOONINOVY ‘a5 LA KN

Podpurné drzeni zahrnuje podporu ditéte, aby se béhem vykonu citilo klidné, bezpeéné

a vyrovnané. Pfi podplrném drzeni dité souhlasi s postupem a polohovanim a/nebo neprojevuje
znamky odmitani.

Podpurné drzeni je zpUsob, jak ditéti poskytnout pohodli a pomoci mu udrzet spravnou polohu pfi
vykonu.

Dité je pfi vykonu drzeno pouze v podpurném drzeni.

Dité je podporovano v tom, aby vyjadfilo svlj nazor a rozhodlo se, kdo ho bude pfi vykonu
podpurné drzet.

Omezujici drzeni je jakykoli zasah, jehoz cilem je zabranit ditéti ve volném pohybu proti jeho
volbé ¢i vili v situaci, kdy dité projevuje znamky odmitani.

Bez ohledu na to, kdo dité drzi, pokud je to proti jeho vili (vyjadfené slovné a/nebo chovanim),
jedna se o omezujici drzeni. Omezujici drzeni by mélo byt jako takové rozpoznano a nemélo by
byt ozna¢ovano jako klinické, podptrné ¢i uklidriujici drzeni.

Dité neni v zadném okamziku vykonu drzeno proti své vuli (omezovano), pokud nejde o vykon,
ktery zachrariuje Zivot, nebo pokud hrozi, Ze pokud vykon nebude proveden, bude mu zplsobena
zavazna ujma.

Kazdému ditéti, které bylo b€hem vykonu drzeno v omezujicim sevieni, musi odbornik
poskytnout vhodnou podporu, aby mu pomohl pochopit jeho zkuSenost a znovu si vybudovat
davéru.

Zdravotni dokumentace ditéte bude obsahovat jasnou dokumentaci, pokud bylo dité drzeno bez

souhlasu (omezuijici drzeni), bez ohledu na to, kdo dité drzel. Dokumentace bude zahrnovat
zduvodnéni pouziti omezovaciho prostfedku, kdo rozhodl, Ze je omezovaci prostfedek nutny,

V::‘x pouZzity omezovaci prostfedek/technika a vysledek pro dité.

Ok 10
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Verze 2: Standardy pro déti a rodice

| 4
Standardy pro déti podstupuijici ﬁupaﬂ
zdravotni test, Ié€bu, vySetieni nebo
zakrok

o Tyto standardy ukazuji zdravotnickym pracovnikim* nejlepsi zpUsob, jak
mé pfipravit a podpofit, pokud budu potfebovat zdravotni test, Ié¢bu,
vysSetfeni nebo zakrok (vykon).

o Tato stanoviska vychazeji z mych prav jako ditéte, aby bylo zajiSténo, ze
pfi volbach a rozhodnutich tykajicich se mého zakroku bude

o Tato prohlaseni a ma prava plati bez ohledu na to, kdo jsem, kolik mi je
let, kde bydlim, zda mam zdravotni postiZzeni, co si myslim, za koho se
povazuji, jakého jsem nabozenstvi nebo jak komunikuiji.

Pri komunikaci se mnou budete...

g -
o Komunikovat se mnou pfimo, starostlivé, jasné a s podporou. k

e Komunikovat se mnou zplsobem, kterému rozumim. “
e Ovéfovat si, zda rozumim tomu, co mi bylo sdéleno.

o Ptat se mé a mych rodic¢i/pecovateld, jak chci sdilet své mySlenky. o
Y

e Davat mi ¢as, abych mohl/a sdilet své mySlenky.

LA A N N BN NN NN NN EE NN RN NN EE NN RN N NERE NN NNENNE NN NN NE NN

Pri rozhodovani se mnou budete...

o Pomahat mi podilet se na rozhodovani o mém vykonu, i kdyZ nejsem
schopen/schopna ¢€init velka rozhodnuti sam/sama.

* Nabizet mi volby a moZnosti, které mi pomohou zakrok zvladnout. Tyto
moznosti mohou zahrnovat prostfedky k rozptyleni, zpasoby, jak mi
pomoci uvolnit se, kdo se mnou zustane, Iéky proti bolesti a nejvhodnéjsi
polohu pro provedeni vykonu.

o Podporovat mé, abych se podélil/a o své mySlenky a volby, a to pred
vykonem, béhem néj i po ném.

o Mluvit se mnou o tom, co je pro mé nejlepsi, jeSté pfed zahajenim
vykonu.

e Vénovat pozornost mym nazordm a rozhodnutim, a pokud feknu nebo
ukazu, ze myslim ,ne", budete to brat vazné.

o Jednat podle mé volby a rozhodnuti, kdykoli je to mozné.

*Zdravotnicky pracovnik je kazdy, kdo mi poskytuje zdravotni péci.

*Tyto standardy zaloZené na pravech déti podstupujicich klinické vykony vyplyvaji z Umluvy OSN o pravech ditéte, ktera
predstavuje seznam prav, jez se vztahuji na kazdé dité mladsi 18 let bez ohledu na to, kde na svété Zije.
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Kdyz se mnou budete sdilet informace a pomahat mi
s pripravou, budete...

e Poskytovat mi upfimné a srozumitelné informace.

e Pomahat mi pochopit, co se déje, a davat mi &as na otazky, pokud budu
chtit.

¢ Poskytovat rodi¢im/pecovatelim informace, abyste se uijistili, Ze rozumi
tomu, co se déje a Ze maji moznost klast otazky.
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e Pfi v8ech rozhodnutich a ¢innostech pfed vykonem, b&hem néj i po
ném myslet na to, co je pro mé nejlepsi.

¢ Dbat na to, aby to, co je nejlepSi pro mé, bylo na prvnim misté pfed tim,
co je nejlepsi pro mé rodice/pecovatele, zdravotnické pracovniky
a nemocnici nebo kliniku.

e Pomahat mi, abych se b&hem vykonu citil/a klidny/a a vyslySeny/a.

e Podporovat mé v tom, abych si mohl/a dat pfestavku, pokud se
rozru$im nebo dam najevo, Ze myslim ,stop“ nebo ,ne“, aby bylo mozné
znovu promyslet, jak mi pomoci vykon zvladnout.

e ZvaZovat, jak se budu citit, kdyZ nebudete poslouchat, kdyz feknu nebo
ukazu, Zze myslim ,stop“ nebo ,ne“.

e Podporovat mé po vykonu a pomahat mi pochopit mé zku$enosti.

e Zapisovat si do zdravotnich zaznamf(l, co mi pomohlo a co ne, aby to
pfisté bylo lepsi.

Pokud mé drzite, abyste mi pomohli ztstat v klidu,
budete...

e Drzet mé pouze v podpurném obijeti, které mi pomaha citit se klidné,
bezpecné a vyrovnané.

o Ptat se mé, jak bych chtél/a byt drzen/a a kdo by mé& mél drzet.

¢ VVysvétlovat mi, pro¢ mé nékdo drzi.

o Pfestavat meé drzet, kdyZ feknu nebo ukazu, Ze to chci.

e Nebudete mé drzet proti mému prani nebo ocekavat, ze muj
rodi¢/pecovatel mé bude drzet proti mému pfani, aby mi byl proveden
vykon, pokud odpovédny zdravotnicky pracovnik nerozhodne, Ze je to
Zivot zachraniujici zakrok nebo Ze mi skute€né ublizi, pokud nebude
proveden.

e Pokud jsem byl/a drzen/a na vykon proti svému prani, méli byste mi
vysvetlit

e pro¢ a probrat se mnou, jakou naslednou podporu bych si pfal/a.

¢ Pokud jsem byl/a drzen/a na vykon, poznamenate to do mé zdravotni
dokumentace.
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Verze 3: ilustrovana

Standardy ISupport U?@

Toto jsou véci, které mohou zdravotnicti
pracovnici udélat, aby ti pomohli, pokud
potiebujes zdravotni test, Iécbu, vysetieni
nebo zakrok.

I . . Dovolte mi, abych mél/a
Komunikujte se mnou zplisobem, kterému &as podélit se o své

rozumim nazory

g &2
Pomozte mi
Q pochopit, co se déje.

Poskytujte mi upfimné . Dejte mi €as na
a srozumitelné % otazky.
informace.

Délejte
vzdy to,
co je pro
mé
nejlepsi.

Nabidnéte mi moznost volby.
Vénujte pozornost mym
nazortim.

71



Pokud feknu nebo ukazu ,,stop“ nebo
,»ne“, berte to vazné a prestante.

Prestante mé
drzet, pokud
feknu nebo
dam najevo,
ze si to preji.

Co dalsiho by ti mohlo pomoci?
Zkus to nakreslit tady.

Pomahejte mi ziistat v klidu pouze
takovym zpusobem, ktery mi dava
pocit klidu a bezpedi.

Pomoz mi porozumét tomu,
co se stalo, nez odejdu.

klnd&

=g
Za podpory | £ zigkenhuls

T vy e e e i,
7 Tl 12 on et ekt

[lustrace Leonie Sonneveld
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6 — VYNATEK Z PRAV DETI, DETSKA NEMOCNICE V MNICHOVE (BROZURA) -

NEMECKO

+Warum bin ich krank?

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

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

Pro€ jsem nemocny/a? Co mohu udélat pro
to, aby se mi dafilo Iépe? Je tvym pravem,
abychom té pozorné vyslechli, pokud mas
néjaké otazky nebo napady a navrhy, co by
ti mohlo pomoci. Je tvym pravem, abychom
ti vysvétlili, co chces védét.

Kdykoli je to mozné, mél/a bys mit pravo
vyjadfit se. TvUj nazor je pro nas dulezity!
Spole¢né s tebou se snazime najit nejlepsi
moznou cestu.

Sama muss heute im Krankenhaus bleiben. Die Arztin erkdart ihe alles ganz genou

Sema dnes musi zlistat v nemocnici.
Lékar ji vSe podrobné vysvétli.

(Ted jsem pochopila, pro€ musim dnes
spat v nemocnici. Jsem rada, ze je
maminka porad se mnou. Proto mi to
nevadi.)

Maria braucht sine besendere Medizin.

Q‘, 2/

Hallo Marwl
w b f e bmprecken
Ou e Medkzn brachet.
Exist .‘u.., ...... oot
prhveyirordpda ey
méchtest, entschesden. ob Du Deine
\Mmmﬁw(ﬂmbﬂ' s oder in
Form einer Tabler

Maria potrebuje specialni léky.
(Ahoj Marie! UZ jsme o tom mluvili.
O tom, Ze potrebujes I1ék. Je dulezité,
aby sis ho vzala. Dnes se mGzes
rozhodnout, jestli chce$ uzivat Iék ve
formé dzusu, nebo ve formé tablet.)

@ BroZura Prava déti, Dé&tska nemocnice v Mnichové?

8 https://www.Imu-

klinikum.de/ _scrivito/to_binary?encrypted params=eyJiaWW5hcnlfaWQiOiJmOGEXMDZjiZmViZTIxODNILzcxNWIyMzAyZTg2M

C9QaXhpZS1Kay1QcmVmaW5hbDQucGRmliwib2JgX2lkljoiZjhhMTA2Y 2ZIYmUyMTgzZSIsInRyYW5zZm9ybWF0aW9uX2RIZ

mluaXRpb24iOnsid2lkdGgiOjE4MDAsINF1YWxpdHkiOjc1fX0%3D--f01e16266e5b86f250ca9b9b65538b570314fd4f

73



7 — LETAK O SOUHLASU S LEKARSKYM VYZKUMEM - SVYCARSKO

Uéast na vyzkumu

Jak mohou byt tvoje zdravotni Udaje a vzorky uzite€né pro vyzkumné pracovniky?

Co potiebujes védét o obecném souhlasu s uchovavanim a pouzivanim vzorka a dajl
pro vyzkumné ucely?

CHUV je vyzkumné centrum a nemocnice

Jeho poslanim je péce o pacienty, ale také vyzkum a vyuka. V tomto letaku se dozvis, jak CHUV provadi
vyzkum, aby se dozvédélo vice o nemocech a zplsobech jejich 1éEby. PomUze ti rozhodnout se, zda se chce$
vyzkumu zuc€astnit.

Co znamena ,provadét vyzkum*“?

Stale jeSté nerozumime mnoha vécem, které se tykaji fungovani lidského téla a pfi¢in nemoci. Vyzkumnici
jsou jako detektivové, ktefi se snazi vyfesit hadanky. Proto zkoumaji mala mnozstvi latek (napfiklad krev,
mo¢ a sliny), které se nazyvaiji vzorky a odebiraji se nemocnym lidem. Nékdy, jakmile je hadanka vyfeSena,
muze pomoci vyvinout Iéky nebo testy, které rychleji odhali nemoci, a pomohou je tak vylécit.

Lze provadét nejriznéjsi vyzkumy fungovani lidského téla, organt (napf. srdce, plic atd.), bunék, které tvofi
tvé télo, a gend.

Tvoje vzorky a udaje mohou byt zasilany pro vyzkumné uGcely laboratofim, nemocnicim a univerzitam, ale
také podnikim, které vyrabéji Iéky a testy pro diagnostiku nemoci.

Co jsou geny?
Své télo si mizes predstavit jako dim se spoustou mistnosti: to jsou tvoje buriky. V kazdém pokaiji je knihovna

se 46 knihami: tvoje chromozomy. A kazda kniha ma kapitoly: tvoje geny.

Polovina knih pochazi od tvého otce a polovina od tvé matky. Geny jsou jako navod k pouziti nebo slovnik,
ktery umozriuje fungovani vSech ¢asti tvého téla.

Nékdy je pismo v knihach odli§né, coz je pfiCinou vyskytu ur€itych onemocnéni, a pravé tyto rozdily védci
zkoumaji. Pokud ma nékolik lidi v jedné rodiné stejny ,nemocny“ gen, mohou se u nich vyvinout stejné nemoci.

0

E m Conzantamant giérdnal

@ Prozkoumat Ucast na vyzkumu®®

85 https://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-consentement-general-
pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-plusieurs-langues
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Jak se mazes zapojit do vyzkumu?

Pokud chce$, mizes se vyzkumu zU¢astnit tak, Ze budes souhlasit s tim, aby byly tvoje zdravotni
Udaje a vzorky (krev, mo¢ a sliny), které ti byly odebrany pfi oSetfeni v nemocnici, uchovavany
a predany vyzkumnikm. Tomu se Fika souhlas.

Ugast je dobrovolna a tvoje rozhodnuti zaleZi pouze na tobé, ale je dilezité, abys nam sdélil/a,
jak ses rozhodl/a. Ty a tvoji rodice mlizete vyplnit a podepsat prilozeny formulaf souhlasu.
Formular se vztahuje na Udaje a vzorky shromazdéné v minulosti, ale také na vSechny udaje,
které mize CHUV shromazdit v budoucnu.

Rozhodnuti tebe a tvych rodi¢l zlstane v platnosti az do tvych 18 let, pokud si to ty a tvoji rodice
nerozmyslite.

Pokud formular souhlasu nepodepiSes, ma nemocnice stale pravo pozadat etickou komisi pro
vyzkum o zvlastni povoleni k pouziti tvych vzorkl a udaji bez tvého souhlasu v ramci vyjimky.
Zvlastni povoleni se vyzaduje v pfipadé, Ze je velmi obtizné nebo nemozné kontaktovat dotéené
pacienty. Je proto dilezité, abys sva pfani vyjadril/a jasné.

Pokud se rozhodnes, Ze se vyzkumu nezucastnis a zaskrtnes ,,NE“ v bodé A, tvoje Udaje
a vzorky nemohou byt vyzkumnymi pracovniky v zadném pfipadé pouzity.

Toto rozhodnuti nema zadny vliv na to, jak s tebou bude v CHUV zachazeno.

Co se stane, kdyz si to rozmyslis?

Svuj nazor mizes kdykoli zménit a souhlas odvolat. Nebude$ muset vysvétlovat, pro¢ ses tak
rozhodl/a. Staci zavolat na oddéleni souhlasu s vyzkumem nebo napsat na adresu uvedenou na
zadni strané tohoto dokumentu.

Pokud se rozhodnes$ svuj souhlas odvolat, vyzkumni pracovnici uz nebudou moci tvoje Udaje
a vzorky od tohoto okamziku pouZivat. Odvolani souhlasu nebude mit zadny vliv na pédci,
ktera ti bude poskytnuta.

Jak jsou tvoje udaje a vzorky chranény?

Tvoje jméno se v Udajich nebo u vzorkl nezobrazuje, protoZze je nahrazeno kédem (napf:
AZ8765). V8echny informace zlstavaji tajné, takZze vyzkumnici nemohou védét, komu vzorky
a data, s nimiz pracuji, patfi.

Kli¢ od kédu ma u sebe Iékaf, ktery o tebe pecuje, nebo nékdo, kdo neni zapojen do vyzkumného
projektu. Pokud vyzkumny projekt odhali vysledky, které jsou dulezité pro tvoje zdravi a ty o nich
potfebujes$ byt informovan/a, muze skupina odbornikll a nemocnice predat vyzkumnikam kli¢ ke
kédu.

Vzacnéji jsou Udaje a vzorky anonymizovany. V takovém pfipadé je kli¢ ke kédu zni¢en a nikdo
nemuze zjistit, komu udaje nebo vzorky patfi.

Budete ty a tvoji rodi¢e informovani o vysledcich vyzkumu?

V zasadé ne. Ve vyjime€nych pfipadech se muze stat, ze vyzkumnici zjisti vysledek, ktery je
dalezity pro tvoje zdravi, a mohou ti nabidnout 1€k nebo Iékaiské sledovani. V takovém pfipadé
byste byli ty a tvoji rodi€e informovani, pokud by tvoje udaje a vzorky nebyly anonymizovany.
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Dostane$ néjaké penize, pokud se rozhodne$ zicastnit?

Ugast v projektu je dobrovolnym prispé&vkem k vyzkumu. Za souhlas s G&asti nedostanes
zaplaceno, a to ani v pfipadé, Zze na zakladé vyzkumu provedeného s vyuzitim tvych udaji nebo
vzork( budou vyvinuty produkty, napfiklad nové Iéky nebo nové testy.

Co je genomicka biobanka CHUV?

Genomicka biobanka CHUV (BGC) organizuje sbér a uchovavani vzorkl krve, které v nemocnici
daruji pacienti. Zp¥istupfiuje je vyzkumnym pracovnikim v CHUV, ve Svycarsku i v zahraniéi.
Vzorky se uchovavaji v mrazni¢kdch BGC po velmi dlouhou dobu, mozng i vice nez 100 let.
Biobanka byla vytvofena specialné pro vyzkum gend.

Co to pro tebe znamena v praxi?

Pokud se rozhodne$ zucastnit se BGC, muze byt krevni vzorek odebran soucasné s jinym
krevnim vzorkem béhem tvého pobytu v CHUV, pokud to tvij zdravotni stav dovoli. To
znamena, ze nedojde k zadnému dalSimu vpichu jehly ani k bolesti. MnoZstvi odebrané krve
zavisi na tvé hmotnosti, ale nepfesahne 7,5 ml (ekvivalent polévkové IZice). Odebrany vzorek
bude ulozen v BGC a pouzit pro vyzkum.

Tvoje rozhodnuti nebude mit zadny vliv na tvou Ié€bu ani na kvalitu péce, ktera ti bude
poskytnuta.

Pokud se rozhodne$, Ze se jiz nebude$ ucastnit a odvola$ svij souhlas, bude vzorek krve
odebrany speciélné pro BGC zni¢en.

Zustava tvUj souhlas platny i po dosazeni plnoletosti?
Jakmile dosahnes$ véku 18 let, budeme té znovu kontaktovat a pozadame té o tvé rozhodnuti
ohledné obecného souhlasu s vyzkumem.

Pokud je ti v dobé& podpisu souhlasu méné nez 14 let, tvoje udaje a vzorky jiz nebudou moci byt
pro vyzkum vlbec pouZzity, pokud po 18. narozeninach znovu neudéli$ souhlas. Stejna pravidla
plati, pokud tvoji rodi¢e a/nebo tvij zakonny zastupce podepsali formulaF souhlasu sami, kdyz jsi
byl/a dospivajici.

Pokud jsi souhlas udélil/a jako dospivajici, kdyZz ti bylo 14 az 17 let, a na nasi Zadost nereaguijes,
tvoje udaje a vzorky mohou byt pfesto pouzity pro vyzkum. Pokud v8ak znovu nepotvrdi$ svuj
souhlas, nelze na zakladé vzorkd provadét Zadné genetické analyzy.
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Své rozhodnuti nam muazes sdélit vyplnénim a podepsanim formulafe souhlasu.
Formular se sklada ze tfi ¢asti:

Jakmile si zkontroluje§, Ze tvoje pfijmeni, jméno a datum narozeni jsou spravné, rozhodni se,
zda souhlasi$ s tim, aby vyzkumni pracovnici pouzili tvoje zdravotni Gdaje a vzorky pro své
projekty.

Pokud souhlasi$ s pouzitim svych zdravotnich Udajd a vzork( pro vyzkum (odpovédi ,ANO*
v bodé A), rozhodni se, zda jsi ochotny/a poskytnout dal$i maly vzorek krve do Genomické
biobanky CHUV.

Pokud je ti méné nez 14 let, doporucujeme ti podepsat souhlas pod podpisem rodiéu nebo
osoby, ktera se o tebe stara.

Pokud je ti vice nez 14 let a témto informacim jsi pIné porozumél/a, mdzes formular souhlasu
podepsat sam/sama, ale doporu€ujeme, aby ho podepsal také jeden z rodi€¢l nebo tv(j
zakonny zastupce. Nemusi$§ se rozhodovat sam/sama. Pokud si to prejeS, mohou rodice
rozhodnout za tebe.

Formular souhlasu mizes$ zaslat na adresu uvedenou na zadni strané tohoto letaku a pouzit
predplacenou obalku. MiiZes jej také predat svému lékafi pfi pfisti navstévé nemocnice.

Chces se dozv&dét vice nebo mas néjaké otézky?
Muze$ nam poslat e-mail nebo zavolat.

Adresa:

CHUV-Département de la formation et recherche
Unité consentement général

Boite aux lettres N°47

Rue du Bugnon 21

1011 Lausanne

E-mail:
info.cg@chuv.ch

Telefon:
0213141878
Po—pa 07:30-12:00 a 13:00-16:00 hod

Dalsi informace a videa najde$ na naSich webovych strankach:
www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home.
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8 — INFORMACE PRO DETI O SOUHLASU — SPOJENE KRALOVSTVi

NHS|

QOO Great Ormond Street

s Hospital for Children
NHS Foundation Trust

Co je to souhlas a pro€ jsem o néj zadan/a?

Informace pro mladistvé

Soubhlas je slovo, které ve zdravotnictvi pouzivame ve vyznamu ,,souhlas s néé¢im“ — mlize se
jednat o operaci nebo zakrok, pouziti fotografie nebo videa s tebou nebo sdileni tvych
zkuSenosti s dalSimi lidmi. O souhlas té zadame v riiznych obdobich a riiznymi zpasoby.
Tento informacni list nemocnice Great Ormond Street Hospital (GOSH) vysvétluje néco vice
o souhlasu a o tom, jak se mGize$ rozhodnout nejlépe.

Souhlas je...

SpiSe nez o jednorazovy rozhovor by se mélo jednat
o proces, do néhoz bys mél/a byt zapojeny/a ty a tvij
klinicky tym a takeé tvoji rodie, pokud chce$, aby se
zapojili.

Souhlas nemusi$ vzdy davat podpisem na formulafi
nebo tabletu — existuji i jiné zplsoby. Muzes nam
napfiklad fici, ze s né€im souhlasi$ (Ustni souhlas),
nebo natahnout ruku, aby ti byl zméfen krevni tlak
(neverbalni souhlas).

Vzdy t& pozadame o souhlas, pokud mas podstoupit
operaci nebo zakrok v anestezii, ale mizeme té
pozadat o souhlas i s jinymi vécmi, napfiklad

s podanim léku nebo s ucasti ve vyzkumu.

Mohu dat souhlas sam/sama?

To zavisi pfedev§im na tvém véku — pravni predpisy
tykajici se souhlasu se s pfibyvajicim vékem méni.

Pokud jsi mladsi 16 let, |ékaf posoudi, zda jsi
schopny/a porozumét navrhované lécbé, pfipadnym
rizikim s ni spojenym a tomu, co by se mohlo stat,
kdybys ji nepodstoupil/a.

i

HEH
HEH
=]E3] |

Tomu se fika ,,zplUsobilost® a lisi se v zavislosti na
véku — néktefi dvanactileti mohou byt z hlediska
zakona zpusobili, ale néktefi patnactileti nikoli. Lékar
posoudi, zda jsi zplsobily/a pro kazdé rozhodnuti,
které ucini$ — néktera rozhodnuti jsou snadna, ale
jina jsou tézsi.

Pokud jsi vyhodnocen/a jako zpUsobily/a, mizes

s navrhovanou |é¢bou souhlasit bez ucasti rodica.
Pokud jsi souhlasil/a, nemohou té prehlasovat.

Pokud vSak s navrhovanou IéEbou nesouhlasi$ nebo
ji odmitas, ale lékafi ji povazuiji za nejlepsi moznost,
mohou tvoji rodi¢e tvoje rozhodnuti zruSit a dat misto
toho souhlas.

Pokud se lékafi domnivaji, ze nejsi ,,zpUsobily/a“
ucinit konkrétni rozhodnuti, mohou tvoji rodi¢e udélit
souhlas s Ié¢bou.

Pokud si Iékafi mysli, Ze nejsi zpUsobily/a k tomuto
rozhodnuti, neznamena to, Ze za tebe budou muset
vzdy rozhodovat rodi¢e — nasi Iékafi budou pokazdé
brat v ivahu, o €em se ma rozhodnout, a také tvoji
zpUsobilost.

I

Ref: 2020C0147 © GOSH NHS Foundation Trust, zafi 2020 Strana 1 z 4

@ Détska nemocnice Great Osmond Street®®
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Pokud je ti 16 nebo 17 let, predpokladame, ze jsi
schopny/a porozumét navrhované lécbé, pfipadnym
rizikim s ni spojenym, tomu, co by se mohlo stat,
kdybys Ié¢bu nepodstoupil/a, a Ze ndm muzes jasné
fici, co si prejes.

Toto se oznacuje jako ,,dusevni zplsobilost* a fidi se
pravnim pfedpisem nazvanym Mental Capacity Act,
ktery se vztahuje na vSechny osoby ve véku 16 let

a starsi v Anglii a Walesu.

Pokud IékaF usoudi, Ze jsi schopny/a ucinit toto
konkrétni rozhodnuti, musi se zeptat pfimo tebe, nikoli
tvych rodi¢u. Pokud jsi zpusobily/a, rodi¢e nesmi dat
souhlas tvym jménem.

Pokud si Iékar neni jisty, zda jsi schopny/a ucinit toto
konkrétni rozhodnuti, posoudi tuto skute€nost a
rozhodne. Pokud se domniva, Ze nejsi schopny/a
rozhodnout, mohou tvoji rodie presto dat souhlas

s léCbou.

Po dovrSeni 18 let se zakon opét méni. Pfedpoklada
se, ze mas zpuUsobilost ucinit rozhodnuti, ledaze by si
klinicky pracovnik nebyl v souvislosti s timto konkrétnim
rozhodnutim jisty; v takovém pfipadé té posoudi.

Pokud IékaF vyhodnoti, Ze jsi schopny/a se rozhodnout,
zepta se té pfimo.

Pokud se v§ak domniva, Ze nejsi zpUsobily/a

k pravnim tkontim, nemohou tvoji rodic¢e udélit
souhlas tvym jménem. Jedinou vyjimkou je pfipad, kdy
Uspésné pozadali o vydani ochranného pfikazu

u soudu.

Pokud nejsi zplisobily/a k pravnim tukondm a tvoji
rodi€e nemaiji ochranny pfikaz od soudu, rozhoduji
o lécbé dva lékafi, ktefi rozhodnou, zda je ve tvém
LnejlepSim zajmu®.

Tvij ,,nejlepsi zajem* nespociva jen v tom, zda je
|é¢ba ,dobra véc*, nebo ne. LékaF by mél vzit v ivahu i
dalSi véci, jako jsou tvoje pocity z pfedchozi Iécby,
kvalita tvého Zivota a také tv(j rodinny Zivot a okolnosti.

i

HEH
HEH
=]E3] |

Cemu bych mél/a rozumét, nez se
rozhodnu?

Chceme se uijistit, Ze pfed tim, nez se rozhodnes,
porozumi$ vS§emu, co se navrhuje. Osoba, ktera té zada
o souhlas, by ti méla vysvétlit jasné a srozumitelné:
e Jaka je navrhovana Iécba
e Coobnasi
e Zda se néco muUze pokazit, zplsobit problémy nebo
zhorsit tvou situaci
e Pfinos nebo dobro, které ti IéCba pfinese
e Zda pro tebe existuji néjaké vhodné alternativy
e Co se mUze stat, pokud navrhovanou lé¢bu
nepodstoupi$

To se li§i od zakroku k zakroku a vliv zde ma také tv(j
zdravotni stav a pfipadné dalsi potfeby. Lékar by ti mél
vysvétlit obecna rizika, pfinosy a alternativy a nasledné
vysvétlit, co mohou znamenat konkrétné pro tebe.

Lékar ti mize dat k precteni informacni list, aby sis
pfipomnél/a, co ti fekl, ale nezapomen, Ze je napsan tak,
aby se tykal vSech, takze nékteré ¢asti nemusi byt
relevantni nebo se té netykaji. Otazky muazes klast, kdyz
s tebou IékarF hovofi o Ié€bé&, nebo pozdéji. Chceme, abys
pochopil/a, co se navrhuje, a proto se nas ptej —zadna
otazka neni hloupa.

Premysleni

Ve vétsiné pfipadu je dobré vzit si néjaky ¢as na
rozmys$lenou a promyslet si, jaky dopad na tebe
navrhovana lé¢ba maze mit.

Nezapomeni, Ze pokud ti néco neni jasné, mize$ pozadat
¢lena klinického tymu, aby ti to znovu vysvétlil. Pokud
mas néjakeé otazky, zeptej se.

I
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9 — NASTROJE eHEALTH USNADNUJi PRIMOU ONLINE KOMUNIKACI MEZI DETMI
A ODBORNIKY - SVEDSKO

Déti s nadorovym onemocnénim &asto podstupuji dlouhodobou Ié€bu, pfi niz stfidavé pobyvaji
v nemocnici a doma. | v obdobi, kdy jsou déti doma, mohou mit zavazné vedlejsi uinky nemoci
a lé¢by a potreby rodiny v oblasti péce mohou byt slozité a rozsahlé. V ramci strukturovaného
vyvojového procesu s participativnim designem pfispéli rodiny a odborni pecujici pracovnici
k dalSimu pfizplsobeni a rozvoji eHealth feSeni pro pécdi v pediatrické onkologii. Zkoumanou
technologii je aplikace v elektronickém tabletu, kde rodi€e a personal komunikuji
prostfednictvim chatu, fotografii, textovych zprav, filmi a opakovanych zprav o stavu ditéte.
Cilem je poskytnout ditéti a jeho rodiné bezpeci a podporu doma a omezit pro rodinu nutnost
cestovat a vracet se do nemocnice.

Reseni eHealth se nyni vyhodnocuje v ramci implementaéni studie v univerzitni nemocnici
Skane. Déti a rodiCe vyuZivaji v nékolika oborech feSeni eHealth v dobé&, kdy jsou doma
a potrebuji naslednou péci (sebepéci). Hodnoceni probiha pomoci digitalnich dotaznikd pro
déti a rodiCe a také prostfednictvim rozhovord s rodinnymi pfisludniky a profesionalnimi
pecovateli se zaméfenim na ucast déti na péci, jakoz i na spokojenost rodinnych pfislusniku
s péci a vnimanou uzite€nost feSeni elektronického zdravotnictvi. Sbér dat ma pokracovat
i v roce 2023.

Projekt je soucasti SirSiho vyzkumného programu eChildhealth financovaného organizaci
FORTE, ktery byl zahajen v roce 2018 a potrva do roku 2025 a jehoz cilem je vyvinout
bezpe€nou a uspokojivou péc€i zaméfenou na déti s podporou elektronického zdravotnictvi.
Zahrnuje projekty v rliznych zemich véetné Svédska, Danska a Etiopie. Zaméfuje se na
komplexni, dlouhodobé a nakladné problémy v pediatrické péci.

Ve Svédsku se program vztahuje na operace déti narozenych s malformacemi traviciho traktu
a/nebo se srdeCnimi vadami, pfed€asné narozenych déti a déti s rakovinou. V Dansku
zkouma, jak Ize mobilni aplikaci vyuzit jako pomucku pro v€asnou identifikaci détské mozkové
obrny a jak Ize elektronické zdravotnictvi vyuzit jako nastroj pro domaci intravendzni lé€bu déti
a mladistvych s akutnim nebo dlouhodobym onemocnénim. Etiopie zkouma, zda jsou
upominky zasilané prostfednictvim textovych zprav ucinnou strategii pro zvySeni adherence
k I6Cbé u mladistvych Zijicich s HIV.

Koncovi uzivatelé (rodiCe nebo déti/dospivajici, stejné jako profesionalni pecovatelé) se
celého vyzkumného procesu ucastni.

Vice informaci o téchto iniciativach najdete v nasledujicich ¢lancich:

@ eHealth v détské onkologii — Lund University — Svédsko®”

@ eHealth jako pomutcka pro usnadnéni a podporu sebefizeni v rodinach s dlouhodobym
détskym onemocnénim — vyvoj, hodnoceni a implementace v klinické praxi — Lund

University®®

87 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
88 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-as-an-aid-for-facilitating-and-supporting-self-management
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10 — VYNATEK Z PRIRUCKY NASLOUCHAT - JEDNAT — MENIT - PRIRUCKA RADY
EVROPY O UCASTI DETi — PRO PROFESIONALY PRACUJICi S DETMI A PRO DETI

Navazani kontaktu s détmi

= Ugast zavisi na tom, zda dospéli i déti v&fi v sebe navzajem a v cely proces. Déti potiebu;ji
védét, ze odborniky zajima jejich nazor a ze chtéji najit feSeni, které zohledni jejich nazory.
Pokud se na rozhodovani podileji odbornici z fad Iékaf, zdravotnich sester, uciteld, socialnich
pracovnikl, pracovniki v predSkolnim vzdélavani nebo vedoucich pracovniku, ktefi jiz
dotené dité nebo déti znaji, budou déti pfi rozhodovani o tom, zda jim budou duvéfovat,
vychazet z prfedchozich zkuSenosti s témito osobami. Napfiklad déti, které maji pocit, ze
ucitelé naslouchaji jejich napadidm a berou je vazné béhem kazdodennich &innosti ve tfide,
maji vétsi pravdépodobnost, Zze budou s ucitelem mluvit o zavaznych problémech, kdyz se
objevi, jako je Sikana nebo sexualni nasili. Znami odbornici mohou budovat davérné vztahy
s détmi tim, ze respektuji jejich nazory.

= Qdbornici by méli poskytnout informace o sobé&, své roli, hranicich divérnosti, které se
budou uplatriovat, a o dobé&, po kterou se pravdépodobné budou podilet na Zivoté ditéte. Toho
Ize dosahnout s vyuzitim podpory dostupnych informaénich materialt (napf. letak nebo videi)
pfipravenych zpusobem popsanym v pfedchozi podkapitole. Je vSak také dllezité, aby byly
tyto informace détem poskytovany personalizovanym zplisobem. Nékdy bude potieba, aby
tento druh informaci poskytli znami odbornici, protoZze rozhodovaci proces je pro dité novy.
Pokud se setkani kona s novou osobou a nejde o naléhavou situaci, mély by déti pfedem
obdrzet informace o tom, co se bude dit. Je-li to mozné, méli by byt odbornici, ktefi se s ditétem
setkavaji poprvé, predstaveni osobou, kterou dité zna. Napfiklad rodi¢ nebo péstoun muze
ditéti pfedstavit nového socialniho pracovnika a zustat s nim, dokud se dité nebude citit jisté,
aby se se socialnim pracovnikem setkalo samo. Informace je ¢asto nejvhodnéjsi poskytovat
formou personalizovaného rozhovoru, aby byly déti od samého zacdatku povzbuzovany
k vyjadfovani a mély pocit, Ze jsou vyslySeny.

= | pfi velmi kratkém setkani a za obtiznych okolnosti vyzkumy ukazuji, Ze ucinnou
komunikaci Ize navazat tehdy, kdyz odbornici, napfiklad pracovnici v oblasti migrace, o sobé
sdileji alesponn néco malo osobniho. Jedinou otazkou, napfiklad na koni¢ky, mohou lékafi
vytvofit atmosféru, v niz je pro dité snazsi hovofit. Jednim z cill této interakce je zajistit, aby
se déti citily komfortné pfi vyjadfovani nebo projevovani svych preferenci a aby mély pocit, ze
k jejich pfanim bude pfihlizeno. Odbornici by méli zvazit, jak mohou do prvnich setkani s détmi
zaclenit alespon jeden okamzik lidského propojeni.

= Rozsah &asu potfebného k vytvofeni ucinného vztahu bude zaviset na okolnostech
kazdého ditéte a na dovednostech odbornika. Investovani nezbytného Casu do této faze
prispéje ke zlepseni kvality celého procesu pro vSechny zucastnéné. V pribéhu procesu
zapojeni mohou rovnéz nastat situace, kdy je nezbytné se k této fazi budovani vztahu
a vzajemné duvery vracet. To je zvlasté pravdépodobné v pfipadech, kdy dité ztratilo davéru
v dospélé, ktefi za néj nebo za jeho péci nesou odpovédnost. Odbornici mohou podporovat

trvala a smysluplna spojeni s détmi tim, Ze budou jednat oteviené a budou dostupni.

@ Naslouchat — jednat — ménit — Pfiru¢ka Rady Evropy o ucéasti déti — Pro profesionaly
pracuijici s détmi a pro déti® (str. 37)

89 https://edoc.coe.int/en/children-s-rights/9288-listen-act-change-council-of-europe-handbook-on-childrens-participation.html
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11 — VYNATEK Z POKYNU 0-18 LET — POKYNY PRO LEKARE — GENERAL MEDICAL
COUNCIL — SPOJENE KRALOVSTVi

@@ 14. Uginna komunikace mezi Iékafi a détmi a mladistvymi je
pro poskytovani kvalitni péCe zasadni. Méli byste zjistit, co
déti, mladi lidé a jejich rodiCe chtéji a potfebuji védét, jaké
otazky jsou pro né dulezité a jaké nazory nebo obavy maji
ohledné svého zdravi nebo IéCby. Zejména byste méli:

= zapojit déti a mladistvé do diskusi o jejich pédi;

= byt k nim a jejich rodi¢lim upfimni a otevieni a zaroven
respektovat davérnost;

= vyslechnout a respektovat jejich nazory na jejich zdravi
a reagovat na jejich obavy a preference;

. vysvétl_ovat VECi ’ pomoci ’jazyka nebo jinych forem guidance for
kOI:Tll.JnI!(aC’e, kteroym rozuml;. . o o all doctors

= zvazit, jakym zpusobem vy i oni pouzivate neverbalni General
komunikaci a v jakém prostiedi se s nimi setkavate; Wi

= dat jim pfrilezitost klast otazky a upfimné na né
odpovidat, jak nejlépe umite;

= udélat vSe, co je ve vasich silach, abyste umoznili otevienou a pravdivou diskusi, a brat
pfi tom v Uvahu, Ze tomu muze napomoci nebo zabranit zapojeni rodi€¢i nebo jinych
osob;

= vénovat jim stejny Cas a respekt jako dospélym pacientim.

0-18 years:

15. Méli byste dat jasné najevo, Ze jste k dispozici détem a mladistvym, pokud si to pfeji. Méli
byste se vyvarovat dojmu (at uz pfimo, prostfednictvim personalu recepce nebo jakymkoli
jinym zplsobem), Ze bez doprovodu rodi¢li nemohou vyuzivat sluzeb. Méli byste peclivé
zvazit, jaky vliv mize mit pfitomnost doprovodu. Jeho pfitomnost mize mladistvé odradit od
upfimnosti a od toho, aby pozadali o pomoc.

16. Méli byste brat nazory déti a mladistvych vazné a jejich obavy Ci pfispévky neodmitat ani
nevzbuzovat dojem, Ze jsou odmitany. Zvlasté znevyhodnéné se v tomto ohledu mohou citit
déti a mladistvi se zdravotnim postizenim.

17. Déti a mladistvi obvykle chtéji nebo potfebuji védét o svych nemocech a o tom, co se
s nimi pravdépodobné stane v budoucnu. Méli byste jim poskytnout informace, které jsou pro
né srozumitelné a pfiméfené jejich véku a vyspélosti o:

= jejich onemocnéni

= ulelu vami navrhovanych vySetfeni a léby a co obnasi, vCetné bolesti, anestetik
a pobytu v nemocnici

= Sanci na uspéch a riziku riznych moznosti 1é¢by, véetné toho, zZe 1é¢ba neprobéhne

= tom, kdo bude hlavné zodpovédny za jejich péci a kdo se na ni bude podilet

= pravu zménit nazor nebo pozadat o druhy nazor.

18. Neméli byste déti a mladistvé ani jejich rodice pfili§ zatézovat, ale podavat jim informace
ve vhodnou dobu a vhodnym tempem a ovérovat, zda porozuméli klic¢ovym bodim.
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19. Méli byste mluvit pfimo a naslouchat détem a mladistvym, ktefi jsou schopni u€astnit se
diskusi o své péci. Mladistvi, ktefi jsou schopni porozumét tomu, co se fika, a ktefi mohou
mluvit sami za sebe, nemaji radi, kdyz se o nich mluvi, kdyz jsou pfitomni. Mladsi déti vSak
nemusi byt schopny pochopit, co jejich nemoc nebo navrhovana Ié¢ba pravdépodobné obnasi,
a to ani tehdy, kdyz jim to vysvétlite srozumitelné.

20. Informace uvedeného typu podle odstavce 17 byste méli pfed détmi nebo mladistvymi
zadrZet pouze tehdy, pokud:

= by jim jejich sdéleni zpusobilo zavaznou Ujmu (a nikoli pouze rozruseni nebo zvysilo
pravdépodobnost, Ze budou chtit odmitnout I1éCbu),
= 0 to sami poZadaji, protoze davaji pfednost tomu, aby za né rozhodoval nékdo jiny.

21. V(¢&i détem a mladistvym mate stejnou povinnost mi¢enlivosti jako vi¢i dospélym. Rodice
v8ak Casto chtgji a potfebuji informace o péci o své déti, aby se mohli rozhodovat nebo
poskytovat péci a podporu. Déti a mladistvi jsou obvykle radi, kdyz se o informace podéli se
svymi rodici. Toto sdileni informaci je Casto v nejlepSim zajmu déti a mladistvych, zejména
pokud by jejich zdravi prospéla zvlastni péce nebo trvala Ié¢ba, napfiklad specialni dieta nebo
pravidelna medikace. Rodice obvykle nejlépe posoudi nejlepsSi zajmy svych déti a méli by Cinit
dllezita rozhodnuti az do doby, kdy jsou déti schopny rozhodovat samy. PFislusné informace
byste méli sdilet s rodi€i v souladu se zakonem a pokyny uvedenymi v odstavcich 27, 28 a 42

a255. )

@ Komunikace — etické pokyny — GMC (gmc-uk.org) (str. 8)%°

90 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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12 — PRIPADOVE STUDIE ISUPPORT - APLIKACE STANDARDU NA REALNE
KLINICKE SCENARE

'@gwmﬂ

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

Pripadové studie iSupport

Cilem téchto Ctyr pfipadovych studii je ukazat, jak Ize tyto standardy zalozené
na pravech aplikovat v klinické praxi. Cilem pfipadovych studii je ukazat fadu
klinickych kontextd a postupl, pficemz je tfeba uvédomit si, Ze neni mozné
postihnout Siroké spektrum individualnich potfeb, kompetenci, schopnosti,
preferenci a zkuSenosti déti.

Prvni pfiklad v ramci kazdé pfipadové studie je ukazkou praxe bez aplikace
standardu zaloZzenych na pravech a druhy ukazuje konkrétni ¢asti aplikovanych
standardl a odkazy na né, napfiklad (2c, 1a). Ackoli prvni pfiklad v kazdé
pfipadové studii vede k dokon&eni postupu, je to ¢asto na ukor kratkodobého
i dlouhodobého blaha ditéte, protoze jeho zajmy nejsou upfednostriovany pfed
zajmy rodi¢e/pecovatele, odbornika nebo instituce.

@ Pfipadové studie iSupport®’

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

84



Pripadova studie 1

Bez uplatnéni standard: —

Susie je Sestileta divka, ktera potifebuje po nehodé zalepit trznou ranu na koleni. Susie
lezi na vySetfovacim stole a je trochu rozrusena, vedle ni na zidli sedi zdravotni sestra
z kliniky a z druhé strany je vedle ni jeji otec. Sestra vysvétli, ze je tfeba feznou ranu
vyCistit a nasledné ji zalepit. Sestra vynda pfistroje a fekne Susie, Zze je opravdu
dilezité, aby se nehybala, a ze zakrok bude trvat jen minutu a nebude moc bolet.
Sestra pak zkontroluje, zda Susie dostala peroralni analgezii. Sestra pozada Susiina
otce, zda by mohl pfidrzet koleno a pevné ji obejmout, aby ji pomohl zistat v klidu.
Sestra fekne Susie, Zze zacne, Susie sedi klidng, ale za¢ne plakat. Sestra za¢ne Cistit
ranu a Susie vykfikne: ,Prestante, boli to.“ Sestra se na chvili zastavi a fekne Susie,
Ze uz je skoro hotova a Zze se musi snaZzit zustat v klidu, Susiin otec ji drzi za nohu
o néco silngji a fFika: ,Uz je to skoro hotové, ted musi$ byt state€na.” Susie vzlyka
a place: ,Prosim, pustte mé&, boli to, au, au, au.” Sestra dokongi Cisténi rany a nanese
lepidlo. Po skon&eni zakroku se sestra pta Susie, jestli je v pofadku, a fika, Ze byla
opravdu state€na. Sestra fekne Susie a jejimu otci, co udélala a co maji udélat dal,
az opusti nemocnici/kliniku. Poté sestra opusti mistnost.

. - =S uplatnénim.,standardii-zaloZenveh-Ra-pravech s - - - - & & o c d d d e e e e e mmma s

Susie je Sestileta divka, ktera potifebuje po nehodé zalepit trznou ranu na koleni. Susie
lezi na vySetfovacim stole a je trochu rozrusena, vedle ni na zZidli sedi zdravotni sestra
z kliniky a z druhé strany je vedle ni jeji otec. Sestra se Susie pta na to, co délala,
kdyz si koleno poranila, vénuje Cas rozhovoru o hrach, které si rada hraje, a pta se
také na jméno plySového pejska, kterého ma Susie schovaného pod pazi (2b). Sestra
pak Susie vysvétli, Ze ranu na koleni je tfeba vycistit a nasledné zalepit (4a). Sestra
se Susie zepta, zda uz nékdy podobny zakrok podstoupila; Susie zavaha, sestra ji da
Cas na odpovéd (2b, 2c) a Susie pak zaSepta: ,Ne, a trochu se bojim® (2c, 3e, 4c).
Sestra fika, Ze chape, ze se Susie boji (4c), bude opravdu jemna a vysvétli ji vSe, co
se bude dit (4a). Zdravotni sestra se pak Susie a jejiho otce zepta, zda Susie dostala
néjaky Iék (analgetika) a zda zabira, aby se jeji bolavé koleno citilo |épe. Zdravotni
sestra vysvétli Susie a jejimu otci, jak se bude trzna rana Cistit, kdo to bude délat, co
bude Susie pfi Cisténi citit a jak dlouho to bude trvat (4a, 4b). Sestra se zepta, zda
ma Susie néjaké otazky, a ujisti se, ze vi, ze cokoli chce fict nebo se zeptat, je
v poradku (4c, 2d). Susie fika: ,Uz nechci nic védét, opravdu se bojim* (3¢, 3d).
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Sestfitka Susie navrhne, aby si to nejprve vyzkousely na jejim pejskovi, a spole¢né
mu odisti koleno a nasadi fixaéni naplasti. Susie to moc bavi. Sestra si vS§imne, ze
Susie nyni pusobi klidné a uvolnéné (5d). Zepta se Susie a jejiho otce, zda maji jesté
néjaké otazky k planovanému zakroku (4b). Zepta se Susiina otce, zda je ochoten
zustat pfitomen bé&hem cisténi rany a aplikace fixacnich naplasti (1g, 4d). Otec
souhlasi a pta se, jak muze pomoci (1g, 4d). Sestra nasledné vysvétli, ze by pro Susie
mohlo byt uziteéné, pokud si sama zvoli, co ji pomuUze zUstat v klidu a rozptylit se
bé&hem C¢isténi a zalepovani rany (1f, 1g, 2d, 3a, 3¢, 3d, 5b). Susie si zvoli, Ze bude
s tatinkem hledat rizné véci v knizce, kterou vidi (3a, 3c, 3d). Sestra se dohodne se
Susie, Ze ji nékdo jemné podrzi nohu nad kolenem, aby ji pomohl zUstat v klidu (1g,
3a, 3¢, 3d, 4a, 5b), a pta se, zda by Susie chtéla, aby to byl jeji otec, nebo jina sestra
(6d). Susie Fika, ze chce, aby ji ,tatinek objal a drzel ji nohu“ (2d, 4a, 4c, 4d, 5b, 6a,
6c, 6d). Sestra zacne ranu Cistit a Susie za¢ne hybat nohou a vykfikne ,pfestante,
boli to“. Sestra zakrok pFerusi (2c, 3g, 4c, 5c, 5e), ovéfi, zda je Susie v pofadku,
a znovu s ni projde, co je potieba udélat, aby ji bylo mozné béhem zakroku podpofit
(1g, 2a, 3a, 3b, 3c, 3d, 4c). Susie fekne ,prosim, jen to udélejte rychle“ (2c, 2d, 3a,
3c). Sestra se zepta Susie, zda je v pofadku zakrok znovu zahdjit, zda ji nevadi, kdyz
ji tatinek bude drzet nohu, a ujisti ji, ze pfestane, pokud o to Susie pozada (1f, 2a, 2b,
3a, 3c, 3g, 6a, 6¢). Sestra se zepta, zda je pfipravena. Susie odpovi ,ano“ a soustfedi
se na videa a povida si s tatinkem, zatimco ji drzi nohu, jak se Susie dohodla (2c, 2d,
3a, 3c, 3d, 3e, 5d). Sestra dokon¢i vycisténi rany, Susie zlUstava klidna a nehybe se,
a poté sestra nanese lepidlo. Po dokon€eni zakroku se sestra Susie zepta, zda je
v poradku, a fekne ji, ze to zvladla velmi dobfe, ze vydrzela v klidu, a Ze s tatinkem
tvofi skvély tym (2c, 4d). Sestra Susie a jejimu otci vysvétli, co bylo provedeno a jaky
bude dal8i postup po odchodu z nemocnice/kliniky (4a, 4b, 4d). Nasledné se zepta,
zda maji Susie nebo jeji otec néjaké dalSi otazky (2c, 4a, 4b); Susie odpovi, Zze se na
nic ptat nechce. Sestra opusti mistnost a do zdravotni dokumentace zaznamena
provedeni zakroku, skuteCnost, Zze jako rozptyleni byla pouzita knizka, coz se
osveédcilo, a Ze Susie souhlasila, aby ji otec drzel nohu (59).

(A A B B B N N A 2 AN N EEESN AN NN NN NN NERES NN E NN N
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Pripadova studie 2

Bez uplatnéni standardu:

Ashan je desetilety chlapec s autismem a poruchou uéeni. Pfedchozi navstévy
nemocnice pro n&j byly naro¢né, branil se zakrokim a zazil omezovani ze strany
matky a zdravotnickych pracovnik, ktefi ho drzeli proti jeho vili, coz jeho Uzkost jesté
prohloubilo. V nemocnici je objednan na odbér krve. Ashanova matka byla
informovana, Ze pfi jeho vySetfeni bude k dispozici vice €asu, pfesto ma v8ak Ashan
z nemocnice stale strach. Musi ¢ekat v rusné Cekarné, nez na néj pfijde fada, a on
i jeho matka jsou nervozni. Kdyz vstoupi do mistnosti, Ashan je velmi rozruSeny
a v tisni a jeho matka se ho snazi uklidnit tim, Ze ho ujistuje, ze brzy pujdou domu
a daji si horkou ¢okoladu. Matka ma zajem na tom, aby byly odbéry krve provedeny
co nejrychleji, aby mohli oddéleni opustit, protoze vi, Ze Ashan se uklidni, jakmile
odejde z nemocnice. Laborant se snazi Ashana uklidnit a fika mu, Ze to bude hotové
opravdu rychle a ze je vSechno v pofadku. Ashanova matka si seda na zidli, jemné si
Ashana pfitahuje na klin a objima ho kolem trupu, aby ho udrZela v klidu. Ashan
hlasité protestuje a nadale se snazi hybat. Odbérovy pracovnik si pfivola pomoc a do
mistnosti vstupuje zdravotni sestra, pozdravi Ashanovu matku a klidnym hlasem
mluvi na Ashana s tim, Ze pokud vydrzi sedét v klidu, brzy bude po véem. Ashan
zUstava na kliné své matky a sestra pomaha tim, Ze mu pfidrzuje ruku, aby mohl byt
odbér proveden; Ashan pfi tom opakované kfici ,au, au, to boli“. Odbér krve je rychle
dokoncen a Ashan se dozvida, zZe je ,Sikovny“, naCez se okamzité snazi mistnost
opustit. Neni prostor, aby si odbérovy pracovnik, zdravotni sestra nebo matka mohli
zakrok spole¢né probrat, protoze Ashan chce ihned odejit domu. Ashan a jeho matka
opoustéji mistnost.

EFEENEEEENENNEEENNENNEEENENENENEEENNENEENESE NN EENE NN NN R N NN NN NNN)

S uplatnénim ,standardt zalozenych na pravech*:

Ashan je desetilety chlapec s autismem a poruchou ucéeni. Pfedchozi navstévy
nemocnice pro né&j byly naro¢né, branil se zakrokim a zazil omezovani ze strany
matky a zdravotnickych pracovnik, ktefi ho drzeli proti jeho vili, coz jeho Uzkost jesté
prohloubilo. Na mistni klinice je objednan na odbér krve. Ashanova matka projednala
planovany zakrok s pracovniky ambulance a objednala dvojity termin a informovala
je o tom, Ze Ashan potfebuje vétsi podporu (2f, 3e, 5a, 5b)*. Ashanova matka vi, ze
obrazky podporuji Ashanovo porozuméni, a doma s nim stravila ¢as prochazenim
jeho socialniho pfibéhu (obrazkové knizky o tom, co se stane, kdyz pfijde na
ambulanci) (4a, 4b). Vzhledem k tomu, Zze Ashan mél v minulosti potize, pracovnici
ambulance se dohodli, ze mu mohou poskytnout klidny prostor a delSi ¢as na
vySetfeni, aby bylo mozné zakrok provést v pozitivnim prostredi (1f, 1g, 5a, 5b).

87



7

Po pfichodu Ashana na ambulanci jej sestra a pracovnik odbé&rového mista, jejichz
obrazky ma Ashan ve své knizce, pfivitaji (2a, 2b) a odejdou s nim do mistnosti,
kterou zna a rozpoznava jako soucast svého obrazkového pfibéhu (4a). V mistnosti
je ztlumené svétlo, protoze to Ashanovi pomaha citit se méné uzkostné (3a, 3c).
Obrazkovy pfibéh zahrnuje nékteré hracky a rozptylujici pomucky, které si Ashan
zvolil, aby mu pomohly b&hem odbéru krve (3a, 3c, 3f). Casova osa v pfib&hu
umoznuje Ashanovi predvidat jednotlivé kroky a sestra s odbérovym pracovnikem
s nim kazdy obrazek spole¢né probiraji (2a, 2b, 4a). Ashan chce rychle prejit
k dalSimu kroku, aby se dostal na konec, kde ho ¢eka jeho oblibena odména — horka
Cokolada v nemocni¢ni kavarné (2c, 4a, 4d). Ashan si seda na zidli, jeho matka si
seda vedle néj a Ashan si pfipravuje elektronicky tablet se svym oblibenym kreslenym
filmem, ktery sleduje pfes sluchatka (3c, 3f, 5d). Odbérovy pracovnik a sestra vy¢kaji,
dokud Ashan nevypada pfipraveny k zahajeni zakroku (2b, 5d), a jeho matka dava
najevo, Ze nyni je vhodny okamzik zacit (2f, 3f). Ashana drzi matka za pazi v poloze,
kterou si Ashan doma nacvicil a ktera byla dohodnuta s personalem (6a, 6b, 6¢, 6d).
Kdyz Ashan dava najevo, Ze je mu to nepfijemné a ze je rozruseny, tim, Ze se za¢ne
vrtét a vydavat zvuky, které jeho matka rozpoznava jako projev uzkosti, matka na to
upozorni zdravotnického pracovnika (2f). Odbérovy pracovnik prerusi zakrok (3f, 3g,
5c, 5e) co nejdfive, jakmile je to bezpeéné, a povzbuzuje Ashana, aby se znovu
pohnul a zaujal pohodIngjsi polohu (2b, 4c), pfi€emz mu matka stale podpurné drzi
pazi (6a, 6b, 6¢). Odbérovy pracovnik zahaji odbér krve znovu a ackoli Ashan pfi
zavedeni jehly ,ucukne®, zlistava klidny a rozptyleny sledovanim kresleného filmu na
svém tabletu (5d, 6¢). Po dokonceni odbéru krve a dosazeni obrazku pfed horkou
Cokoladou je Ashan spokojeny a dychtivy odejit. VSichni se usméji a daji Ashanovi
znak pro ,hotovo“ v systému Makaton (znakova komunikace) (2a, 4a). Ashan znakem
odpovi ,na shledanou“. Sestra poté zaznamena zakrok do Ashanovy zdravotni
dokumentace, v&etné informaci o pfiprave, pfiméfenych Upravach, které se osvédcily,
a o tom, jak byl Ashan podpurné drzen svou matkou (5g). Ashanova matka si zapise
do pfipravného listu iSupport, co se tentokrat u jejiho syna osvédcilo, aby mohla tyto
informace sdilet s dalSimi odborniky, ktefi budou u Ashana v budoucnu provadét
zakroky.

*V nékterych klinickych kontextech muze byt lokalni znecitlivujici krém zaslan spolu
s pozvankou k vySetfeni a aplikovan doma.**
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Pripadova studie 3

Bez uplatnéni standardu:

Nala je Ctyfleta divka, ktera si poranila zapésti a byla z oddéleni urgentniho pfijmu
odeslana na rentgenové vySetfeni. Rentgenové vySetieni dosud nikdy nepodstoupila
a pfi Cekani na zakrok v rudné Cekarné zacne tide plakat a fika své matce a otci, Ze
se boji, Ze ji pfFistroj ,0zafi“ ruku. Matka a otec ji fikaji, Ze musi byt stateCna a ze
v8echno bude v poradku. Kdyz radiologicka asistentka zavola Nalu z ¢ekarny, zepta
se ji, koho by chtéla mit u sebe béhem rentgenového vysSetfeni. Nala si vybere svou
matku. Pfinesla si také svého oblibeného plySového medvidka a radiologicka
asistentka fika, ze medvidek muize jit také s nimi. Nala z toho ma velkou radost.
Rodice ji fekli, Ze ma byt stateCna, a tak potichu vejde do mistnosti. Po vstupu do
mistnosti radiologicka asistentka pozada matku, aby potvrdila datum narozeni Naly
ajeji adresu, a ovéfi, zda Nala pfed pfichodem na oddéleni dostala peroralni
analgetikum. Jakmile Nala vstoupi do mistnosti, vypada ustarané a tiskne se k matce.
Radiologicka asistentka pozada Nalu, aby si sedla s matkou na zidli. Poté pozada
Nalu, aby si vybrala, jakou olovénou zastéru by méla mit jeji matka na sobé&, a Nala
si vybere modrou. Radiologicka asistentka vysvétluje, co se bude dit, a fika, Ze Nala
musi pfi pofizovani snimku zlstat Uplné v klidu. Nala sedi tiSe na kliné své matky
a cukne, kdyz radiologicka asistentka nastavuje polohu jeji ruky. Tise place, kdyz se
pFistroj pfiblizuje, vrti se na matciné kliné a fika: ,Ono mé to ozafi.“ Matka Fika Nale,
ze musi byt stateCna a potichu, Ze to bude trvat jen chvilku, a poté se obrati
k radiologické asistentce a poznamena, ze jeji dcera vzdycky tak trochu déla ze vSeho
drama. Matka obejme Nalu kolem trupu, aby ji udrzela v klidu, a radiologicka
asistentka fika Nale, ze ji pfistroj neozafi. Radiologicka asistentka odejde za
ochrannou clonu a pofidi snimek; Nala dokaze udrzet ruku v klidu, ale hodné place
a fika: ,Hodné to boli, muzZete prestat?“ Radiologicka asistentka Fika Nale zpoza
clony, Zze uz jsou skoro hotovy a at’ zGstane v klidu, a rentgenovy snimek je pofizen.
PFi odchodu z mistnosti dostane Nala samolepku.
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S uplatnénim ,standardt zalozenych na pravech*:

Nala je Ctyfleta divka, ktera si poranila zapésti a byla z oddéleni urgentniho pfijmu
odeslana na rentgenové vySetfeni. Rentgenové vySetieni dosud nikdy nepodstoupila
a pfi Cekani na zakrok v rudné cekarné zacne tide plakat a fika své matce a otci, Ze
se boji, ze ji pfistroj ,0zafi“ ruku. Matka a otec ji fikaji, ze musi byt stateCna a ze
v8echno bude v pofadku. Radiologicka asistentka zavola Nalu z ¢ekarny a skloni se,
aby ji pozdravila, kdyZ k ni Nala pomalu pfichazi (2a).
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Radiologicka asistentka se predstavi (2a) a zepta se Naly, koho by chtéla mit u sebe
béhem vysetfeni rentgenem (3a, 3d). Nala si vybere svou matku (2c, 3a).
Radiologicka asistentka pozada Nalu a jeji maminku, aby ji nasledovaly do
vySetfovny, aby mohla pofidit snimek Naliny bolavé ruky. Rodi¢e Nale fekli, Ze ma
byt state¢na, a tak Nala tiSe vejde do mistnosti. Jakmile Nala vstoupi do mistnosti,
vypada ustarané a tiskne se k matce. Radiologicka asistentka poZzada Nalu, aby si
sedla s maminkou na zidli, a kdyz si vSimne plySového medvidka, skloni se a zepta
se Naly, koho si to dnes pfinesla s sebou (2a, 2b, 2c). Nala se na chvili odmi¢i a pak
tiSe fekne, ze se jeji medvidek jmenuje ,pan Medvéd“. Radiologicka asistentka
pozdravi pana Medvéda a zepta se, zda uz Nala a pan Medvéd nékdy rentgen méli
(2b, 2c¢, 2d, 4e). Nala odpovi ,ne“. Radiologicka asistentka si sedne vedle Naly a zepta
se ji, zda vi, kdy ma narozeniny. Nala si neni jista a podiva se na maminku, ktera
odpovi za ni a zaroven potvrdi adresu (1g, 2b, 3c). Radiologicka asistentka se ujisti
u Naliny maminky, ze Nala pfed odeslanim na oddéleni dostala analgetikum, a zepta
se Naly, jak se jeji ruka nyni citi; Nala Fika, ze ,uz je to trochu lepSi“ (2c, 4c).
Radiologicka asistentka Nale vysvétli, ze potfebuje pofidit snimek jeji bolavé ruky
a ze se pristroj pfi tom bude pohybovat. Vysvétli, ze tam bude svétlo, ale specialni
kamera se jeji ruky vibec nedotkne (4a, 4b). Poté se radiologicka asistentka zepta
Naliny maminky, zda by mohla byt t&€hotna; protoze neni, fekne Nale, ze si maminka
bude muset obléct specialni plast (4a), a pozada Nalu, aby vybrala barvu olovéné
zastéry, kterou si maminka oblékne (3a, 3b, 4c). Radiologické asistentka Nale
vysvétli, ze musi sedét opravdu upIné v klidu, jinak bude snimek rozmazany (4a).
Nala dostane na vybér, zda si chce sednout sama na zidli, nebo na klin maminky (3a,
3b, 3c, 3d). Vybere si klin maminky a radiologicka asistentka zacne pfipravovat
vySetfeni. Pohyb rentgenové trubice je hluény a Nala se zane bat, zejména kdyz se
ji radiologicka asistentka zepta, zda se mlze dotknout jeji bolavé ruky. Nala ucukne,
zacne plakat, vrti se a kfiCi: ,Ja to nechci, ono mé to ozafi“ (2c). Radiologicka
asistentka zastavi pohyb rentgenového pfistroje a da Nale chvili, aby se pfitulila
k mamince (3g, 5c¢, 5d). Radiologicka asistentka Nale potvrdi, Ze je v pofadku citit se
trochu vystraSené, kdyz jeSté nikdy rentgen neméla, a ze pfistroj skuteCné vydava
hluk (2b, 4c). Poté se tiSe zepta Naly, zda by si nemohly nejprve udélat snimek pana
Medvéda, aby Nala vidéla, jak rentgen probiha (4a, 4b, 4d). Spolu s Nalou
radiologicka asistentka pfipravi pana Medvéda na snimkovani, dba na to, aby hezky
sedél v klidu a mél natazenou tlapku (4a, 4b). Radiologicka asistentka ukaze pohyb
rentgenové trubice a to, ze se pana Medvéda vibec nedotyka (4a, 4d). VSichni se
postavi za ochrannou zasténu a radiologicka asistentka pfedstira pofizeni snimku.
Nalu uklidni, Ze pfistroj pana Medvéda ,neozafuje” (2b, 3a).
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Nala se vrati na klin maminky s panem Medvédem, ale stale je velmi nervézni
z dotyku radiologické asistentky a pfi pokusu o polohovani ruky ji opét stahne.
Radiologicka asistentka se zastavi (2c, 3d, 3g, 5c, 5e). Nalina maminka fika dcefi, ze
snimek je potfeba udélat a Ze se ji pani uz hodné vénovala. Radiologicka asistentka
mamince vysvétli, Zze je to v pofadku a Ze je dulezité, aby byla Nala s vySetfenim
v pohodé (1e, 2c, 2f, 3f, 3g, 4c, 5a, 5¢, 5d). Radiologicka asistentka pak Nale vysvétli,
Ze se jeji ruky vlastné nemusi dotykat, pokud ji Nala pomuze tim, Ze si ruku sama
nastavi (2b, 2e, 3b, 3a, 4b). Ukaze Nale, jak ma ruku polozit, a Nala ji dokaze sama
nastavit do spravné polohy (zadopfedni — PA) (4a, 4b). Radiologicka asistentka
pozada Nalu, aby vydrZela s rukou v klidu jednu minutu, zatimco pofidi snimek,
a pfipomene ji, ze se pristroj bude pohybovat stejné jako u pana Medvéda (4b). Je
pofizen diagnosticky pouzitelny PA snimek zapésti, radiologicka asistentka vSak
zaznamena zlomeninu, ktera by Nale ztiZila otaCeni ruky a bolela pfi ota€eni do bo¢né
polohy. Radiologicka asistentka se proto rozhodne upravit techniku na bo¢ny snimek
s horizontalnim paprskem, ktery vyzaduje pouze setrvani v poloze PA (5a).
Radiologicka asistentka informuje Nalu a jeji maminku, Ze snimek je dobry a ze je
potfeba pofidit uz jen jeden dalsi rentgen, pfiéemz Nala se nebude muset viibec hybat
(3b, 3e). Radiologicka asistentka Nale fekne, ze si vede skvéle a drzi v klidu jako
socha. Ac¢koli snimek neni tak dobry jako pravy boény, je diagnosticky dostacujici pro
posouzeni Nalina poranéni. Po dokonéeni obou snimku radiologicka asistentka Nale
fekne, jak Uzasné to zvladla, i kdyz se trochu bala, a nabidne ji vybér samolepek pro
ni i pro pana Medvéda. Radiologicka asistentka poté zaznamena do zdravotnického
systému dokonc&eni vykonu a informace o tom, co Nale pomohlo vySetieni zvladnout

(59).
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Pripadova studie 4

Bez uplatnéni standardu:

Miguel je jedenactitydenni kojenec, ktery ma vysokou teplotu, Spatné pfijima potravu
a je malatny. Jeho matka jej pfivedla na urgentni pfijem. VySetfi jej 1ékaf, ktery ma
obavy, Ze by se mohlo jednat o sepsi a/nebo meningitidu. Je rozhodnuto, Ze je tfeba
co nejdfive provést odbéry krve a lumbalni punkci, po nichz bude nasledovat podani
intravendznich antibiotik. Lékal navrhne, Ze by bylo nejlepsi, aby matka opustila
mistnost, protoze béhem vykona je pravdépodobné, ze bude Miguel rozruseny. Pred
odchodem matky lékarf ziska Ustni souhlas s provedenim zakrokl. Miguelova matka
ponecha Miguela v péci Iékafe (ktery bude vykony provadét) a dvou zdravotnich
sester. Jedna ze sester Miguela polohuje, zatimco druha sestra a Iékaf pFipravuji
vybaveni. Jedna sestra drzi Miguela ve spravné poloze pro lumbalni punkci, zatimco
Iékaf a druha sestra provadéji lumbalni punkci a nasledné odbéry krve. B&hem
vykonu je v mistnosti hlu¢no a probiha mnoho rozhovorl. Miguel je béhem zakroku
velmi rozruSeny. Po dokon&eni vykonu sestra, ktera Miguela drzela, jej vezme do
naruce a utiSuje ho. Matka je pozvana zpét do mistnosti a dale jej konejsi. Miguelova
matka je poté pozadana, aby zuUstala v mistnosti, zatimco jsou jeho vzorky
zpracovavany.
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S uplatnénim ,standardd zaloZzenych na pravech*:

Miguel je jedenactitydenni kojenec, ktery ma vysokou teplotu, Spatné pfijima potravu,
zvraci a je apaticky. Jeho matka jej pfivedla na urgentni pfijem. VySetfi jej I€kar, ktery
ma obavy, Ze by se mohlo jednat o sepsi a/nebo meningitidu. Je rozhodnuto, Ze je
treba co nejdfive provést odbéry krve a lumbalni punkci, po nichz bude nasledovat
podani intravendznich antibiotik. Lékar matce vysvétli, co budou jednotlivé zakroky
obnaset a pro¢ jsou nezbytné, upozorni ji, Ze Miguel bude pravdépodobné bé&éhem
vykonu rozruSeny, a zepta se, zda se citi schopna zustat u svého ditéte béhem
zakroku, aby jej mohla uklidriovat, protoZze by mu to mohlo pomoci (2f, 3f, 4d, 5a, 5b,
5d). Lékar da matce Cas, aby si informace promyslela a rozhodla se, zda chce u syna
béhem zakrokl zlstat, nebo zda dava prednost opusténi mistnosti. Po nékolika
minutach Miguelova matka udéli informovany souhlas s provedenim téchto zakrok.
Miguelova matka se rozhodne zustat v boxu, lékafi vSak sdéli, Ze nechce vidét
pouzivané vybaveni (3f). V mistnosti je Iékaf (ktery bude zakroky provadét) a dvé
sestry. Miguelova matka drZi syna v naruci, zatimco se pfipravuje vybaveni.
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Jedna ze sester zlstava s Miguelovou matkou, aby ji poskytovala podporu (podplrna
sestra). Druha sestra a Iékaf pfipravuji potfebné vybaveni. Podpurna sestra ovéri, ze
Miguelovi byla podana sacharéza, aplikovano lokalni anestetikum a poskytnuta
odpovidajici peroralni analgezie (1b, 1f, 3f). Podplrna sestra drzi Miguela ve spravné
poloze pro lumbalni punkci, zatimco lékaF a proceduralni sestra provadéji lumbalni
punkci (6e); Miguel hlasité kfi¢i. Podplrna sestra sdéluje Miguelové matce, Ze si vede
velmi dobre; matka zlstava klidna a pokracuje v uklidriujicim hovoru se svym synem
(5d). Poté podplrna sestra zméni Miguelovu polohu tak, aby Iékafi usnadnila
zavedeni intravenézniho katétru, odbér krve a aby proceduralni sestra mohla podat
predepsana intravendézni antibiotika (1b, 1f, 6e, 6g). Po dokon&eni zakrokl podplrna
sestra povzbudi Miguelovu matku, aby si syna vzala do naruée a uklidnila ho.
Vzhledem k tomu, Ze je Miguel pfili§ nemocny na to, aby se mohl najist, je matka
povzbuzena, aby jej nadale chovala v kontaktu kGize na kiizi a nabidla mu nenutritivni
sani* (5d). LékaF a podpulrna sestra poskytnou Miguelové matce zpétnou vazbu
otom, co bude nasledovat, zatimco budou Cekat na vysledky vySetfeni (3d).
Podplrna sestra da Miguelové matce prostor, aby si mohla zakroky zpétné projit;
matka uvede, Ze pro ni bylo velmi téZké sledovat, jak jeji syn tolik place, ale Ze je
rada, Zze u néj zustala (5f, 6h). Lékar provede zapis do Miguelovy zdravotni
dokumentace, v némz jasné uvede indikace k vykonim, zplsob jejich provedeni,
informace poskytnuté matce a vysledky zakroku. Podpurna sestra provede zapis do
Miguelovy zdravotni dokumentace, v némz vysvétli, pro¢€ bylo nutné pouzit omezujici
drzeni, jak bylo provedeno, jaky byl jeho vysledek a jakou roli méla b&éhem zakroku
Miguelova matka (6i). Lékar a sestry se Miguelovy matky zeptaji, zda ma jesté néjaké
otazky, a po jejich zodpovézeni box opusti (4d). Miguel je nasledné se svou matkou
pfijat k hospitalizaci.

*Nenutritivni sani znamena, Ze dité saje bez pfijmu vyzivy, napfiklad dudlik, palec
nebo vas Cisty prst (nebo prst v rukavici).**
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Pripadova studie 5

Bez uplatnéni standardu:

Amari je Sestilety chlapec, ktery pfichazi k zubnimu Iékafi na extrakci zubu. Amari mél
opakované infekce jednoho ze zadnich zubu, které vedly k bolesti, probdélym nocim
a absencim ve Skole. Tyto potize byly feSeny nékolika cykly antibiotické 1&éCby. Trikrat
jiz navstivil zubniho lékare kvili aplikaci fluoridového laku a zavedeni do¢asné vypiné,
a to s cilem postupné ho seznamit se zubnim oSetfenim. Dosud mu nebyla podana
lokalni anestezie a zubni |ékaf nema k dispozici inhalaéni sedaci. Cekaci doba na
stomatologicky vykon v celkové anestezii Cini Ctyfi mésice. Rodina se se zubnim
Iékafem dohodla, Ze je nutné tento zadni mlé¢ny zub odstranit. Kdyz Amari vstupuje
do ordinace, vypada nervozné a drzi se matc€iny nohy. Jeho matka mu fika, aby byl
.state€ny“ a Ze ,to nebude tolik bolet“. Zubni Iékaf Amariho pozada, aby si sedl do
kfesla, a vysvétluje mu, Zze zub ,uspi, nez ten Spatny zub vyndaji, a Zze ,to bude
v pofadku®. Amari se rozplace a fika matce: ,Prosim, vezmi mé domu.“ Matka mu
vysvétluje, Ze aby ho prestalo bolet, musi nechat zubniho Iékafe, aby mu pomohl
a ,zbavil se toho zlobivého zubu®. Amari neochotné souhlasi, Ze si lehne do kfesla,
a trochu otevre usta. Zubni |ékaf se obraci na Amariho matku a pta se, zda je ochotna
Amariho pfi extrakci drzet. Amariho matka souhlasi. Zubni sestra Amariho ujistuje, ze
si vede dobre a Ze to bude jen chvilka. Zubni Iékaf nanese lokalni znecitlivujici gel na
dasen u postizeného zubu a Amari se lehce usklibne. Po minuté zubni lékaf aplikuje
prvni z nékolika injekci. Amari si stézuje, ze injekce boli, zacne plakat a mumla: ,Je
to neprijemné.“ Posadi se, odstréi zubniho |ékafe a zada, aby mohl ,jit dom(“, ale
zubni Iékaf i matka ho presvédcuji, aby si znovu lehl, zGstal v klidu a Ze ,uz to bude
rychle hotové“. Jakmile ma lokalni anestezie ¢as zacit pusobit, zubni IékaF pfistoupi
k extrakci zubu. Amari zacne kfiCet, saha si rukama k Ustiim a snazi se posadit; jeho
matka mu pevné pfidrZuje ruce u nohou, aby mu zabranila v pohybu. Po celou dobu
Amari hlasité kFi¢i. Zubni Iékaf extrakci dokongi. Potom fekne Amarimu: ,Vyborné, uz
je to hotové.“ Amairi, stale vzlykajici, sléza z kiesla a jde si sednout matce na klin, aby
ho objala. Zubni lékaf mu vlozi do ust tampon a pozada ho, aby ho skousl. Amari
odmita tampon skousnout, vrti se na matciné kliné a stale si drzi tvar. Matka musi
tampon pfidrzet na misté a fikad Amarimu, aby ,pfestal blbnout, uz je to pfece hotové*.
Zubni sestra Amarimu fika, Ze byl state¢ny, a dd@ mu samolepku. Amari odchazi
z ordinace v slzach.
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S uplatnénim ,standardt zalozenych na pravech*:

Amari je Sestilety chlapec, ktery pfichazi k zubnimu Iékafi na extrakci zubu. Amari mél
opakované infekce jednoho ze zadnich zubu, které vedly k bolesti, probdélym nocim
a absencim ve Skole. Tyto potize byly feSeny nékolika cykly antibiotické |éCby. Trikrat
jiz navstivil zubniho lékare kvUli aplikaci fluoridového laku a zavedeni do¢asné vypiné,
a to s cilem postupné ho seznamit se zubnim oSetfenim. Dosud mu nebyla podana
lokalni anestezie a zubni Iékaf nema k dispozici inhalaéni sedaci. Cekaci doba na
stomatologicky vykon v celkové anestezii Cini Ctyfi mésice. Rodina se se zubnim
Iékafem dohodla, Ze je nutné tento zadni mléény zub odstranit. Pfi pfedchozi
navstéve zubni lékar hovofil s Amariho matkou a vysvétlil plan extrakce zubu, odkazal
ji na volné dostupna online pfipravna videa a pozadal ji, aby se pfi této navstévé
vyhybala pouzivani slov jako ,bolelo by to“ nebo ,bolest” (4d). Amariho matka
souhlasila a polozila nékolik doplfiujicich otazek ohledné pribéhu zakroku (4d). P¥Fi
této pfedchozi navstévé zubni lékaf rovnéz Amarimu vysvétlil, pro€ je nutné zub
odstranit, co se bude dit, ukazal mu povrchové anestetikum a nanesl malé mnozstvi
na jeho dasen, aby Amari védél, jaky je to pocit (4a, 4b). Amari a jeho matka byli
pozadani, aby si pfi pFisti navstévé prinesli néco, co Amarimu pomuze rozptylit se
(3a, 3c, 3f). V den extrakce Amari pfi vstupu do ordinace plsobi nervozné a drzi se
matciny nohy. Zubni lékaf pozada Amariho, aby si sedl do kfesla, a vénuje Cas
rozhovoru o tom, co dnes délal, jaké ma oblibené televizni pofady a videohry (2a, 2b,
5d). Amari se viditelné uvolni a zacne se usmivat. Zubni instrumentarka mezitim ve
spolupraci se zubnim lékafem pfipravuje nastroje mimo Amariho zorné pole, aby jej
nerozrusily (1e, 1f, 5a). Zubni lékar poté Amarimu vysvétli, Ze je nutné vyjmout
nemocny zub, protoZze mu zpusobuje bolest a potize, a Ze nejprve pouziji specialni
Iék, ktery vSe znecitlivi; pfipomene mu gel, ktery zkouSeli pfi minulé navstévé (4a).
Vysvétli také, Ze Amari maze citit ,tlaCeni nebo svirani“, az se zub bude vyndavat, ale
nemeél by citit bolest ani nepfijemné pocity (4a, 4b). Amari za¢ne plakat a fika: ,Ja to
nechci, bojim se, bude to bolet.“ Zubni Iékaf mu klidné vysvétli, ze zub znecitlivi, aby
to nebolelo, a Ze jeho maminka u néj zistane a pomuze mu (2c, 2d, 4a, 4c, 5d). Matka
Amariho obejme a zubni lékaf se pta, zda si Amari pfinesl néco, co mu pomuze se
pfi zakroku rozptylit (3a, 3c, 3d). Amari odpovi, Zze bude poslouchat audioknihu
s pisni¢kami, jak vidél v pfipravném videu doma (2c, 3a, 3b, 3c).
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Zubni Iékar se obrati na Amariho matku a pta se, zda souhlasi s tim, aby pfi zakroku
drzela Amariho za ruce; matka souhlasi (3f, 4d, 6b). Zaroven se pta Amariho, zda mu
bude pfijemné, kdyzZ mu maminka bude drzet ruce; Amari souhlasi (3d, 6a, 6b, 6d).
Zubni |ékaf doda, Zze Amari mize mamince ruce mackat, pokud bude chtit (4b, 3d).
Doporuci matce, aby se b&éhem zakroku soustfedila na syna, a ujisti se, ze stoji tak,
aby ji Amari vidél (5d). Se spole€nym souhlasem si zubni lIékaf s Amarim domluvi
signal pro zastaveni — Amari zvedne ruku, pokud bude chtit pauzu (3c, 3d, 4b, 5b,
5e). Amari pozada, aby mu lékar fekl, kdy bude zub vytahovat, a Iékaf souhlasi (2c,
3c, 3d). Zubni lékaf se pta, zda mohou zacit pomalu, Amari souhlasi (2c, 3a, 3c).
Zubni |ékaf ukaze Amarimu povrchové anestetikum a poté jej nanese vatovym
tampdnem na dasern po potiebnou dobu (4b). BEhem toho se zubni instrumentarka
na Amariho usmiva a ukazuje mu palec nahoru; Amari gesto opétuje (2a, 2c, 2d, 3a,
5d). Matka Amarimu nasazuje sluchatka s audioknihou. Zubni |ékaf poté oznami, ze
zacne znecitlivovat zub, a ovéfi, zda je dasen necitliva; Amari fika, ze ,je to divné, nic
necitim® (3a, 3c, 4b). Matka Amarimu pfipomene, aby spustil audioknihu, a Amari
pohybuje prsty u nohou do rytmu hudby. Pfi prvni injekci Amari pociti nepfijemny
pocit, nelibi se mu chut a pouzije domluveny signal k zastaveni (3d, 5c, 5e). Zubni
Iékaf okamzité prerusi vykon a Amari zastavi audioknihu. Lékaf se s Amarim domluvi
na kratké pauze, nabidne mu vodu k odstranéni nepfijemné chuti a vysvétli, ze kazda
aplikace znecitlivujiciho léku potrva 10-20 sekund (3g, 4b, 5e). Pta se, zda chce
Amari, aby mu maminka ¢as odpo¢itavala prsty, nebo zda chce jen ,v klidu leZet se
zavienyma ocima“ (2c, 3c, 3d). Amari si zvoli ,klid“, lehne si pohodIné, zavie odi,
znovu spusti audioknihu a da zubnimu Iékafi palec nahoru (2c, 3a, 3d, 5d). Matka mu
jemné drzi ruce (6a, 6b, 6¢). Tentokrat Amari nepocituje zadné nepohodli. Mezi
jednotlivymi injekcemi se zubni Iékaf jemné dotkne Amariho paze, aby ovéfil, ze je
v pofadku; Amari reaguje palcem nahoru (2c, 3d, 5d). Po dokonceni injekci lékar
zkontroluje, Ze anestezie ucinkuje a Amari nic neciti (2a, 3c). 3c). Zubni |ékarF se poté
zepta: ,Jsi pfipraveny? Zub vyndame.“ a Amari odpovi ,ano® (3a, 3d, 4b, 5d). Vysvétli,
Ze Amari uciti kratké tlaCeni a svirani, pak malou pauzu a znovu tlaceni (4b). Doda,
Ze pfi kazdé pauze se dotkne Amariho paze, aby ovéfil, ze je v pofadku (3a, 3d, 5d).
Jakmile je zub uvolnény a pfipraveny k vytazeni, zubni Iékaf podle dohody Amariho
upozorni; Amari da palec nahoru (4b, 3a).
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Zubni lékar zaCne zub extrahovat, kdyz se blizi ke konci zakroku, Amari vykfikne
bolesti a pevné stiskne matciny ruce (2d). Protoze je zub jiz velmi volny, zubni IékaF
extrakci dokon¢i béhem nékolika sekund kratkym pohybem (1a, 1f). Zubni |ékaf fekne
Amarimu, ze zub je venku a ze si vedl opravdu dobfe (4b, 5d). Amari je trochu
rozruSeny, ale zustava sedét na zidli a drzi matku za ruce, zatimco matka Fika
,vyborné&“ a Siroce se na Amariho usmiva. Dostane tampon, do kterého ma kousnout,
coz také udéla. Dostane samolepku a je dotazan, zda si chce vybrat jesté jednu za
to, jak hezky spolupracoval (3a). Amari je spokojeny a utira si slzy. Zubni
instrumentarka se Amariho pta, zda je v pofadku, a fika mu, Ze si ved| skvéle a ze
s maminkou tvofi vyborny tym (2c, 4d). Zubni Iékaf Amarimu a jeho matce vysvétli,
co bylo provedeno a jaky bude dalSi postup po odchodu z ordinace (4a, 4b, 4d). Zubni
Iékal se poté zepta, zda maji Amari a jeho matka néjaké otazky (2c, 4a, 4b, 4c, 4d),
Amari fekne: ,Nemam zadné otazky.“ Amariho matka se zepta na léky proti bolesti
a lékar otazku zodpovi. Zubni |ékaf zaznamena do zdravotni dokumentace provedeni
zakroku a uvede, Zze Amari vyuzil audioknihu jako rozptyleni, coz se osvédcilo (59).
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13 — DETSKA NEMOCNICE V MNICHOVE ZAVADi PROGRAM CHILDLIFE SPECIALIST

— NEMECKO

- - -
must defend the child
against the system"”
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Foundation

e forwased of Emana

PROGRAM CHILD LIFE SPECIALIST
V RAMCI INICIATIVY CARE-FOR-
RARE

Model zavadéni zasad Umluvy OSN o pravech ditéte do
pediatrické klinické péce

Vlajkovy program péce o vzdcnd onemocnéni

Vroce 2020 byl v Détské nemocnici Dr. von Hauner v Mnichové zaveden viajkovy program Child Life Specialist jako prvni program Child Life
Specialist (CLS) v Némecku. Programy CLS, které vznikly v USA zdasluhou Emmy Plank, byly zavedeny s cilem chranit specifickou perspektivu
ditéte a dopliovat lékarskou, oSetFovatelskou a psychologickou péci. CLS se zavazuji respektovat holistické pojeti ditéte v nemocnicnim
prostiedi. V Mnichové jsme na zakladé zkusenosti z USA, kde jsou programy CLS pomérné bézné, ziidili jednotku CLS jako ctvrty piliF klinické
péce o nemocné déti, doplijici praci odbornych lékarskych, osetrovatelskych a psychologickych tymii. Vzhledem k tomu, Ze déti s primarnimi
imunodeficiencemi (PID) casto vyZaduji dlouhodobé hospitalizace, bude tato skupina pacientit z naseho programu CLS profitovat.

Poradenstvi: CLS jsou poradc@,vlfteﬁ poskyfuji Pozornost: CLS jsou pecujici pracovnici, ktefi
kvalifikovanou podporu rodi¢iim a rodinam. maji &as tehdy, kdyz je déti a jejich rodice

ﬂgotfebuji.
jako propojovaci ¢lanek mezi vice b el €
nemocni¢nimi tymy a vSemi ¢leny personalu "‘ - y
(1ékafi, zdravotni sestry, psychologové,
multiprofesni terapeuti, ucitel¢).

Komunikace a spoluprace: CLS pisobi

Zapojeni: CLS podporuji pacienty
v aktivni participaci a identifikuji
ptilezitosti, aby déti mohly ¢init
vlastni rozhodnuti.

Vzdélavani: Vzdélavani déti ‘* 4 Informace: Poskytovani informaci
o onemocnénich a lécebnych zplsobem piiméfenym détem,
bk kontaktni osoby pro veskeré otazky

'- ‘ . T tykajici se kazdodenniho rezimu

postupech.

Senzibilizace: ZvySovani a pobytu v nemocnici.

citlivosti klinického personalu

Vi potfebdm déti. Zplnomocnéni: CLS pomahaji pacientim

s adaptaci na nemocni¢ni zkuSenosti,
podporuji emo¢ni, socialni a kognitivni
rozvoj a napomahaji tomu, aby se déti
Priprava: Prostiedi vstiicné k détem, citily komfortné.
vybaveni, zafizeni, pomiicky a vyzdoba
pfizplsobené individualnim pottebam
pacientd.

Prosazovani prav: Péce o dodrzovani
prav nemocnych déti.

Hodnoceni: Ve spolupraci s odborniky na vetejné zdravi z LMU je implementace programu CLS védecky hodnocena.

Z:ikladm’ informace Casto chybi finanéni i personélni zdroje Aliance Care-for-Rare

Umluva Organizace spojenych narodi potiebné k dostate¢né ochrané prav déti Kromé programu Child Life Specialist
(OSN) o pravech ditéte byla pfijata v roce a k naplnéni potieb pacientd. Tyto problémy zahajila organizace Care-for-Rare globalni
1989. Tato imluva, ratifikovana téméf vSemi  jsou jedté zesileny v klinickych zafizenich, program Care-for-Rare-Alliance, ktery
¢lenskymi staty OSN, uznava déti jako kde jsou détské nemocnice zaclenény do zahrnuje rozsahlou sit’ 1ékait a védet
socidlni, ekonomické, politické, obcanské péce o dospélé pacienty. S védomim téchto pusobicich na

a kulturni aktéry. Umluva zarucuje a problému shrnula a zdiraznila Evropska akademickych

stanovuje minimalni standardy ochrany prdv  asociace pro déti v nemocnici (European pediatrickych pracovistich
déti ve viech souvislostech, mimo jiné Association for Children in Hospital — a ve védeckych tstavech
povinnost respektovat v nemocnicich prava EACH) prava vSech déti pred hospitalizaci, s cilem podporovat

na péci, zapojeni a ochranu. Uplatiovani béhem ni i po jejim ukondeni. poslani nadace: Od
téchto zasad je vSak stale ndroéné, zejména v objevu k 1é¢bé.

détskych nemocnicich.

@ Program ChildLife Specialist v Mnichov&®

92 https://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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14 — VYNATEK Z POKYNU WHO K POSUZOVANi ZPUSOBILOSTI DETi

(( 8.2 Zpusobilost, souhlas a dlivérnost

PFi péci o dospivajici je tfeba zohlednit nasledujici tfi zasady zakotvené v Umluvé OSN
o pravech ditéte (str. 4):

Posouzeni zpUsobilosti:

Zpusobilost je pravni pojem, ktery pfiznava pravo ucinit autonomni rozhodnuti (tj. rozhodnuti
u¢inéné bez souhlasu treti strany, napf. rodi€d nebo zakonnych zastupcl). Zatimco
zpusobilost je pravnim pojmem, kapacita je pojmem klinickym. Je definovana jako schopnost
jednotlivce vytvorit si nazor a ucinit informované a autonomni rozhodnuti, zejména ve vztahu
ke zdravi a zdravotni péci. Rozhodovaci kapacita déti a dospivajicich se s vékem vyviji:
s kognitivnim dozravanim mohou zacit €init autonomni rozhodnuti v zalezitostech vySSi
slozitosti. Nékteré zemé stanovuji vékovou hranici pro zpUsobilost nezletilych (¢asto 14, 15
nebo 16 let), jiné vS§ak ponechavaji posouzeni zpusobilosti na poskytovateli zdravotni péce.
V nékterych pfipadech muize poskytovatel dokonce prohlasit dospivajiciho za zpusobilého
ucinit rozhodnuti v jeho vlastnim nejlepSim zajmu jesté pifed dosazenim véku, ktery je podle
vnitrostatnich pravnich pfedpisu stanoven jako vék pravni zpusobilosti.

= Budte si védomi pravniho ramce vasi zemé v oblasti zdravotni péce.
= Navazte s dospivajicim empaticky vztah.
= Zhodnotte zpUsobilost dospivajiciho a jeho rozhodovaci schopnosti. Vyhodnotte
schopnost dospivaijiciho:
- Porozumét riznym aspektim dané situace.
- Volit mezi rliznymi moznostmi a chapat rozdily mezi nimi.
- Porozumét disledkim vyplyvajicim z riznych rozhodnuti.
= Znovu pravidelné posuzujte kognitivni schopnosti dospivajiciho, nebot se mohou od

jednoho setkani k dalSimu vyvijet.

@ Kapesni pfiru¢ka WHO o primarni zdravotni péci o déti a dospivajici % (str. 666)

9 Pocket book of primary health care for children and adolescents: guidelines for health promotion, disease prevention and
management from the newborn period to adolescence. Kodari: Regionaini ufad WHO pro Evropu; 2022. Licence: CC BY-NCSA
3.0 IGO. Strana 666 https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-
eng.pdf?sequence=2&amp;isAllowed=y
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15 — ALTERNATIVY K OMEZENi NEBO FYZICKEMU DRZENIi — FRANCIE

Vyhybejte se omezovani ditéte béhem poskytovani péce
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Kdyz jsou malé déti uzkostné nebo vystrasené, pfirozené nejsou naklonény
pfijimani péce. Mohou se branit a stat se rozrusenymi, coz nékdy vede k tomu,
Ze jsou béhem zakroku omezovany silou. Tato situace, ktera je pomérné
bézna, stavi pecujici osoby pfed dilema pouziti sily ,pro dobro ditéte“. Jedna
se o situaci, ktera je zdrojem znaéné nespokojenosti pro vdechny, kdo jsou do
péce zapojeni: déti, rodice i zdravotnické pracovniky.

Cilem tohoto materidlu je poskytnout odbornikim podnéty k zamysSleni
a analyze pouzivani omezovani v jejich kazdodenni praxi a navrhnout
alternativy, jak se mu vyhnout nebo je alespoi omezit.

Porozuméni omezovani

péfe se jevi jako pomérné bézna praxe ve

Omezovani pohybu ditéte za ucCelem poskytnuti ¢ ]
zdravotnictvi.

mit dlouhodobé negativni dopady na jejich télesnou
i emoCni pohodu. Mlze vést ke strachu, nebo
dokonce ke skute¢né fobii ze zdravotni péce, a dlouhodobé komplikovat
pribéh poskytovani zdravotni péce ditéti.

Nejde o zanedbatelny problém pro déti, nebot mize L ;

Kdyz se poskytovani péce stava obtiznym, je omezovani ze strany odbornik
nejCastéji povazovano za nevyhnutelné, pfestoze je narocné a predstavuje
zdroj nepohodli; pfednost je davana provedeni zakroku na ukor respektovani
reakci ditéte.

Omezovani se jevi jako vysledek Skodlivého fetézce udalosti, ktery je soucasti
zaCarovaného kruhu: Uzkost ditéte, jez muze pramenit z intenzivnich obav,
hnévu z nemoci &i strachu z bolesti. Omezovani muze byt rovnéz rodici
prozivano jako natolik stresujici nebo dokonce ,nasilné®, ze odmitaji byt
bé&hem zakroku pfitomni, coz dale zvySuje Uzkost ditéte.

@ Sparadrap®

9 https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-lors-des-soins
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Vyhybejte se omezovani ditéte béhem poskytovani péce

Prevence a minimalizace omezovani

NedostateCné zvladani bolesti ditéte a jeho emocniho stavu vede k Uzkosti
arozruSeni. Organizatni omezeni a potfeba provést zakrok pak vedou
k pouZziti omezovani. Alternativy proto pfichazeji v ivahu na nékolika urovnich.

Zakladni nezbytnosti

Analgezie

PredevSim je dulezité, aby bylo systematicky
ucinéno vse pro to, aby se pfedeslo bolesti spojené
s péci nebo aby byla co nejvice omezena.

Mezi nejbéznéjsi metody patfi:
¢ Analgetika.

¢ Anesteticky krém.

e MEOPA.

> Viz také: Bolest u déti — zakladni informace
(Pediadol)

Kapesni pfiru¢ka Pediadol, kterd pomaha pedujicim rychle nalézt navrhy
Iecby, zejména u bolesti spojené s oSetfenim.

Usazeni ditéte

Spravné usazeni ditéte je zasadni pro hladky prabéh
oSetfeni. Za timto ucCelem je vhodné piedem
promyslet misto kazdého: ditéte, rodiCe i
zdravotnického pracovnika.

1. Obecné se vyhybejte pokladani ditéte do lehu.
V leze déti nemohou volné sledovat, co se kolem nich déje, a maji pocit, Ze
ztraceji kontrolu nad situaci. Preferujte polohu v polosedé.
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Vyhybejte se omezovani ditéte béhem poskytovani péce

2. Dostarite dité do spravné polohy pomoci atraktivniho rozptyleni. Napfiklad
mu nabidnéte obrazovku s kreslenym filmem v takovém uhlu, aby muselo
otoCit hlavu, pokud jde o vySetfeni ucha. Nebo ho pozadejte, aby na
panence provedlo to, co vy provadite jemu, pfiemz panenka bude ve
spravné poloze.

Viz také: Jak usadit dité béhem oSetreni: 21 tipu s fotografiemi
21 tipt s fotografiemi, které pomahaji odbornikim najit pohodinou polohu pro
v8echny zu€astnéné v zavislosti na typu péce a véku ditéte.

Pfed oSetifenim

Hlavni alternativy k omezovani se uplatiuji jesté pfedtim, nez se dité rozrusi, aby se
predeslo uzkosti.

Navazani kontaktu
Cas vénovany navazani kontaktu je kliCovy.

1. Umoznéte ditéti zvyknout si na neznamé prostfedi a osoby tim, Ze jej nechate chvili
v naru€i rodi€a nebo v urcité vzdalenosti od pecujici osoby. Vyuzijte tuto dobu
k dotazu na rodiCe, co nejlépe upouta pozornost jejich ditéte.

2. Navazujte kontakt vstupem do détského svéta — pfistupte k ditéti s hrackou nebo
jinym atraktivnim pfredmétem.

3. Teprve poté, co je navazano klima duveéry, Ize podavat nebo pfipominat vysvétleni
o oSetfeni, a to podle toho, zda si to dité pfeje a zda je zakrok planovany.

Informovani a priprava déti a jejich rodict

Aby dité mélo co nejvétSi kontrolu nad situaci, potfebuje
védét, co se s nim bude dit, kdo se o néj bude starat, jak
dlouho to bude trvat, co mize byt obtizné, bolestivé nebo
neprijemné, a pfedevsim jaka feSeni jsou nabizena k tomu,
aby se témto obtizim predeSlo nebo aby byly omezeny.
Jinak hrozi, ze se dité bude citit zrazené a opusténé, pokud

Existuje mnoho zplsobl, jak informace poskytovat: filmy, videa, internetové stranky,
fotografie, plakaty, ilustrované pisemné materialy, panenky nebo loutky k demonstraci
péce a k tomu, aby si déti mohly samy ,zahrat® jeji provadéni, seznamit se se
zdravotnickym vybavenim apod.

> Viz také: Informacni listy SPARADRAP
(k dispozici také jako plakaty)
Pomucky k vysvétleni nékterych vykonl nebo vySetfeni détem.
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Béhem oSetreni

Dosazeni nehybnosti

Pokud vykon vyzaduje, aby urcita ¢ast téla zistala nehybna,
je vhodné podporovat pohyb opacné ¢asti téla.

Napfiklad:

e Mavat chrastitkem rukou, ktera nemusi zlstat nehybna. \ .
e Tleskat rukama, zatimco je oSetfovana noha, Nebo pFi  Mimemseumcd & 11 S
ocCkovani do stehna.

Navic tim, ze ditéti date néco na praci, odvedete jeho pozornost od vykonu
a pomuzete mu na n& zapomenout. Détem starSim péti let mlzete napfiklad
nabidnout hru ,najdi 7 rozdild“: ,Vsadim se, ze budu hotovy dfiv, nez najde$ vSech
7 rozdil(!®

Odvadéni pozornosti
Rozptyleni funguje tak, Ze ,zahlcuje” smysly ditéte. Spociva
ve stimulaci rlznych smyslu (zrak, sluch, hmat, chut, ¢ich),
ktera konkuruje nepfijemnému ¢i bolestivému vjemu
spojenému s vykonem.

Pouzivani hravych pfedmétl, pisni¢ek, loutek, bublin,
mazleni a fFikanek navic pomaha vytvofit uvolnénou ‘
atmosféru a ziskat diveéru ditéte. Kdyz jsou déti vyzvany, e - e s
aby vyuzily své vlastni schopnosti, stavaji se aktéry situace, v niz byly pavodné
pasivnimi objekty.

Od 3—4 let je také mozné vyuzit détskou predstavivost k tomu, aby se dité ¢astecné
odpoutalo od reality vykonu, napfiklad prostfednictvim hypnoanalgezie.

Prestavky

U dlouhych pediatrickych vykonu, které mohou byt pro dité€ zdrojem rozruseni, je
uziteCné délat béhem zakroku kratké prestavky.

Stejné tak pokud se dité rozrusi, je prvnim krokem prerusit vykon a doprat ditéti chvili
na uklidnéni. Zeptejte se ditéte nebo rodicl, co mohlo rozrudeni vyvolat:

o Nékdy staci jednoduché vysvétleni nebo kratka prodleva, aby bylo mozné
pokracCovat klidné.

¢V jinych pfipadech byla bolest nespravné vyhodnocena a uprava analgezie umozni
v péci pokraCovat.

PferuSeni vykonu zaroven ditéti ukazuje, Ze jeho slova jsou brana v potaz, coz
posiluje jeho duveéru.
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Pokud se navzdory vdem témto jednoduchym opatienim dité neuklidni
a jeho zdravotni stav to umoziuje, doporucuje se vykon odlozit na jiny den.

Tento postup je obzvlasté vhodny u chronickych onemocnéni vyzadujicich
dlouhodobou péci nebo u vysoce uzkostného ditéte, u néhoz by se mohla
rozvinout fobie z oSetfeni.

Varovné signaly, které by vas mély vést k pferuseni:
1. Chaotické rozruSeni ditéte, které znemoznuje jakykoli pfistup;
2. Nutnost drzet nékolik ¢asti téla ditéte;

3. Privolani kolegl k imobilizaci ditéte.

Autofri

- Bénédicte Lombart, vrchni zdravotni sestra, Assistance Publique des
Hépitaux de Paris, Hbpital St Antoine, doktorka filozofie a nemocnicni etika
- Caroline Ballée, specialistka digitalni komunikace, SPARADRAP

104



16 — VYNATEK Z POKYNU K RESENi PROTICHUDNYCH NAZORU - MINISTERSTVO
ZDRAVOTNICTVi - FRANCIE

(( 2-4 — Odmitnuti péce vyjadiené nezletilym

Ugast nezletilého na rozhodovani a zjistovani jeho nazoru nem(ze mit pfednost pred
rozhodnutim osob vykonavajicich rodiovskou odpovédnost.

Nezletili nemohou odmitnout hospitalizaci.

Pokud nezletily vyjadfi odmitnuti z dGvodu Unavy, strachu z bolesti nebo i v pfipadé nevratnych
nasledkdu, je nutné vést odpovidajici dialog. Zdravotnicky tym by se ve spolupraci s rodinou
mél pokusit nezletilého presvédcit.

Pokud zdravotni ukony provadéné u nezletilého nejsou nezbytné pro jeho zdravi, ma dité
pravo veta, které brani osobam vykonavajicim rodi¢ovskou odpovédnost v uloZeni daného
ukonu. To plati napfiklad pro odbér kostni diené ve prospéch ¢lena rodiny nebo pro ucast
v biomedicinském vyzkumu.

2-5 — Odmitnuti péce vyjadiené jednou nebo vice osobami vykonavajicimi rodi€ovskou
odpovédnost

Muze se stat, Ze rodi¢e nebo zakonni zastupci nezletilych vznesou namitky proti provedeni
IéCby nebo chirurgického zakroku, pfipadné se rozhodnou dité ze zdravotnického zafizeni
odvézt proti doporuéeni Iékaru.

Otazkou je, do jaké miry mohou pracovnici nemocnice zasahnout, aby ochranili dité proti vuli
rodicd.

Zakon stanovi, Ze Iékai musi respektovat prani rodicu poté, co je informoval o dusledcich jejich
rozhodnuti.

Pokud je zdravi nebo télesna integrita nezletilého ohrozena odmitnutim ze strany zakonného
zastupce nezletilého nebo nemoznosti ziskat jeho souhlas, musi |ékaF informovat vedouciho
Iékafe oddéleni, ktery mize véc postoupit statnimu zastupci za uéelem zahajeni opatreni
v oblasti vychovné pomoci umozniujicich poskytnuti nezbytné péce.

V pfipadé krajni naléhavosti zakon uklada lékafi povinnost poskytnout nezbytnou pédi,
tj. takovou, ktera ochrani mladého pacienta pfed zavaznymi nasledky pro jeho zdravi.
V takovém pfipadé se lékar rozhodne zasahnout po konzultaci s jinym Iékafem a nasledné
vyhotovi potvrzeni o naléhavosti situace, aniz by ¢ekal na opatfeni v oblasti vychovné pomoci
ze strany statniho zastupce.

PFi neexistenci naléhavosti, pokud rodi¢e nebo zakonny zastupce odmitnou podepsat souhlas
s péci nebo pokud nelze jejich souhlas ziskat, nelze provést Zadny zdravotni ukon; musi byt
podepsano potvrzeni o odmitnuti péce. Rodi€e se mohou dovolavat ustanoveni zakoniku
vefejného zdravi v pfipadech, kdy péce vyznamné neovliviiuje zdravotni stav nezletilého nebo
kdy upusténi od pécCe odpovida kulturnimu zazemi rodiny a jejim vlastnim zdravotnim
prfesvédcenim.

Pokud neexistuje naléhavost, ale Iékafsky nebo chirurgicky zakrok je nezbytny, musi lékaf
informovat feditele zafizeni, ktery upozorni statniho zastupce, aby mohlo byt pfijato opatfeni
v oblasti vychovné pomoci. Je nutné kontaktovat pfisluSného statniho zastupce.
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Lékaf musi ve zdravotni dokumentaci uvést nezbytnost |éCby, pfiméfenost zakroku,
nemoznost ziskani souhlasu osob vykonavajicich rodiCovskou odpovédnost
a prostifedky pouzité ke zméné jejich stanoviska.

Rozhodnuti o provedeni zakroku musi byt podepsano Iékafem a spolupodepsano
zastupcem nemocniéni spravy nebo |ékafem bez hierarchické vazby (ovéfit
proveditelnost).

Pripad odmitnuti krevni transfuze

V pfipadé naléhavosti musi byt rodi¢e informovani o riziku pro dité, pokud mu nebude podana
transfuze.

Pokud odpor pfetrvava, musi statni zastupitelstvi zahdjit fizeni o vychovné pomoci za ucelem
omezeni rodi€ovské odpovédnosti.

Lékar poté rozhodne o provedeni transfuze vzhledem k naléhavosti situace. Pokud krevni
transfuze neni nezbytna pro preziti ditéte a rodi¢e nebo zakonny zastupce ji odmitnou, musi

podepsat potvrzeni o odmitnuti péce. ,,

@ Fiche &. 3: Information et consentement aux soins d'un mineur - Direction générale de

|'offre de soins (DGOS) -ONVS Observatoire nationale des violences en milieu de

santé® (ve francouzsting)

9 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos onvs fiche 03.pdf
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17 — DETSKA NEMOCNICE ZRIZUJE KLINICKOU ETICKOU KOMISI, KTERA
POSKYTUJE PORADENSTVi A RESi KONFLIKTY - ITALIE

Ugelem klinické etické konzultace v Fimské détské nemocnici Ospedale Pediatrico Bambino
Gesu je identifikovat, analyzovat a navrhovat feSeni etickych problém( a konfliktd, které
vznikaji pfi pé€i o pacienty.

V roce 2021 bylo Vyboru predlozeno 12 pfipadl tykajicich se déti, v roce 2022 pak 15 pfipadu
a mezi lednem a Cervencem 2023 se jednalo o 11 pfipadl. Tato Cisla zahrnuji veSkeré etické
konzultace Bioetického zdroje, z nichZz nékteré byly projednavany a hodnoceny spolecné
s Vyborem.

Klinické pfipady jsou analyzovany podle &tyf kritérii: 1. Indikace k Iékafskému zakroku: jaky je
zdravotni problém a jak jej Ize fesit; 2. Preference pacienta: co si pfeji rodi¢e a — pokud je dité
schopno vyjadfit se — jaké jsou preference pacienta; 3. Kvalita Zivota: jak Ize ve srovnani se
souasnym stavem zlepSit budouci Zivot pacienta; 4. Kontextové aspekty: napfiklad potfeby
sourozencd, blizkost nebo vzdalenost nemocnice, ekonomické nebo socialni problémy.

Hlavni a Casto kladené etické otazky sméfované na Bioeticky zdroj a Eticky vybor se tykaiji
terapeutické zatvrzelosti. Zejména v pediatrii je Casto praktikovana klinicka setrvacnost
a experimentalni zatvrzelost, protoze Iékar je témér instinktivné — nékdy i na zadost rodicu
(z davodu pochopitelnych emocénich pohnutek) — naklonén postupovat podle prani rodicl
a ucinit vSe mozné (farmakologicky i technologicky) k zachovani zivota ditéte, aniz by zohlednil
negativni dusledky z hlediska vysledku a dalSi bolesti a utrpeni. Nékdy je klinicka setrvacnost
védomé praktikovana jako obrana proti pfipadnym obvinénim z neposkytnuti zdravotni péce
nebo z aktivniho preruseni péce ¢&i zivot udrzujicich IéCebnych postupu (tzv. ,defenzivni
medicina“). Ve vétSiné pfipadu je klinicka setrvacnost doprovazena pouzivanim c&asto
sofistikovanych technologii. Z tohoto duvodu je pojem ,klinicka setrvaénost® spojovan také
s pojmem ,technologicka zatvrzelost®. Otazky tykajici se klinické setrvacnosti v pediatrii je
tfeba fesit pfipad od pfipadu s pfihlédnutim ke konkrétnim okolnostem panujicim v jednotlivych
realnych situacich. NarUst téchto situaci v pediatrickém prostfedi Ize vzhledem k rychlému
rozvoji védy a technologii oCekavat.

Hlavni ,ziskana pouceni“ Vyboru v této souvislosti jsou nasledujici:

V prvni fadé je nutné identifikovat klinickou zatvrzelost prostifednictvim védeckych a lékarskych
prvk( popisujicich klinicky stav pacienta, nebot v pediatrii ¢asto chybi subjektivni prvky
vztahujici se ke zkuSenosti pacienta. V pfipadé déti chybi dostateCné uvédomélé zapojeni do
rozhodovani, nebot se nemusi byt schopny vyjadfit z ddvodu véku ¢i nezralosti, nebo se
v kazdém pfipadé nachazeji ve stavu neslucitelném s autonomii &i plnym uvédoménim. Popis
klinického stavu je nezbytny k odivodnéni pfipadného postupného ukonéeni probihajici 1é¢by
u déti s negativni prognézou a v podminkach omezené délky zivota, kdy jsou vylouCeny
jakékoli rozumné moznosti uzdraveni a zlepseni klinického stavu a lécba by pouze zvySovala
diagnézu (napfiklad v pfipadé vzacnych onemocnéni); jiné maji diagnézu, ale nemaji
progndzu. Je vzdy nutné mit na paméti, Zze u déti vyzaduje nepredvidatelnost vyvoje klinického
obrazu zvlastni pozornost pfi peclivéem zvaZovani kazdého pouZitého pojmu; i odkaz na
,hevylécitelnost” je dynamicky a pfehodnotitelny v zavislosti na pribéZzném hodnoceni vyvoje
patologie a rychlého pokroku Iékafské védy; tim spiSe plati opatrnost u vyrazu ,terminalni stav®
nebo ,bezprostfedni ohrozeni zivota“, které jsou Casové i Kklinicky vagni vzhledem
k prognostickym obtizim. Ani bolest a utrpeni nejsou snadno zjistitelné a zejména u déti
zustavaji obtizné meéfitelné. Nejlepsi zajem ditéte by mél byt v dané situaci uréujicim kritériem
a meél by byt definovan na zakladé aktualniho klinického stavu. Lékafi by se méli vyvarovat
zavadéni neucinnych a nepfiméfenych klinickych postupl pouze za ucelem vyhovéni
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pozadavkim rodi€l a/nebo spinéni kritérii defenzivni mediciny. Vybor pomaha lékafum
a rodi¢im (Casto prostfednictvim slySeni a pfimého dialogu b&éhem jednani) opfit jejich Uvahy
o nejlepSi zajem ditéte.

Druhym dulezitym prvkem je komunikace. Rozhodnuti Iékafského tymu musi byt nutné
pfijimano za zapojeni rodi¢t do |éCby a péCe o déti, s vénovanim zvlastni pozornosti
empatickému porozuméni dramaticke situaci, které rodice Celi, a se zajiSténim €asu a prostoru
pro komunikaci. Informace rodi¢im by mél poskytovat multispecializovany lékarsky tym, jehoz
sloZzeni se lisi podle typu onemocnéni ditéte, posouzeni moznych klinickych dasledkd s nim
spojenych, rizik a pfinosu IéCby a jeji zatéze. Je tfeba mit na paméti, ze informace nemohou
mit vzdy jasny a definitivni obsah vzhledem ke slozitosti, nejistoté a nepredvidatelnosti stavu.
Informace by vS§ak mély byt poskytovany kontinualné po celou dobu terapeutického procesu,
a to i prostfednictvim vytvareni sdilenych Ié¢ebnych pland nebo rozhodnuti, v zavislosti na
vyvoji stavu ditéte v ramci vztahu péce, ktery pfispiva k budovani klimatu divéry mezi lékafi
a rodinou. V tomto procesu je ¢asto nutné zapojit psychology k podpore rodi¢t i déti. Je tfeba
zohlednit kvalitu Zivota déti i rodi€u, stejné jako kontext (kulturni a socio-demografické
podminky).

Tretim prvkem je potfeba rozvijet vzdélavani lékafd a zdravotnického persondlu s cilem
vytvofit jadrovou skupinu odbornikd (spoleéné se socialnimi pracovniky, psychology,
bioetickymi experty a rodiovskymi asociacemi), ktera bude schopna poskytovat rodi¢um
emocionalni i praktickou podporu a provazet je obtiznou cestou danou nemoci a zranitelnosti
ditéte v mimoradné nejistych klinickych podminkach. Rovnéz by méla byt uznana vyznamna
role sdruzeni rodi¢ll nemocnych déti s cilem posilit sité spole¢né podpory ze strany rodicu
i celé spolecnosti.

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