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SAZETAK

Medunarodni instrumenti za ljudska prava uzimaju u obzir da su djeca nositelji prava sa
sposobnostima odlucivanja u svim podrucjima svojeg Zivota, uklju€ujuéi vlastito zdravlje, koje
se postupno razvijaju.

IstraZzivanja pruzaju dokaze da postoji viSe koristi od uklju€ivanja djece u odlucivanje o svojem
zdravlju; zapravo, sadrzajno sudjelovanje djece smatra se vaZznim doprinosom postizanju
visokokvalitetne skrbi za djecu.

Medutim, moZe biti neizvjesnosti o tome kako podrzZati i poticati u€inkovito sudjelovanje djece
u stvarnim zdravstvenim situacijama koje su &esto sloZene, uzimajuéi u obzir razliite
zakonodavne okvire i razli€itu ulogu koju u procesu odlu€ivanja igraju drugi subjekti, naime
roditelji i zdravstveni djelatnici.

Djeca u drzavama C¢lanicama Vije¢a Europe trenutano mogu doZivljavati razliCite situacije i
mogu se susretati s razli€itim praksama u pogledu svojeg sudjelovanja u odlucivanju o
zdravstvenoj skrbi. Sudjelovanje djece moze biti u€inkovitije u pojedinim okruzenjima, ali jos
uvijek postoji prostor za poboljSanje u svim zemljama.

U ovom Vodi¢u pruzaju se informacije i savjeti, prvenstveno zdravstvenim djelatnicima, o tome
kako uklju€iti djecu u procese odlu€ivanja u vezi s njihovim zdravljem. On pocinje
predstavljanjem teorijskog i pravnog konteksta te prelazi na opis vaznih sastavnica procesa
odlu¢ivanja, pomazuc¢i zdravstvenim djelatnicima razumjeti svoju ulogu u podrSci djeci,
obiteljima i drugim struénjacima u provedbi toga u praksi. Obradeni su kljuéni pojmovi
pristanka, suglasnosti i najboljeg interesa, kao i uobi¢ajene situacije u zdravstvu u kojima se
sudjelovanje u odlucivanju ponekad moZe smatrati veéim izazovom. U cijelom tekstu daju se
primjeri i poveznice na dobru praksu.



ZAHVALE

Vodi¢ je pripremila skupina vladinih i neovisnih stru¢njaka, medu kojima su i €lanovi Upravnog
odbora Vije¢a Europe za ljudska prava u podrucju biomedicine i zdravlja (CDBIO) te Upravnog
odbora za prava djeteta (CDENF). Radnom skupinom supredsjedavali su gda Ritva Halila
(Clanica CDBIO iz Finske) i g. Joost Van Haelst (¢lan CDENF iz Belgije), a u radu su ju
podrzavali dr. Annagrazia Altavilla (pravnica, predsjednica mreze TEDDY) i g. Andrew Clarke
(Save the Children UK).

Nacrt je dostavlien na konzultaciju kljuénim dionicima (delegatima Vije¢a Europe,
predstavnicima znanstvenih drusStava, istrazivackih organizacija, zdravstvenih ustanova itd.) i
0 njemu se raspravljalo sa skupinom djece iz Europske mreze izvrsnosti za pedijatrijska
istrazivanja TEDDY / TEDDY Kids.!

Tekst je revidiran i obogacen na temelju doprinosa primljenih tijekom konzultacija.

! Rasprave u fokus grupama odrzane su s 20 djece u dobi od 12 do 18 godina iz Albanije, Francuske, Grcke,
Italije, Latvije, Malte i Svicarske.



UvOD

U instrumentima za zastitu ljudskih prava, osobito Konvenciji UN-a o pravima djeteta
(UNCRC), uvida se da su djeca nositelji prava sa sposobnos$cu samostalnog odluc€ivanja koja
se postupno razvija. To odrazava promjenu u opéem shvacéanju autonomije i zastite djece u
pogledu njihove sposobnosti sudjelovanja u odludivanju. Od usvajanja Konvencije 1989.
godine, postignut je zna€ajan napredak na lokalnoj, nacionalnoj, regionalnoj i globalnoj razini
u razvoju zakonodavstva, politika i metodologija za promicanje provedbe prava sve djece da
izraze svoje misljenje.

UNCRC priznaje da djeca imaju pravo izraziti svoje miSljenje o svim pitanjima koja ih se tiCu i
da se ta misljenja pravilno uzmu u obzir. Zdravlje je jedno od takvih pitanja.

Kroz svoj rad, Vije¢e Europe nastoji to pravo uciniti stvarno$c¢u u svojim drzavama ¢lanicama
te je izradilo smjernice za provedbu djelatnog i sadrzajnog sudjelovanja djece, kao Sto su:

- Preporuka odbora ministara CM/Rec (2012)2 o sudjelovaniju djece i mladih dobi do 18
godina.?
U preporuci se djecu definira kao one koji imaju ,pravo, sredstva, prostor, priliku i, gdje
je potrebno, podrdku slobodno izraziti svoje misljenje, biti sasluSana i doprinositi
odlucivanju o pitanjima koja ih se ti¢u, pri ¢emu se njihovim miSljenjima pridaje
odgovarajuéa tezina u skladu s njihovom dobi i zreloS¢u”, uvidajuci njihove sposobnosti
koje se razvijaju.

- Sluaj — Djeluj — Mijenjaj - Priruénik Vije¢a Europe o sudjelovaniju djece - Za stru€njake
koji rade za djecu i s djecom (2020).3

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

participation.html
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Sadrzajno sudjelovanje sve se viSe smatra kljucnim standardom za postizanje
visokokvalitetne skrbi za djecu.* Vijece Europe nastoji dodatno promicati pristup zdravstvenoj
skrbi i istrazivanjima utemeljen na pravima djece i sudjelovanju, Sto je vidljivo u sljedeéim
smjernicama i strateSkim dokumentima:

- Smjernice Odbora ministara Vije¢a Europe o zdravstvenoj skrbi prilagodenoj djeci®
(2011).

- Strategija za prava djeteta (2022.-2027.)%, Upravni odbor za prava djeteta (CDENF).

- StrateSki akcijski plan o ljudskim pravima i tehnologijama u biomedicini (2020.-2025.)7,
Upravni odbor za ljudska prava u podrucjima biomedicine i zdravlja (CDBIO).

Sudjelovanje u zdravstvenoj skrbi opcenito je potaknuto sve vecéim uvidanjem da pacijent
posjeduje osobne vjeStine vezane uz vlastito tijelo i zdravstveno stanje te da je sposoban
aktivno doprinositi terapijskom odnosu suradujuéi i pregovarajuci sa zdravstvenim djelatnikom
kako bi postigao najbolje moguce zdravstveno stanje.

Sliéno tome, djeca posjeduju jedinstvena znanja o svojim zivotima, potrebama i brigama, a
uzimanje u obzir njihovih stajaliSta u odlukama i radnjama koje ih se ti€u donosi znacajne
neposredne i dugoro€ne Koristi po njih, kao i po zajednicu, te omogucuje donosenje boljih, na
¢injenicama utemeljenijih odluka. Djeca koja djelatno sudjeluju u individualnim procesima
donosenja odluka koje ih se ti€u vjerojatno su bolje informirana, osjec¢aju se pripremljenijima i
doZivljavaju manje tjeskobe zbog nepoznatog. Sudjelovanje djeci ulijeva osjec¢aj kontrole, koji
za posljedicu ima pove¢anu suradnju u medicinskim postupcima, bolju prilagodbu i
pridrzavanije lije€enja, Sto pomaze u smanjenju sukoba koji mogu nastati tijekom tih procesa.
Djeca razvijaju kompetencije i samopouzdanje, Sto vodi njihovom osnaZzivanju i povecéanju
sposobnosti. Sudjelovanje takoder pomaZe u poboljSanju skrbi, jer dijete donosi jedinstvena
Zhanja iz vlastitog iskustva.

Medutim, Cesto postoji neizvjesnost o tome kako bi se u praksi trebalo pristupiti pove¢anom
uvidanju djecje sposobnosti odluivanja o pitanjima koja se ti€u njihova zdravlja i opce
dobrobiti. Pronalazenje prave ravnoteze izmedu samostalnosti (prava djece da budu
sasluSana i da se njihova misljenja uzmu u obzir) i zastite (odgovornosti odraslih da Stite djecu
i skrbe za njih) predstavlja izazov kada se uzme u obzir da se dje€ja prava nalaze unutar Sireg
skupa roditeljskih duznosti i odgovornosti koje su takoder usmjerene na njihovu dobrobit.

4 SZ0, Standardi za poboljSanje kvalitete skrbi za djecu i mlade adolescente u zdravstvenim ustanovama, Izvjes$ée
za 2018., https://www.who.int/publications/i/item/9789241565554

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

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

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

Vodi¢ je namijenjen pruzanju osnovnih informacija i prakti¢nih smjernica o tome kako ukljuciti
djecu u procese donoSenja odluka koji se tiu njihova zdravlja. Svrha mu je, prije svega,
zdravstvenim djelatnicima i drugim uklju¢enim stru¢njacima pomodi:

- razumjeti koja je njihova uloga u podrsci djeci, obiteljima i drugim stru€njacima u
sudjelovanju u procesu,

- razvijati svoju praksu na ovom podrucju, sa znanjem o relevantnim nacelima, okvirima,
zakonodavstvu i dobroj praksi.

Takoder Ce biti koristan za senzibiliziranje roditelja i/ili zakonskih zastupnika.

Za potrebe ovog dokumenta, termin ,dijete” se odnosi na svaku osobu mladu od 18 godina.
Termin ,roditelji” treba shvatiti kao ,roditelji ili drugi nositelji roditeljske odgovornosti”.

Vodi¢ se usredotoCuje na sudjelovanje djece u donoSenju pojedinacnih odluka vezanih uz
zdravstvenu skrb. Medutim, u posljednjem odjeljku ukratko se razmatra kako ukljucivanje
djece u razvoj zdravstvene politike i usluga takoder doprinosi opcenitom poboljSanju
pedijatrijske skrbi, kao i pojedinaénih procesa odlucivanja.

10



PRAVNI | KONCEPTUALNI OKVIRI ZA SUDJELOVANJE
DJECE U ODLUCIVANJU O SVOJEM ZDRAVLJU

GLAVNE ODREDBE MEDUNARODNOG PRAVA

OPCA NACELA
Godine 1989., usvajanjem Konvencije Ujedinjenih naroda o pravima djeteta (UNCRC)8,

postavljena je temeljna vrijednost koja €ini osnovu prava djece: vizija da djeca, definirana kao
sve osobe mlade od 18 godina®, moraju biti subjekti u viastitim Zivotima, posebno kroz ¢lanak
12., kojim se utvrduje pravo sve djece da budu sasluSana i shvaéena ozbiljno, na nacin
sukladan njihovim sposobnostima koje se postupno razvijaju.

€€ Clanak 12.: 1. Drzave stranke moraju osigurati djetetu koje je sposobno formirati
vlastito misljenje pravo da slobodno izrazi svoje miSljenje o svim pitanjima koja se ticu
djeteta, pri Eemu se misljenju djeteta daje odgovarajuéa tezina u skladu s njegovom dobi
[ 99 zreloScu.

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

9 Ova je definicija u skladu s odredbama &lanka 1. UNCRC-a. Clanak 6. (2) Konvencije o ljudskim pravima i
biomedicini i odnosi se na pojam ,maloljetnik”. Za potrebe ovog vodi¢a koristi se pojam ,dijete”, osim ako se izravno
ne upucuje na odredbe koje koriste drugaciju terminologiju.

11
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Pravo zajamceno ovim ¢lankom kasnije je postalo poznato kao ,pravo djece na sudjelovanje”.

Kroz svoj Op¢i komentar br. 12 (2009) - Pravo djeteta da bude sasluSano!?, Odbor za prava
djeteta daje smjernice o tome kako tumaciti pravo djece na sudjelovanje u razli€itim
podrucjima Zivota, ukljuCujuci zdravstvenu skrb.

Izvadak iz Opéeg komentara br. 12 (2009)

t( 100. Djeca, ukljuéujuc¢i malu djecu, trebaju biti uklju€ena u procese odlucivanja na

nacin koji je u skladu s njihovim razvojnim sposobnostima. Trebaju im se pruziti

informacije o predloZzenim lijec¢enjima i njihovim ugincima i ishodima, Sto ukljuduje
formate koji su prikladni i dostupni djeci s invaliditetom.

101. Drzave stranke trebaju uvesti zakonodavstvo ili propise kako bi osigurale da djeca
imaju pristup povjerljivom medicinskom konzultiranju i savjetima bez roditeljskog
pristanka bez obzira na dob djeteta, kada je to potrebno radi sigurnosti ili dobrobiti
djeteta. Djeci moze biti potreban takav pristup, na primjer, kada dozivljavaju nasilje ili
Zlostavljanje kod kuce ili su im potrebni edukacija ili usluge iz podrucja reproduktivnog
zdravlja, ili u slu€aju sukoba izmedu roditelja i djeteta oko pristupa zdravstvenim
uslugama. Pravo na konzultiranje i savjete razlikuje se od prava na davanje medicinskog
pristanka i ne bi smjelo podlagati nikakvoj dobnoj granici.

102. Odbor pozdravlja ¢injenicu da su neke zemlje uvele fiksnu dob pri kojoj se pravo na
pristanak prenosi na dijete, te potiCe drzave stranke da razmotre uvodenje takvog
zakonodavstva. Tako djeca iznad te dobi imaju pravo dati pristanak bez potrebe za bilo
kakvom pojedinanom struénom procjenom sposobnosti nakon konzultacija s neovisnim
i kompetentnim stru¢njakom. Medutim, Odbor snazno preporucCuje da drzave stranke
osiguraju da kada mlade dijete moZe pokazati sposobnost izrazavanja na ¢injenicama
utemeljenog misljenja o svojem lijecenju, to misljenje dobije odgovarajucu tezinu.

103. Lijecnici i zdravstvene ustanove trebaju pruziti jasne i dostupne informacije djeci o
njihovim pravima u vezi s njihovim sudjelovanjem u pedijatrijskim istraZivanjima i
klinickim ispitivanjima. Djeca moraju biti informirana o istrazivanju kako bi se mogao
dobiti njihov informirani pristanak uz ostale proceduralne zastitne mjere. ,,

Clanak 12. UNCRC-a, odnosno pravo sve djece da budu sasluSana i shvaéena ozbiljno kao
opce nacelo, povezano je s ostalim opéim nacelima Konvencije!!, a posebno je medusobno
povezano s primarnim razmatranjem najboljeq interesa djeteta (¢lanak 3). Stoga se to takoder
treba uzeti u obzir pri tumacenju i provedbi svih ostalih prava.

Konvencija UN ne pravi razliku na temelju dobi ili drugih znac€ajki: sva djeca imaju pravo primiti
odgovaraju¢e informacije i izraziti miSljenje, te stoga sudjelovati u procesu odludivanja,
uzimajuci u obzir njihov najbolji interes i ono Sto je potrebno za njihovu dobrobit i razvo.

10 Odbor UNCRC (2009) Op¢i komentar br. 12 Pravo djeteta da bude saslusano. Stavci 98-103; dostupno na
https://www2.ohchr.org/english/bodies/crc/docs/advanceversions/crc-c-gc-12.pdf.
11 kao Sto su pravo na nediskriminaciju (¢lanak 2), pravo na Zivot, preZivljavanje i razvoj (¢lanak 6).
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Na europskoj razini, Konvencijom Vijec¢a Europe o ljudskim pravima i biomedicini (Oviedska
konvencija, 1997.)'2, propisuje se opc¢e pravilo da se intervencija u podru¢ju zdravstva moze
provesti samo nakon Sto je doti€na osoba dala slobodan i informirani pristanak na temelju
prethodnih relevantnih informacija (¢lanak 5). Intervencija na djetetu koje prema zakonu ne
mozZe dati pristanak zahtijeva odobrenje njegovog zastupnika, obi¢no roditelja, ali se hjegovo
miSljenje mora uzeti u obzir kao sve vazniji Cimbenik u skladu s dobi i stupnjem zrelosti te se,
kao opce pravilo, intervencija moZe provesti samo ako izravno koristi djetetu (¢lanak 6).

U Obrazlozenju uz Konvenciju'® navodi se sljedece:

- situacije bi trebale uzimati u obzir prirodu i ozbiljnost intervencije, kao i djetetovu dob i
sposobnost razumijevanja, te bi djetetovo misljenje trebalo imati sve vecu tezinu u
konaénoj odluci. Navodi se da bi u nekim slu€ajevima to ¢ak moglo dovesti do
zakljuCka da bi pristanak djeteta trebao biti nuzan ili barem dovoljan za neke
intervencije (stavak 45.).

- U nekim vrlo specifi¢nim situacijama i pod odredenim vrlo strogim uvjetima u kontekstu
medicinskih istrazivanja i uklanjanja regenerativnog tkiva, moze se zanemariti pravilo
izravne Kkoristi po osobu.” (Clanci 17. i 20. Konvencije (stavak 44.)

SPECIFICNE SITUACIJE

Dodatni medunarodni pravni instrumenti bave se specificnim zdravstvenim situacijama ili
odredenim skupinama djece te potvrduju i/ili nadopunjuju nacela utvrdena dvjema gore
navedenim konvencijama.

Sudjelovanje djece u biomedicinskim istraZivanjima

Sudjelovanje djece u biomedicinskim istrazivanjima, uklju€ujuci klini¢ka ispitivanja, podlijeze
dodatnim zastitnim mjerama.

Posebice, istraZivanje se ne moze provoditi ako se dijete tome izrigito protivi. Cak i ako
zakonski zastupnici daju svoju suglasnost, ne mozZe se ponistiti djetetovo odbijanje ili
povlagenje pristanka.

To se odrazava na europskoj razini u Dodatnom protokolu uz Konvenciju o ljudskim pravima
i biomedicini koji se odnosi na biomedicinska istrazivanja (CETS br. 195)'* koji propisuje da
se istrazivanje ne smije provoditi ako se osoba koja nije sposobna dati pristanak za
istraZivanje tome protivi:

12 CETS br. 164, https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=164
13 https://rm.coe.int/16800ccde5
14 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=195
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(( POGLAVLJE V — Zastita osoba nesposobnih dati pristanak za istrazivanje

Clanak 15. — Zastita osoba nesposobnih dati pristanak za istraZivanje

1. Istrazivanje na osobi koja nije sposobna dati pristanak za istraZivanje moZe se
provoditi samo ako su ispunjeni svi sljedeci posebni uvjeti:

i. rezultati istrazivanja imaju potencijal donijeti stvarnu i izravnu korist po njezino
zdravlje;
- ii. Istrazivanje usporedive u€inkovitosti ne moze se provesti na osobama sposopnim

dati pristanak;
- iii. osoba koja sudjeluje u istraZivanju obavijeStena je o svojim pravima i zastitnim

mjerama propisanim zakonom za njezinu zastitu, osim ako ta osoba nije u stanju

primiti informaciju;
- iv. potrebno je ovlaStenje posebno i u pisanom obliku dao zakonski zastupmnik ili
instanca vlasti, osoba ili tijelo predvideno zakonom, i nakon Sto je primljena
informacija koja se zahtijeva ¢lankom 16., uzimajuci u obzir prethodno izrazene zelje
ili prigovore te osobe. Odrasla osoba koja nije sposobna dati pristanak sudjelovat
¢e, koliko god je to moguce, u postupku davanja ovlaStenja. Misljenje maloljetnika
uzima se u obzir kao sve vise odlu€ujuci ¢imbenik, razmjerno dobi i stupnju zrelosti;
v. doti€na osoba nema prigovora. ,,

(..)

Unutar Europske unije, Uredbom EU 536/2014 o klini¢kim ispitivanjima lijekova za
primjenu kod ljudi utvrduje se da ispitivaC mora poStovati izriitu zelju maloljetnika
sposobnog formirati misljenje i procijeniti informacije da odbije sudjelovanje u klinickom
ispitivanju ili da se iz njega povuce u bilo kojem trenutku.

B (( Clanak 32. Klini¢ka ispitivanja na maloljetnicima

1. Kilini¢ko ispitivanje moZe se provoditi na maloljetnicima samo ako su, uz uvjete iz

Clanka 28., ispunjeni i svi sljedeci uvjeti:

- (a) dobiven je informirani pristanak njihovog zakonski imenovanog zastupnika;

- (b) maloljetnici su primili informacije iz ¢lanka 29. stavka 2. na nacin prilagoden
njihovoj dobi i mentalnoj zrelosti, i to od ispitivaca ili Clanova ispitivackog tima koji su
obuceni ili imaju iskustva u radu s djecom;

- (c) ispitivaC poStuje izriCitu zelju maloljetnika sposobnog formirati misljenje i
procijeniti informacije iz ¢lanka 29. stavka 2., da odbije sudjelovanje u kliniCkom
ispitivanju ili da se povucCe iz njega u bilo kojem trenutku;

(...)

2. Maloljetnik sudjeluje u postupku davanja informiranog pristanka na nacin prilagoden
njegovoj dobi i stupnju razvoja.

3. Ako tijekom kliniCkog ispitivanja maloljetnik navrSi dob zakonske sposobnosti za
davanje informiranog pristanka, kako je definirano zakonima doti¢ne drzave clanice,
njegov izriciti informirani pristanak mora se dobiti prije nego Sto ta osoba moZe nastaviti
sudjelovati u klinickom ispitivanju.

Genetsko testiranje
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Dodatni protokol uz Konvenciju o ljudskim pravima i biomedicini koji se odnosi na genetsko
testiranje u zdravstvene svrhe (CETS br. 203)*° predvida da ,kada, prema zakonu, maloljetnik
nema sposobnost dati pristanak, genetsko testiranje te osobe odgada se do stjecanja takve
sposobnosti osim ako bi to odgadanje bilo Stetno po njezino zdravlje ili dobrobit” (¢lanak 10).
I u svakom slu€aju, ,kada, prema zakonu, maloljetnik nema sposobnost dati pristanak za
genetsko testiranje, to testiranje moze se provesti samo uz odobrenje njegova zastupnika ili
nadlezne vlasti, osobe ili tijela predvidenog zakonom. Misljenje maloljetnika uzima se u obzir
kao sve vazniji Cimbenik, razmjerno njegovoj dobi i stupnju zrelosti” (Clanak 12).

Hitne situacije

U hitnim situacijama, zdravstveni djelatnici mogu se suociti sa sukobom duzZnosti izmedu
svojih obveza pruzanja skrbi i trazenja pristanka pacijenta. Zakon predvida uvjete pod kojima
se medicinske odluke mogu donijeti bez odobrenja zakonskog zastupnika djeteta.

Oviedska konvencija
@@ Clanak 8. — Izvanredna situacija

Kada zbog izvanredne situacije nije moguce dobiti odgovarajucéi pristanak, svaka
medicinski nuzna intervencija moze se odmah provesti u korist zdravlja doti¢ne osobe.

U ObrazloZenju uz Oviedsku konvenciju'® (stavci 56-62) pojasSnjava se da je
mogucnost djelovanja bez odobrenja zakonskog zastupnika ograni¢ena na:

- hitne slu€ajeve koji onemogucuju lijeéniku dobivanje odgovarajuéeg pristanka i
ograni¢ena je isklju¢ivo na medicinski nuzne intervencije koje se ne mogu odgoditi.
Isklju€ene su intervencije za koje je odgoda prihvatljiva;

- intervencija se mora provesti radi neposredne koristi doti€ne osobe;

- u hitnim situacijama zdravstveni djelatnici moraju uciniti sve razumne napore kako
bi utvrdili Sto bi pacijent Zelio;

- kada su osobe prethodno izrazile svoje Zelje, te Zelje se moraju uzeti u obzir. Ipak,
uzimanje prethodno izrazenih zelja u obzir ne znaci nuzno da ih treba slijediti;

- ove se odredbe primjenjuju i na osobe koje su sposobne i na osobe koje nisu u
mogucnosti ni de jure ni de facto dati pristanak. 99

15 https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list?module=treaty-detail&treatynum=203
16 https://rm.coe.int/1680a8e4d0
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Uredba EU 536/2014 o klini¢kim ispitivanjimal’

Prema ¢lanku 35., ako zbog hitnosti situacije, uzrokovane iznenadnim i po Zivot opasnim
ili drugim iznenadnim ozbiljnim medicinskim stanjem, ispitanik nije u moguénosti dati
prethodni informirani pristanak i primiti prethodne informacije o klinickom ispitivanju, te
nije moguce dobiti informirani pristanak prije intervencije, pacijenti se mogu ukljuciti u
klini¢ko ispitivanje pod sljedec¢im uvjetima:

- kliniCko ispitivanje izravno se odnosi na medicinsko stanje zbog kojeg nije moguce
unutar terapijskog vremenskog okvira dobiti prethodni informirani pristanak od
ispitanika ili njegovog zakonskog zastupnika;

- postoje znanstveni razlozi za oCekivanje da sudjelovanje ispitanika u klini¢kom
ispitivanju moze donijeti izravnu KkliniCki relevantnu korist po ispitanika koja ce
rezultirati mjerljivim poboljSanjem zdravlja;

- klini¢ko ispitivanje predstavlja minimalan rizik i namece minimalno opterecenje
ispitaniku u usporedbi sa standardnim lije€enjem njegovog medicinskog stanja.

Svaki prethodno izrazen prigovor pacijenta treba poStovati, a informirani pristanak
ispitanika ili njegovog zakonskog zastupnika treba zatraziti bez nepotrebnog odgadanja
te informacije treba Sto prije pruZziti ispitaniku i njegovom zakonskom zastupniku.

Djeca s invaliditetom

Konvencija o pravima osoba s invaliditetom (UNCRPD)'® odraZzava pravo djece na
sudjelovanje u ¢lanku 7.3, prema kojem ,drzave stranke osiguravaju da djeca s invaliditetom
imaju pravo slobodno izraZavati svoja stajaliSta o svim pitanjima koja ih se ti¢u, pri ¢emu se
njihovim stajaliStima poklanja duzna paznja u skladu s njihovom dobi i zreloS¢u, na
ravnopravnoj osnovi s drugom djecom, te imaju pravo da im se pruzi pomo¢ primjerena
invaliditetu i dobi kako bi ostvarili to pravo”.

Svojim Opc¢im komentarom br. 20 (2016) o provedbi prava djeteta tijekom adolescencije'®,
Odbor za prava djeteta ponovno potvrduje opéenito pravo djece na sudjelovanje naglasavajuci
da ,adolescentima s invaliditetom treba, osim toga, pruZziti moguénosti za podrzano
odlucivanje kako bi im se olakSalo aktivho sudjelovanje u svim pitanjima koja ih se ti¢u”.2°

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

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

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

20 Stavak 32
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SAZETAK GLAVNIH PRAVNIH ODREDABA U MEDUNARODNOM PRAVU:

> Svako dijete ima pravo biti informirano i sasluSano prije bilo kakve zdravstvene

intervencije.
> TeZina koja se pridaje misljenju djeteta raste s njegovom dobi i zrelo$¢u.
> Odluke bi se trebale donositi u najboljem interesu djeteta.

> Medicinska istrazivanja ne smiju se provoditi na djetetu ako se ono tome izricito

protivi, ¢ak i kada su zakonski zastupnici dali odobrenje.

> Genetsko testiranje na djetetu u nacelu treba odgoditi, osim ako bi odgoda bila

Stetna po njegovo zdravlje.

> Djeca s invaliditetom uzivaju ovo pravo na ravnopravnoj osnovi s drugom djecom i

moraju biti podrzana u ostvarivanju tog prava.
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DOMACI ZAKON(I) U DRZAVAMA CLANICAMA VIJECA EUROPE

Postoje znacajne razlike medu drzavama ¢Clanicama Vije¢a Europe u tome kako se pravo
djece na sudjelovanje u odlucivanju koje se ti¢e njihova zdravlja odrazava u zakonima i
tumagi.?1?

PRISTANAK

Za pocetak, zakonska dob u kojoj djeca mogu dati pristanak kre¢e se od 12 do 18 godina.
Nacionalna zakonodavstva razlikuju se u nacinu na koji uzimaju u obzir dob kao kriterij:

> U pojedinim zemljama, dob pristanka jednaka je dobi zakonske punoljetnosti.

To je slu€aj, na primjer, u Francuskoj, Italiji i Slovackoj Republici, gdje, kao opce pravilo, sve
intervencije na mladem djetetu zahtijevaju prethodno odobrenje njihovih zakonskih
zastupnika. Zakonom se mogu predvidjeti posebne okolnosti u kojima se moze ukinuti obveza
dobivanja odobrenja od zakonskih zastupnika. Na primjer, francuskim zakonom predvida se
da zdravstveni djelatnici ne moraju dobiti odobrenje roditelja ili skrbnika kada dijete izri¢ito
odbije konzultiranje s njima, u okolnostima kada su doti¢na lije€enja nuzna za zastitu zdravlja
djeteta. U Monaku, zdravstveni djelatnici mogu biti izuzeti od dobivanja odobrenja zakonskih
zastupnika ako dijete odbije konzultiranje s njima za medicinske zahvate ili lijeCenja koja se
mogu provoditi anonimno prema vazec¢im zakonskim odredbama.

> U drugim zemljama, djeca koja nisu navrSila dob zakonske punoljetnosti mogu dati
pristanak od odredene to¢no utvrdene dobi koja je niza od dobi zakonske punoljetnosti.

U Austriji i Latviji pretpostavlja se da je, kao opcée pravilo, dijete od 14 godina sposobno
donositi odluke. Dob pristanka je 15 godina u Danskoj i Sloveniji, 16 godina u Bugarskoj,
Irskoj, Nizozemskoj, Norveskoj i Portugalu. Nizozemskim zakonom priznaje se da je u nekim
okolnostima ipak moguée provesti zahvat na mladem pacijentu (u dobi od 12 do 16 godina)
bez odobrenja njihovog zakonskog zastupnika, osobito u sluajevima kada je to potrebno kako
bi se izbjegla ozbiljna Steta po pacijenta.

Domacdi zakoni ponekad predvidaju iznimke od opéeg pravila pristanka. Na primjer, austrijskim
se zakonom predvida da, u slu€aju kada dijete sposobno za odludivanje da pristanak na
liie€enje koje obic¢no uzrokuje ozbiljnu i trajnu tjelesnu ili psiholoSku Stetu, takvo lijecenje moZze
se primijeniti samo ako zakonski zastupnik takoder da svoj pristanak. Latvijski zakon navodi
da ako pacijent u dobi od 14 do 18 godina odbije dati pristanak na lije€enje, ali lije€nici smatraju
da je lijeCenje u interesu tog pacijenta, pristanak na lijeCenje daje zakonski zastupnik
maloljetnog pacijenta.

U Ukrajini, djeca od 14 godina imaju pravo izabrati lijecnika i lijeCenja prema preporuci
lije€nika. Lije€enje se pruza uz njihov pisani pristanak, kao i uz odobrenje njihovog zakonskog
zastupnika. Sli¢no tome, u Poljskoj je potreban pristanak djeteta od 16. godine, ali on nije
dovoljan, te je takoder potrebno odobrenje zakonskog/zakonskih zastupnika. U slu¢ajevima

21 Europska komisija. Procjena zakonodavstva, politika i prakse sudjelovanja djece u Europskoj uniji (EU). 2015,
stranice 56-61. https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/

22 Altavilla A, Halila R, Kostopoulou M-A, Lwoff L, Uerpmann K, Strengthening children’s participation in their health:
the new initiative of the Council of Europe, Lancet Child Adolescent Health 2021 Feb 10. Doi: 10.1016/S2352-4642
(21) 00019-5
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istrazivanja ili transplantacije, dob za pristanak spusta se na 13 godina. U slu€ajevima
sukobljenih misljenja, postoje razliita pravila koja zahtijevaju odobrenje suca.

> Konacno, prema nekim nacionalnim zakonima, pristanak ne ovisi o dobi.

Djeca koja nisu navrsila dob u kojoj mogu dati (bezuvjetni) pristanak ipak mogu dati valjan
pristanak ako se smatra da su dovoljno zrela i sposobna za to u odnosu na prirodu svojih
zdravstvenih problema. U tom smislu, dobio je na vaZznosti pojam djecje ,sposobnosti”, i on se
odrazava u nekim domacdim zakonodavstvima — primjerice u Ujedinjenom Kraljevstvu — gdje
djeca mlada od opce dobi za pristanak (dob u kojoj je pristanak bezuvjetan) mogu dobiti pravo
na pristanak ako se utvrdi da su ,sposobna”, tj. dovoljno zrela sama odluCivati i da ne zele
ukljucivanje roditelja. To zahtijeva procjenu sposobnosti od strane stru¢njaka.

Domaca zakonodavstva drzava ¢lanica opéenito odraZzavaju ¢injenicu da se u istrazivackom
okruZenju ne moZe odbaciti odbijanje djeteta da sudjeluje.

PRAVO NA PRIMANJE INFORMACIJA I/ILI IZRAZAVANJE MISLJENJA

Kao Sto je ve¢ navedeno, prema Konvenciji UN-a, sva djeca imaju pravo primiti odgovarajuée
informacije i izraziti svoje misljenje. Konvencija ne pravi razliku na temelju dobi. Opet, to se
razli¢ito odraZzava u domacim zakonodavstvima:

> U nekim nacionalnim kontekstima, djeca svih dobi imaju pravo biti informirana i izraziti
svoje misSljenje.

To je slugaj u ltaliji, Belgiji, Ce$koj, Danskoj, Francuskoj, Finskoj, Njemackoj, Madarskoj,
Monaku i Nizozemskoj, gdje zdravstveni djelatnici moraju pruziti informacije svoj djeci i traziti
njihovo misljenje, na nacin prilagoden sposobnostima djece. To pravo ponekad podlijeze
procjeni stupnja zrelosti ili sposobnosti ili razine razvoja djeteta, ali ne i dobi.

> Drugdje, djeca imaju pravo biti informirana i izraziti svoje misljenje od odredene dobi
nadalje.

Takva je situacija u Austriji, Bugarskoj, Irskoj, Norveskoj, Poljskoj i Portugalu. Dob varira od 7
do 16 godina (a dobni je kriterij ponekad kombiniran s razli€itim uvjetima i pravnim
posliedicama). U Norveskoj dijete ima pravo primati informacije i iznositi svoje misljenje od 7.
godine, a i od mlade dobi ako je dijete sposobno formirati vlastito misljenje. Od 12. godine
nadalje dijete ima pravo odbiti obavijestiti roditelie o svojem zdravlju pod odredenim
okolnostima.

> U drugim slu¢ajevima, zakon nije izricit.

Neki domaci zakoni ne spominju posebice pravo djece na primanje informacija ifili
sudjelovanje u odlu€ivanju u podrucju zdravstvene skrbi.
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STO JE SADRZAJNO SUDJELOVANJE?

Postoje razliita na€ela koja stru€njacima mogu pomoci u promicanju sadrzajnog sudjelovanja
djece u procesima odlu€ivanja. U tom kontekstu, sadrZajnost treba shvatiti kao ukljucivanje
djece na nacin koji je pun poStovanja, eti¢an i konstruktivan.23

Sudjelovanje u procesima odlucivanja treba biti:

Transparentno i informativno: Stru€njaci trebaju od samog poCetka informirati
djecu o njihovom pravu da sudjeluju u odlucivanju o svojem zdravlju. To znac€i
osigurati da djeca razumiju svoju ulogu i ulogu svojih roditelja i stru¢njaka te kako
Ce se donositi odluke.

Dobrovoljno: Djeca trebaju imati mogucénost odabrati u kojoj mjeri Zele biti
uklju€ena i pravo povudi se iz bilo kojeg procesa, u bilo kojem trenutku. Razli¢ita
djeca u razli¢ito vrijeme mogu davati prednost razliitim stupnjevima ukljucenosti
ili odgovornosti. Razina uklju¢enosti moze se razlikovati od djeteta do djeteta i
ovisno o okolnostima. Zelje djeteta u tom pogledu treba postovati.

Puno postovanja: S djecom treba postupati s poStovanjem i ona moraju imati
stvarne mogucénosti izraziti svoje misljenje i biti sasluSana. Stru€njaci takoder
trebaju poStovati i steCi razumijevanje za obiteljski, Skolski i kulturni kontekst
Zivota djece. Sudjelovanje bi trebalo biti naCin da se djeci pomogne izgraditi
Znanja, vjestine, samopostovanije i samopouzdanije.

Relevantno: Djeca bi trebala moci iznijeti svoje misljenje i doprinijeti odlukama i
procesima koji se temelje na njihovom vlastitom znanju i usmjereni su na pitanja
koja su bitna za njihove Zivote. To takoder znadi da djeca trebaju biti uklju¢ena
na nacine, na razinama i tempom koji odgovaraju njihovim sposobnostima i
interesima.

©0Q0

Prilagodeno djeci: Pristupi prilagodeni djeci trebaju ukljucivati izdvajanje dovoljno
vremena za ucinkovitu komunikaciju s djecom, razvijanje stava stru¢njaka prema
djeci i samom sudjelovanju djece i njihove sposobnost prilagodbe, kao i
osiguravanje dostupnosti podrzavajucih resursa, poput informativnih materijala
prilagodenih djeci i odgovarajuéeg fizickog okruZenja.

Ukljuc¢ivo: Sudjelovanje djece mora pruziti prilike za uklju€ivanje djece u ranjivim
situacijama i treba osporavati postojeée obrasce diskriminacije. To znaCi da
sudjelovanje treba biti dovoljno fleksibilno kako bi odgovorilo na potrebe,
oCekivanja i situacije razli€itih skupina djece, uzimajuci u obzir njihovu dob, spol i
sposobnosti. Struénjaci moraju biti osjetljivi na kulture sve djece koja sudjeluju.

Q O

23 Ovaj odjeljak temelji se na Opéem komentaru 12 CRC-a, stavak 134 - Osnovni zahtjevi za provedbu prava
djeteta da bude saslusano
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Sudjelovanje se podupire edukacijom odraslih: Struénjaci koji rade s djecom
moraju imati znanje i sposobnost za omoguc¢avanje sadrzajnog sudjelovanja
djece.

Sigurno i osjetljivo na rizik: Odrasli koji rade s djecom imaju duznost skrbi.
Stru€njaci moraju poduzeti sve mjere opreza kako bi smanijili rizike od zlostavljanja
i iskoriStavanja djece te bilo kakve druge negativhe posljedice sudjelovanja.
Struénjaci trebaju biti svjesni i pridrzavati se svojih zakonskih i eti¢kih odgovornosti
u skladu s Kodeksom ponaSanja i Politikom zastite djece svoje organizacije.

Odgovornost: Nakon sudjelovanja, djeci se moraju pruziti povratne informacije i/ili
pracenje o tome kako su njihova misljenja tumacena i koriStena te kako su utjecala
na bilo kakve ishode.

> Sudjelovanje djece nije jednokratan dogada.

Sudjelovanje je kontinuiran proces i ne prestaje izrazavanjem misljenja djece, ve¢ ukljucuije i
odrasle — posebice zdravstvene djelatnike i roditelje — te zajedniCko odludivanje djece i
odraslih. Razumijevanje sudjelovanja na ovaj nacin potiCe djecu i odrasle da zajedno rade na
sadrzajnom sudjelovanju. Sudjelovanje doprinosi poboljSanju prakse razvijanjem ucinkovitijih
partnerstava sa zdravstvenim djelatnicima.

> Sudjelovanije se djece treba temeljiti na sposobnostima koja se u njih razvijaju.

Pojam sposobnosti djeteta koja se razvijaju od temeljnog je znacaja i utvrden je Konvencijom
0 pravima djeteta jer prepoznaje razvojne znacajke i potrebe djece, njihove kompetencije i
rastu¢u osobnu autonomiju.?* Dob, zrelost, ali i Zivotna iskustva djece treba uzeti u obzir
prilikom omogucavanja djetetu da sudjeluje. To ne znadi da mala djeca ne bi trebala
sudjelovati, ve¢ da bi se djeca, kako rastu i razvijaju se, trebala sve viSe ukljuivati u
odlucivanje. Prakti¢na je implikacija ovoga da Cak i ako dijete joS nema potpuno razvijene
sposobnosti za sve vrste odluka i sudjelovanja, to ne znaci da nema nikakvu sposobnost
odlucivanja.

> Sudjelovanje treba pridonijeti ostvarivanju najboljeg interesa djeteta.

Nacelo najboljeg interesa djeteta utvrdeno je Konvencijom o pravima djeteta i klju¢no je za
svaku odluku koja se ti¢e djece. To nacelo, usko povezano s na¢elom sposobnosti koje se
razvijaju, postavlja djecu u srediste procesa odlucivanja, gledajuci sto je najbolje za svako
pojedino dijete, uzimajuci u obzir njihovu dob, zrelost, osobne znacajke, ali i kratkoroCne,
srednjoro¢ne i dugorocne posljedice odredenog lije€enja i intervencije na zZivot tog odredenog
djeteta. Najbolji interes djeteta ne smije se smatrati ogranienjem njegovog prava na
sudjelovanje; naprotiv, sudjelovanje djeteta sredstvo je za ostvarivanje njegovog hajboljeg
interesa

24 Lansdown, Gerison (2005) The evolving capacities of the child. UNICEF-ov Istrazivacki centar Innocenti
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PODRSKA SUDJELOVANJU DJECE U ODLUCIVANJU O
SVOJEM ZDRAVLJU

KLJUCNI DIONICI U PROCESU ODLUCIVANJA:
ULOGE DJECE, RODITELJA | ZDRAVSTVENIH DJELATNIKA

Terapeutski odnos u djecjoj zdravstvenoj skrbi obi¢no je trostruk i uklju€uje mladog pacijenta,
njegove roditelje ili zakonskog zastupnika i zdravstvene djelatnike.

SadrZajno sudjelovanje djece u odludivanju o zdravstvenoj skrbi podrazumijeva napustanje
praksi temeljenih na pretpostavci da roditelj ili lje¢nik automatski ,zna najbolje” (na temelju
dobi, Zivotnog iskustva i struCnosti). To zahtijeva prijelaz prema modelu zajednickog
odlucivanja koji poStuje 1) stajaliSta i rastuée sposobnosti djeteta-pacijenta, 2) roditeljski
autoritet i 3) znanje i stru¢nost zdravstvenih djelatnika. U tom novom paradigmatskom okviru,
odrasli i djeca zajedno donose odluke.

Dobra odluka mora uzeti u obzir, razmotriti i uravnoteZiti ono to dijete Zeli, 5to je potrebno za
osiguranje djetetovog zdravlja i dobrobiti (uklju€ujuci njegov opstanak, zdrav Zivot i razvoj),
Sto Zele roditelji i zdravstveni djelatnici te Sto je zaista u najboljem interesu svakog djeteta.
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DJECA

Djeca bi trebala biti u srediStu procesa odlucivanja, a njihova misljenja uvijek treba traZiti,
dobivati i davati im odgovarajucu tezinu.

Dob ili stupanj zrelosti djeteta ne odreduje postojanje njihovog prava na sudjelovanje, ve¢
teZinu koju treba dati njihovom misljenju. Djeca se trebaju smatrati pojedincima, s posebnim
znacCajkama i potrebama koje treba uzeti u obzir.

Razina sudjelovanja djeteta razlikovat ée se ovisno o njihovoj sposobnosti, Zivotnom iskustvu
i individualnosti. Dok ¢e neka djeca lako sudjelovati u procesu, druga se mozda nece osjecati
ovlasteno ili ugodno to ¢&initi, te e ih trebati pozvati, ponekad i viSe puta, i ohrabrivati, koristeci
odgovaraju¢e metode. Druga djeca, osobito ona koja nisu navikla biti konzultirana, mogu biti
sklona autocenzuri.

Razina sudjelovanja djeteta takoder ovisi o stajaliStima odraslih, koji trebaju poticati i
ohrabrivati sudjelovanje te stvarati okruzenje i uvjete u kojima se ono moze odvijati.

Djeca ¢e imati razli¢ita miSljenja o uklju¢enosti svojih roditelja u odlucivanje. Mnoga od njih ¢e
htjeti da njihovi roditelji budu ukljueni. Neka ¢e htjeti biti sasluSana i da se njihova stajalista
uzimaju u obzir, ali im moze biti previSe zahtjevno donositi odluke i htjet ¢e prepustiti konacnu
odluku roditeljima. Takve Zelje moraju biti jednako poStovane i predstavljaju jednako valjan
oblik sudjelovanja djece.

lako je sudjelovanje u procesima odlucivanja izuzetno vaZzno i treba uloZiti sve napore kako bi
se osigurali uvjeti za sudjelovanje djece (posebno djece koja prethodno nisu bila poticana na
to), djecu se ne smije dovoditi u situaciju u kojoj se od njih traZi da preuzmu teret odlucivanja
ako im to nije ugodno.

Djecu bi trebali voditi odrasli — koji bi trebali koristiti svoje iskustvo i strucnost — ali Sto je
najvaznije, to bi uvijek trebalo biti s pozicije poStovanja prema prema djeci i njihova uvazavanja
te osiguravanja potrebnog prostora za interakciju djece.

RODITELJI

Roditelji i druge osobe s roditeljskom odgovornoSc¢u kljuéni su sudionici u ovom modelu
zajednickog odlucivanja.

Roditelji su zakonski obvezni svojoj djeci pruziti ,odgovaraju¢e usmjeravanje i vodstvo™ i
izuzetno su vazni za njihovu zasStitu i ostvarenje njihovih najboljih interesa. U mnogim
zakonodavstvima roditelji su de facto donositelji odluka (ili zamjenski donositelji odluka), koji
moraju odobravati medicinske zahvate u ime svoje djece dok ona ne dosegnu odredenu dob
ili stupanj zrelosti.

Roditeljske su duznosti i odgovornosti, medutim, vremenski ograni¢ene, kako to odreduje
razvoj sposobnosti u djeteta, ograni¢ene su po opsegu, kako to odreduju najbolji interesi

25 Clanak 5. UNCRC-a: , Drzave stranke po$tuju odgovornosti, prava i duznosti roditelja ili, gdje je primjenjivo,
¢lanova Sire obitelji ili zajednice kako je predvideno lokalnim obi¢ajima, zakonskih skrbnika ili drugih osoba koje su
zakonski odgovorne za dijete, da osiguraju, na nacin koji je u skladu sa sve vecim sposobnostima djeteta,
odgovarajuc¢e usmjeravanje i vodstvo u ostvarivanju prava djeteta priznatih ovom Konvencijom”.
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djeteta, i funkcionalne su prirode jer su usmjerene na skrb, zaStitu i dobrobit djeteta.?s
Roditeljske duZnosti i odgovornosti mijenjaju se i obiéno smanjuju tijekom vremena: ,Sto dijete
viSe zna i razumije, to ¢e roditelji viSe morati pretvarati usmjeravanje i vodstvo u podsjetnike i
postupno u ravnopravan dijalog”. #*

Stupanj ukljuéenosti roditelja u odluéivanje varira ovisno o njihovim Zivotnim iskustvima,
kulturnoj pozadini, roditeljskoj kulturi i stupnju zdravstvene pismenosti.?2 Na primjer, neki
roditelji nisu ukljuceni ili ih klini€ari ne sluSaju te se mogu osjec¢ati nemocno i nesigurno u vezi
sa zdravstvenom skrbi svojega djeteta — Sto im zauzvrat ograni¢ava sposobnost da podrze
svoje dijete?®°. To ¢e takoder varirati ovisno o vrsti medicinskog zahvata koji se razmatra. U
odredenim okolnostima, obitelji mogu osjecati da im standardizirani protokoli ostavljaju malo
prostora za izbor.3!

Vazno je da roditelji budu dovoljno osnazeni kako bi preuzeli aktivhu ulogu u procesu
odlucivanja te podrzavali i usmjeravali svoje dijete.3?*3 Djelomi¢no ovise o tome hoce li, kako i
kada ¢e ih zdravstveni djelatnici ukljuciti u proces odlucivanja. Opcenito govoreci, Sto su
roditelji bolje informirani, to ¢e bolje mo¢i podrzati dijete.

lako je ukljucivanje roditelja klju€no, vazno je da proces ostane usmjeren na dijete. Dijete mora
biti izravno informirano i uklju¢eno u rasprave. Ne treba pretpostaviti da ¢e se informacije dane
roditeljima dijeliti i razmatrati s djetetom. Istrazivanja interakcija tijekom pedijatrijskih
konzultacija navode na zakljuak da je doprinos djece u interakciji s lije€nikom obi¢no obrnuto
razmjeran doprinosu roditelja.34

ZDRAVSTVENI DJELATNICI

Zdravstveni djelatnici, iako nisu donositelji odluka per se, imaju znacajnu ulogu u donoSenju
medicinskih odluka vezanih uz djecu. Oni imaju zakonsku odgovornost i profesionalnu

26 Roberta R, Volnakis D, Hanson K, The inclusion of ‘third parties’: The status of parenthood in the Convention on
the Rights of the Child, Children's Rights Law in the Global Human Rights Landscape, Isolation, inspiration,
integration?, Edited by Brems E, Desmet E, Vandenhole W, Routledge Research in Human Rights Law, 2017,
pp.71-89, pp. 82-83. Takoder pogledajte: Jonathan Law, Elizabeth A. Martin, A Dictionary of Law, 7th edition,
Oxford University Press, 2014.

27 Op¢i komentar br. 20 (2016) o provedbi prava djeteta tijekom adolescencije, stavak 18.

28 Guide to health literacy — Contributing to trust building and equitable access to healthcare, Steering Committee
for Human Rights in the fields of biomedicine and health (CDBIO), Vije¢e Europe, stranica 8. Dostupno ovdje:
https://rm.coe.int/inf-2022-17-guide-health-literacy/1680a9cb75

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

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

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

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

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

34 Wassmer E., Minnaar G., Abdel Aal N., Atkinson M., Gupta E., Yuen S., Rylance G. (2004), « How Do
Paediatricians Communicate with Children And Parents? », Acta Paediatrica, 93, p. 1501-1506 (2004) cited in
Stefania Fucci, “L’écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-
95.
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duznost osigurati da prava, dostojanstvo i sigurnost djece budu zasticeni. Posljedi¢no, oni
igraju sredisSnju ulogu u zagovaranju i omogucavaniju sudjelovanja djece u praksi.

To obuhvaca duZnost pruzanja potrebnih i odgovarajucih informacija pacijentima i drugim
uklju¢enim osobama. Takoder zahtijeva ulaganje vremena i izgradnju povjerenja kako bi se
dijete osjecalo ugodno i sigurno tijekom cijelog procesas® i kako bi moglo uc€inkovito sudjelovati
u zajedni¢kom kreiranju odluke koja se ti¢e njega. Sudjelovanje djeteta stoga ¢e uvelike ovisiti
o0 tome kako ¢e i hoce li strucnjak odnosno strucnjaci ili tim struénjaka potaknuti i podrZati
dijete da to &ini.

Veéinu vremena, zdravstveni djelatnici suraduju s roditeljima/zakonskim zastupnicima, na
primjer, kako bi pojednostavili sloZzene rezime lije¢enja kad god je to moguce i kako bi poducili
obitelj izbjegavanju ponaSanja koja bi mogla ugroziti dijete. Medutim, ponekad ¢e mozda
morati osporiti stajaliSta roditelja kada se Cini da oni ne odrazavaju najbolje interese djetetas®.

Vodi€¢ razmatra neke nacine za rjeSavanje sukoba koji mogu nastati tijekom procesa
odluc¢ivanja, medu razli¢itim dionicima (vidi str.44).

OD TEORIJE DO PRAKSE

lako se sve viSe prepoznaje da je sudjelovanje djece poZeljno, da djeca mogu razumijeti i
djelovati kompetentno te da izravna komunikacija izmedu zdravstvenog djelatnika i djeteta
donosi koristi, u praksi odrasli i dalje ¢esto ne uklju€uju (ili zanemaruju) djecu u donoSenje
odluka koje se ti¢u njihova zdravlja.

Primijeceno je, na primjer, da ¢e u pedijatrijskim konzultacijama zdravstveni djelatnik ¢esto
ukljuciti djecu postavljanjem pitanja, s ciljem dobivanja informacija, ali ¢e se zatim obratiti
roditelju/roditeljima prilikom objasSnjavanja dijagnoze, a djeca vjerojatno nece sudjelovati u
drugim dijelovima rasprave, poput planiranja i rasprave o lijecenju, i to bez obzira na dob
djeteta.3” StoviSe, ako zdravstveni djelatnik razgovara s djetetom, a roditelj ih prekine,
konzultacija ¢e se vjerojatno vratiti na razgovor izmedu odraslih. Kao rezultat toga, odrasli
¢esto dominiraju i kontroliraju te konzultacije.38

Strucnjaci to ponekad opravdavaju pozivanjem na ¢imbenike poput nedostatka vremena ili
loSe organizacije i slicno. Medutim, to moZe ukazivati i na druge razloge, poput poteSkoéa u
dijeljenju moéi odlu€ivanja, nedovoljnog poznavanja pacijenta, Zelje za zastitom djeteta ili
nedostatka prilagodenih komunikacijskih vjestina.3®

Zdravstveni djelatnici mogu jo§ mnogo toga uciniti kako bi se osiguralo da djeca mogu
sadrzajno i aktivno sudjelovati u donosenju odluka koje se ti€u njihova zdravlja. Zdravstveni

35 Sjéberg C, Amhliden H, Nygren J M, Arvidsson S, Svedberg P, (2015) The perspective of children on factors
influencing their participation in perioperative care, Journal of Clinical Nursing, 24, 2945-2953, doi:
10.1111/jocn.12911

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

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

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

39 Coyne 1. (2008), « Children’s Participation in Consultations and Decision-Making at Health Service Level: A
Review of the Literature », International Journal of Nursing Studies, 45, 11, p.1682-16809.
DOI: 10.1016/}.ijnurstu.2008.05.002, cited in: Stefania Fucci, “L'écoute des enfants dans les contextes de
soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020, 88-95.
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djelatnici na svim razinama trebaju redovito prolaziti obuku i nadzor o tome kako podrzavati
individualne potrebe, sposobnosti, preferencije i oCekivanja djece (i njihovih obitelji) za
sudjelovanjem i pomo¢i bolje odgovoriti na te potrebe te razvijati svoje komunikacijske vjestine
za djecu svih uzrasta i razvojnih faza.
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MJERE ZA SADRZAJNO SUDJELOVANJE DJECE

Sudjelovanje djece u procesima odlu€ivanja koji se ti¢u njihove skrbi treba se promatrati kao
progresivan i kontinuiran proces. Svaki posjet ili hospitalizacija prilika je za izgradnju djecjih
kompetencija i sposobnosti da u¢e o svojem zdravlju, razumiju povezane procese i ucinkovitije
sudjeluju u procesima odlucivanja koji utje€u na njihove zivote. Djeca koja su u redovitom
kontaktu sa zdravstvenim sluzbama, uklju€ujuci djecu s kroni¢nim stanjima, ¢esto imaju viSe
moci za pregovaranje, viSe prostora za sudjelovanje i viSe autonomije s roditeljima i
zdravstvenim djelatnicima, u usporedbi s drugom djecom.4°

Kako bi se osiguralo da sudjelovanje bude sadrzajno, struénjaci moraju obratiti paZnju na
pruzanje odgovarajucih informacija djeci, pomoci im izraziti svoja stajaliSta i slusati ih, te
ozbiljno uzimati njihova stajaliSta u obzir. StruCnjaci takoder moraju razumijeti kako upravljati
sukobima, uz poStovanje djecjih prava.

ODGOVARAJUCE INFORMIRANJE

Svaki proces odlucivanja trebao bi se temeljiti na jasnim informacijama o tome Sto je poznato
i Sto se moze ocekivati, kako u pogledu samog procesa, tako i uloga razli€itih dionika
ukljuenih u njega. U zdravstvu, informiranje djece moze djeci pomoc¢i da razumiju svoju
situaciju, prevladaju moguce strahove i tjeskobu vezanu uz lijeéenje te ih opéenito osnaziti.
Informiranje je takoder preduvjet za sadrZajno sudjelovanje i primjenjuje se na svu djecu,
neovisno o njihovoj dobi, podrijetlu ili zdravstvenom statusu.

Neka djeca suoCavaju se s dodatnim izazovima ili preprekama za uklju€ivanje u procese
odlu€ivanja, primjerice djeca s invaliditetom, djeca s problemima vezanim za mentalno
zdravlje ili specifiénim medicinskim stanjem, mala djeca, kao i djeca iz ranjivih skupina. Stoga
bi trebalo pruzati ciljanu i odgovarajuéu podrsku od slu¢aja do slu€aja, kako bi se omogucilo
jednako ostvarivanje prava djece na sudjelovanje.

Djeci treba pruziti odgovaraju¢e i potrebne informacije kako bi stekla kompetencije za
odluc€ivanje, kako bi mogla vagati cilj, uklju¢ene metode, nuznost i korisnost predloZzenog
lijeCenja ili intervencije u odnosu na rizike i nelagodu ili bol koju ¢e uzrokovati.#* Informiranje,
komunikacija i edukacija takoder bi trebale omoguciti djeci i obiteljima da igraju aktivnu ulogu
u postizanju, zastiti i odrzavanju vlastitog zdravlja.

Informacije bi trebale biti dane o sljedeéim aspektima:

> specifiCnoj situaciji kroz koju dijete prolazi, kao 5to su informacije o novoj bolesti, razvoj
kroni€ne ili druge dugotrajne bolesti ili planirano bolni¢ko iskustvo;

> vrsti lije€enja i trajanju, koristi po dijete i povezanim rizicima ili moguéim ucincima (na
primjer, $to bi moglo poci po zlu, uzrokovati probleme ili pogor3ati stanje djeteta);

> svim alternativama lije€enju koje su prikladne za dijete;

> svim dodatnim potrebama koje mogu utjecati nha izbor lije€enja;

40 Stefania Fucci, “L'écoute des enfants dans les contextes de soins”, Revue des sciences sociales, 63 | 2020,
88-95.
41 Objasnjenje Oviedske konvencije https://rm.coe.int/16800ccde5
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> onome Sto bi se moglo dogoditi ako dijete ne primi predlozeno lijecenje;

> tome s kojim ¢e se zdravstvenim djelatnicima susretati, tko su oni i koja je njihova
uloga;

> pravu djece da budu informirana tijekom cijelog procesa, da postavljaju pitanja, izraze
svoje miSljenje i kako ¢e biti uklju¢ena u proces odlucivanja;

> pravu djece u vezi s njihovim sudjelovanjem u pedijatrijskim istrazivanjima i klinickim
ispitivanjima, gdje je primjenjivo.

Osjetljivo pitanje ponekad je treba li i kako razgovarati s djecom o ozbiljnim posljedicama.
MoZe postojati iskuSenje da se izbjegne spominjanje mogucih smrtonosnih ishoda, boli, rizika
od invaliditeta itd. To zahtijeva procjenu zrelosti djece da primaju takve informacije i njihove
sposobnosti izraziti svoje misljenje o toj temi, kao i temeljitu procjenu vremena i najboljeg
nacina komunikacije, ali ne bi se smjelo pretpostaviti da se takve ozbiljne teme trebaju
izbjegavati s djecom. Aktivho pruzanje informacija pomaze mnogoj djeci da se nose €ak i s
najtezim okolnostima, a izostanak informacija mozZe pojacati strah i uznemirenost. Informacije
0 ozbiljnim posljedicama djeci uvijek treba davati paZljivo, a psiholoSka se podrska treba nuditi
djeci i njihovim obiteljima tijekom cijelog procesa informiranja.

Informacije koje pruzaju zdravstveni djelatnici moraju biti dovoljno jasne i prikladno sroCene;
struénjaci bi, na primjer, trebali izbjegavati koriStenje medicinskog Zargona i ukljucivati
pojmove koje dijete moZe razumijeti. S druge strane, ako je jezik previSe djetinjast, dijete se
moZe osjecati podcijenjeno, te je stoga vaZzno uspostaviti pravu ravnoteZzu. Ponekad moZze biti
potrebno davati informacije u fazama koje se mogu razumijeti i usvojiti, a moZze biti korisno i
ponoviti iste informacije u razli€ito vrijeme i fazama ili nadopuniti usmene informacije pisanim
informacijama gdje je to moguce i prikladno. U slu¢aju govornika koji nisu izvorni, informacije
treba pruziti na jeziku koji dijete razumije (vidite takoder primjere jezi¢nih i kulturnih
medijacijskih usluga str. 45).

Materijali prilagodeni djeci mogu se Koristiti za podrsku komunikaciji i medusobnom
razumijevanju djece, roditelja i zdravstvenih djelatnika. Time se takoder pomaZe djeci da
razmisljaju o informacijama koje su primili usmeno i da identificiraju pitanja za naknadni
razgovor sa zdravstvenim djelatnicima. Materijali prilagodeni djeci mogu pokrivati bilo koju od
gore navedenih tema i mogu se razvijati participativnom metodologijom kako bi bili bolje
prilagodeni djecjim potrebama i razumijevanju. Moguéi formati informativninh materijala
prilagodenih djeci ukljuCuju broSure i letke, videozapise, informacije dostupne putem
drustvenih mreza, posebnih internetskih stranica ili aplikacija, igara i sli¢no. Struénjaci takoder
mogu koristiti lutke ili igracke za ,pretvaranje” ili simulaciju.

U svakom sluc€aju, vazno je da zdravstveni djelatnici koji komuniciraju s djetetom medusobno
koordiniraju kako bi izbjegli davanje potencijalno kontradiktornih informacija ili precesto
ponavljanje istih informacija.
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OPCE INFORMACIJE O DJECJIM PRAVIMA U ZDRAVSTVENOJ ZASTITI

llustrirana povelja udruge EACH

Godine 1988. ¢lanovi Europske udruge za djecu u bolnicama (EACH)

E ACH izradili su Povelju kojom se u 10 to¢aka utvrduju prava bolesne djece i

e o s njihovih obitelji prije, tijekom i nakon boravka u bolnici te u drugim

A R R zdravstvenim sluzbama. Za svako pravo, Povelja daje tumadenje u

: éf;;%%g L,biljesci”. Dva su €lanka posebno relevantna za temu ovog vodica:
h‘s Clanak 4.1 (Djeca i roditelji imaju pravo biti informirani na nagin

# primjeren dobi i razumijevaniju) i Clanak 5.1 (Djeca i roditelji imaju
pravo na informirano sudjelovanje u svim odlukama koje se odnose na njihovu
zdravstvenu skrb).

Procitajte relevantne Clanke i bilieSke u Dodatku (stavka 1)

@ Europska udruga za djecu u bolnici (EACH)#?

Povelja o pravima djece u primarnoj zdravstvenoj zaStiti - Irska

U Povelji se opisuje deset klju¢nih nacela u vezi s pruzanjem
zdravstvene skrbi djeci u Irskoj. Jedno je od tih nacela Komunikacija
i informiranje. U Povelji se opisuje Sto to znaci za djecu i mlade.

Pogledajte relevantne izvatke u Dodatku (stavka 2)
b I . Nacionalna zdravstvena povelja za djecu*? (stranice 15 i 16)

S0 \
)
% National Healthcare Charter
for Children

Povelja o pravima djece u primarnoj zdravstvenoj zastiti - Portugal

Corba da Cruane Oy povelju prilagodenu djeci razvile su dvije portugalske

nos cudados de
saiide paimdies organizacije za prava djece, zajedno s Glavnhom upravom za
_ .=~ .  zdravstvo (DGS) i opéinom Lisabon. Povelja je objavljena u travnju
2021.
T e Procitajte prijevod Povelje u Dodatku (stavka 3)
g1ac Povelja o pravima djece u primarnoj zdravstvenoj zastiti**

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

Povelja o pravima djeteta - Poljska

Cuit g e s Ovo je jo$ jedan primjer povelje prilagodene djeci, koju su razvili poljski
Pravobranitelj za prava djece i Pravobranitelj za prava pacijenata.

Pronadite prijevod prava u Dodatku (stavka 4)
Povelja o pravima djeteta*

Standardi utemeljeni na pravima za djecu koja imaju pretrage, lije€enja, preglede i
intervencije - iSupport

iSupport je medunarodna skupina zdravstvenih djelatnika, sveuciliSnih
djelatnika, mladih, roditelja, stru¢njaka za dje€ja prava, psihologa i
osoba koje rade s mladima, koji su svi strastveni u vezi sa zdravljem i
dobrobiti djece, posebno kada su u kontaktu sa zdravstvenim
uslugama. Ta je skupina razvila i promi¢e skup standarda koji imaju
za cilj pobolj3ati skrb koju sva djeca dobivaju kada obavljaju pretrage,
lije€enja, preglede i intervencije. Standardi imaju za cilj osigurati da su
kratkoro€na i dugorocna fizitka, emocionalna i psiholoSka dobrobit
djece i mladih od srediSnje vaznosti pri svakom odlucivanju o
postupcima ili proceduralnoj praksi. Standardi su skup dokumenata koji opisuju kako
izgleda dobra proceduralna praksa.

Standardi, koji su razvijeni 2022. godine, postoje u nekoliko verzija: Standardi za
stru€njake, Standardi za djecu i roditelje, kao i ilustrirana verzija. Tim je takoder razvio
Pripremni list kako bi pomogao djeci da se pripreme za intervenciju, te niz analiza sluajeva
koje ilustriraju primjenu standarda.

‘ Standardi skupine iSupport 46
Otkrijte razli€ite verzije Standarda u Dodatku (stavka 5)

45 https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢c6439bb73
46 https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
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https://www.isupportchildrensrights.com/s/English-Rights-based-standards-for-children-x8dx.pdf
https://www.isupportchildrensrights.com/s/Children-Comic-ISUPPORT.pdf
https://www.isupportchildrensrights.com/s/ISupport-preparation-sheet-btlh.pdf
https://www.isupportchildrensrights.com/english-version
https://www.gov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129c6439bb73
https://www.isupportchildrensrights.com/english-version

Materijal o pravima prilagoden djeci - Dje€ja bolnica u Minchenu - Njemacka

.. iz bolni€kim uslugama i o njihovim pravima:
DEINE RECHTE IM KRANKENHAUS té

imaju prava’/ Samit o zdravlju djece.

@ C/ 4@ Internetska stranica bolnice sadrzi informacije za djecu o razli€itim

Sto su djegja prava? Kako provodimo djeéja prava u na3oj klinici?

l Stru€njaci za djeéji Zivot/ Djecje vijece/ Inicijativa ,Bolesna djeca

Ukljucu1e [ drugl materijal prilagoden djeci, poput videa i broSure.

@ Otkrijte internetsku stranicu i video o djecjim pravima?*’ (na njemackom)

Procitajte broSuru o djec¢jim pravima u Dodatku (stavka 6)

Vodi¢ prilagoden djeci - Poljska

llustrirana pri¢a o Kubi i Bubi u bolnici uc¢i djecu ,gotovo svemu o

djecjim pravima”.

K- BA i Bug,
W SZPITALy & KubaiBuba u bolnici*® (na poljskom)

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

47 https://www.Imu-klinikum.de/hauner/kinder-und-kinderpoliklinik/kinder-und-
elternportal/kinderrechte/57fdc79f42d69171
48 hitps://www.wydawnictwoliteratura.pl/pub/uploads/fragmenty/Kuba i buba w szpitalu str 1-21.pdf
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INFORMACIJE O PRISTANKU PRILAGODENE DJECI

Letak o pristanku na medicinsko istraZivanje - Svicarska

Svicarska sveutilisna bolnica kantona Vaud u Lausannei izradila je
korisne materijale koji informiraju djecu i mlade o njihovim pravima
prilikom sudjelovanja u medicinskim istraZivanjima. Oni ukljucuju letak i
video te sadrZze podrobne informacije o tome Sto pristanak znadi i
podrazumijeva, ovisno o dobi djeteta (ispod ili iznad 14 godina) i prema
Svicarskom zakonu. Takoder je dobra praksa da su letci dostupni na
nekoliko jezika, na internetskoj stranici bolnice.

Pogledajte letak u Dodatku (stavka 7)

@ Pronadite razli¢ite jezicne verzije letka Sudjelovanije u istrazivanju*®

Video®° (samo na francuskom) Le Consentement général pour les enfants et les
adolescent-e-s - Consentement général pour la recherche - CHUV

,Sto je pristanak i zasto se traZi od mene?” - Ujedinjeno Kraljevstvo

‘What is consent and why am | belng asked for

Takoder, Djecja bolnica ,Great Ormond Street” izradila je korisne
informativne listove u kojima se djeci objaSnjava pojam pristanka, u
skladu s britanskim zakonodavstvom, na detaljan, ali pristupaan nacin.

Procitajte informativni list u Dodatku (stavka 8)

& Posjetite internetsku stranicu®! - Dje¢ja bolnica ,Great Ormond
Street”

49 hitps://www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home/participer/quelles-decisions-dois-je-prendre/le-
consentement-general-pour-les-enfants-et-les-adolescent-e-s/le-consentement-general-pour-les-mineurs-en-
plusieurs-langues

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

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

KORISTENJE INOVATIVNIH DIGITALNIH FORMATA

Ozbiljnaigra

Moje klinicko mjesto (engl. My Clinical Trial Center)
x inovativna je aplikacija sa ozbiljnom igrom. Cilj joj je

e ' na zabavan nacin objasniti djeci Sto su klinicka
””“‘JJ““’\ TRIAL ispitivanja, kako funkcioniraju i zasto su toliko vazna

' CENTES Jf\MH za razvoj lijekova prikladnih za djecu.

' T g “ Igra je informativna jer igra¢i uce o klinickim
' ispitivanjima, planovima ispitivanja, informiranom
pristanku i suglasnosti, fazama i postupcima klinickih
ispitivanja, prikupljanju podataka i farmakovigilanciji.
Aplikaciju su participativnom metodologijom razvili €lanovi mreze TEDDY KIDS (KIDS Bari
i Albania young), i ona je dobila odobrenje Medunarodne djecje savjetodavne mreze
(iCAN).

Igra se moZe preuzeti na platformama Play Store i Apple Store. Trenutacno je dostupna na
engleskom jeziku.

Foto: www.teddynetwork.net/

@ Saznajte viSe 0 ovoj inicijativi ovdje>

Razvoj tehnologije eHealth (eZdravstvo) - Svedska

Razvoj rieSenja i alata eHealth moze pomoc¢i u samostalnoj skrbi djeci s
'E kroni¢nim bolestima i njihovim obiteljima. Jedan takav alat trenutadno se
D procjenjuje u provedbenom ispitivanju u SveucdiliSnoj bolnici Skane, gdje
djeca i roditelji iz nekoliko specijalnosti koriste rjeSenja eHealth (tablet i
aplikaciju) tijekom razdoblja kada djeca borave kod kuée s preostalim potrebama za skrbi.
To olakSava i poti¢e izravnu internetsku komunikaciju izmedu djece i zdravstvenih
djelatnika.

Procitajte viSe o ovom projektu i sli€nim inicijativama u Dodatku (stavka 9)

@ eHealth u pedijatrijskoj onkologiji - Sveudiliste Lund - Svedska33

52 https://www.teddynetwork.net/2021/06/29/4676/
53 hitps://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
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OBUKA ZA BOLJE INFORMIRANJE DJECE

Pruzanje kontinuirane i sveobuhvatne edukacije djeci s dijabetesom i njihovim

skrbnicima - Slovenija

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

Odjel za pedijatriju SveuciliSnog klinickog centra
Ljubliana pruza sveobuhvatnu edukaciju djeci s
dijabetesom i njihovim roditeliima kako bi se
unaprijedilo odlugivanje. Djeca i roditelji prolaze
pocetni te€aj zdravstvenog obrazovanja. Nakon toga
slijede dodatni tecCajevi tijekom kojih se uvode
tehnoloski uredaiji (internetski alati).

Centar takoder organizira godisSnji rehabilitacijski

seminar, u suradnji s Udrugom za djecu s metaboli¢kim poremecajima.

Svake godine organizira se obuka za odgajatelje, ucitelje i sportske trenere koji skrbe o
djeci s dijabetesom. Kako bi se dodatno unaprijedila dijabeticka skrb i ukljucivanje
pacijenata i roditelja, tim je izradio nekoliko publikacija koje pokrivaju razliCite aspekte
upravljanja dijabetesom (u Skoli, u sportu, u vezi s prehranom...). Postoji i internetska
stranica koja se bavi pravima pacijenata u dijabeti¢koj skrbi.

Nadalje, tijekom pandemije bolesti koronavirusa 2019 (COVID-19), velika veéina zakazanih
pregleda za osobe s dijabetesom tipa 1 uspjesSno je prebacena na internet.

Saznajte viSe o0 ovoj inicijativi ovdje:

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

@ https://vestnik.szd.si/index.php/ZdravVest/article/view/3104 (na engleskom)
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POMAGANJE DJECI IZRAZITI SVOJA STAJALISTA
Omogucavanje djeci izraziti svoja stajaliSta kljuéni je element procesa odludivanja.

Na sposobnost djece izraziti svoje stavove i miSljenja mozZe utjecati mnogo &imbenika,
ukljucujuci njihovu dob, sposobnosti i zrelost; jesu li ili nisu imali iskustva u sudjelovanju bilo
u zdravstvenoj skrbi ili drugim relevantnim procesima odlucivanja (kod kuée, u Skoli ili drugdije),
u kojoj mjeri razumiju svoju situaciju, te koliko se ugodno i angazirano osjecaju unutar procesa
odluc€ivanja. Strucnjaci ne bi trebali pretpostavijati da ¢e djeca dobrovoljno podijeliti svoja
razmisljanja.

Kako bi podrzali djecu u izrazavanju njihovih stavova, zdravstveni djelatnici trebaju izgraditi
odnos povjerenja kako bi osigurali medusobno poStovanje, i u kratkoroénom i u dugoronom
pogledu. Trebali bi uzimati u obzir potrebe djece, ukljuCujuci pitanja privatnosti i povjerljivosti,
koja su djeci vazna, ali se €esto zanemaruju, a posebno su bitna starijoj djeci.

Djeca ¢&e vjerojatnije izraziti svoje stavove kada vjeruju sugovorniku. U mjeri u kojoj je to
moguce, zdravstveni djelatnici trebaju upoznati dijete i njegove osobne potrebe i znacajke, i
uvijek biti iskreni.

Djeci moze biti potrebno uvjeravanje da su njihovi stavovi i miSljenja vazna, ¢ak i ,male” brige,
koje mozda ne izgledaju vazno zdravstvenom djelatniku.

Stvaranje odnosa povjerenja s djecom podrazumijeva, na primjer:

> pobrinuti se da se zdravstveni djelatnici predstave imenom i razgovaraju s djetetom
koristeCi njegovo ime;

> podrzavati i pozivati djecu da razgovaraju o tome u kojoj mjeri Zele sudjelovati, na koji
nacin i kada;

> pitati i razjaSnjavati ono ¢emu djeca daju prednost u razgovoru sa zdravstvenim
djelatnikom u prisutnosti roditelja ili samostalno;

> igrati se s djecom tijekom razgovora kako bi se smanijio stres pri raspravi o teSkim
temama i omogucilo slobodnije izraZzavanije;

> provoditi i aktivno ispitivanje i aktivno sluSanje;

> provjeravati razumiju li djeca informacije koje su im dane;

> pitati djecu Sto misle jer im to daje dopustenje da se izraze;

> ohrabrivati ih da postavljaju pitanja i odgovaraju;

> izbjegavati donoSenje sudova u svim interakcijama;

> dopustiti djeci viSe vremena za razmisljanje, ako to Zele i trebaju;

> poStovanje djetetove Sutnje uz osiguravanje da dijete u kasnijim fazama ima priliku
izraziti svoje misljenje ako to Zeli;

> uzimanje u obzir djetetovog bioloskog ritma, umora i trajanja zakazanih pregleda.
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Privatnost je vazno pitanje pri radu s djecom, osobito kada se dijele ili razmatraju informacije
koje se tiéu njihovog zdravlja. Cak i kod mlade djece, moze biti vazno, pa éak i nuzno, odvojiti
vrijeme nasamo s djetetom kako bi mu se omogucio prostor za razgovor o onome $to mu je
vazno. Kljuéno je razgovarati o pitanjima povjerljivosti s djecom na pocetku i omoguciti djeci
vrijeme za postavljanje pitanja. Treba osigurati pristup povjerljivom medicinskom savjetovaniju
i savjetima bez odobrenja roditelja neovisno o dobi djeteta kada je to potrebno radi sigurnosti
ili dobrobiti djeteta, na primjer u slu€ajevima sumnje na zlostavljanje i zanemarivanje djece.

Svi zdravstveni djelatnici koji rade s djecom moraju biti educirani, Sto ukljuujuje
komunikacijske vjeStine. Edukacija i praksa trebaju ukljuCivati sve &lanove tima, i treba
osigurati kontinuitet, primjerice, dobrom komunikacijom izmedu medicinskih sestara, lije¢nika
ili drugih ukljucenih struénjaka.

U nekim nacionalnim kontekstima, zdravstveni djelatnici sa specificnom edukacijom, poput
struCnjaka za igru ili Child Life stru€njaka, pozitivno jaCaju timove, podrZzavajuci djecu i obitelji
koriStenjem metoda primjerenih dobi i razvoju kako bi im pomogli bolje razumijeti i nositi se sa
zdravstvenim situacijama i lijeCenjima, te sluzeci kao izvor znanja drugim zdravstvenim
djelatnicima za razvoj sli¢nih vjestina.

Fizicko okruzenje takoder moze igrati vaznu ulogu. Na primjer, osiguravanje da djeca mogu
izraziti svoje miSljenje u privatnoj ordinaciji ili sobi ili da nema prekida, poput podrske ili drugih
stru€njaka koji Cesto ulaze u ordinaciju ili sobu. Kod mlade djece, soba s igratkama, sjedenje
na podu s njima ili druge strategije mogu stvoriti prijateljskije okruzenje i pomoc¢i im da se
osjecaju opustenije.
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RESURSI ZA EDUKACIJU STRUCNJAKA

SluSaj — Djeluj — Mijenjaj - Priruénik Vijeéa Europe o sudjelovanju djece - Za
struénjake koji rade za djecu i s djecom.

Ovaj referentni dokument pruza vrlo prakticne smjernice i savjete za
struCnjake koji rade s djecom o tome kako se povezati s djecom i
uspostaviti odnos povjerenja s njima.

Procitajte relevantni odjeljak Priru€nika u Dodatku (stavka 10)

0 - 18 godina - Smjernice za lije€nike - Opée medicinsko vijeée - Ujedinjeno
Kraljevstvo

Ovo je primjer nacionalnih smjernica i stru¢nih standarda koji uklju€uju
prakti¢ne savjete o tome kako uspostaviti u€inkovitu komunikaciju izmedu
| lijeCnika i djece.

i Procitajte relevantni odjeljak u Dodatku (stavka 11)

0—]8yéars:-
i [ Otkrijte cijeli Vodi& ovdje: 0-18 godina - strudni_standardi - GMC
(gmc-uk.org)>*

Analize sluéaja iSupport - Primjena standarda na stvarne klini€ke scenarije.

s TIM KOji stoji iza standarda iSupport temeljenih na pravima djece razvio
~ je &etiri analize sluéaja (scenarija) koje imaju za cilj pokazati kako se
standardi zdravstvene skrbi usmjerene na dijete mogu primjenjivati u
razliCitim klinickim kontekstima i postupcima. U svakom pojedinom
slucaju, klinicka situacija je prikazana i analizirana, prvo bez primjene
standarda, a zatim uz primjenu standarda temeljenih na pravima. lako
prvi primjer unutar svake analize slu¢aja rezultira dovrSetkom postupka,
to je Cesto na Stetu kratkoro&ne i dugoro€ne dobrobiti djeteta jer njegovi
interesi nisu stavljeni ispred interesa roditelja/skrbnika, stru¢njaka ili ustanove.

Otkrijte analize slu€aja iSupport u Dodatku (stavka 12)

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

Djecja bolnica u Minchenu uspostavlja program ,,Struénjaci za podrSku djeci u
bolnici” (engl. ChildLife Specialists - CLS) — Njemacka

Godine 2020. pokrenut je vodeéi program ,Struénjaci za podrSku
djeci u bolnici“ u Djegjoj bolnici Dr. von Hauner u Miinchenu kao prvi
program CLS-a u Njemackoj, temeljen na iskustvima iz SAD-a.

Kako bi se osiguralo da ova djeca dobiju najbolju moguéu podr§ku  =—— ey
usmjerenu na dijete i holisticki pristup, struénjaci CLS-arade zajedno o ﬁ;ﬁ_ g

s lije¢nicima i medicinskim sestrama kako bi pomogli u rieSavanju
specificnih potreba djece u bolnici:

Oni pomazu pruzajuéi utjehu kada su potrebni bolesnoj djeci i
njihovim roditeljima.

Pomazu kao njegovatelji koji imaju vremena kada djetetu to treba.
PomaZu kao osobe za kontakt za sva pitanja koja se ti€u svakodnevne rutine i boravka u
bolnici.

Pomazu kao edukatori koji podu¢avaju djecu o bolestima i lijecenjima.

Pomazu kao savjetnici koji pruzaju struénu pomoc¢ roditeljima i obiteljima.

Pomazu darujuci vrijeme i paznju.

Pomazu brinuéi se o pravima bolesne djece.

Saznajte viSe o ulozi i misijama inicijative ,Stru¢njaci za podrSku djeci u bolnicii” u
Dodatku (stavka 13)

@ Procitajte viSe o programu ,Struénjaci za podrSku djeci u bolnici* u Minchenu>®

55 https://www.care-for-rare.org/en/the-child-life-specialist-program-at-dr-von-hauner-childrens-hospital/
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BOLNICKO OKRUZENJE NAKLONJENO DJETETU | OBITELJI

Djeéja bolnica Sant Joan de Déu, Barcelona - Spanjolska

Djecja bolnica Sant Joan de Déu ima niz inicijativa koje
. imaju za cilj pruziti djeci i obitelima sveobuhvatno
% okruzenje naklonjeno djeci i obiteljima. Neke mjere
ukljuéuju informacije za pacijente o tome kako ¢&e
izgledati  posjet  bolnici, sveobuhvatan  vodi¢
~ dobrodoSlice, informacije za medunarodne pacijente,
" kulturnu medijaciju i druge relevantne informacije.

Foto: www.sjdhospitalbarcelona.org/

Postoji posebna internetska stranica za djecu i obitelji, gdje su sve te informacije
& nprikupliene. Para pacientes y familias | Hospital Sant Joan de Déus®

DjeCja bolnica SJD Barcelona takoder je pocela koristiti novi uredaj za magnetsku
rezonanciju koji pomaze u smanjenju trajanja anestezije koju neki pacijenti trebaju za ove
zahvate, kao i u poboljSanom i sigurnijem iskustvu za pacijenta i ¢lanove obitelji koji ih
prate. Prostor za magnetsku rezonanciju takoder je postao prilagodeniji djeci, s tematskim
ukrasima na temu planeta, svemira i magnetskih polja. To znac¢i da ¢e djeca pronaci
svemirski brod s astronautom i informacije o gravitaciji, planetima i udaljenosti izmedu
objekata i planeta Zemlje, kao i prijateljskog psa Lajku. Ta tematska dekoracija koriStena
je u cijelom podrucju dijagnosti¢ke radiologije, stvarajuéi mnogo svjetliju i uredniju
atmosferu.

@ Odjel za dijagnostic¢ku radiologiju, pionirska inicijativa u Europi®’

56 hitps://www.sjdhospitalbarcelona.org/es/pacientes-familias
57 https://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/diagnostic-imaging-department-ground-breaking-initiative-
europe-implementation-new-15t-resonance-system
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UZIMANJE U OBZIR MISLJENJA DJECE

Sudjelovanje je kontinuiran proces koji obuhvaca razli€ite aspekte.

StajaliSta i miSljenja djece treba shvatiti ozbiljno i dati im odgovarajucu tezinu u svakoj
konacnoj odluci. Vazno je da ¢ak i tamo gdje, prema domaéem zakonodavstvu, djeca mozda
ne mogu dati svoj pristanak za lijecenje ili intervenciju, njihova stajaliSta i miSljenja ipak bi
trebala istinski utjecati na odluke. To znaci da se stajaliSta i miSljenja djece trebaju shvatiti
ozbiljno i da im treba dati odgovarajuéu tezinu u svakoj kona¢noj odluci.

To treba ciniti uzimajuéi u obzir sposobnosti koje se razvijaju u djece. Djetinjstvo nije
jedinstveno, nepromjenjivo, univerzalno iskustvo. Djeci su u razli¢itim fazama Zivota potrebni
razliciti stupnjevi zastite, skrbi, prevencije, informacija i sudjelovanja. Zelje djece treba ozbiljno
razmotriti, posebno u vezi sa zdravstvenom skrbi i biomedicinskim istrazivanjima.

PoStovanje sposobnosti koje se razvijaju

ee Djeca mogu oblikovati i izrazavati miSljenja ve¢ od rane dobi, ali priroda njihova
sudjelovanja i raspon odluka u kojima sudjeluju nuzno ¢e se povecéavati u skladu s
njihovom dobi i sposobnostima koje se u njih razvijaju. To od stru¢njaka zahtijeva
da prepoznaju razliCite sposobnosti svakog pojedinog djeteta i prilagode svoje
interakcije s njima na nacin koji niti precjenjuje niti podcjenjuje njihove sposobnosti.

Za neke stru€njake ili druge odrasle osobe, to mozZe predstavljati temeljnu promjenu
u nacinu na koji gledaju na djecu, ne gledajuci dob kao prepreku. Jasno je da vrlo
mala djeca ili, primjerice, pojedina djeca s invaliditetom, ne mogu Ciniti odredene
stvari, bas kao Sto i neki odrasli imaju ogranicene sposobnosti. To ne bi smjelo
dovesti u pitanje ili negirati sposobnosti koje imaju niti potrebu da im se pruzi podrska
u izrazavaniju tih sposobnosti ili njihovom priznavanju.

Djeca mogu donositi ili pridonositi slozenim odlukama.>® 99

Potreba za razmatranjem misljenja djece odnosi se na sve vrste zdravstvenih pitanja. U praksi
se ponekad djecu slusa samo kada je predmet nevaZzan. Sto je situacija ozbiljnija, to je manje
vjerojatno da ¢e se misljenje djeteta uzeti u obzir, osobito ako se razlikuje od misljenja
odraslih. S druge strane, stvari koje odraslima mogu izgledati trivijalno mogu imati veliku
vaznost za dijete. Kada se miSljenja djece razlikuju od misljenja odraslih, bilo roditelja ili
stru€njaka, ona se mogu jednostavno zanemariti i djeca ne dobivaju objaSnjenja zasto je na
kraju odlu¢eno drugacije od onoga 5to su ona Zeljela. Medutim, strunjaci imaju duznost
osigurati da se poStuje pravo djece na sudjelovanje u vlastitoj skrbi i da ozbiljnost situacije ne
mijenja to pravo, koje je jednako vazno u svim situacijama.

Neuzimanje u obzir miSlienja djece moZe imati Stetne posljedice. Zanemarivanje
prepoznavanja sudjelovanja djece u tim odlukama moze narusSiti djetetovo povjerenje u vece
odluke i u ljude oko njega. U tezim okolnostima, neprepoznavanje i neomoguéavanje
djetetovog prava na sudjelovanje u vaznim odlukama i osiguravanje da se 0 njima zaista
razmislja, moZe ne samo naruSiti djetetovo povjerenje vec¢ i stvoriti dodatne podjele i

58 SLUSAJ — DJELUJ — MIJENJAJ” - Priruénik Vijeéa Europe o sudjelovanju djece (stranica 40)
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poteSkoce kasnije, u vrijeme kada su podrzavajuci odnosi, koji su Cesto toliko vazni za dijete,
moZzda ve¢ naruSeni ili oSteceni. To moZe biti osobito izrazeno u situacijama kada se dijete
smatra kompetentnim i njegovo je stajaliSte dobro utemeljeno na €injenicama.

Razina sudjelovanja djece treba biti odredena njihovim sposobnostima i sklonostima. >°Djecu
treba voditi kroz cijeli proces, a odrasli moraju osigurati uvjete u kojima se to moZe ostvariti,
pruzajuc¢i odgovarajuc¢e informacije, slusajuc¢i djecu i ozbiljno uzimajuéi u obzir njihova
misljenja.

Treba uciniti sve kako bi se Sto viSe dala prilika svakom djetetu da, ako to zeli, sudjeluje u
odlu€ivanju o svojem zdravlju, na najvidoj razini svojih sposobnosti. Samopouzdanje i
kompetencija za sudjelovanje stje€u se postupno kroz praksu, ali to ne znaci da mlada djeca
ne bi trebala biti ukljuena jednako kao i starija djeca. Na primjer, omogucéavanje djeci da
sudjeluju u odlukama ,manje vaznosti”, kao Sto je biranje Zele li injekciju u desnu ili lijevu ruku
ili zele li sjediti ili lezati tijekom lije€enja, moze usaditi kulturu sudjelovanja djece u
svakodnevnoj klini¢koj praksi.

Polazna to¢ka za utvrdivanje razumne odluke o lije€enju djeteta ukljuCuje vaganje koristi i
opterecenja predlozenog lije€enja ili istrazivanja u kontekstu poznatih vrijednosti, uvjerenja,
obiteljskih odnosa i kulturnih normi pacijenta.

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

ODREDIVANJE NAJBOLJIH INTERESA DJECE

DonoSenje bilo koje odluke koja se tiCe skrbi za dijete mora se temeljiti na onome Sto je u
djetetovom najboljem interesu. Procjena i utvrdivanje najboljeg interesa djeteta moraju biti
usmjereni na pojedinacno dijete i ukljucivati razmatranje zdravstvenih potreba djeteta,
njegovih vlastitih stavova, sigurnosti, zastite, skrbi i opée dobrobiti.6°

Mnogim aspektima treba dati odgovaraju¢u teZinu kako bi se procijenio i utvrdio najbolji interes
djeteta. Medutim, ne postoji ¢vrsto utvrden recept za svaku situaciju. PoStovanje najboljeg
interesa djeteta i, zapravo, poStovanje sudjelovanja djece zahtijeva ravnotezu izmedu onoga
Sto struénjaci (idealno svi stru€njaci koji rade u multidisciplinarnom timu s integriranim
pristupom skrbi) i roditelji smatraju najboljim za dijete, s obzirom na bolest ili zdravstveni
problem, dostupna lije¢enja, u€inke i tako dalje; i stajallSta djeteta o tome 5to je za njega
.najbolje”. Istrazivanje djecjih sklonosti, obiteljske kulture (ukljuCujuci kulturu sudjelovanja),
proslih iskustava i drugih ¢imbenika pomocéi ¢e strunjacima podrzati i olakSati donosenje
najbolje moguce odluke po dijete. Takoder se mora uzimati u obzir pravo djece na otvorenu
buduc¢nost, Sto znaci da bi, kad god je to moguce, prednost trebalo dati opcijama koje
najmanje ograni¢avaju djetetove buduce izbore.

PROCJENJIVANJE NAJBOLJEG INTERESA DJETETA

Primjer nacionalnih smjernica - Smjernice Opéeg medicinskog vijeéa (Ujedinjeno
(( Kraljevstvo)

Procjena najboljeg interesa ukljucivat ¢e ono Sto je klini¢ki indicirano ’
u odredenom slucaju. Trebali biste takoder razmotriti: %

1. stajaliSta djeteta ili mlade osobe, u mjeri u kojoj ih mogu izraziti, E ¥
ukljucujuci i prethodno izraZzene prioritete c‘_
2. stajalidta roditelja Nt
3. misljenja drugih osoba bliskih djetetu ili mladoj osobi O—jSYEa;
4. kulturna, vjerska ili druga uvjerenja i vrijednosti djeteta ili roditelja e ectars

5. miSljenja drugih zdravstvenih djelatnika ukljucenih u pruzanje skrbi
djetetu ili mladoj osobi te svih drugih struénjaka koji su zainteresirani za
njihovu dobrobit

6. koja ¢e opcija, ako ih ima viSe, najmanje ograniciti budu¢e mogucénosti djeteta ili mlade
osobe.

13. Ovaj popis nije iscrpan. Tezina koju pridajete svakoj tocki ovisit ¢e o okolnostima, a
trebali biste uzeti u obzir sve druge relevantne informacije. Ne biste smijeli praviti
neopravdane pretpostavke o najboljem interesu djeteta ili mlade osobe na temelju nevaznih
ili diskriminiraju¢ih ¢imbenika, poput njihova ponasanja, izgleda ili invaliditeta.

Smijernice za procjenu najbolieq interesa djeteta tijekom procesa odlu€ivanja o
zdravstvenoj skrbi (Opc¢e medicinsko vijece, UK)8!

60 Op¢i komentar br. 14 (2013) UNCRC-a o pravu djeteta da njegov najbolji interes bude prioritet u razmatranju (¢l.
3, stavak 1)

61 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/assessing-best-
interests
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PRISTANAK, SUGLASNOST | PROTIVLJENJE

Za odredena lijeCenja ili intervencije, prema protokolima propisanim zakonom, struénjaci ¢e
morati dobiti formalni pristanak roditelja ili samog djeteta.

Prema Oviedskoj konvenciji, izraz ,pristanak” koristi se kada formalni pristanak daje osoba na
koju se lijeCenje ili radnja odnosi, dok se izraz ,odobrenje” odnosi na formalni pristanak koji
daju roditelji/zakonski zastupnici ili tijelo odredeno zakonom.

Prema Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji (WHO), informirani pristanak ,odnosi se na
formalno izraZzenu (obi¢no pisanu) suglasnost ili dopuStenje za bilo kakvu zdravstvenu
intervenciju, poput cijepljenja, izborne kirurSke intervencije te odabira ili prekida lije¢enja”.6?

Kao Sto je spomenuto u odjeljku koji se bavi domacim zakonodavstvima (str. 17), pravo djece
na informirani pristanak na lijeCenje moZe se temeljiti na dobnim kriterijima. Dodatno se
pojavio jos jedan koncept, a to je kompetentnost djece.

Pojam kompetentnosti djece razmatran je u jednom slu€aju pred sudom u Ujedinjenom
Kraljevstvu 1986. godine, gdje se u presudi suda navodilo da ,hoce li dijete biti sposobno
dati potreban pristanak ovisi o zrelosti i razumijevanju djeteta te o prirodi potrebnog
pristanka. Dijete mora biti sposobno razumno procijeniti prednosti i nedostatke predloZzenog
lije€enja tako da se pristanak, ako je dan, moze ispravno i poSteno opisati kao pravi
pristanak.”

Tzv. Gillickova kompetencija dobiva na vaznosti i sve se viSe prepoznaje kao odlu€ujudi
¢imbenik za davanje prava djeci pristati na lije€enje. Procjena kompetencije prepusta se
zdravstvenim djelatnicima i ne postoji univerzalno prihvaéena metoda za to. Medutim,
smjernice obi¢no uklju€uju procjenu sposobnosti djece da razumiju svoju situaciju, odvagnu
razli¢ite dostupne opcije i razumiju posljedice svake od njih.

Pojava metoda i praksi za procjenu kompetencije ima za cilj povecati uklju¢enost,
sudjelovanje i prava djece u odlucivanju. To stavlja obvezu pred zdravstvene djelatnike
osigurati djeci odgovarajuc¢e informacije na nacin koji im je razumljiv kako bi se olakSala
njihova kompetencija. To takoder zahtijeva da zdravstveni djelatnici prepoznaju da neka
djeca mogu trebati informacije na razliCite naCine kako bi postigla istu razinu razumijevanja
i kompetencije.

Djeca takoder, prema domaéem zakonodavstvu, mogu dati pristanak ili izraziti neslaganje.
Pojmovi pristanak i neslaganje opcenito opisuju kada djeca daju svoj pristanak ili neslaganje
za lijecenje, u situacijama kada joS nemaju zakonsko pravo dati pristanak.

Ako se smatra da su djeca sposobna dati pristanak, njihov pristanak treba traziti uz odobrenje
roditelja. U mnogim europskim zemljama, uz pisano odobrenje roditelja, zahtijeva se i
pristanak samoga djeteta.

Kako bi se osiguralo da djeca mogu ostvariti pravo na pristanak ili suglasnost, bolnice i druge
zdravstvene sluZbe trebale bi uvesti razliCite mjere, ukljucujudi:

62 Priru¢nik primarne zdravstvene zastite za djecu i adolescente: smjernice za promicanje zdravlja i spre¢avanje i
upravljanje bolesti od novorodenackog razdoblja do adolescencije. Kopenhagen: Regionalni ured WHO-a za
Europu; 2022. Licenca: CC BY-NCSA 3.0 IGO. Stranica 666

63 Tzv. Gillickova kompetencija proizlazi iz sluéaja Gillick protiv West Norfolka i Wisbech AHA iz 1986. godine, U
Hastings AM & Redsell S Slusanje djece i mladih u zdravstvenoj skrbi Konzultacije (2010)
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> usvajanje politike davanja pristanka u bolnici ili zdravstvenoj sluzbi, koja odrazava
domace zakonodavstvo;

> osiguravanje da su zdravstveni djelatnici upoznati s tom politikom;

> promicanje izgradnje kapaciteta stru¢njaka kako bi se osiguralo da imaju znanje i
kompetencije za sadrzajno ukljucivanje djece u proces odlucivanja te da traze njihov
pristanak na lijecenje kad god je to potrebno;

> redovito ukljucivanje djece radi procjene postojeéih politika i praksi, kao nacin za
njihovo unapredenje, ali i poboljSanje djecjeg iskustva skrbi.

Uzimaju¢i u obzir domaci pravni okvir, traZenje suglasnosti treba uravnoteZiti rastucu
sposobnost adolescenta za samostalno odlu€ivanje s potrebom za stalnom posebnom
zastitom koju pruzaju roditelji/zakonski odredeni zastupnik u skladu s domacim zakonima.
Posebni aspekti otkrivanja informacija roditeljima koji se odnose na adolescente trebaju biti
jasno objadnjeni doticnom adolescentu.

Za mladu ili neverbalnu djecu koja nisu u moguénosti izraziti verbalne prigovore, svaki znak
otpora ili protesta treba prepoznati i razmotriti s roditeljima kako bi se procijenilo i prepoznalo
je li ponaSanje samo izraz prihvatljivog optereéenja ili se moZe smatrati zabrinuto$éu u vezi s
nastavkom intervencije. Takoder treba prepoznati da su za mnogu djecu upravo roditelji oni
koji su u najboljoj poziciji razumijeti ili protumaditi neverbalne znakove.

U svim okolnostima, bez obzira na ishod ili smjer odluke, zaklju€ci svake donesene odluke
trebaju biti paZzljivo i ljubazno objasnjeni djetetu.
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PROCJENA DJETETOVE KOMPETENCIJE — Smjernice

BiljeSke 0 smjernicama o mladima i pristanku — Opéinsko vijeée Cheshire West &
Chester — UK

Smijernice odreduju sljedeée kriterije prema kojima se dijete  gamv=somass
smatra kompetentnim.

€@ - sposobnost razumijevanja da postoji izbor i da izbori imaju

posljedice;

- sposobnost vaganja informacija i odlu€ivanja

- sposobnost prenosenja te odluke;

- spremnost na donoSenje izbora (uklju€ujuci izbor da netko
drugi donese odluku); T

- razumijevanje prirode i svrhe predloZene intervencije; S e

- razumijevanije rizika i nuspojava predloZene intervencije;

- razumijevanje alternativa predlozenoj intervenciji i S njima povezanih rizika;

- sloboda od neopravdanog pritiska;

- sposobnost zadrzavanja 99 informacija.

Young People and Consent - Gillick - competency
‘Overview - reference

i

@ Pronadite potpune BiljeSke o smjernicama ovdje: Cheshirewestandchester.gov.uk®*

Smjernice SZO za procjenu kompetencije djece.

POCKET BOOK

Smjernice SZO takoder naglaSavaju potrebu za procjenom i oF

redovitom ponovnom procjenom djetetove kompetencije i Primary health care
. .. . s . . for children and

sposobnosti  odluCivanja. To ukljuCuje procjenu djetetove e

sposobnosti:

- razumjeti razliCite aspekte dane situacije;
- odabrati izmedu razli€itih opcija i razumijeti njihove razlike; | CUIDELINES FOR HEALTH PROMOTION,
- razumjeti ishode koji proizlaze iz razligitih odluka. f—————

Procitajte viSe u Dodatku (stavka 14)

@ Priruénik SZO o primarnoj zdravstvenoj skrbi za djecu i

adolescente®®

UPRAVLJANJE NESUGLASICAMA | SUKOBIMA

64 https://www.cheshirewestandchester.gov.uk/documents/social-care-and-health/children/team-around-the-
family/young-people-and-consent-guidance-notes-130219.pdf
65 https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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Neizbjezno je da Ce se pojaviti situacije kada dode do razlike u miSljenju ili neslaganja. To se
obi¢no dogada izmedu djece i njihovih roditelja, ili djece i zdravstvenih djelatnika, ili oboje.

Vazno je podrzati i upravljati nesuglasicama pazljivo i u skladu s nacelima temeljenim na
pravima kako bi se omogucilo donoSenje najboljih odluka, zastitili odnosi koji su ¢esto kljuéni
za kontinuiranu zdravstvenu skrb djece te svim stranama omogudéilo prevladati trenutacnu
situaciju.

Uloga zdravstvenih djelatnika da Stite, olak3aju i zagovaraju pravo svakog djeteta na
sudjelovanje ostaje nepromijenjena u svakoj okolnosti. Medutim, to ne znaci da bi se
zdravstveni djelatnici trebali slagati ili zauzimati strane u bilo kojem neslaganiju, veé¢ se radi o
tome da se osigura da dijete bude podrZzano u izraZzavanju svojeg misljenja te da se to misljenje
pravilno i s duznom paznjom razmotri u skladu s njegovim pravima. Svaka situacija postavlja
svoje izazove pred zdravstvene djelatnike koji ih pokuSavaju prevladati kako bi podrzali svako
dijete da ostvari to pravo u najvecoj mogucoj mijeri, istovremeno omogucuju¢i da vazni
podrzavajuéi odnosi izmedu djeteta, roditelja i zdravstvenih djelatnika ostanu netaknuti.

Situacije neslaganja mogu testirati spremnost i vjeStine zdravstvenih djelatnika da promicu
pravo djece na sudjelovanje, koji se takoder mogu brinuti zbog naruSavanja odnosa s onima
koji se ne slazu. No, zastita je tog prava srediSnja duznost zdravstvenih djelatnika, a nacela
sadrZajnog sudjelovanja (str. 19) mogu pomodi.

Sliéno tome, iako zdravstveni djelatnici imaju duznost podrzavati i omoguciti djecja prava na
sudjelovanje, ne bi se od njih smjelo o€ekivati da idu izvan zakona svoje zemlje. Stoga je
vaZzno da zdravstveni djelatnici poznaju zakonske okvire u svojoj zemlji.

Kulturne razlike ponekad mogu pridonijeti nesporazumima. Gdje je prikladno, prevoditel;j i/ili
kulturni posrednik trebao bi biti dostupan tijjekom procesa informiranja i davanja
pristanka/suglasnosti te u planiranju istraZivanja. Ta osoba treba poznavati jezik, uklju€ujuéi
medicinsku terminologiju, ali i drustvene navike, kulturu, tradiciju, religiju i posebne etni¢ke
razlike. Ta osoba mozda ¢ée trebati biti dostupna tijekom cijele medicinske intervencije ifili
klinikog ispitivanja, primjerice radi olakSavanja komunikacije ili u slu€aju prijave nuspojava.
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LINGVISTICKA | KULTURNA MEDIJACIJA

Usluge u bolnici Necker u Parizu - Francuska

Usluge transkulturne medijacije uspostavljene su u dje€joj bolnici
Necker u sije€nju 2014. One su uspostavljene radi pomodi
medicinskim timovima u rjeSavanju problema terapijskih blokada ili
nepridrzavanja lijecenja, osobito kada se ¢ini da su kulturni
elementi odlucujuci ¢imbenik.

Zapocele su kao pilot-projekt u Parizu i rezultat su suradnje izmedu
Centra BABEL i odjela djecje psihijatrije bolnica Necker i Cochin.

Transkulturna medijacija pomaze medicinskim timovima bolje razumjeti probleme
pacijenata uzimajuci ih u obzir u njihovom kulturnom kontekstu. U bolni¢kim okruzenjima
koja su sve viSe zabrinuta za kulturnu raznolikost, transkulturna medijacija pomaZze
uspostaviti dijalog izmedu razli€itih svjetova, koji ne govore nuzno isti jezik i imaju vrlo
razlicite kodove.

Zahvaljujuéi ovom dijalogu, pacijent ¢e moci bolje razumijeti Sto podrazumijeva
medicinska intervencija, ¢ime se moze pomoci u izbjegavanju nesporazuma koji mogu biti
Stetni po pacijentovu skrb. S druge strane, njegovatelji ¢e prilagoditi planove skrbi
uzimajuci u obzir zna&aj bolesti u Zivotu pacijenta.

@ Centar Babel®® (na francuskom)

Usluge u SveuciliSnoj bolnici Azienda Ospedaliero-Universitaria (AOU) Meyer u
Firenci - Italija

" @ @ | Veé¢ gotovo prije dva desetlieéa, u nacionalnom i regionalnom
i bk ki kontekstu sve vece imigracije, Dje€ja bolnica Sveucilista Meyer
The Response of v Health Services . . . .

poduzela je korake kako bi odgovorila na zdravstvene potrebe djece
migranata i njihovih obitelji, osobito osiguravajuéi odgovarajucée
informacije.

Bolnica je uvela kulturnu i jezi€nu medijaciju na razli¢itim jezicima
(ukljuCujuéi albanski, arapski, kineski, rumunjski, somalski,
francuski, engleski, Spanjolski, poljski, ¢eski, slovacki, makedonski,
srpski, hrvatski, njemacki i filipinski). Takoder je uvedena usluga
tumacenja putem telefona, koja se posebno koristi u hitnim
slucajevima.

Na prijedlog bolni¢kog osoblja, osnovan je ,SOS Interkulturalni tim”. Ta se skupina
sastojala od stru€njaka zaposlenih u bolnici s jezi€énim kompetencijama na 10 razli€itih
jezika (albanski, arapski, bugarski, francuski, engleski, iranski, rumunjski, Spanjolski,
njemacki i madarski). Taj tim nije zamijenio formalne usluge kulturne i jezi€ne medijacije,
vec je pruzao hitnu zamjenu, osobno ili putem telefona.

66 https://centre-babel.fr/mediations/
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Kako bi se osiguralo postovanje duhovnih i kulturnih dimenzija zdravlja, bolnica je poduzela
Sirenje kontakata vjerskih zajednica prisutnih u regiji u svim odjelima i sluzbama. Takoder
je uspostavljen protokol izmedu bolnice i vjerskih zajednica kako bi se osigurala potrebna
vierska pomoc¢ pacijentima migrantskog podrijetla te su pripremljeni ,Interkulturalni”
kalendari, koji su distribuirani u svakom odjelu i sluzbi radi poveéanja svijesti o glavnim
vjerskim dogadajima. Bolnica je takoder osigurala ,besplatne i fleksibilne” jelovnike, koji su
prevedeni na razli€ite jezike, kako bi se, koliko je to mogucée, zajamdilo poStovanije razli€itih
kulturnih i druStvenih prehrambenih navika.

@ Procitajte viSe: Ensuring the Right of Migrant Children to Health Care: The Response
of Hospitals and Health Services, Background Paper®’, Medunarodna organizacija za
migracije (IOM), 2009., str. 32-33.

Situacije u kojima mogu postojati razlicita misljenja ili u kojima djeca mogu izraziti neslaganje
s predlozenom radnjom, obuhvacaju Sirok spektar fokusa i ozbiljnosti. Scenariji u kojima mogu
postojati razli¢ita miSljenja i neslaganja javljaju se u svim podrugjima zdravstvene skrbi.

U nastavku su dani primjeri situacija koje se mogu dogoditi, zajedno s prijedlozima kako ih
rijesiti:

> Nesuglasice se mogu pojaviti u situacijama gdje nije uklju¢ena nikakva procedura kao
takva, primjerice u podruéju davanja informacija.

Na primjer, dijete moZe Zeljeti sudjelovati u zdravstvenoj anketi ili procjeni potreba, a
roditelji se mogu ne slagati. U takvim okolnostima, sve razloge roditeljske nevoljkosti
treba istraZiti i, gdje je to moguce, sve neutemeljene bojazni treba otkloniti pruzanjem
uvjeravanja gdje je to moguce (na primjer o tome kako se informacije koriste ili kako se
podaci pohranjuju). Medutim, pri procjeni ,najboljeg interesa”, zdravstveni djelatnici
takoder trebaju ostati objektivni i otvoreni za moguénost da u nekim okolnostima (na
primjer, nasilje u obitelji), roditelji mogu pokusati sprije€iti dijete da iznese svoje brige i
potrebe; u tom sluéaju ,najbolji interes” djeteta moze biti interno zagovaranje nacina koji
¢e omoguciti djetetu sudjelovanije, pod uvjetom da je to moguce unutar zakonskog okvira
zemlje.

> U primarnoj zdravstvenoj skrbi, cijeplijenje takoder moZze biti kontroverzno pitanje
unutar nekih obitelji, i nije neuobiajeno da djeca ili adolescenti Zele cijepljenje, a roditelj
je nevoljan, primjerice za COVID-19 ili HPV.

To moze odrazavati roditeljske brige i ponekad biti rezultat nesporazuma ili
dezinformacija. Pruzanje tocnih i jasnih informacija o svrsi intervencije vazno je i moze
biti umirujuce i korisno, osiguravajuci da su informacije objektivne, a ne usmjeravajuce.
Sliéno tome, objasnjavanje roditeljima o pravima koja njihovo dijete ima i zaSto su ona
vazna moze biti korisno jer roditelji ponekad nisu svjesni tih prava ili su mozda
sumnjicavi.

67 https://migrationhealthresearch.iom.int/ensuring-right-migrant-children-health-care-response-hospitals-and-
health-services
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Ponekad moralna, vjerska ili kulturna uvjerenja doprinose sukobima oko medicinskih
odluka. Takve zabrinutosti treba Sto ranije identificirati i rjeSavati uz poStovanje, a
razgovori trebaju biti iskreni i transparentni, uvijek polazeci od pretpostavke da je
primarni fokus odlu€ivanja najbolji interes djeteta pacijenta. Od pomoc¢i moze biti
dobivanje podr3ke i posredovanja pouzdanog vjerskog vode ili vode u zajednici, gdje je
to moguce.%8

> U situacijama koje zahtijevaju hitne odluke ili postupke, kao Sto su zahvati za
postavljanje intravenske kanile radi davanja lijekova za lijeCenje ozbiljne infekcije ili
uzimanja krvi za vaznu pretragu, nije neuobiajeno da djeca, osobito ako su mlada, u
pocetku to odbijaju ili ne zele.

U takvim okolnostima, zaklju¢ak moZe biti nepromjenjiv i da je u najboljem interesu
djeteta da primi lije€enje. Medutim, to treba ljubazno i paZljivo objasniti doti€nom, kojem
i dalje treba dati mogucnosti izbora koje omogucuju odredeni osjeéaj kontrole i utjecaja
na druge elemente pruzene skrbi, poput poloZaja sjedenja, koja ruka/dlan se koristi itd.
Takoder je vazno odabrati najmanje invazivna lijeenja i traziti alternative koje bi bile
prihvatljive djetetu.

> Razli¢ita misSljenja mogu se pojaviti i u situacijama vezanim uz seksualna i
reproduktivna pitanja, primjerice ako adolescent trazi savjet ili zdravstvenu skrb u vezi
sa zabrinutod¢u zbog spolno prenosive bolesti i ne Zeli to reci roditeljima.

Pravo djeteta na povjerljivost i pristup savjetovanju vazno je i treba ga poStovati. U
takvim okolnostima, zdravstveni djelatnici mogu potaknuti djecu da se otvore
roditelju/roditeljima i ponuditi podrSku i posredovanje izmedu djeteta i roditelja ako je
potrebno. Istovremeno, zdravstveni djelatnici takoder imaju duZnost procijeniti okolnosti
kako bi razmotrili je li dijete u situaciji zlostavljanja i treba li zastitu, ili je li mentalno i
fizicko zdravlje djeteta ugrozeno. Te i druge ¢imbenike zdravstveni djelatnici moraju
vagati pri odredivanju ,hajboljeg interesa’djeteta i treba li roditelje obavijestiti.

> Postoje situacije u kojima ZariSte nesuglasica ima posebno ozbiljne implikacije, na
primjer, nesuglasice izmedu djece i roditelja ili zdravstvenih djelatnika o tome treba li
nastaviti aktivno lije¢enje ili intervencije kada postoji malo nade za oporavak (mozda u
slu€aju nastavka lijeCenja raka, nakon Sto su prethodna lijeCenja bila neuspjesna).

U takvim slu€ajevima predloZenu intervenciju treba odgoditi dok se ne pokuSa pronadi
rieSenje. Takve su situacije uvijek vrlo emotivne i zdravstveni djelatnici trebaju biti
suosjec¢ajni, ali objektivni u podrZzavanju svakog nastojanja da se razumiju i poStuju
razlike u mislienju izmedu djece i njihovih roditelja/zakonski odredenih zastupnika.
Prigovori djece koja su sposobna formirati misljenje trebaju se zagovarati i poStovati, a
miSljenje zakonskih zastupnika treba uzeti u obzir pri tumacenju Zelja djece.

Postoje situacije u kojima se fizicko zadrzavanje djeteta koje se opire zahvatu moze Koristiti
za pruzZanje zdravstvene skrbi ili za sprjeCavanje veée Stete po dijete. To se obi¢no dogada s
malom djecom kojoj je potrebna hitna skrb, kao Sto je opisano u prethodnim odlomcima, a

68 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
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ponekad i u slozenim okruzjima mentalnog zdravlja. Situacije poput ovih Cesto stvaraju etiCke
sukobe za zdravstvene djelatnike i predstavljaju izazov za ostvarivanje djecjih prava. Fizicko
zadrzavanje podlijeZe strogim zaStitnim mjerama®®. Vazno je da zdravstveni djelatnici dobiju
odgovaraju¢u obuku i podrSku u vezi s pribjegavanjem takvim iznimnim mjerama te da budu
obuceni u alternativnim praksama.

Alternativa sputavaniju ili fizi€kom drZanju - Francuska

Q.hDR,;p Sparadrap (Sto doslovno znaéi ,flaster™ili ljepljiva traka) zalaze se za

_,‘,l 1‘5 Ve "f:f_ prava djece u zdravstvu i sebe naziva ,Udrugom za pomo¢ djeci da
i3 7 | osjecaju manje straha i boli tijekom njege i u bolnici”.

5 fb;f’ Misija je udruge: 1) informirati, savjetovati i pripremiti djecu za svaku

'_ situaciju koja ukljuCuje skrb, medicinske preglede, lijeénicke posjete i

hospitalizaciju, te pruziti podrSku njihovim obiteljima u tom pogledu; 2)
sudjelovati u preventivnim kampanjama usmjerenim na djecu i adolescente; 3) podizati
svijest i pruzati edukaciju zdravstvenim i odgojiteljskim djelatnicima kako bi se organizacije
i prakse razvijale ka ve¢em postovaniju djecjih potreba; 4) promicati bolju kontrolu boli kod
djece; 5) promicati prisutnost obitelji i prijatelja kada se djeca lijece ili hospitaliziraju.

Udruga je izdala smjernice o tjelesnom sputavanju djece namijenjene prakti¢arima. Cilj im
je potaknuti ih na razmiSljanje i preispitivanje koriStenja tjelesnog sputavanja u
svakodnevnoj praksi te predlazu alternative za izbjegavanje ili ograni¢avanje koriStenja
sputavanja. Takve strategije uklju€uju, na primjer: koriStenje analgezije za ograni¢avanje
izazivanja boli, smirivanje djeteta i postavljanje u poloZaj koji pomaZze (polusjededéi poloZaj
naspram lezeceg), predvidanje zahvata prethodnim informiranjem i razgovorom,
odvracanje paznje djeteta, pravljenje pauza tijekom intervencije, trazenje od djeteta da
@ reproducira postupke njegovatelja na lutki itd.

Sparadrap™ (na francuskom)

Procitajte prijevod informativnog letka u Dodatku (stavka 15)

Cllluyu(,avculjc otvorene 'r\umbllllr\abijc cesto jc Ir\Iqu.llu Za i'jcScl'v'al“ljc pi’ubicma. Medutim,
ponekad medu roditeljima, djecom i zdravstvenim djelatnicima ostaju ozbiljna neslaganja oko
toga Sto je u najboljem interesu djece, ¢ak i nakon zajedni¢kog procesa odlucivanja. Dio je

69 Na primjer, u Ujedinjenom Kraljevstvu, Kraljevski koledZ? za sestrinstvo izdao je posebne smijernice o
Restriktivnim fizi€kim intervencijama i klini€kom zadrZavanju djece i mladih (https://www.rcn.org.uk/-/media/Royal-
College-Of-Nursing/Documents/Publications/2019/October/007-746.pdf). U Smjernicama se naglaSava da se
fizicko zadrzavanje treba koristiti samo kada postoji ozbiljan rizik po zdravlje djeteta ako se intervencija ne provede,
ako su proaktivne i preventivne strategije iscrpliene. Zakonski skrbnici bi u pravilu trebali odobriti takvu radnju.
Radnja mora biti opravdana i razmjerna zdravstvenom riziku koji se nastoji ublaziti, a za to postoje zakonski zahtjevi
koji ¢e se razlikovati medu drzavama ¢lanicama. U svakom slucaju, treba uloziti sve napore kako bi se smanijila
razina i intenzitet te situacije, a stupan;j sile treba ograniciti samo na ono Sto je nuzno za zadrzavanje djeteta u
najkraéem mogucem vremenu, uz svodenja ozljeda svih uklju¢enih na namanju mogucéu mjeru. Odluke o koriStenju
bilo kojeg oblika restriktivne fiziCke intervencije moraju se temeljiti na procjeni da nijedna druga metoda nije
dostupna i da ée njezina uporaba uzrokovati manje Stete nego nekoristenje intervencije. Cak i ako je nuZnost
objasnjena prije intervencije, uvijek treba uslijediti razgovor u kojem stru€njak objasnjava zasto je to bilo potrebno,
a djetetu treba pruziti priliku za razgovor o iskustvu, uklju¢ujuéi emocionalno.

70 https://www.sparadrap.org/professionnels/eviter-et-soulager-peur-et-douleur/eviter-la-contention-de-lenfant-
lors-des-soins
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uloge zdravstvenog djelatnika posredovati i pomoc¢i u obnavljanju pozitivnih odnosa nakon
toga.”t

Sljedece radnje mogu biti korisne u ublazavanju sukoba:

> Djeci, roditeljima/zakonskim zastupnicima i zdravstvenim djelatnicima treba pomodi
jasno identificirati vrijednosti koje doprinose sukobu i raspraviti o ciljevima predlozenog
lijecenja ifili istraZzivanja;

> Rana rasprava o oCekivanjima, ograni¢enjima i neizvjesnostima moguénosti lijeCenja i
ishoda moze pomoci utvrditi medusobno prihvatljive planove lijecenjalistraZivanja;

> Slu€ajevi se trebaju razmatrati unutar multidisciplinarnih timova;
> Treba poticati daljnje rasprave i/ili upuéivanje na drugo, neovisno medicinsko misljenje;

> Savjetovanje i medijacijska podrska duhovnog vode, socijalnog radnika, relevantnih
kolega, stru¢njaka za odnose s pacijentima, bioetiCara ili odbora za bioetiku, ili
institucionalnih ili osobnih pravnih savjetnika;

> U vrlo ozbiljnim ili kompliciranim situacijama, na primjer kada je Zivot djeteta ugrozen ili
kada moze doci do teSke trajne ozljede, sud moze biti zamoljen odluditi je li ispravno
nastaviti s odredenim lijeCenjem.

SMJERNICE | MEHANIZMI ZA UPRAVLJANJE SUKOBIMA

Smjernice Ministarstva zdravstva za upravljanje suprotstavijenim misljenjima -
Francuska

Francusko ministarstvo zdravstva izdalo je smjernice za pomo¢

En . zdravstvenim djelatnicima u slu€ajevima kada dijete odbija, i
MINISTERE o e o R . .
DU TRAVAIL kada roditelj / roditelji ili nositelj / nositelji roditeljske skrbi odbijaju
DE LA SANTE ) intervenciju. Ono se takoder bavi specificnom situacijom kada
E_LDESSDUDARITES postoji protivljenje transfuziji krvi. Smjernice su u skladu s
Egalicé domadéim zakonodavstvom. One razlikuju hitne od nehitnih

Fraterarif

situacija.

Otkrijte smjernice u Dodatku (stavka 16)

@ Fiche n°3 : Information et consentement aux soins d’'un mineur’? (in French only)

71 Kevin W. Coughlin, Medical decision-making in paediatrics: Infancy to adolescence, Canadian Paediatric
Society, Bioethics Committee, Ottawa, Ontario
72 https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/dgos _onvs fiche 03.pdf
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Djecja bolnica osniva Klini€ko eticko povjerenstvo za savjetovanje i rjeSavanje
sukoba — Italija
Godine 2016. Bolnica Ospedale Pediatrico Bambino Gesu u Rimu
2 osnovala je Funkciju bioetike, klinicku etiCku sluzbu, a 2021.
V osnovala je Klini¢ko eti¢ko povjerenstvo s ciliem pruzanja savjeta i

Bambino Gesl specijalisticke edukacije iz klinicke etike za djecu.
OSPEDALE PEDIATRICO

Saznaijte viSe o pitanjima koja su upuc¢ena Klinickom etickom povjerenstvu od 2021.
(stavka 17)

@ https://www.ospedalebambinogesu.it/etica-clinica-in-pediatria-89876/
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SUDJELOVANJE DJECE ZA BOLJU ZDRAVSTVENU SKRB

Ovaj vodi¢ uglavnhom se usredotoCuje na to kako dijete mozZe biti uklju¢eno i podrzano u
pojedinaénim odlukama koje se ti€u njegova zdravlja. Medutim, veca rutinska integracija i
ukljucivanje djecjeg sudjelovanja djece perspektiva ha drugim razinama politike, planiranja,
koncipiranja usluga, pruzanja i procjenjivanja mogu rezultirati informiranijim odlukama koje
takoder, opéenito i pojedinacno, donose veliku korist djeci.

U Opéem komentaru 12 Konvencije o pravima djeteta navodi se da bi djeca trebala ,doprinositi
svojim miSljenjima i iskustvima planiranju i programiranju usluga za svoje zdravlje i razvoj”,
uklju€ujuéi ,kako unaprijediti sposobnosti djece da preuzimaju sve vecu odgovornost za
vlastito zdravlje i razvoj”. 3

U vezi s pruzanjem zdravstvene skrbi, djeci bi trebalo omoguciti priliku da daju povratne
informacije o svojem iskustvu zdravstvene skrbi povjerljivo ili anonimno nakon koriStenja
usluga putem povratnih informacija o ,iskustvu skrbi”, pitanja o zadovoljstvu ili drugih metoda.
Alati kao Sto su Mjere ishoda koje prijavljuju pacijenti (engl. Patient-Reported Outcome
Measures — PROM-ovi) i Mjere iskustva koje prijavljuju pacijenti (engl. Patient-Reported
Experience Measures —PREM-ovi)’4 sve se viSe primjenjuju u pedijatrijskoj populaciji.

3 stavak 104

7 PREM-ovi su validirani upitnici s pomoc¢u kojih se prikupljaju misljenja pacijenata i obitelji o njihovom iskustvu
primanja skrbi i ¢esto se koriste za mjerenje kvalitete skrbi, s ciliem da skrb bude viSe usmjerena na pacijenta i
obitelj. PROM-ovi su upitnici s pomocu kojih se mjere stavovi pacijenata o njihovom zdravstvenom stanju. PREM-
ovi i PROM-ovi brzo su se razvijali tijekom posljednjih 15 godina. OECD prati PREM-ove u ambulantnoj skrbi u 19
zemalja, a rezultati se objavljuju svake dvije godine u izvjeS¢u ,Zdravstvo ukratko” (engl. Health at a glance). OECD
je takoder pokrenuo inicijativu Anketa o pokazateljima koje prijavljuju pacijenti (engl. Patient-reported Indicators
Survey — PaRIS) vezanu za PROM-ove i PREM-ove koji se mogu medunarodno usporedivati
(https://lwww.oecd.org/health/paris/).
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Slicno tome, uklju€ivanje djece u koncipiranje planova i programa za obuku zdravstvenih
djelatnika, izradu informativnih materijala ili novih zdravstvenih ustanova donosi vazne uvide
i koristi po djecu koja ¢e u buducnosti koristiti te usluge.

Omogucéavanje i olakSavanje djeci da zajednic¢ki razmatraju i dijele svoja miSljenja
sudjelovanjem u redovitim djecjim vije¢ima, savjetodavnim skupinama (na primjer skupinama
djece-pacijenata s odredenim kroni¢nim stanjima) ili drugim forumima i mreZama ne samo da
pruza kanale za informirane povratne informacije koje mogu utjecati na promjene u pruzanju
ili koncipiranju skrbi, ve¢ moZze i povecati mehanizme medusobne podrske medu djecom.

Savjetodavne skupine mladih osoba (engl. Young Persons Advisory Groups — YPAG-ovi) vec
su osnovane dillem Europe i na medunarodnoj razini kako bi podrzale kliniCka ispitivanja.
YPAG-ovi uklju€uju mlade osobe u dobi od 8 do 19 godina (iako neke skupine imaju i starije
mlade odrasle do 21 godine) koji su pacijenti, redoviti posjetitelji bolnica i/ili zdravi mladi s
interesom za znanost i zdravstvo. YPAG-ove uglavnom vodi strucnjak ukljucen u klinicko-
istrazivacku ustanovu, djecju bolnicu ili akademsku ustanovu. On se regrutira putem Skola,
udruga, bolnica te udruga pacijenata i obitelji, a odabrani su prema svojoj motivaciji i interesu
za sudjelovanje u takvim aktivnostima osnazivanja. YPAG-ovi pruzaju platformu djeci i
mladima da imaju glas, dijele svoja misljenja i primjenjuju svoje iskustvo na razna pitanja
relevantna za biomedicinska istrazivanja.

Ova vrsta strukturiranog sudjelovanja sve se viSe institucionalizira u bolnicama ili drugim
zdravstvenim organizacijama i oslanja se na participativhe pristupe gdje dijete nije samo
ispitanik, ve¢ je takoder ukljuéeno u sadrzani dijalog. Kada su integrirani i omoguceni na
redovitoj osnovi unutar zdravstvenih usluga, ti pristupi takoder pruzaju platforme za poveéanje
odgovornosti donositelja odluka i zdravstvenih djelatnika prema djeci.

INDIVIDUALNO | GRUPNO SUDJELOVANJE DJECE

MreZa pedijatrijskih bolnica ukljuéuje djecu i mlade pacijente s ciljem unapredenja
kvalitete skrbi — Svedska

Mreza ima za cilj poboljSanje kvalitete pedijatrijske skrbi, uz
ukljucivanje mladih pacijenata, roditelja i osoblja. Temelji se
na skupu kriterija kvalitete koji proizlaze iz domaceg
zakonodavstva, stru¢nih standarda, poznavanja okruzenja
skrbi i izrazenih miSlienja djece (osnovnoSkolske i
srednjoskolske dobi) iz anketa o iskustvu pacijenata
(PREM) i grupa mladih savjetnika (YPAG-ova).

Zdravstvena ustanova sama procjenjuje svoje prakse i uklju€uje djecu i obitelji u taj proces.
IzvjeStaji o procjenama razvijaju se primanjem povratnih informacija od djece i obitelji te se
razmjenjuju sa slicnom klinikom radi temeljitog medusobnog kolegijalnog pregleda. Kada
su zavrsni izvjeStaji razmijenjeni, klinike imaju jasnu predodzbu o tome Sto treba
unaprijediti, ukljuéujuci poboljSanja koja se trebaju provesti s djecom. Sto se metodologije
tiCe, potrebne su rutine za to kako osoblje ukljuuje djecu pacijente u planiranje njihove
skrbi, komuniciranje njihovih miSljenja i pripremu za medicinske mjere ili intervencije.
Klinika koja provodi procjenu svojih praksi mora pokazati kako osoblje posjeduje te vjestine.




Mreza nudi savjete i primjere pitanja koja se mogu Koristiti, primjerice u PREM anketama,
te metode za uklju€ivanje djece u ankete o okruzenju skrbi.

»Zamisli svoju bolnicu” — Bolnica odabire tri projekta koje su predstavila djeca
tijekom svojeg prvog Povjerenstva djece-korisnika — Francuska

U Francuskoj, svaka bolnica ima povjerenstvo za korisnike
(commission des usagers) koje razmatra prituzbe upuéene
ustanovi i daje prijedloge za unapredenje boravka i skrbi TON HOPITAL I
pacijenata i njihovih rodaka. Povjerenstvo obic¢no ¢ine odrasle
osobe.
MARDI 22 NOVEMERE 2022

Godine 2022. Sveusili$na bolnica (CHU) u Reimsu osnovala je B
svoje prvo povjerenstvo za korisnike posvecéeno iskljucivo djeci,
s ciliem prikupljanja njihovih misljenja, bez obzira na njihovu dob \ |
i bolnicko iskustvo. Sastojali se od desetero djece u dobiod 4 do - D

Be_ '

17 godina, roditelja, ravnatelja bolnice, drugih predstavnika
bolnice i vanjskih povezanih organizacija. To je bilo prvo takvo
iskustvo u Francusko.

Cijeli mjesec hospitalizirana djeca bila su zamoljavana da ispune upitnik slican anketama
o zadovoljstvu korisnika koje se obi¢no daju odraslima na kraju njihovog boravka u bolnici.
Teme su ukljuCivale nacin na koji su pacijenti bili do€ekivani u bolnici, kvalitetu

obroka, smjestaj ili upravljanje boli. Djeca i roditelji takoder su pozivani predloZiti ideje i
projekte. Za provedbu su odabrana sljedeca Cetiri prijedloga: 1) omoguéiti djeci susret s
njihovim ku¢nim ljubimcima tijekom hospitalizacije; 2) izraditi aplikaciju za roditelje kako bi
bili informirani o tome kako tece boravak njihovog djeteta u bolnici; 3) omoguciti svoj djeci
pristup Disney+ platformi; 4) uvesti a la carte obroke (umjesto istog jelovnika za sve).

@ Saznaijte viSe 0 ovoj inicijativi’® (na francuskom)

_@ Saznaijte viSe o izdanjima iz 2022. i 2024. godine’® (na francuskom)

PEDSTART i Kids France ukljuéuju djecu u pedijatrijska klinicka istraZivanja —
Francuska

Jedinstvena inicijativa u Francuskoj, grupa KIDS France (Uklju€ivanje mladih u kliniCka
istrazivanja u Francuskoj), koju podrzava PEDSTART, mreza izvrsnosti INSERM/F-CRIN
u pedijatrijskim klini¢kim istrazivanjima, redovito okuplja mlade od 11 do 19 godina, i
pacijente i one koji to nisu, oko zajednickog cilja: uciniti pedijatrijska klinicka istrazivanja
priznale medunarodne institucije poput Europske agencije za lijekove zbog njenog
doprinosa unapredenju razumijevanja, komunikacije i inovacija u pedijatrijskim
medicinskim istraZzivanjima, a vec¢ je dovela do realizacije brojnih projekata.

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

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

55



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

Tijekom posljednjih 6 godina, ti mladi ljudi sudjelovali su u odabiru europskih projekata,
pisanju informativnih letaka za terapijska ispitivanja, Sirenju rezultata klinickih ispitivanja,
provodenju kampanja za podizanje svijesti o bolestima, izradi mini-flmova o klini¢kim
istrazivanjima (npr. ,Klini¢ka istrazivanja: od molekule do lijeka”) i pregledu pedijatrijskih
planova ispitivanja (ustroj, postupci, etika itd.).

Takoder su sudjelovali na nacionalnim i medunarodnim konferencijama, u produkciji TEDx-
a, izradi knjizica za malu djecu (npr. o oftalmoloskim ucincima reumatoidnog artritisa) te u
stvaranju nacionalne vakcinoloSke platforme za djecu (COVIREIVAC enfant).

Kroz te aktivnosti, mladi u toj skupini u¢e o metodologiji klini¢kih ispitivanja i pomazu
unaprijediti terapijske inovacije u pedijatriji.

& Saznaijte vise ovdje: https://www.fcrin.org/en/node/105

Savjeti i resursi za uspostavu i olakSavanje rada YPAG-a — UK i Europa

Prvi YPAG pojavio se u Ujedinjenom Kraljevstvu (GenerationR)

2006. godine i sada je model koji se primjenjuje diliem Europe (vidi \w °
europsku mrezu YPAG ili eYPAGnet) i globalno putem i
Medunarodne mreze savjetodavnih grupa za djecu. Generation

GenerationR je razvio, ponekad u partnerstvu s YPAGnetom,
opsezne resurse o tome kako ukljugiti djecu i mlade u zdravstvena istraZivanja, ukljuéujuci:

- Smijernice o tome kako ukljuciti mlade u koncipiranje istraZivanja

Aktivnosti (igre za upoznavanje, ideje za dnevni red itd.)

- Skup internetskih alata za uspostavljanje Savjetodavne grupe mladih osoba

- Resursi za izradu dobno prilagodenih informativnih listova za pacijente (Informativni
listovi sa smjernicama za pacijente, kontrolni popis za informativni list za pacijente,
strategije za poboljSanje obrazaca suglasnosti za sudjelovanje djece u zdravstvenim
@ istrazivanjima).

O nama | Generacija R

® Arhiva alata - eYPAGnet™

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

Djeca su nositelji prava s sposobno$éu donosenja vlastitin odluka koja se postupno razvija.
Ona imaju pravo izraziti svoje misljenje o svim pitanjima koja ih se ti¢u, posebno u podrucju
zdravstvene skrbi, i pravo da se njihovo misljenje uzme u obzir.

To zahtijeva posvecivanje posebne pozornosti sudjelovanju djece u procesima odlucivanja o
pitanjima vezanim uz njihovo zdravlje.

Brojne su koristi od sudjelovanja djece . Ono nije korisno samo za pojedina¢nu djecu, vec¢
sluzi zajednici u cjelini i unapreduje opcu kvalitetu pruzanja zdravstvene skrbi.

U tom kontekstu, zdravstveni djelatnici i drugi ukljueni stru€njaci trebaju razumjeti vaznost
svoje uloge u pruzanju podrske djeci i njihovim obiteljima u ovom procesu.

Smijernicama za djeci prilagodenu zdravstvenu skrb’ koje je usvojio Odbor ministara Vije¢a
Europe u rujnu 2011. godine, od drZava je Clanica zatrazeno da podrZze programe i politike
usmjerene na podizanje svijesti djece i njihovih roditelja o njihovim pravima na aktivho
sudjelovanje u odlugivanju te na promicanje i zastitu njihova zdravlja, stvaranjem pravnih
struktura i politika koje podrzavaju promicanje djecjih prava u zdravstvenoj skrbi.

Kako omoguditi i olakSati sudjelovanje djece u procesima odlucivanja o pitanjima bitnim za
njihovo zdravlje, te kako pruziti informacije djeci i njihovim obiteljima treba biti predmet
edukacije i osposobljavanja zdravstvenih djelatnika koji rade s djecom.

Dobre prakse i alati relevantni za sudjelovanje djece, Sto uklju€uje i istrazivacki kontekstu
trebaju se razvijati i promicati.

Posebnu pozornost i dodatnu podrsku treba pruziti djeci koja se mogu suoditi s dodatnim
izazovima ili preprekama za sudjelovanje u procesima odlucivanja (uklju€ujuci, ali ne
ograniCavajuéi se na djecu s invaliditetom, s problemima mentalnog zdravlja, migrante,
jezine, kulturne i druge manjine).

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

1 -1ZVADAK IZ ILUSTRIRANE POVELJE SKUPINE EACH

Clanak 4.1: Djeca i roditelji imaju pravo biti informirani na naéin primjeren dobi i
razumijevanju.

Q( BiljeSka uz €lanak 4.:

Djeca i njihovi roditelji imaju pravo znati Sto ¢e im se dogoditi
prije nego Sto podvrgnu pregledu, lije€enju ili drugom zahvatu.

Pravovremene i toCne informacije omoguéuju djeci da zadrze
osjecaj kontrole nad svojom zdravstvenom skrbi, osobito u
bolnici.

ARTICLE 4

Informacije za djecu

(4.1) Children and parents shall have the

Informacije koje se daju djeci trebaju:

right to be informed in a manner appropriate

el .. . . . . . to age and understanding. (4.2) Steps
- se temeljiti na dobi i razumijevanju djeteta te uzeti u obzir

njihovu razinu razvoja;
- se temeljiti na onome Sto dijete ve¢ zna ili zamislja;
- uklju€ivati iskrena i jednostavna objasnjenja o njihovom stanju i ishodima lijecenja;
- objasniti tijek buducih dogadaja, ukljuCujuci Sto dijete moZe vidjeti, mirisati, Cuti i osjetiti;
- ukljuciti odgovarajuce pripremliene usmene, audiovizualne i pisane informacije,
potkrijepljene ilustrativnim modelima, igrom ili drugim medijskim prezentacijama.

should be taken to mitigate physical and

emotional stress.

Osoblje koje daje informacije treba cijeniti djetetovu sposobnost razumijevanja informacija i
izrazavanja vlastitih stavova. Osoblje treba:

- poticati i odgovarati na pitanja, pruzajuci utjehu kada se izrazi zabrinutost ili strah;
- pomodi djetetu da odabere i viezba strategije suo€avanja;
- osigurati da su sva objaSnjenja pravilno shvacena.

Priprema ¢e imati pozitivan u€inak samo ako se dijete osjecéa sigurno. Informacije stoga treba
davati, kad god je to moguée, u prisutnosti roditelja. Roditelji trebaju znati koje informacije
dijete ima kako bi se mogli na njih pozivati i ponavljati ih dok dijete ne shvati informacije
ispravno.

Informacije za roditelje
Informacije dane roditeljima trebaju:

- Dbiti jasne i sveobuhvatne;
- uzimati u obzir trenuta¢nu situaciju roditelja, osobito osjecCaje straha, tuge, krivnje,
tjeskobe ili stresa vezane uz stanje njihova djeteta.

Osoblje koje daje informacije treba:
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poticati postavljanje pitanja;

upoznati roditelje s ,imenovanom osobom” koju mogu kontaktirati kad god im zatrebaju
informacije;

zadovoljiti potrebu za dodatnim informacijama upucivanjem roditelja na dodatne izvore i
grupe podrske;

osigurati roditeljima neograni¢en pristup tiskanoj ili digitalnoj dokumentaciji o bolesti
njihova djeteta;

ne koristiti bolesno dijete ili brata/sestru kao prevoditelja za roditelje.

Informacije za djecu i roditelje

Informacije koje zadovoljavaju potrebe i djeteta i roditelja trebaju:

se pruZzati kontinuirano tijekom cijelog razdoblja skrbi;

ukljucivati informacije o skrbi nakon otpusta;

se pruZati u okruZenju bez stresa, sigurnom i privathom, bez vremenskog pritiska;

se davati od strane iskusnog osoblja obu¢enog i kompetentnog za komunikaciju s djecom
i roditeljima na nacin koji je lako razumljiv;

biti, po moguénosti, dane na jeziku obitelji, uz pomo¢ prevoditelja ako je potrebno;

se ponavljati onoliko ¢esto koliko je potrebno radi lakSeg razumijevanja, uz provjeru da
su informacije pravilno shvatili i dijete i roditelji.

Djeca imaju pravo izraziti svoja stajaliSta i pravo da se njihovi stavovi uzimaju u obzir. Pod
uvjetom da imaju dovoljno kompetencije za razumijevanje pitanja, ona mogu uskratiti
roditeljima pristup svojim zdravstvenim informacijama, ovisno o odredbama domacih zakona.
U takvim slu€ajevima osoblje je duZno postupati s najvecom paznjom kako bi pravilno
procijenilo situaciju. Djetetu treba pruziti zastitu, savjetovanje i podrsku. Bolni¢ko osoblje treba
osigurati da se potrebna savjetovanija i podrska pruzaju i roditeljima kojima su u tom trenutku
potrebna psiholoska i socijalna pomo¢ i savijeti. ’,

Clanak 5.1.: Djeca i roditelji imaju pravo na informirano sudjelovanje u svim odlukama
koje se ti€u njihove zdravstvene skrbi.

€@ Biljeska uz &lanak 5.

Sudjelovanje u odludivanju zahtijeva prethodnu
informiranost o svim mjerama koje je potrebno poduzeti.

Pravo djece na sudjelovanje u vlastitoj zdravstvenoj skrbi
zahtijeva da ¢lanovi osoblja: ARTICLE 5

stvaraju okruZenje temeljeno na povjerenju;
imaju sposobnost slusanja;

(6.1) Children and parents have the right to

informed participation in all decisions

dij6|e informaCije i daju pOUZdane Smjernice; involving their health care. (5.2) Every child
postuju pravo djece da izraze svoje misljenje o svim shall be protested from unnecessary medical
pitanjima koja Ih se tléu treatment and investigation.

pridaju odgovarajucu tezinu njihovom misljenju
sukladno njihovoj kompetenciji;
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pruzaju kulturno primjereno tumacenje djetetovog misljenja;
prihvate da djeca imaju pravo ne izraziti misljenje ili izraziti svoje stavove preko svojih
roditelja.

Komunikacija i interakcija s drugima, osobito s roditeljima, zapocinje pri rodenju. Buduc¢i da
roditelji najbolje poznaju svoju djecu, njihova zapazanja vezana uz djetetovo izrazavanje
stresa, nelagode ili boli treba shvatiti ozbiljno. Dodatno:

djeca mogu izraZzavati svoje stavove kroz igru, umjetnost i druge aktivnosti;

¢lanovi osoblja moraju obracati pozor na govor tijela koji djeca koriste pri izrazavanju
svojih stavova,

iskljuivanje djece iz informacija moZe povecati njihov strah;

osoblje treba poStovati i uzimati u obzir signale ili neverbalne odgovore djece koja su
premlada ili na drugi nacin nisu u moguénosti verbalno se izraziti.

Prava djece i roditelja na informirani pristanak zahtijevaju da ¢lanovi osoblja:

poStuju sposobnost i kompetenciju djeteta i roditelja;

pruzaju odgovarajuée i pravovremene informacije djetetu i roditeljima o zdravstvenom
stanju djeteta, svrsi i vrijednosti lije€enja, postupku i rizicima;

nude odgovarajucée, pouzdane informacije o alternativnim oblicima lije€enja;

savjetuju i podrzavaju dijete i roditelje u procjeni predlozenog tijeka djelovanja;

priznaju i ozbiljno shvacaju znanje i iskustvo djeteta i roditelja u vezi s opc¢im
zdravstvenim stanjem ili trenutaénim stanjem njihova djeteta.

Djeca imaju pravo izraziti svoje misljenje i mogu se ne slagati sa svojim roditeljima. Pod
uvjetom da su dovoljno zrela donositi odluke u svojem najboljem interesu, osoblje bi trebalo
postovati misljenje djeteta, ovisno o odredbama domacih zakona. Osoblje je duzno postupati
s najve¢om paznjom kako bi ispravno procijenilo situaciju. Bolni¢ko osoblje takoder treba
osigurati da roditelji dobiju potrebnu savjetodavnu pomoc¢ i podrsku. ,,

@ llustrirana povelja skupine EACH?80

80 https://each-for-sick-children.org/each-charter/

60


https://each-for-sick-children.org/each-charter/
https://each-for-sick-children.org/each-charter/

2 — 1ZVADAK 1Z NACIONALNE POVELJE O ZDRAVSTVENOJ ZASTITI DJECE - IRSKA

t( Komunikacije i informacije

Svako dijete ima pravo na informacije, u obliku koji moze
razumijeti. Svako dijete moze oCekivati otvorenu i odgovarajucu
komunikaciju tijekom cijele skrbi.

Djeca imaju pravo na informacije koje mogu razumijeti o svojem
zdravlju i zdravstvenoj skrbi. Informacije za djecu trebaju uzeti
u obzir dob i stupanj razvoja djeteta, i;

cijeniti njihovu sposobnost razumijevanja informacija i
izrazavanja vlastitih stavova; S

biti prenesene jezikom koji je pristupacan djetetu ili mladoj osobi, uz odgovarajuce
usmene, audiovizualne i/ili pisane informacije, potpomognute ilustrativnim pomagalima,
modelima, igrom ili drugim medijskim prezentacijama;

kad god je to moguce i primjereno, uklju€ivati roditelje u proces komunikacije.

Sto to znadi za tebe:

Informacije koje ti se pruzaju o tvojim zdravstvenim potrebama trebaju:

pruzati se kontinuirano tijekom tvojeg puta kroz zdravstvene usluge;

uzimati u obzir tvoju rastuéu sposobnost razumijevanja, reagiranja i uklju€ivanja u
primljene informacije;

ukljucivati informacije o skrbi nakon otpusta;

biti pruzene u sigurnom, zasticenom i privatnom okruzenju bez vremenskog pritiska;
prenositi se na razliite nacine, koristeéi razlicite metode gdje je potrebno radi lakSeg
razumijevanja,;

biti provjerene od strane ¢&lana osoblja kako bi se osiguralo da informacije ispravno
shvacas i ti i tvoji roditelji;

pruZiti tvojim roditeljima pristup pisanoj ili slikovnoj dokumentaciji o tvojoj bolesti.

Klju€no je da zdravstveni djelatnici razgovaraju izravno s tobom kao i s tvojom obitelji, ¢ak i
ako se ¢ini da ne razumijete. Zdravstveni radnici i obitelji trebali bi biti Sto otvoreniji s tobom u
vezi s tvojim zdravljem i zdravstvenom skrbi. Imas pravo znati Sto e ti se dogoditi prije nego
Sto se provede neki zahvat te dobiti iskrene informacije o svojem stanju i ishodima lijeCenja,
kao i pomo¢ u odabiru i vijezbanju strategija suo€avanja.

Komunikacija i informacije u vezi s tvojom skrbi:

Sto to znadi za djecu i mlade. Svako dijete moZe o&ekivati otvorenu i primjerenu komunikaciju
tijekom cjelokupne skrbi:

0 svojem zdravlju i o tome Sto predloZeno lije€enje ili skrb ima za cilj, osobito kada se
planovi mijenjaju ili ako nesto pode po zlu;

u vezi s rezultatima bilo kojeg predloZenog lije€enja i lijekova, uklju€ujuéi moguce rizike
i alternative;

u vezi s vrstom daljnje zdravstvene skrbi ili terapije koja ti mozZe trebati, ukljuCujuci
lijekove, daljnju skrb u bolnici, pravovremene i primjerene upute, upucivanja, oporavak
ili rehabilitaciju;
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- uvezi s dogovorom o otpustu i naknadnoj podrSci u zajednici.

Treba$s dobiti:

- priliku postavljati pitanja i dobiti odgovore koje mozes razumijeti;

- podrsku u postavljanju pitanja i maksimalno iskoristiti konzultacije;

- koristiti usluge tumaca gdje je to mogucée. Dijete ili brat/sestra ne bi smjeli biti koristeni
kao tumaci za roditelje.

Sto moze$ udiniti da pomognes:
Djeca zajedno s podrSkom roditelja mogu poticati bolju komunikaciju:

- Ako postoji neSto Sto ne razumijeS u vezi sa svojim medicinskim stanjem ili lijecenjem,
obavijesti svojeg zdravstvenog djelatnika/tim. Zamoli svojeg zdravstvenog djelatnika da
ti to bolje objasni, nacrta sliku ili objasni na nacin koji ¢eS razumjeti. Nikada se nemoj
bojati postavljati pitanja.

- Zajedno s roditeljima, djeca mogu pruziti informacije o svojoj medicinskoj povijesti,
trenutacnom lije€enju, lijekovima i alternativnim terapijama. MozZe biti korisno da sa
sobom nosi$ zdravstvenu iskaznicu s informacijama o cijepljenju itd. ,’

@ Nacionalna zdravstvena povelja za djecu 8 (stranica 15 i 16)

81 https://www.ncio.ie/wp-content/uploads/2021/12/HSE-National-Healthcare-Charter-for-Children-2018.pdf
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3 —1ZVADAK 1Z POVELJE O PRAVIMA DJECE U PRIMARNOJ ZDRAVSTVENOJ ZASTITI
— PORTUGAL

Povelja o pravima
djece u primarnoj
zdravstvenoj zastiti

e

-

Djeca i roditelji/njegovatelji imaju pravo
primati informacije prilagodene njihovoj dobi
i razumijevanju.

Djeca imaju pravo izraziti svoje misljenje.

Tim zdravstvenih stru¢njaka trebao bi koristiti jezik
prilagoden razumijevanju djeteta i
roditelja/njegovatelja. Dijete i roditelji/njegovatelji
imaju pravo dobiti informacije o zdravstvenom stanju i
lije¢enju koje je odredio tim zdravstvenih struénjaka.
Objadnjenje djeci, uz prethodnu suglasnost
roditelja/njegovatelja , moze i treba ukljucivati igru
kao komponentu kako bi se demistificirala zdravstvena
skrb i neki s njom povezani strahovi.

Smatra se nuznim sasluSati djecu ne samo o
njihovom zdravstvenom stanju i lijecenju, ve¢io
drugim pitanjima koja ih se izravno ili neizravno ticu,
poput prijema, skrbi, prisutnosti
roditelja/njegovatelja, intime/privatnosti, prilagodbe

informacija, prostora za igru i sli¢no.
. i
\‘-. e
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Kad god je moguce, djeca bi trebala biti

pod skrbi struc¢njaka obuéenih u oblasti
pedijatrije ili dje¢jeg zdravlja.

Ll—r * ‘:_c_\v.
Prostor treba biti Sto prilagodeniji
potrebama djece.

Korisnici se radi nehitne zdravstvene skrbi za djecu u
Nacionalnoj zdravstvenoj sluZi obracaju na razini
konzultacija o dje¢jem zdravlju u zdravstvenim centrima.
Tim zdravstvenih stru¢njaka mora pro¢i obuku iz
pedijatrije ili dje¢jeg zdravlja, te imati iskustvo s djecom,
vjestine i osjetljivost za rad s djecom i obiteljima.

Djeci treba ponuditi okruZenje koje u pogledu opreme,
osoblja i sigurnosti zadovoljava njihove fizicke i
emocionalne potrebe. Zdravstveni centar mora biti
dostupan svim korisnicima, posebno djeci. Prostori
trebaju biti prilagodeni dje¢jim potrebama (,,prijateljski
prema djeci”), na primjer kroz ilustracije, uz pruzanje
higijenske opreme za igranje prilagodene razli¢itim
dobnim skupinama.
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Ova je stranica prevedena s pomocu softvera za prevodenje radi vase ugodnosti.

Djeca imaju pravo da tijekom pruzanja skrbi uvijek
budu u pratnji roditelja/njegovatelja.

S djecom treba postupati holisticki, kao s
psiholoskom, socijalnom i fizickom cjelinom.

U primarnoj zdravstvenoj zastiti, iako u zdravstvenoj jedinici Djeca imaju pravo da im roditelji ili njegovatelji budu
nema stalne prisutnosti, ponuda usluga mora nadilaziti uz njih tijekom skrbi koju primaju u zdravstvenom
fizitko ozdravljenje, ukljuéujuci i psiholosko i vjersko centru. Od navrene 16. godine djeca bi trebala moci
dobrostanje, postupajuci s dijetetom kao s cjelinom. odluciti Zele li biti u pratnji roditelja/njegovatelja ili bi
Takoder, zdravstveni tim mora imati odgovarajuc¢u obuku radije bila sama tijekom pruzanja njege.

kako bi mogao odgovoriti na psiholoske i emocionalne

potrebe djece i njihovih obitelji. i 5
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7 8

Tim zdravstvenih djelatnika mora biti organiziran tako da Mora se postovati privatnost svakog djeteta.
podrZava i osnazuje sve koji su ukljuéeni u djetetove
mreZe.

S djecom trebaju postupati s paznjom i

Roditelji/njegovatelji ili nastavnici/njegovatelji trebali bi razumijevanjem u svim okolnostima, bez obzira na
modi aktivno sudjelovati u skrbi za dijete s kroni¢nom njihovu dob ili razinu razvoja. Privatnost djeteta mora
bolesti, palijativnoj skrbi pri kraju Zivota i upravljanju boli. biti zasti¢ena u svim situacijama, ukljucujuci

Ako dijete treba njegu kod kuce, roditelji/njegovatelji ili komunikaciju i promatranje.

nastavnici/njegovatelji trebali bi biti obuceni kako skrbiti za
dijete kako bi se osjecali ugodno pruzajudi tu skrb. Kuéni
posjeti stru¢njaka trebaju biti zajam¢eni. Kako bi
roditelji/njegovatelji mogli brinuti o svojoj djeci, moraju biti
informirani o postojeéim resursima u zajednici (IPSS) ili
drugim, poput sustava socijalne sigurnosti (SS).
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9

Tim zdravstvenih strué¢njaka mora osigurati plan
kontinuiteta skrbi za dijete sa sloZenom kroni¢nom bolescu.

10

Djeca imaju pravo na jednako postupanje bez obzira
na rasu, vjeru, dob, drustveni sloj itd.

Dijete sa slozenom kroni¢nom boles¢u mora imati
individualni plan intervencije koji obuhvaca i prijelaz izmedu
primarne zdravstvene zastite, bolnicke njege i integrirane
dugotrajne skrbi (IDS), kao i intra- i interinstitucijski prijelaz.

N 'L" [ ~
N~ QJ i\'* A~
= B_“ o

Sva djeca su jednaka i zasluZuju da se snjima postupa s
poStovanjem, ravnopravno i bez ikakve diskriminacije. Na
svakom zdravstvenom centru je da to osigura. Moraju
osigurati da nijedno dijete nije diskriminirano ni iz kojeg
razloga i, iznad svega, da to ne ugroZava lije¢enje koje
prima. Dijete bi trebalo osjecati da se prema svima u
zdravstvenom centru jednako postupa i da nema djece
koja imaju povlasten poloZaj zbog diskriminacije.

A QQ:
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4 — POVELJA PRAVA DJETETA - PACIJENTA KOJU SU IZRADILI BRANITELJ PRAVA

DJEC

E | BRANITELJ PRAVA PACIJENATA - POLJSKA

=

10.
11.

12.
13.

Dijete je osoba mlada od 18 godina.

Ako se razbolis, medicinsko osoblje mora udiniti [ﬁ@[ﬁfﬂ PR Daleepi - FRegst U
sve 5to je moguée kako bi te lijecili i pruzili skrb Pt

tijekom tvojeg lijeéenja. '
Kada ti se zdravlje dovoljno poboljSa da moze$
i¢i kuéi, imas pravo to uciniti.

Ti i tvoji roditelji ili njegovatelji imate pravo znati

et it o b e, b it e " b

§
rl I [y frperin Sefinblnisb g Poiapeitebe

kako te lijeénici namjeravaju lijeciti i kakvi ¢e biti o e e e
ucinci. _ mmmlm:_:.:wmm )
Tvoji roditelji ili skrbnici imaju pravo dobiti P Fik i
dokumente u kojima lije€nici opisuju tvoju bolest

i lije€enje.

Odluke o lije€enju ne mogu se donositi bez '
tvojeg sudjelovanja; medutim, do navrene 16.
godine, tvoji roditelji ili skrbnici donose odluku
umijesto tebe; nakon toga, i ti ¢e$ biti suodlucitelj.
Bez tvojeg dopustenja, nitko nema pravo Siriti
vijest da si bolestan/na; imaS pravo to zadrzati
kao tajnu poznatu samo tebi, medicinskom
osoblju i tvojim roditeljima ili skrbnicima.

Nitko nema pravo udariti te, posramiti, omalovazavati ili zastraSivati. Tijekom tvoje
bolesti, odrasli ti moraju pruziti posebnu podr3ku i brinuti se o tvojoj dobrobiti.

Imas pravo biti u stalnom kontaktu sa svojim voljenima. Oni imaju pravo biti s tobom u
bolnici, lje€iliStu ili toplicama. Samo u iznimnim okolnostima lije€nici ¢e odluditi da tvoji
voljeni ne mogu biti s tobom.

Dok si u bolnici, ljecilistu ili toplicama, uvijek mozes nazvati ili pisati svojim voljenima.
Bolnica, ljeciliste ili toplice mjesta su gdje trebasS oporaviti, ali takoder gdje ima$ pravo
uciti, igrati se i odmarati. BrZze ¢e$ se oporaviti ako ne misli§ stalno na svoju bolest.
Ako Zelis, mozes se susresti s ¢lanom svecenstva svoje vjeroispovijesti.

Imas pravo pohraniti dragocjenosti u bolnicki depo.

Zapamti da svako dijete ima pravo izraziti svoje misljenje o svim pitanjima koja ga se ticu.
Medicinsko osoblje i oni koji se brinu o tebi duzni su te sasluSati i ozbiljno shvatiti tvoje
misSljenje.

®

Povelja o pravima djeteta-pacijenta koju su izradili Pravobranitel] za djecu i
Pravobranitelj za prava pacijenata u Poljskoj8?

82 https

/lwww.qgov.pl/attachment/4ea75824-05f4-44ae-a084-129¢6439bb73
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5 — Standardi temeljeni na pravima za djecu koja podlijezu zdravstvenom postupku
(testu, lije€enju, pregledu ili intervenciji)— Isupport (2022)

Verzija 1: Standardi za profesionalce

Standardi temeljeni na pravima za
djecu koja podlijezu zdravstvenom
postupku (testu, lijeCenju, pregledu
lli intervenciji)

e Standardi je razvila struéna medunarodna suradni¢ka skupina
kroz opsezne konzultacije s djecom, roditeljima i stru¢njacima

e Standardi su oblikovani obvezom da se prioritiziraju prava djeteta
(Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima djeteta iz 1989.) i da se osigura srediSnja
vaznost njihovog kratkoro€nog i dugoro¢nog fizitkog, emocionalnog i psiholoskog
dobrostanja u svakoj praksi i odlu€ivanju povezanom sa zdravstvenim postupcima.

¢ Timedunarodni standardi uvidaju da sva djeca imaju prava koja se trebaju poStovati bez
obzira na njihovu dob, invaliditet, rasu, religiju ili uvjerenje, spol, seksualnu orijentaciju,
etni¢ku pripadnost, jezik, sposobnost ili bilo koji drugi status.

o Cilj je tih standarda pruziti Siroka nacela prakse za podrsku svoj djeci u dobi od 0 do 18
godina koja podlijeZzu zdravstvenom postupku. Te standarde treba primjenjivati u praksi
kako bi se prepoznale i poStovale potrebe, kompetencije, sposobnosti, prioriteti i iskustva
svakogpojedinog djeteta.

Namjera ovih standarda i nacin njihove primjene u praksi izlozeni su u nastavku
Ti standardi imaju za cilj:

e Predloziti pristup za najvece moguce smanjenje anksioznosti, stresa i Stete koju djeca
mogu doZivjeti tijekom zdravstvenih postupaka;

o Predloziti pristup za uspostavljanje povjerenja djece koja se podvrgavaju zdravstvenim
postupcima; doprinijeti opisu dobre proceduralne prakse s djecom;

e Definirati i promicati potporno drZzanje kao pristup koji na prvo mjesto stavlja prava i
dobrobit djece;

e Osporavati uporabu sputavajuéeg drzanja za zdravstvene postupke, bilo da su
namijenjeni ili oznaceni kao takvi, podizanjem svijesti da, iako se sputavaju¢e drzanje
dogada u proceduralnoj praksi i moze biti potrebno za pruzanje Zivotno spasavajuce
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skrbi djeci ili sprie€avanje znacajne Stete, drzanje djeteta protiv njegove volje moZze biti
Stetno i treba ga svesti na najmanju mjeru, otvoreno priznati i dokumentirati;

Podrzati zdravstvene struCnjake i druge zdravstvene djelatnike (u daljnjem tekstu:
strucnjaci) u zalaganju za prava djece i pozitivha proceduralna iskustva;

Biti korisni na medunarodnoj razini i u razli¢itim klinickim okruzenjima;

Podrzavati ,otvoreno i transparentno” razmisljanje i uenje izmedu stru€njaka, djece i
roditelja/njegovatelja; djelovati kao Siroka nacela koja ¢e zahtijevati razmatranje i
prilagodbu u okviru razli€itih lokalnih propisa, zakona i resursa; i

Djelovati kao Siroka nacela koja treba razmotriti zajedno sa stru¢nim sudom.

Standardi nemaju za cilj:

Podrzati upotrebu sputavaju¢eg drzanja kod djece; umjesto toga, pozivaju na iskreno i
transparentno priznavanje i dokumentiranje kada se takvo drzanje koristi unutar
zdravstvenog postupka;

Ponistiti ili zamijeniti drzavne ili strukovne zakone, propise, okvire, politike, standardne
operativne procedure ili smjernice; i

Pruziti konkretne smjernice o upotrebi farmakoloskih intervencija za postupke, na primjer
postupovne sedacije i/ili analgezije.

Kako bi se postigla dobra praksa za djecu koja
podlijezu zdravstvenim postupcima, strucnjaci bi
trebali uvidjeti sljedece:

1.

g.

Dijete

ima pravo da o njemu skrbe strucnjaci s
odgovarajucim znanjem i vjeStinama za
podrsku njihovom fizickom,
emocionalnom i psiholoskom
dobrostanju | pravima prije, tijekom |
nakon postupka.

O djetetu skrbi struénjak koji ima odgovaraju¢e znanje i vjestine i koji je kompetentan
za izvodenje postupka.

O djetetu skrbi struénjak koji ima pristup odgovarajucoj opremi i resursima (npr.
osoblju, okolini) za provodenje postupka.

O djetetu skrbi struénjak koji je potvrdio kliniCku potrebu za postupkom.

O djetetu skrbi stru€njak koji ima odgovaraju¢e znanje i vjeStine za procjenu
pojedinacnih potreba, kompetencija, sposobnosti, sklonosti i iskustava djeteta.

O djetetu skrbi stru€njak koji pokazuje poStovanje prema djecjim pravima i koji se u
svojem radu moze usredoto iti na dijete kako bi podrzao i zagovarao ta prava.

O djetetu skrbi struénjak koji ima odgovaraju¢e znanje i vjeStine za povecanje
udobnosti tijekom postupka i smanjenje mogucnosti traumati¢nih iskustava povezanih
s postupkom.

O djetetu skrbi struénjak koji moze suradivati s djetetom i njegovim
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roditeljima/njegovateljima te koji moZe upotrijebiti vjeStine i znanje Sireg
multidisciplinarnog tima (ako je dostupan).

S djetetom se komunicira izravno na otvoren, iskren, podrzavajuci i brizan nacin kako
bi se primjereno priznale njegove emocije, na nacin koji dijete moze razumieti i koji je
u skladu s njegovim pojedinaénim potrebama, kompetencijama, sposobnostima,
sklonostima i iskustvima u trenutku postupka.

Djetetu se osiguravaju vrijeme i okruzje za razvijanje povjerenja i uspostavljanje
odnosa s prisutnima tijekom postupka.

Djetetu se osiguravaju vrieme i okruzje da se osjeca sposobnim komunicirati i
slobodno izrazavati svoja misljenja i osjecaje prije, tijekom i nakon postupka.

Dijete se potic¢e i pruza mu se podrska da slobodno izraZzava svoja misljenja i osje¢aje
bez pritiska, prisile ili manipulacije.

Dijete se potiCe i pruza mu se podrSka da prepozna i priopéava svoja prava.
Roditelji/njegovatelji djeteta podrzavaju se u prepoznavanju i prenoSenju djetetovih
stavova, izbora i prava.

Djetetu pripada pravo da dobije podrsku pri

donosSenju izbora i odluka vezanih uz postupak‘
te da se tim izborima postupa kako bi mu se
omogucila odredena kontrola nad postupkom.

Pretpostavlja se da dijete ima sposobnost sudjelovati u odlu€ivanju o svojem postupku
¢ak i kada samo ne moZze donijeti vaznije odluke.

Djetetu se pruzaju dovoljni podaci, uklju€ujuéi alternativne opcije i moguéi ishod tih
opcija, na nacin koji mu omogucuje da formira vlastita stajaliSta i sudjeluje u izborima i
odlukama u vezi s postupkom.

Dijete se od najranije prilike i tijekom cijelog postupka aktivho poti¢e da dijeli svoja
miSljenja, osjecaje, proceduralne sklonosti i izbore. To moze ukljucivati analgeziju,
metode odvraéanja paznje, tehnike opustanja, polozaj tijela, tko ga podrzava tijekom
postupka i izvore smirenja.

Dijete se podrzava izborima i odlukama kako bi imalo optimalnu kontrolu tijekom
postupka.

Djetetu i njegovim roditeljima/njegovateljima pruza se moguénost razgovora o
prethodnim iskustvima s postupcima kako bi se izbori i odluke vezane uz postupak
temeljili na Cinjenicama.

Djetetovi roditelji/njegovatelji dobivaju podrsku od stru€njaka koji s njima radi kako bi
razmotrio djetetova stajaliSta, sklonosti i izbore kad je rije€¢ o farmakoloSkim i
nefarmakoloskim intervencijama.

Djetetova stajaliSta i izrazi odbijanja moraju se saslusati, razmotriti, shvatiti ozbiljno i
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dati im se odgovarajuca tezZina.

Djetetu se pruzaju prilagodene, lako razumljive, sadrzajne i iskrene informacije u
prikladno vrijeme kako bi mu se pomoglo pripremiti se za postupak i razumijeti Sto se
dogada i kako bi imalo priliku postavljati pitanja kako bi provjerilo svoje razumijevanje.
Dijete treba dobiti konkretne, iskrene i jasne informacije u kljuc¢nim trenucima prije,
tijekom i nakon postupka.

Na djetetova pitanja i izraze zabrinutosti treba odgovarati smireno i iskreno, u skladu s
njegovim pojedinaénim potrebama, kompetencijama, sposobnostima, sklonostima i
iskustvima.

Djetetovim roditeljima/njegovateljima pruzaju se prilagodene, u prikladno vrijeme dane,
lako razumljive, sadrzajne i iskrene informacije kako bi bili svjesni i pripremljeni za
djetetov postupak te kako bi mogli postavljati pitanja da bi razumijeli ono Sto se dogada
i svoju ulogu u podrSci djetetu prije, tijekom i nakon postupka.

Najbolji interesi djeteta moraju biti prioritet u svim odlukama i radnjama prije,

tijekom i nakon postupka. Interesi djeteta trebaju se prioritetno vrednovati u

odnosu na interese njegovih roditelja/njegovatelja, stru¢njaka i ustanove.

Najbolji kratkoro¢ni i dugorocni interesi djeteta otvoreno se razmatraju i 0

njima kolektivho razgovaraju zdravstveni djelatnici, djetetovi
roditelji/njegovatelji (gdje je to prikladno) u fazi pripreme prije postupka.

Dijete je zasticeno od Stete; svaka potencijalna ili stvarna Steta djetetu uzrokovana
nepotrebnim postupcima ili zanemarivanjem njegovih izraza neslaganja treba se
pazljivo razmotriti i, gdje je moguce, ublaziti.

Djetetu se pruza podrska da se osje¢a mirno, sigurno i smireno tijekom postupka.
Djetetu koje se uznemiri ili po€ne pruZzati otpor prije ili tijekom postupka treba Sto brze
pomoci, ako to ne nanosi Stetu, da uz podrdku napravi stanku. Stru€njaci bi trebali biti
spremni zaustaviti i preispitati plan postupka.

Djetetu i njegovim roditeljima/njegovateljima pruza se podrSka nakon postupka kako bi
razgovarali 0 svojim iskustvima i razmisSljali o pozitivnim ili problemati¢nim aspektima.
Zdravstvena evidencija djeteta ukljucivat ¢e jasnu dokumentaciju o tome 5to je tijekom
postupka dobro funkcioniralo i kakva bi podrSka ili tehnike bili korisne za buduce
postupke.
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Ova stranica je prevedena pomocu softvera za prevodenje radi VaSe udobnosti.

6. Dijete ima pravo biti postavljeno za postupak u
podrzavajucem drzanju (ako je potrebno) i ne
smije se drzati protiv svoje volje.

a. Podrzavajuce drzanje ukljuCuje pruzanje potpore djetetu da se osje¢a mirno, sigurno i
smireno tijekom postupka. U podrzavajuéem drZanju dijete pristaje na postupak i
postavljanije i/ili ne pokazuje znakove odbijanja.

b. Podrzavaju¢e je drzanje nacin smirivanja djeteta i pomaganja djetetu da zadrZi
dobar poloZaj za postupak.

c. Dijete se nalazi u podrzavaju¢em drZzanju samo tijekom svojeg
postupka.

d. Dijete se potiCe izraziti svoje stavove i izbore o tome tko ée ga
podrzavajuée drzati radi provodenja njegovog postupka.

€. Sputavajudi je drzanje svako djelovanje koje sprjeCava dijete da se
slobodno kreée protiv svog izbora ili volije dok pokazuje znakove
odbijanja.

f. Bez obzira na to tko drzi dijete, ako je to protiv njegove volje (izrazene verbalno ifili
ponaSanjem), drzanje se smatra sputavaju¢im drzanjem. Sputavajuce drZzanje treba
se prepoznati kao takvo i ne smije se oznacavati kao klini¢ko, podrzavajuce ili
smirujuce drzanje.

9. Dijete se ni u jednom trenutku postupka ne smije drzati (sputavati) protiv svoje volje
osim ako se postupkom spasSava zivot ili postoji vjerojatnost znacajne Stete ako se
postupak ne izvede.

h. Svako dijete na kojem je tijekom postupka primijenjeno sputavaju¢e drZzanje mora
dobiti odgovarajuc¢u podrSku stru¢ne osobe kako bi mu se pomoglo razumijeti iskustvo
i ponovno izgraditi povjerenje.

i. Zdravstvena evidencija djeteta ukljucivat ¢e jasnu dokumentaciju ako je dijete bilo
drZzano bez njegovog pristanka (prisilno drzanje), bez obzira na to tko je drZzao dijete.
To bi ukljugivalo obrazloZenje za uporabu sputavaju¢eg drzanja, tko je donio odluku
da je sputavajuce drZanje potrebno, koje su tehnike sputavaju¢eg drZzanja koristene i
ishod po dijete.
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Verzija 2: Standardi za djecu i roditelje

Standardi za djecu koja imaju medicinsku
pretragu, lijeCenje, pregled ili intervenciju

e Ovi standardi pokazuju zdravstvenim stru¢njacima* najbolji nacin kako me pripremiti i
podrzati ako trebam medicinsku pretragu, lije€enje, pregled ili intervenciju (postupak).

¢ Ove izjave se temelje na mojim pravima kao djeteta** kako bi se osiguralo da moje
dobrostanje bude najvaznije pri donoSenju izbora i odluka 0 mom postupku.

e Ove izjave i moja prava primjenjuju se bez obzira na to tko sam, koliko mi je godina,
gdje zivim, imam li invaliditet, Sto mislim, kako se identificiram, koja mi je vjera ili kako
komuniciram.

Kad komunicirate sa mnom vi cete..

e Komunicirati sa mnom izravno na brizan, jasan i podrzavaju¢i nacin. Komunicirati sa
mnom na nacin koji mogu razumieti.

e Provjeriti moje razumijevanje onoga Sto je priopCeno. Pitati mene i moje
roditelje/njegovatelje kako zelim podijeliti svoje ideje.

o Dati mi vremena da podijelim svoje ideje.

Kada donosite izbore | odluke zajedno sa
mnom, vi Cete..

e Pomoci mi sudjelovati u izborima o mojem postupku €ak i kada nisam u moguénosti
sam donositi vazne odluke.

e Ponuditi mi izbore i opcije koje ¢e mi pomoci upravljati mojim postupkom. Te opcije
mogu uklju€ivati stvari koje mi odvlage paznju, stvari koje mi pomazu da se opustim,
tko ostaje sa mnom, lijek protiv bolova i najbolji polozaj u kojem trebam biti tijekom
postupka.

Podrzati me u dijeljenju svojih ideja i izbora, prije, tijekom i nakon mog postupka.

e Razgovarati sa mnom o tome Sto je najbolje za mene prije nego Sto postupak poéne.
Obratiti pozornost na moje stavove i izbore, i ako kaZzem ili pokazem da mislim ,ne” to
¢ete shvatiti ozbiljno.

e Postupati sukladno mojim izborima i odlukama kad god je to moguce.

*Zdravstveni djelatnik je svaka osoba koja mi pruza zdravstvenu skrb.

**Qvi standardi temeljeni na pravima za djecu koja prolaze klinicke postupke oblikovani su prema Konvenciji
Ujedinjenih naroda o pravima djeteta, koja sadrzi popis prava koja se primjenjuju na svako dijete mlade od 18
godina, bez obzira na to gdje Zivi u svijetu.
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Kada dijelite informacije sa mnom i pomazete mi
pripremiti se, vi Cete....

e Dami ti informacije koje su iskrene i lako razumljive. Pomo¢i mi Shvatiti Sto se dogada i
dati mi vremena da postavim pitanja ako zelim.

Dati mojim roditeljima/njegovateljima informacije kako biste osigurali da razumiju Sto se
dogada i imaju priliku postaviti pitanja.

. Razmisliti 5to je za mene najbolje pri svim odlukama i postupcima prije, tijekom i nakon
mog postupka.

. Postarati se da ono Sto je za mene najbolje bude na prvom mjestu prije onoga 5to je
najbolje za moje roditelje/njegovatelje, zdravstvene djelatnike i bolnicu ili Kliniku.

o Pomoci mi da se osjecam smireno i da me se slusa tijekom mog postupka.

. Podrzati me da napravim stanku ako se uznemirim ili pokazem da mislim ,stani” ili ,ne”

kako bi svi mogli preispitali kako mi pomod¢i da se postupak obavi. Razmotriti kako ¢u
se osjecati ako me ne posluSate kada kazem ili pokazem da mislim ,stani” ili ,ne”.

° Podrzati me nakon postupka kako bih bolje razumio/la svoje iskustvo. Zapisati u moj
zdravstveni karton Sto mi je pomoglo, a to nije, kako bi sljedeéi put bilo bolje.

Ako me drzite kako bih ostao/la miran/na, vi

cete.......

. Drzati me samo na nacin koji mi pomaze da se osje¢am mirno, sigurno i spokojno.

° Pitati me kako bih Zelio/la da me se drzi i tko bi me trebao drZati. Objasniti mi zasto
me drzite.

. Prestati me drzati ako kazem ili pokazem da to Zelim.

° Necéete me drzati protivno mojoj volji niti oekivati da me moj roditelj/njegovatelj drZi

protivho mojoj volji da bi se postupak obavio, osim ako odgovorni zdravstveni djelatnik
ne odluci da se time spaSava Zivot ili da ¢u se zbilja ozlijediti ako se postupak ne obavi.

. Ako su me drzali zbog postupka protiv moje volje, trebali biste objasniti
o zaSto i razgovarati sa mnom o tome koju naknadnu podrsku zelim.
. Ako su me drzali zbog postupka, zabiljezit Cete to u mojoj zdravstvenoj evidenciji.

@O0
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Ova stranica je prevedena pomocu softvera za prevodenje radi VaSe udobnosti.

UFRe]

Standardi skupine ISupport

Ovo su stvari koje zdravstveno osoblje
moze uciniti da ti pomognu ako trebas
medicinsku pretragu, lijeCenje, pregled ili
intervenciju.

Komunicirati sa mnom na nacin koji Dati mi vremena da
razumijem podijelim svoje
stavove

Pomoc<i mi
razumjeti sto se
dogada.

Dati mi vremena
postaviti pitanja.

Dati mi informacije koje
su iskrene i jednostavne
za razumijevanje.

Ciniti ono
sto je
uvijek
najbolje
Za mene

Ponuditi mi izbore.
Obratiti pozornost na moje stavove.
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Ova stranica je prevedena pomocu softvera za prevodenje radi VaSe udobnosti.

Ako"kaiem ili pokaZzem ,stani” ili Pomoéi mi ostati miran/na
~Ne na nadin koji mi uliva spokoj i
onda to shvatiti ozbiljno i prestati. sigurnost.

Prestati me
drzati

ako kazem
ili pokaZzem
da to Zelim.

Sto bi vam jos moglo pomo¢i?
Zasto to ne nacrtate ovdje?

Pomo<i mi razumjeti sto
se dogodilo prije nego sSto

Uz kind &
podriku | sziekenhuis
Ilustracije Leonie Sonneveld
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6 — IZVADAK 1Z PRAVA DJECE, DJECJA BOLNICA U MUNCHENU (BROSURA) —

NJEMACKA

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 mdchtest.

Sto ZeliS znati.

Zasto sam bolestan/bolesna? Sto mogu
uciniti da ozdravim?"

Tvoje je pravo da vas pazljivo slusamo,
ako imas$ bilo kakvih pitanja ili ideja i
prijedloga o tome Sto bi ti moglo pomoci.
Tvoje je pravo da ti objasnimo

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

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

Kad god je moguce, trebas imati pravo
sudjelovati u odlucivanju. Tvoje misljenje
nam je vazno!

Zajedno s tobom poku$avamo pronadi
najbolji mogudi nacin za tebe.

Sema danas mora ostati u bolnici. Lije¢nik joj
sve podrobno objaSnjava.

(Sada sam shvatila zaSto veceras moram
spavati u bolnici. Drago mi je Sto je mama
uvijek sa mnom. Zato mi je to u redu.)

Maria braucht cine besondere Medizin.

Maria treba poseban lijek.

(Bok Maria! Ve¢ smo razgovarali

0 tome da ti treba lijek. Vazno je da ga uzmes.
Danas moZes odluciti Zelis li uzeti svoj lijek u
obliku soka ili

u obliku tablete.)

@ Bro3ura Djeéja prava, Djeéja bolnica Miinchen83

83 https://www.Imu-

klinikum.de/ _scrivito/to _binary?encrypted params=eyJiaW5hcnlfaWQiOiJmOGEXMDZ|ZmViZTIXODNILzcxNWI

yMzAyZTg2MC90QaXhpZS1KaylQcmVmawW5hbDQucGRmliwib2JgX2IkljoiZjhhMTA2Y2ZIYmUyMTgzZSIsInRyY

W5zZm9ybWF0aW9uX2RIZmluaXRpb24i0Onsid2lkdGgiOjE4MDASINF1YWxpdHkiOjc1fX0%3D--

f01e16266e5b86f250ca9b9b65538b570314fd4f
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Uvald

7. LETAK O PRIZANJANJU SOGLASNOSTI ZA MEDICINSKO ISTRAZIVANJE -
SVICARSKA

Sudjelovanje u istrazivanju

Kako bi tvoji medicinski podaci i uzorci mogli biti korisni istrazivacima?

Sto trebas znati o opéem pristanku za ¢uvanje i koristenje uzoraka i podataka
u istrazivacke svrhe

CHUV je ne samo bolnica vec i istrazivacki centar

Njegova je misija skrb za pacijente, ali i provodenje istrazivanja i poducavanje. U ovom letku
mozes saznati kako CHUV provodi istraZivanja kako bi se saznalo viSe o bolestima i njihovom
lijeCenju. On ce ti pomodi da odlucis Zelis li sudjelovati u istrazivanju.

Sto znadi ,provoditi istrazivanje”?

Jo$ uvijek postoji mnogo toga $to ne razumijemo kad je rijec o funkcioniranju ljudskog tijela i
uzrocima bolesti. Istrazivaci su poput detektiva koji pokusSavaju rijesiti zagonetke. Oni stoga
proucavaju male kolic¢ine tvari (kao $to su krv, mokracda i slina), koje se nazivaju uzorcima,
uzete od bolesnih osoba. Ponekad, kad se zagonetka rijesi, to moze pomodi u razvoju lijekova
ili testova za brze otkrivanje bolesti i stoga i u lijeCenju tih bolesti.

Mogu se provoditi najrazlicitiji oblici istraZivanja o tome kako ljudsko tijelo funkcionira, o
organima (poput srca, pluca itd.), stanicama koje Cine tvoje tijelo i genima.

Tvoji uzorci i podaci mogu biti poslani u istrazivacke svrhe u laboratorije, bolnice i sveudcilista,
ali i u tvrtke koje proizvode lijekove i testove za dijagnosticiranje bolesti.

Sto su geni?
Moze$ zamisliti svoje tijelo kao kucu s puno soba: to su tvoje stanice. Svaka soba ima policu
s 46 knjiga: tvoji kromosomi. A svaka knjiga ima poglavlja: tvoji geni.

Polovica knjiga dolazi od tvojeg oca, a polovica od tvoje majke. Geni su poput uputa ili rjecnika
koji omogucuju rad svih dijelova tvojeg organizma.

Ponekad je tekst u knjigama drugaciji, zbog €ega se pojavljuju odredene bolesti, i upravo te

razlike proucavaju istrazivaci. Kada nekoliko ljudi u istoj obitelji ima isti ,bolesni” gen, u njih
se mogu razviti iste bolesti.
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Kako mozes sudjelovati u istrazivanju?

Ako Zelis, mozes sudjelovati u istrazivanju tako Sto ¢eS pristati da se tvoji medicinski podaci i
uzorci (krv, urin i pljuvacka), koji se prikupljaju dok si na lijeCenju u bolnici, cuvaju kako bi se
proslijedili istrazivacima. To se zove pristanak.

Sudjelovanje je dobrovoljno, a odluke u potpunosti ovise o tebi, ali vazno je da nam kaZze$
nama S$to si odlucio/la. Ti i tvoji roditelji moZete ispuniti i potpisati obrazac pristanka koji
je prilozen.

Obrazac obuhvaca podatke i uzorke prikupljene u proslosti, ali i one koji bi se mogli prikupljati
u CHUV-u u buduénosti.

Tvoja odluka i odluka tvojih roditelja ostat ¢e na snazi dok ne navrs$is 18 godina, osim ako se
ti i tvoji roditelji ne predomislite.

Ako ne potpisesobrazac pristanka, bolnica i dalje ima pravo zatraZiti od Povjerenstva za etiku
istrazivanja posebnu dozvolu za upotrebu tvojih uzoraka i podataka bez tvojeg pristanka kao
iznimku. Posebna se dozvola trazi kada je vrlo tesko ili nemoguce kontaktirati doticne
pacijente. Stoga je vazno da jasno izrazis svoje zelje.

Ako odlucis ne sudjelovati u istrazivanju oznacivsi ,,NE” na izjavu A, tvoji se podaci i uzorci
ni pod kojim okolnostima ne mogu koristiti u istrazivanju.

Ta odluka nema nikakav utjecaj na to kako ces se lijeciti u CHUV-u.

Sto se dogada ako se predomislis?

MoZe$ se predomisliti i povuci pristanak u bilo kojem trenutku. NeceS morati objasSnjavati
zaSto si donio / donijela svoju odluku. Jednostavno treba$ nazvati Ured za pristanak za
istrazivanja ili pisati na adresu navedenu na poledini ovog dokumenta.

Ako odlucis povudi pristanak, istrazivaci vise nec¢e modi koristiti tvoje podatke i uzorke od tog
trenutka nadalje. Povlacenje tvojeg pristanka nece utjecati na skrb koju primas.

Kako su tvoji podaci i uzorci zasticeni?

Tvoje ime i prezime nije prikazano na podacima ili uzorcima jer je zamijenjeno Sifrom (na
primjer: AZ8765). Sve informacije ostaju povjerljive kako istrazivaci ne bi mogli znati kome
pripadaju uzorci i podaci s kojima rade.

Kljuc za tu Sifru Cuva lijeCnik koji skrbi o tebi ili osoba koja nije ukljucena u istrazivacki projekt.
Ako istrazivacki projekt otkrije rezultate koji su vazni za tvoje zdravlje i ako treba$ biti
obavijesten/a, skupina strucnjaka i bolnica tada mogu dati kljuc za Sifru istrazivacima.

Rjede se podaci i uzorci anonimiziraju. U tom slucaju kljuc za Sifru se uniStava i nitko ne moze
znati kome pripadaju podaci ili uzorci.

Hoces li ti i tvoji roditelji biti obavijeSteni o rezultatima istrazivanja?

U nacelu, ne. U rijetkim slucajevima istrazivaci mogu pronadi rezultat koji je vazan za tvoje
zdravlje i mogu ti ponuditi lijek ili medicinski nadzor. U tom slucaju ti i tvoji roditelji bili biste
obavijeSteni, pod uvjetom da tvoji podaci i uzorci nisu bili anonimizirani.
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Hoces li dobiti bilo kakav novac ako odlucis sudjelovati?

Sudjelovanje je dobrovoljan doprinos istrazivanju. Nele ti se platiti za pristajanje na
sudjelovanje, ¢ak ni ako se nakon istrazivanja provedenog koristeci tvoje podatke ili uzorke
razviju proizvodi, na primjer, novi lijekovi ili novi testovi.

Sto je Genomska biolo$ka banka CHUV-a?

Genomska biolo$ka banka CHUV-a (BGC) organizira prikupljanje i Cuvanje uzoraka krvi koje
doniraju pacijenti u bolnici. Te uzorke ona cini dostupnima istraziva¢ima u CHUV-u, u
Svicarskoj i u inozemstvu. Uzorci se ¢uvaju u zamrziva¢ima BGC-a vrlo dugo, mozda ¢ak i
duze od 100 godina. BioloSka banka je stvorena posebno za istrazivanja gena.

Sto to prakti¢no znaci za tebe?

Ako odlucis sudjelovati u BGC-u, krvni uzorak moZe se uzeti u isto vrijeme kad i drugi uzorak
krvi tijekom tvojeg boravka u CHUV-u, ako ti zdravstveno stanje to dopusta. To znadi da
nece biti dodatnog uboda iglom ili bolova. Kolic¢ina uzete krvi ovisit ¢e o tvojoj tezini, ali nece
prelaziti 7,5 ml (Sto je ekvivalent jedne jusne Zlice). Uzorak koji se uzme bit ¢e pohranjen u
BGC-u i koriSten za istrazivanje.

Tvoja odluka nece utjecati na tvoje lijeCenje niti na kvalitetu skrbi koju primas.

Ako odlucis vise ne sudjelovati i povuces pristanak, uzorak krvi prikupljen posebno za BGC bit
Ce unisten.

Ostaje li tvoja suglasnost na snazi nakon Sto steknesS punoljetnost?
Kada navr$i$ 18 godina, ponovno ¢emo te kontaktirati kako bismo zatrazili tvoju odluku o
opc¢em pristanku za istrazivanje.

Ako ti je manje 14 godina kada potpisujes obrazac pristanka, tvoji podaci i uzorci vise se nece
modi koristiti u istrazivanju, osim ako ponovno ne da$ svoj pristanak nakon 18. rodendana.
Ista pravila vrijede ako su tvoji roditelji i/ili tvoj zakonski zastupnik potpisali obrazac pristanka
umjesto tebe dok si bio / bila maloljetan/na.

Ako si dao/la pristanak kao tinejdZer u dobi izmedu 14 i 17 godina, a ne odgovori$ na nas
zahtjev, tvoji se podaci i uzorci i dalje mogu koristiti u istrazivanju. Medutim, genetske analize
se ne mogu provoditi ha uzorcima osim ako ponovno ne potvrdi$ svoj pristanak.

Svoju odluku mozes priopciti ispunjavanjem i potpisivanjem obrasca
pristanka.

Obrazac se sastoji od tri dijela:

o Nakon $to provjeris jesu li tvoje prezime, ime i datum rodenja ispravni, odluci pristajes
li da istrazivaci koriste tvoje medicinske podatke i uzorke za svoje projekte.

@ Ako pristajeS na upotrebu tvojih medicinskih podataka i uzoraka za istraZivanje
(odgovorom ,DA“ na tvrdnju A), odluci zeli$ li dati jo§ jedan mali uzorak krvi za
Genomsku biobanku CHUV-a.

o Ako ti je manje od 14 godina, poticemo te da obrazac pristanka potpisu tvoji roditelji

ili osoba koja se o tebi brine.
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Ako ti je vise od 14 godina i u potpunosti si razumio/la ove informacije, mozesS sam/a
potpisati obrazac pristanka, ali preporucljivo je da ga potpiSe i jedan od tvojih roditelja ili tvoj
zakonski zastupnik. Ne moraS sam/a donositi odluku. Ako Zeli$, tvoji je roditelji mogu donijeti
umjesto tebe.

Obrazac pristanka moze se poslati na adresu navedenu na straznjoj strani ovog letka,
koristeci unaprijed placenu omotnicu. Takoder ga moZze$ predati svojem lijeCniku prilikom
sljedece posjete bolnici.

Zelis li znati vise ili imas3 li pitanja?
MoZze$ nam poslati e-poruku ili nas nazvati.

PoStom:
CHUV-Département de la formation et recherche Unité consentement général
Boite aux lettres N°47 Rue du Bugnon 21 1011 Lausanne

E-poStom:
info.cg@chuv.ch

Telefonom:
021 314 18 78
Pon-pet 07.30-12.00i 13.00-16.00

Takoder moZze$ posjetiti nasu internetsku stranicu za viSe informacija i videozapisa:
www.chuv.ch/fr/consentement-general/cg-home.
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8. Informacije za djecu o pristanku — Ujedinjeno Kraljevstvo

Djecja bolnica , Great Ormond Street” Nacionalne zdravstvene sluzbe (NHS)

Zaklada NHS-a

Sto je pristanak i zasto mi ga traze?
Informacije za mlade

Pristanak je rije¢ koju koristimo u zdravstvenoj skrbi da ozna€imo ,suglasnost za nesto” — to
moze biti operacija ili zahvat, koriStenje fotografije ili videa na kojem si ti ili dijeljenje tvojeg
iskustva s drugima. Postoje razli¢iti trenuci kada trazimo tvoj pristanak i razli¢iti nacini na koje
ga mozemo zatraziti od tebe. U ovom informativhom listu bolnice ,Great Ormond Street”
(GOSH) objaSnjava se malo viSe o pristanku i kako moZze$ donijeti po sebe najbolju odluku.

Pristanak je...

proces, a ne jednokratan razgovor, koji bi trebao ukljuCivati tebe i tvoj klini€ki tim, kao i tvoje
roditelje ako Zeli§ da oni budu ukljuceni.

Ne moras uvijek potpisivati obrazac ili koristiti tablet kako bi dao/dala pristanak — postoje i drugi
nacini. Na primjer, mozesS nam reci da se slazes s neCim (usmeni pristanak) ili pruziti ruku da
ti izmjerimo krvni tlak (neverbalni pristanak).

Uvijek ¢emo traziti tvoj pristanak ako imas zakazanu operaciju ili zahvat pod anestezijom, ali
mozZemo traziti pristanak i za druge stvari, poput uzimanja lijeka ili sudjelovanja u istraZivanju.

Mogu li sam/a dati pristanak?
To uglavnom ovisi o tvojoj dobi — zakon o pristanku mijenja se kako odrastas.

Ako imas manje od 16 godina, klini¢ar ¢e procijeniti mozes li razumjeti predlozeno lijeCenje, s
njim rizike povezane i 3to bi se moglo dogoditi ako ga ne primis.

To se naziva ,sposobnost” i razlikovat ¢e se ovisno o tvojoj dobi — neki sedmogodiSnjaci mogu
biti sposobni u o€ima zakona, ali neki petnaestogodiSnjaci moZzda nece biti. Klini¢ar ¢e
procijeniti jesi li sposoban/na donijeti svaku odluku koju trebas donijeti — neke odluke je lako
donijeti, a druge su teZe.

Ako je procijenjeno da si sposoban/na, moZzes pristati na predloZeno lije€enja bez uklju€ivanja
roditelja. To se naziva ,pristanak” ako pristanes.

Medutim, ako se ne slazes s predloZzenim lijecenjem ili ga odbije§, a klini€ari smatraju da je to
najbolja opcija, tvoji roditelji te mogu nadglasati — odluke mogu zaustaviti tvoje lije€enje.

Ako klini¢ari ne misle da si ,sposoban/na™ donijeti odredenu odluku, tvoji roditelji mogu dati
dopustenje da primis lijeCenje.

Ako misle da nemas sposobnost donijeti tu odluku, to ne znaci da ¢e roditelji uvijek morati
odlucivati umjesto tebe — naSi kliniari ¢e svaki put uzeti u obzir Sto je to o ¢emu se od tebe
traZi da donese$ odluku kao i tvoju sposobnost.
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Djecja bolnica ,Great Osmond Street”s*

Ako ti je 16 ili 17 godina, pretpostavljamo da mozesS razumjeti predlozeno lije€enje, s njim
povezane rizike , Sto bi se moglo dogoditi ako ne primis lije¢enje i da nam jasno mozes reci
Sto zelis.

To se haziva ,mentalna sposobnost” — ona se ureduje zakonom pod nazivom Zakon o

mentalnoj sposobnosti (engl. Mental Capacity Act) koji se primjenjuje na svaku osobu stariju
od 16 godina u Engleskoj i Walesu.

Ako klini€ar procijeni da imaS sposobnost donijeti ovu konkretnu odluku, mora izravno pitati
tebe, a ne tvoje roditelje. Ako imasS sposobnost, roditelji ne smiju davati dopusStenje u tvoje ime.

Ako klini¢ar nije siguran imas li sposobnost za donoSenje ove konkretne odluke, procijenit ¢e
te kako bi odlucio o tome. Ako smatra da ti nedostaje sposobnost za ovu odluku, tvoji roditelji
i dalje mogu dati dopusStenje za lije€enje.

Kada napuni§ 18 godina ili vise, zakon se ponovno mijenja. Pretpostavljamo da ima$
sposobnost donositi odluke, osim ako klini¢ar nije siguran u pogledu ove posebne odluke, kada
Ce te procijeniti.

Ako klini¢ar procijeni da imas sposobnost za odlu€ivanje, on e te izravno pitati.
Medutim, ako smatra da nemas sposobnost, tvoji roditelji ne mogu dati dopustenje u tvoje ime.

Jedini izuzetak je ako im je usvojen zahtjev za odluku Suda za zastitu (eng. Court of
Protection).

Ako nemas sposobnost odludivanja, a tvoji roditelji nemaju Odluku Suda za zastitu, odluku o
tome hoces li primiti lijeCenje donose dva lijeénika koji odlu€uju je li to u tvojem ,najboljem
interesu”.

Tvoji ,najbolji interesi” nisu jednostavno pitanje je li lijeCenje ,nesto dobro” ili nije. Lije¢nik bi
trebao uzeti u obzir i druge stvari, poput tvojih prethodnih stavova o lijeCenju, tvoje kvalitete
Zivota, kao i tvojeg obiteljskog Zivota i okolnosti.

Sto trebam razumjeti prije nego $to odluéim?

Zelimo biti sigurni da razumije$ sve o onome $to se predlaZe prije nego $to odluéis. Osoba
koja trazi tvoj pristanak trebala bi ti jasno objasniti, i to rije¢ima koje razumijes:

. Sto je predloZeno lije¢enje

. Sto ono podrazumijeva

. moze li nesto podéi po zlu, uzrokovati probleme ili pogorsati tvoje stanje
. kakvu ce ti korist ili dobro donijeti primanije lijecenja

. postoje li neke alternative koje su prikladne za tebe

. Sto bi se moglo dogoditi ako ne primi$ predlozeno lijeenje

84 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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To varira ovisno o zahvatu, a takoder ovisi o tebi, tvojem osnovnom medicinskom stanju i
eventualnim dodatnim potrebama. Klini€ar bi trebao objasniti opce rizike, koristi i alternative, a
zatim objasniti Sto bi to moglo znaditi za tebe i samo za tebe.

Klini€ar ti moze dati informativni list za naknadno Citanje kao podsjetnik na ono Sto je rekao,
ali imaj u vidu da su ti listi¢i napisani tako da obuhvate svakoga pa neki dijelovi mozda nece
biti relevantni ili se nece odnose na tebe. Moze$ postavljati pitanja dok ti klini¢ar govori o
lijegeniju ili nakon toga. Zelimo da razumije$ $to ti se predlaZze pa te molimo da nas pitas —
nijedno pitanje nije preglupo.

Razmisliti o tome

U vecini slucajeva bit ¢e u redu odvoijiti malo vremena da razmisli$ o predloZzenom lijeCenju i
kako bi ono moglo utjecati na tebe.

Ako ti nesto nije jasno, zamoli ¢lana tvojeg kliniCkog tima da ti to ponovno objasni. Ako imas
bilo kakvih pitanja, postavi ih.

Ref: 2020/0147 © GOSH NHS Foundation Trust, rujna 2020.
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9 — ALATI eHEALTH OLAKSAVAJU IZRAVNU INTERNETSKU KOMUNIKACIJU IZMEDU
DJECE | STRUCNJAKA - SVEDSKA

Djeca s rakom Cesto se podvrgavaju lijecenju tijekom dugih razdoblja, kada naizmjeni¢no
borave u bolnici i u obiteljskom domu. Cak i tijekom boravka kod kuce, djeca mogu doZivjeti
ozbiline nuspojave bolesti i lijeCenja, a obiteljske u mogu biti slozene i opsezne. U
strukturiranom procesu razvoja s participativnim ustrojem, obitelji i profesionalni njegovatelji
doprinijeli su daljnjem prilagodavanju i razvoju eHealth rjeSenja za pedijatrijsku onkolosku skrb.
Tehnologija koja se prouCava jest aplikacija na e-tabletu putem koje roditelji i osoblje
komuniciraju putem internetskog Cavrljanja, fotografija, tekstualnih poruka, filma i ponovljenih
izvjeStaja o djetetovom stanju. Cilj je djetetu i obitelji pruziti sigurnost i podrdku kod kuce te
smanijiti potrebu obitelji za putovanjima i ponovnim posjetima bolnici.

eHealth rjeSenje se sada procjenjuje u provedbenom ispitivanju u Sveugili$noj bolnici Skane.
Djeca i roditelji iz nekoliko specijalnosti koriste eHealth rjeSenje tijekom boravka kod kuce s
preostalim potrebama za skrbi (samo-skrb). Procjena se provodi uz pomo¢ digitalnih upitnika
za djecu i roditelje, kao i putem intervjua s €lanovima obitelji i profesionalnim njegovateljima s
naglaskom na sudjelovanje djece u skrbi, kao i zadovoljstvo ¢lanova obitelji kad je rije¢ o skrbi
i percipiranoj korisnosti eHealth rjeSenja. Planirano je da se prikupljanje podataka nastavi
tijekom 2023. godine.

Projekt je dio Sireg istrazivackog programa eChildhealth koji financira FORTE, a zapoceo je
2018. godine i traje do 2025., s ciliem razvoja sigurne i zadovoljavaju¢e skrbi usmjerene na
dijete uz podrsku programa e-Health. UkljuCuje projekte u razli€itim zemljama, ukljuCujuci
Svedsku, Dansku i Etiopiju. Naglasak je na sloZenim, dugoroénim i skupim izazovima u
pedijatrijskoj skrbi.

U Svedskoj se program odnosi na operacije djece rodene s malformacijama
gastrointestinalnog trakta i/ili sréanim manama, prijevremeno rodene djece i djece oboljele od
raka. U Danskoj se istrazuje kako se mobilna aplikacija moZe koristiti kao pomo¢ za rano
prepoznavanje cerebralne paralize kod djece i kako se e-Health moZe koristiti kao alat za
intravensko lije¢enje kod kuée za djecu i mlade s akutnim ili dugotrajnim bolestima. U Etiopiji
se istrazuje jesu li podsjetnici poslani putem SMS poruka ucinkovita strategija za povecanje
pridrzavanja lije€enja kod mladih koji Zive s HIV-om.

Krajnji korisnici (roditelji, djeca/adolescenti, kao i profesionalni njegovatelji) sudjeluju tijekom
cijelog istrazivatkog procesa.

Saznajte viSe o0 ovim inicijativama u sljedec¢im &lancima:

eHealth u @ pedijatrijskoj onkologiji — SveudiliSte Lund — Sweden®®

eHealth @ kao pomoc¢ za olakSavanje i podrSku samostalnom upravljanju u obiteljima s
dugotrajnom dje¢jom boleS¢éu — razvoj, procjena i provedba u klini¢koj praksi
— Sveucdiliste Lund?8®

85 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-in-paediatric-oncology
86 https://portal.research.lu.se/en/projects/ehealth-as-an-aid-for-facilitating-and-supporting-self-
management
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10 — 1IZVADAK IZ SLUSAJ — DJELUJ — MIJENJAJ - PRIRUCNIK VIJECA EUROPE O
SUDJELOVANJU DJECE - ZA STRUCNJAKE KOJI RADE ZA DJECU | S DJECOM

(( Povezivanje s djecom

= Sudjelovanje ovisi 0 tome vjeruju li odrasli i djeca jedni drugima i procesu. Djeca
trebaju znati da su struénjaci zainteresirani za njihovo misljenje i zele pronadéi rjeSenje koje
uzima u obzir njihova stajalista. Kada su stru¢njaci ukljuéeni u odlucivanje lijecnici,
medicinske sestre, ugitelji i nastavnici, socijalni radnici, odgajatelji ili menadZzeri koji vec
poznaju dijete ili djecu, djeca ce koristiti prethodna iskustva s tim osobama kao osnovu za
odluku hoce li im vjerovati. Na primjer, djeca koja osjecaju da ih njihovi nastavnici slusaju i
ozbiljno shvacaju njihove ideje tijekom svakodnevnih aktivnosti u ucionici vjerojatnije ce
razgovarati s tim nastavnikom o ozbiljnim problemima kada se pojave, poput nasilja ili
seksualnog zlostavljanja. Poznati struénjaci mogu izgraditi odnos povjerenja s djecom
postujuéi njihova misljenja.

= Strucnjaci bi trebali pruZiti informacije o sebi, svojoj ulozi, granicama povijerljivosti koje

Ce se primjenjivati i o tome koliko ¢e dugo vjerojatno biti ukljuceni u djetetov Zivot. To se moze
Ciniti uz podrsku pristupacnih informacija (npr. letaka ili videozapisa) pripremljenih kako je
opisano u prethodnom pododieljku. No, takoder je vaZzno da se to djeci pruzi na personaliziran
nacin. Ponekad ¢e poznati stru€njaci trebati pruZiti takve informacije jer je proces odlucivanja
nov za dijete. Kada se sastanak obavlja s novom osobom, i slu¢aj nije hitan, djeca bi trebala
unaprijed dobiti informacije o tome 3to ¢e se dogoditi. Kad god je moguce, stru€njake koji prvi
put susrec¢u djecu trebao bi predstaviti netko koga dijete poznaje. Na primjer, roditelj ili
udomitelj moZze predstaviti novog socijalnog radnika svojem djetetu i ostati s njima dok se
dijete ne osjeéa dovoljno sigurno da se samo sastane sa socijalnim radnikom. Informacije je
Cesto najbolje pruziti kroz personalizirani razgovor kako bi se djeca potaknula na govor i
osjecala da ih netko od samog pocetka slusa.

= Cak i u najkrac¢em susretu i u teskim okolnostima, istraZivanja pokazuju da se
ucinkovita komunikacija moZe uspostaviti kada stru€njaci, poput djelatnika za imigraciju,
podijele nesto o sebi. Jednim pitanjem, primjerice o hobijima, lije€nici mogu stvoriti atmosferu
u kojoj je djetetu lakSe govoriti. Jedan je od ciljeva te interakcije osigurati da se djeca osjec¢aju
ugodno u izraZzavanju ili pokazivanju svojih prioriteta, te da osje¢aju da ¢e se njihove Zelje
uzeti u obzir. Stru€njaci bi trebali razmisliti kako mogu izgraditi barem jedan trenutak ljudske
povezanosti u svojim prvim susretima s djecom.

= Opseg vremena potrebnog za izgradnju ucinkovitih veza ovisit ¢e o okolnostima
svakog djeteta i o vjeStinama stru¢njaka. Ulaganje potrebnog vremena u tu fazu pomo¢i ¢e
povecati kvalitetu procesa za sve uklju¢ene. MoZe se dogoditi i da tijekom procesa
sudjelovanja postane potrebno vratiti se u tu fazu izgradnje veze i povjerenja. To je osobito
vjerojatno u okolnostima kada je dijete izgubilo povjerenje u odrasle koji bi trebali biti
odgovorni za njih ili njihovu skrb. Stru€njaci mogu poticati trajne i znacajne veze s djecom
iskrenoscu i dostupnoséu. ,,

SluSaj — Djeluj — Mijenjaj - Priruénik Vije¢a Europe o sudjelovanju djece — Za struénjake
koji rade za i s djecom® (str. 37)

87 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 — 1ZVADAK 1Z 0-18 GODINA — SMJERNICE ZA LIJECNIKE — OPCE
MEDICINSKO VIJECE — UJEDINJENO KRALJEVSTVO

(( 14. UCinkovita komunikacija izmedu lije€nika i djece i mladih klju¢na
je za pruzanije kvalitetne skrbi. Trebali biste saznati $to djeca, mladi i njihovi
roditelji Zzele i trebaju znati, koja su im pitanja vazna te kakva misljenja ili
strahove imaju o svojem zdravlju ili lije€enju. Posebno biste trebali:

o ukljuciti djecu i mlade u rasprave o njihovoj skrbi;

e biti iskreni i otvoreni s njima i njihovim roditeljima, uz postovanije
povijerljivosti;

e sluSati i poStovati njihova miSlienja o njihovom zdraviju te
odgovarati na njihove brige i Zelje; .

N . T . I . guidance for

e objaSnjavati stvari koristeci jezik ili druge oblike komunikacije koje = dmmirs
mogu razumijeti; ez

o razmotriti kako vi i oni koristite neverbalnu komunikaciju te u el
kakvom okruZenju ih susrecete;

e pruziti im priliku postavljati pitanja i na njih iskreno odgovarati, najbolje Sto mozete;

e uciniti sve Sto mozete kako bi otvorena i iskrena rasprava bila moguca, uzimajuci u
obzir da na to moze utjecati ukljucivanje roditelja ili drugih osoba;

e pruziti im isto vrijeme i poStovanje koje biste pruzili odraslim pacijentima.

15. Trebali biste jasno dati do znanja da ste dostupni djeci i mladima da ih primite nasamo
ako to zele. Trebali biste izbjegavati stvaranje dojma (bilo izravno, preko osoblja na recepciji
ili na bilo koji drugi nacin) da ne mogu pristupiti uslugama bez roditelja. Pazljivo razmislite o
ucinku koji moZe imati prisutnost pratitelja. Njegova prisutnost moze odvratiti mlade od
iskrenosti i trazenja pomoci.

16. Trebali biste ozbiljno shvatiti misljenja djece i mladih i ne odbacivati ili izgledati kao da
odbacujete njihove brige ili doprinose. Djeca i mladi s invaliditetom mogu se osjecati posebno
uskraceno u tom pogledu.

17. Djeca i mladi obi¢no Zele ili trebaju znati o svojim bolestima i Sto ih vjerojatno ¢eka u
buduc¢nosti. Trebali biste pruziti informacije koje su lako razumljive i primjerene njihovoj dobi
i zrelosti o:

e njihovim uvjetima

e svrsi pretraga i lije€enja koje predlaZzete i Sto to obuhvaca, uklju€ujuci bol, anesteziju
i boravak u bolnici

e izgledima za uspjeh i rizicima od razliitih moguénosti lijeCenja, ukljuCujuéi i
mogucnost da se lije€enje ne provodi

o tko ¢e biti najodgovorniji za njihovu skrb i tko &e biti ukljuc¢en u nju

¢ njihovom pravu da se predomisle ili zatraZze drugo misljenje.

18. Ne biste trebali preoptereéivati djecu i mlade ili njihove roditelje, ve¢ im davati informacije
u prikladno vrijeme i prikladnim tempom, te provjeriti njihovo razumijevanje kljuénih to¢aka.

19. Trebali biste razgovarati izravno i slusati djecu i mlade koji mogu sudjelovati u
raspravama o svojoj skrbi. Mladi koji mogu razumijeti $to se govori i koji mogu sami govoriti
ne vole da se o njima govori dok su prisutni. No, mlada djeca mozZda ne¢e moci razumjeti 5to
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njihova bolest ili predlozeno lijeCenje vjerojatno ukljuCuje, €ak ni kada im se to objasni
jednostavnim rijeima.

20. Trebali biste uskratiti vrstu informacija opisanih u stavku 17 djeci ili mladima samo ako:

e biim one nanijele ozbiljnu Stetu (a ne samo uznemirile ih ili povecéale vjerojatnost da
¢e odbiti lije€enje)
e onito od vas zatraze jer bi radije da netko drugi odlu€uje umjesto njih.

21. Imate istu duznost povijerljivosti prema djeci i mladima kao i prema odraslima. No, roditelji
Cesto Zele i trebaju informacije o skrbi za svoju djecu kako bi mogli donositi odluke ili pruZiti
skrb i podrSku. Djeca i mladi obi¢no su zadovoljni da se informacije dijele s njihovim
roditeljima. Ta razmjena informacija €esto je u najboljem interesu djece i mladih, osobito ako
bi njihovo zdravlje imalo koristi od posebne skrbi ili kontinuiranog lije¢enja, poput posebne
prehrane ili redovitih lijekova. Roditelji su obi¢no najbolji procjenitelji najboljeg interesa svoje
djece i trebali bi donositi vazne odluke sve dok djeca ne budu sposobna sama donositi
odluke. Trebali biste dijeliti relevantne informacije s roditeljima u skladu sa zakonom i
smjernicama iz stavaka 27, 28 i 42 do 55. ’,

@ Komunikacija — eti¢ke smjernice — GMC (gmc-uk.org) (str.8)8

88 https://www.gmc-uk.org/professional-standards/professional-standards-for-doctors/0-18-years/communication
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SCUPReT

iISUPPORT: Medunarodni kolaborativni standardi za podriku pedijatrijskim
pacijentima tijekom Klinickih postupaka, smanjenije $tete i uspostavijanje
povierenja (International collaborative standards to SUpport Paediatric Patients
during clinical prOcedures, Reducing harm and establishing trust)

12. iSupport studije slucaja - primjena standarda
na stvarne klinicke scenarije

Analize slucaja iSupport

Cilj je ovih Cetiriju analiza sluaja pokazati kako se ovi standardi temeljeni na pravima mogu
primjenjivati u klinickoj praksi. U analizama slu¢aja nastoji se prikazati raspon klini¢kih
konteksta i postupaka, uvidajuci pritom da ne bi bilo moguce predstaviti Sirok spektar
pojedinaénih djedjih potreba, kompetencija, sposobnosti, prioriteta i iskustava.

Prvi primjer unutar svake analize slu€aja prikaz je prakse bez primjene standarda temeljenih
na pravima, a drugi pokazuje primjenu i upuéivanje na odredene dijelove standarda, na primjer
(2c, 1a). lako prvi primjer unutar svake analize sluCaja rezultira dovrSenjem postupka, to je
¢esto na Stetu kratkoroCne i dugoroéne dobrobiti djeteta jer interesima djeteta nije dan prioritet
u odnosu na interese roditelja/njegovatelja, stru€njaka ili ustanove.

@ iSupport case studies

Analiza slucaja br. 1

Bez primjene standarda:-

Susie je SestogodiSnja djevojcica kojoj nakon nezgode treba zalijepiti posjekotinu na koljenu.
Susie je na stolu za pregled i pomalo je uznemirena, medicinska sestra u ordinaciji sjedi pokraj
nje na stolici, a njezin je otac s druge strane. Medicinska sestra objasnjava da je potrebno
o istiti posjekotinu, a zatim nanijeti ljepilo. Medicinska sestra vadi opremu i kaze Susie da je
jako vazno da se ne pomijera te da ¢e postupak trajati samo minutu i ne¢e previse boljeti.
Medicinska sestra zatim provjerava je li Susie primila neki oralni lijek protiv bolova. Medicinska
sestra pita Susienog oca moze li joj drzati koljeno i jako je zagrliti da joj pomogne ostati mirna.
Medicinska sestra kaze Susie da ¢e poceti, i Susie sjedi mirno, ali potom zaplace. Medicinska
sestra pocinje Cistiti ranu, kada Susie uzvikne: ,Stani, boli!” Medicinska sestra se na trenutak
zaustavi i kaze Susie da je skoro gotovo i da mora pokuSati ostati mirna, Susien otac joj
snhaznije drzi nogu i kaze: ,Skoro je gotovo, sada moras biti hrabra”. Susie jeca i plae: ,Molim

Kada je postupak zavrSen, medicinska sestra pita Susie je li dobro i kaze joj da je
stvarno bila hrabra. Medicinska sestra objaSnjava Susie i njezinom ocu Sto je ucinila i Sto
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trebaju raditi dalje kada napuste bolnicu/kliniku. Medicinska sestra tada napusta sobu.

S primjenom , Standarda temeljenih na pravima”:-

Susie je SestogodiSnja djevojcica kojoj nakon nezgode treba zalijepiti posjekotinu na koljenu.
Susie je na stolu za pregled i pomalo je uznemirena, medicinska sestra u ordinaciji sjedi pokraj
nje na stolici, a njezin je otac s druge strane. Medicinska sestra postavlja Susie nekoliko
pitanja o tome Sto je radila kada je posjekla koljeno, razgovara o igrama koje voli igrati i pita
kako se zove pliSani psi¢ kojeg Susie drzi pod pazuhom (2b). Medicinska sestra zatim
objasSnjava Susie da joj treba odistiti posjekotinu na koljenu a zatim nanijeti ljepilo (4a).
Medicinska sestra pita Susie je li prije bila podvrgnuta takvom postupku; Susie oklijeva, sestra
joj daje vremena da odgovori (2b, 2c¢), a Susie potom Saptom kaZe: ,Ne, nisam, pomalo se
bojim." (2c, 3e, 4c). Medicinska sestra kaZze da razumije da se Susie osje¢a upladeno (4c), da
Ce biti zaista njezna i da ¢e objasniti sve 5to ¢e se dogadati (4a). Medicinska sestra zatim
provjerava sa Susie i njezinim ocem je li Susie primila neki lijek protiv boli (analgeziju) i je li
lijek djeluje tako Sto joj ublazava bol u koljenu. Medicinska sestra objaSnjava Susie i njezinom
ocu kako ¢e se posjekotina ocistiti, tko ¢e to uraditi, Sto ¢e Susie najvjerojatnije osjetiti tijekom
CiScenja i koliko bi to trebalo trajati (4a, 4b). Medicinska sestra pita ima li Susie neka pitanja i
provjerava je li Susie zna da je u redu ako ima bilo Sto Zeli pitati ili re¢i (4c, 2d). Susie kaZze:
.Ne Zelim viSe znati, jako sam uplaSena“ (3c, 3d).

Medicinska sestra predlaze Susie da prvo vjezbaju na njenom pliSanom psu i zajedno ociste
psu koljeno i stave nekoliko sterilnih flastera. Susie uZiva u tome. Medicinska sestra primjeéuje
da Susie sada izgleda smireno i spokojno (5d). Pita Susie i njezinog oca Zele li postaviti jos
pitanja o postupku koji ¢e se obaviti na Susie (4b). Pita Susienog oca je li zadovoljan Sto ¢e
ostati dok se Susieina posjekotina &isti i zatvara sterilnim flasterima (1g, 4d). On je zadovoljan
Sto Ce ostati i zeli znati Sto moze uciniti da pomogne (1g, 4d). Medicinska sestra potom
objasSnjava da bi Susie moglo pomoci ako odabere Sto zeli raditi kako bi ostala mirna i kako bi
joj se skrenula paznja dok se &isti posjekotina i lijepe sterilni flasteri (1f, 1g, 2d, 3a, 3c, 3d, 5b).
Susie odabire da u knjizi koju vidi s ocem traZi predmete (3a, 3c, 3d). Medicinska sestra i
Susie se dogovaraju da joj netko njezno drzi nogu iznad koljena samo da joj pomogne ostati
mirna (1g, 3a, 3c, 3d, 4a, 5b) i pita bi li Susie radije da to bude njen otac ili neka druga
medicinska sestra (6d). Susie kaZe da Zeli ,da me tata zagrli i drzi mi nogu“ (2d, 4a, 4c, 4d,
5b, 6a, 6¢, 6d). Medicinska sestra pocinje Cistiti posjekotinu, a Susie pocinje pomjerati hogu
te uzvikne: ,Stani, boli”. Sestra stane (2c, 3g, 4c, 5c, 5e) i provjerava je li Susie dobro te
ponovno objasnjava Sto treba napraviti kako bi joj dala potporu tijekom postupka (1g, 2a, 3a,
3b, 3c, 3d, 4c¢).

Susie kaze: ,Molim te, samo to brzo zavrsi”, (2c, 2d, 3a, 3c), a medicinska sestra provjerava
sa Susie je li u redu da ponovno pocne, je li u redu da joj otac i dalje drZi nogu te je uvjerava
da Ce prestati ako Susie to zatrazi (1f, 2a, 2b, 3a, 3c, 3g, 6a, 6¢). Medicinska sestra potom
provjerava je li Susie spremna? Susie kaZze ,da” i paznju posvecuje videosnimkama te
razgovara s ocem dok joj on drzi nogu kako je Susie pristala (2c, 2d, 3a, 3c, 3d, 3e, 5d).
Medicinska sestra zavrSava CiSéenje posjekotine, dok Susie ostaje mirna i ne mice se, a
medicinska sestra zatim nanosi ljepilo. Kada je postupak zavrSen, medicinska sestra
provjerava je li Susie dobro i kaZe joj da se je zbilja dobro pokazala tako Sto je mirno sjedila
te da su ona i njezin otac sjajan tim (2c, 4d). Medicinska sestra govori Susie i njezinom ocu
Sto je napravila i Sto oni trebaju dalje Ciniti kada napuste bolnicu/kliniku (4a, 4b, 4d). Zatim
provjerava imaju li Susie i njezin otac pitanja (2c, 4a, 4b), Susie kaze: ,Nemam niSta pitati”.
Medicinska sestra napusta sobu i biljeZi dovrSetak postupka u zdravstvenoj dokumentaciji, da
je Susie koristila knjigu kao sredstvo odvrac¢anja paznje, Sto je dobro djelovalo te da je pristala
da joj otac pruza potporu drzeci joj nogu (5g).
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Analiza slucaja br. 2

Bez primjene standarda:-

Ashan je desetogodisnji djeCak s autizmom koji ima poteSko¢a u u€enju. Prethodni dolasci u
bolnicu bili su problemati¢ni za njega: opirao se postupcima i dozivio je fizicko obuzdavanje
tako 5to su ga majka i zdravstveni djelatnici drzali protiv njegove volje, §to ga je dodatno
uznemirilo. Ima zakazan termin za vadenje krvi u bolnici. Ashanovoj je majci reeno da mu se
moZe dati dodatno vrijeme za pregled, ali on se i dalje boji bolnice. Mora ¢ekati svoj red u
prepunoj ekaonici, i on i njegova majka su zabrinuti. Kada ude u sobu, Ashan se vrlo uznemiri
i uzruja, a majka ga pokuSava umiriti uvjeravajuci ga da ¢e uskoro i¢i kuéi te da ¢e moci popiti
vrucéu Eokoladu. Majka Zeli da mu brzo uzmu krv kako bi mogli napustiti odjel jer zna da e se
Ashan smiriti ¢im napuste bolnicu. Flebotomist pokuSava uvijeriti Ashana da ¢e to i¢i brzo i da
¢e sve biti u redu. Ashanova majka sjeda na stolicu i njeZno ga stavlja sebi na krilo te mu
rukama obgrli struk kako bi ostao miran. Ashan je vrlo bu€an i dalje nastoji pomjerati se.
Flebotomist traZzi pomo¢ i u sobu ulazi medicinska sestra, pozdravlja Ashanovu majku i mirno
pocinje razgovarati s Ashanom govorec¢i mu da ¢e uskoro biti gotovo samo ako mozZe sjediti
mirno. Ashan ostaje na maj€inukrilu, a sestra pomaze drze¢i mu ruku nepokretnom za
flebotomista; Ashan i dalje vi€e: ,Joj, joj, boli.” Uzimanje krvi se brzo zavrSava i Ashanu kazu
.bravo”, nakon ¢ega on odmah pokuSava napustiti sobu. Flebotomist, medicinska sestra ili
majka nemaju vremena razgovarati o postupku jer Ashan Zeli odmah ic¢i kuéi. Ashan i majka
napustaju sobu.

S primjenom , Standarda temeljenih na pravima":-

Ashan je desetogodisnji dje€ak s autizmom koji ima poteSkoc¢a u u€enju. Prethodni dolasci u
bolnicu bili su problemati¢ni za njega: opirao se postupcima i doZivio je fizicko obuzdavanje
tako Sto su ga majka i zdravstveni djelatnici drzali protiv njegove volje, Sto ga je dodatno
uznemirilo. Ima zakazan termin za vadenje krvi u lokalnoj klinici. Majka je razgovarala o
planiranom postupku s osobljem u Klinici, rezervirala je dvostruki termin i obavijestila ih da
Ashanu treba dodatna podrska (2f, 3e, 5a, 5b)*. Ashanova majka zna da slike pomazu Ashanu
u razumijevanju i kod kuce su neko vrijeme pregledali njegovu socijalnu pri¢u (u slikovnici o
tome Sto ¢e se dogoditi kad dode u kliniku) (4a, 4b). Buduéi da je Ashan ranije imao poteskoca,
osoblje klinike se dogovorilo da mogu osigurati miran prostor i duzi termin kako bi se postupak
za Ashana mogao provesti u pozitivnom okruzenju (1f, 1g, 5a, 5b).

Kada je Ashan stigao u kliniku, sestra i flebotomist koje je vidio u svojoj slikovnici pozdravljaju
ga (2a, 2b) i odlaze u sobu koju su mu pokazali i koju on prepoznaje kao

dio svoje knjige (4a). Svjetla u sobi su priguSena jer to Ashanu pomaze da se osje¢a manje
tjieskobno (3a, 3c). Pri¢a iz slikovnice ukljuCuje neke od igra¢aka i razbibriga koja je Ashan
odabrao da mu pomognu dok je tamo na vadenju krvi (3a, 3c, 3f). Kronologija pri€e omogucuje
Ashanu da predvidi 5to ¢e se dogoditi, a medicinska sestra i flebotomist razgovaraju s njim o
svakoj slici (2a, 2b, 4a). Ashan Zeli brzo prijeci na sljedec¢u fazu kako bi Sto prije doSao do
kraja, a to je njegov omiljeni uzitak — topla ¢okolada u bolnickom kafi¢u (2c, 4a, 4d). Ashan
sjedi na stolici, majka sjedi pokraj njega, a Ashan priprema svoj elektronicki tablet dok slusa
svoj omiljeni crti¢ kroz sluSalice (3c, 3f, 5d). Flebotomist i sestra ¢ekaju da Ashan bude
spreman za pocetak postupka (2b, 5d), a majka daje naznaku da je sada dobar trenutak za
pocCetak (2f, 3f). Majka drzi Ashana za ruku, u poloZaju koji je Ashan vjezbao kod kuée i koji
je dogovoren s osoblijem (6a, 6b, 6¢, 6d). Kada Ashan pokaZze da mu je neudobno i da se
uznemirava, pocinje se vrtjeti i proizvoditi zvukove za koje majka zna da znace da on osjec¢a
tieskobu, te ona obavjeStava stru¢njaka da je Ashan uznemiren (2f). Flebotomist prekida
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postupak (3f, 3g, 5c, 5e) €im je sigurno to uciniti i potiCe Ashana da se pomjeri i ponovno
udobno namjesti (2b, 4c), dok mu majka drzi ruku (6a, 6b, 6¢). Flebotomist ponovno zapocinje
vadenje krvi i iako se Ashan ,povilaci“ kada se igla uvodi, ostaje smiren, a paZnju mu odvracéa
crti¢ na njegovom elektroni¢kom tabletu (5d, 6¢). Kada je vadenje krvi zavrSeno i kada je
doSao do slike prije tople ¢okolade, Ashan je zadovoljan i Zeli oti¢i. Svi se smijeSe i pokazuju
Ashanu znak za ,gotovo” na makatonu (znakovnom jeziku) (2a, 4a). On odgovara znakom za
.dovidenja”. Medicinska sestra zatim evidentira postupak u Ashanovom zdravstvenom kartonu
s podacima o pripremi, razumnim prilagodbama koje su dobro funkcionirale i o tome kako je
Ashana majka drzala daju¢i mu tako potporu (5g). Ashanova majka biljezi na obrascu iSupport
za pripremu Sto je ovog puta dobro djelovalo u slu€aju njezina sina kako bi te podatke mogla
prenijeti buduéim struénjacima uklju€enim u provodenje postupaka s Ashanom.

*U nekim klini¢kim kontekstima krema s lokalnim anestetikom mogla bi se poslati s
pozivnicom za zakazani termin i nanijeti kod kuce.

Analiza slucaja br. 3

Bez primjene standarda:-

Nala je 4-godiSnja djevojcica koja je ozlijedila zapeS¢e i upuéena je na rendgen iz hitne
sluzbe. Nije joj prije raden rendgen i dok sjedi u punoj ¢ekaonici prije postupka, pocinje tiho
plakati i govoriti majci i ocu da se boji da ¢e je aparat ,oprziti“ po ruci. Majka i otac joj kazu
da mora biti hrabra i da ¢ée sve biti u redu. Kada radiologinja pozove Nalu iz Eekaonice, pita
je tko bi Zeljela da bude s njom dok joj rade rendgen. Nala bira majku. Takoder je donijela
svog omiljenog medvjedi¢a sa sobom, i radiologinja kaze da i medvjedi¢ moze uéi s njom.
Nala je zbog toga jako zadovoljna. Roditelji su joj rekli da bude hrabra, i ona tiho ulazi u
prostoriju. Kada ude u prostoriju, radiologinja traZzi od majke da potvrdi Nalin datum rodenja i
adresu te provjerava je li Nala uzela oralni analgetik prije dolaska u odjel. Dok ulazi, Nala
izgleda zabrinuto i privija se uz majcin skut. Radiologinja trazi od Nale da sjedne s majkom
na stolicu. Radiologinja pita Nalu da izabere koju zastithu pregacu od olova bi trebala nositi
njezina majka i Nala bira plavu. Radiologinja objaSnjava 5to ¢e se dogoditi i da Nala mora
ostati potpuno mirna dok se obavlja snimanje. Nala mirno sjedi na majc¢inom krilu i trza se
dok joj radiologinja postavlja ruku. Tiho place dok se aparat pomie prema njoj, vrpolji se na
majc¢inom krilu i kaze: ,To ¢e me oprziti.“ Majka kaze Nali da mora biti hrabra i tiha te da ¢e
to trajati samo minutu, a zatim se obraca radiologinji i kaze da njezina k¢i uvijek pomalo
dramatizira. Majka stavlja ruke oko Nalinog struka da je drzi mirnom, a radiologinja kaze Nali
da je aparat nec¢e oprziti. Radiologinja odlazi iza zastitnog zaslona i snima sliku, a Nala
uspijeva drzati ruku mirnom, ali jako place i govori: ,Stvarno boli, moze$ Ii prestati?"
Radiologinja kaze Nali iza zastitnog zaslona da su skoro gotovi, da ostane mirna i da je
rendgenska slika gotova. Nali daju naljepnica dok napusta sobu.

Radiologinja se predstavlja (2a) i pita Nalu tko bi htjela da bude uz nju dok joj se radi snimka
(3a, 3d). Nala bira majku (2c, 3a). Radiologinja moli Nalu i njezinu majku da je slijede u
prostoriju kako bi snimila Nalinu bolnu ruku. Roditelji su joj rekli da bude hrabra pa Nala tiho
ulazi u prostoriju. Dok ulazi, Nala izgleda zabrinuto i privija se uz maj€in skut. Radiologinja
traZi od Nale da sjedne s majkom na stolicu i, gledajuéi Nalinog medvjedi¢a, saginje se da
upita Nalu koga je danas dovela sa sobom (2a, 2b, 2c). Nala se zaustavlja pa tiho kaZze da
se njen medvjedic¢ zove ,gospodin Medo®. Radiologinja pozdravlja gospodina Medu i pita jesu
li Nala i Gospodin Medo ikada ranije imali rendgenski pregled (2b, 2c, 2d, 4e). Nala kaze:
,Ne.” Radiologinja sjeda pokraj Nale i pita je zna li kada joj je rodendan, Nala nije sigurna i
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gleda prema majci, koja odgovara na to pitanje i potvrduje njihovu adresu (1g, 2b, 3c).
Radiologinja pita Nalinu majku je li Nala primila neko sredstvo protiv bolova prije nego sto je
poslana u odjel i pita Nalu kako joj je sada ruka, Nala kaZe da je ,malo bolje” (2c, 4c).
Radiologinja objaSnjava Nali da treba napraviti snimku njezine bolne ruke i da ¢e se aparat
pomaknuti da snimi sliku. ObjaSnjava da ¢e se pojaviti svjetlo, ali da joj specijalna kamera
uopce nece dodirnuti ruku (4a, 4b). Radiologinja zatim provjerava s Nalinom majkom je li
trudna, Sto ona nije, pa radiologinja kaze Nali da ¢e njezina majka morati obuci specijalni
kaput (4a) i pita Nalu da izabere boju zaStitne pregace od olova koju bi njezina majka trebala
nositi (3a, 3b, 4c). Radiologinja objaSnjava Nali da mora sjediti potpuno mirno, inace ¢e
snimka biti mutna (4a). Nali se daje izbor da sjedi sama na stolici ili na maj¢inom krilu (3a,
3b, 3c, 3d). Ona odlucuje sjesti na majcino krilo i radiologinja pocinje pripreme za pregled.
Pomicanje rendgenske cijevi je glasno i Nala se pocinje plaSiti, posebno kada je radiologinja
upita moZe li dodirnuti njezinu bolnu ruku. Nala se odmakne i po¢ne plakati i vrpoljiti se te
povi¢e ,Ne Zelim to, oprzit ée me” (2c). Radiologinja prestaje pomicati rendgenski aparat i
daje Nali nekoliko trenutaka da se privije uz majku (3g, 5c¢, 5d). Radiologinja potvrduje Nali
da je u redu osjecati malu zabrinutost jer nije prije imala rendgensko snimanje i da aparat
stvarno zvuci pomalo glasno (2b, 4c). Zatim je tiho pita treba li prvo snimiti gospodina Medu
kako bi Nala mogla vidjeti kako izgleda uraditi rendgensku snimku (4a, 4b, 4d). Uz pomo¢
Nale, radiologinja postavlja Medu za snimanje, paze¢i da sjedi mirno i da mu je ruka
ispruzena (4a, 4b). Radiologinja pokazuje pomicanje rendgenske cijevi i da ona ne dodiruje
gospodina Medu (4a, 4d). Svi zajedno odlaze iza jednakog olovnog zaslona i radiologinja se
pretvara da pravi rendgensku snimku. Nalu tjeSi spoznaja da aparat nije ,,oprzio” medvedic¢a
(2b, 3a).

Nala ponovno sjeda na majcino krilo s gospodinom Medom, ali je i dalje vrlo nervozna zbog
dodira radiologinje po ruci te odmice ruku kada radiologinja pokuSa da joj postavi ruku.
Radiologinja pravi stanku (2c, 3d, 3g, 5c, 5e). Nalina majka kaze kéeri da treba snimiti sliku i
da je gospoda ve¢ provela puno vremena s njom. Radiologinja kaZze majci da je u redu i da
je vazno da je Nala voljna da joj se snimi rendgenska slika (1e, 2c, 2f, 3f, 3g, 4c, 5a, 5c, 5d).
Radiologinja zatim objaSnjava da zapravo ne mora dirati njezinu ruku ako Nala moze pomodi
tako Sto se sama pomaknuti ruku (2b, 2e, 3b, 3a, 4b). Radiologinja pokazuje Nali Sto treba
uciniti s rukom, i Nala uspije ispruziti ruku u ispravan polozaj (posteriorno-anteriorni (PA))
(4a, 4b). Radiologinja moli Nalu da drzi ruku mirno jednu minutu dok ona snima sliku i
podsje¢a Nalu da ¢e se aparat pomijeriti, kao $to se pomijerio i kod gospodina Mede (4b).
Uradena je dijagnosti¢ka PA snimka zapes¢€a, ali radiologinja uocava prijelom zbog kojeg ¢e
Nali biti teSko i bolno okrenuti zapeSce u bocni polozaj. Radiologinja odlu€uje prilagoditi
tehniku u horizontalni snop za boénu snimku jer tako Nala treba samo ostati u PA polozaju
(5a). Radiologinja obavjeStava Nalu i njezinu majku da je snimka dobra i da treba joS jednu
rendgensku snimku, ali da se Nala uop¢e ne mora pomjerati (3b, 3e). Radiologinja kaze Nali
da je jako dobra i da samo stoji mirno kao kip. lako nije toliko uspjeSna kao prava boc¢na
shimka, dobivena slika je dijagnostic¢ki dovoljna za Nalinu ozljedu. Kada su obje snimke
zavrSene, radiologinja kaze Nali koliko je bila hrabra Sto je ostala mirna iako se malo uplasila
te joj nudi izbor naljepnica za nju i gospodina Medu. Radiologinja biljezi u zdravstveni sustav
zavrSetak postupka i Sto je pomoglo Nali da dobro podnese postupak (59).

Analiza slucaja br. 4

Bez primjene standarda:-

Miguel je dijete staro 11 tjedana koje ima poviSenu temperaturu, lo$ apetit,

letargiju. Majka ga je dovela u hitnu sluzbu. Pregledava ga lije¢nik koji je zabrinut da bi Miguel
mogao imati sepsu i/ili meningitis. Odlu¢eno je da mu se ¢im prije naprave krvne pretrage i
lumbalna punkcija, nakon ¢ega ¢e uslijediti intravenski antibiotici. Lijecnik predlaze da bi bilo
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najbolje da majka napusti sobu jer je vjerojatno da ¢e Miguel biti uznemiren tijekom postupaka.
Prije nego Sto Miguelova majka izade, lijeCnik dobiva njezinu usmenu suglasnost da se
postupci provedu. Miguelova majka ostavlja Miguela na skrb lije¢nika (koji ¢e provesti
postupke) i dvije medicinske sestre. Jedna od medicinskih sestara postavlja Miguela, dok
druga medicinska sestra i lije¢nik pripremaju opremu. Jedna medicinska sestra drzi Miguela
u ispravnom poloZaju za lumbalnu punkciju, dok lije¢nik i druga medicinska sestra izvode
lumbalnu punkciju, a zatim i krvne pretrage. Soba je buc¢na tijekom postupka s puno
razgovora. Miguel je vrlo uznemiren tijekom postupka. Kada se postupak zavrsi, medicinska
sestra koja je drZzala Miguela podiZe ga i zagrli. Majku pozivaju natrag u sobu i ona ga grli kako
bi ga dodatno umirila. Miguelova je majka zamoljena da pri¢eka u sobi dok se njegovi uzorci
obraduju.

S primjenom , Standarda zasnovanih na pravima"“:-

Miguel je dijete staro 11 tjedana koje ima poviSenu temperaturu, lo$ apetit, povra¢anje i
letargiju. Majka ga je dovela u hitnu sluzbu. Pregledava ga lije¢nik koji je zabrinut da bi Miguel
mogao imati sepsu i/ili meningitis. Odlueno je da treba Sto prije napraviti krvne pretrage i
lumbalnu punkciju, nakon ¢ega slijedi intravenska primjena antibiotika. Lije¢nik objaSnjava Sto
¢e postupci ukljucivati i zasto su nuzni, objaSnjava da ¢e se Miguel vjerojatno uznemiriti te pita
osjeca li se majka sposobnom ostati kako bi umirila svoje dijete i bila uz njega tijekom
postupaka jer bi mu to moglo pomoci (2f, 3f, 4d, 5a, 5b, 5d). Lije€nik majci daje vremena
razmotriti informacije i odlu€iti hoce |i ostati sa sinom ili bi radije izaSla iz sobe tijekom
postupaka. Nakon nekoliko minuta, Miguelova daje informirani pristanak da Miguel bude
podvrgnut tim postupcima. Miguelova majka odlucuje ostati u maloj prostoriji, ali kaZe lije€niku
da ne Zeli vidjeti nikakvu opremu (3f). U sobi su lijeénik (koji ¢e provesti postupke) i dvije
medicinske sestre. Miguelova majka grli sina dok se oprema priprema.

Jedna od medicinskih sestara ostaje uz Miguelovu majku kako bi pruZzila potporu (medicinska
sestra koja pruza potporu). Druga medicinska sestra i lije€nik pripremaju opremu. Medicinska
sestra koja pruza potporu provjerava je li Miguelu dana sukroza, nanesen lokalni anestetik i
primijenjena odgovaraju¢a oralna analgezija (1b, 1f, 3f). Medicinska sestra koja pruza potporu
drzi Miguela u pravilnom poloZaju za lumbalnu punkciju dok lijeénik i medicinska sestra za
zahvate izvode lumbalnu punkciju (6e), Miguel glasno vristi. Medicinska sestra za potporu
govori Miguelovoj majci da se dobro drzi, a majka ostaje mirna i nastavlja razgovarati s
Miguelom umirujuc¢im glasom (5d). Miguelovoj poloZaj zatim mijenja sestra koja pruZa potporu,
koja ga drzi kako bi lije¢niku bilo lakSe umetnuti intravenski kateter i uzeti krv za pretrage i
kako bi sestra za zahvate mogla primijeniti propisane intravenske antibiotike (1b, 1f, 6e, 6g).
Po zavrSetku postupaka sestra koja pruza potporu poti¢e Miguelovu Majku da ga podigne i
zagrli. Buduéi da je suviSe bolestan da bi primio obrok, Miguelovu se majku poti¢e da ga
nastavi drZati kozom uz koZu i nuditi mu nenutritivho sisanje* (5d). Lije¢nik i medicinska sestra
koja pruza potporu daju povratne informacije Miguelovoj majci o tome 3to ¢e se sada dogadati
dok Cekaju rezultate pretraga (3d). Medicinska sestra koja pruza potporu daje Miguelovoj
majci vremena razgovarati o postupku; majka kaze da ju je uznemirilo gledati sina kako toliko
place, ali drago joj je Sto je ostala uz njega (5f, 6h). LijeCnik u Miguelov zdravstveni karton
unosi jasno objasnjenje indikacija za postupak, kako je postupak izveden, Sto je objasnjeno
majci i koji su rezultati postupka. Medicinska sestra koja pruza potporu u Miguelov zdravstveni
karton upisuje objasSnjenje zasSto je bilo potrebno ograni¢avati mu pokrete, kako je to
provedeno, koji je bio rezultat i koju je ulogu imala Miguelova majka tijekom postupka (6i).
Lije¢nik i medicinske sestre pitaju Miguelovu majku ima li jos kakvih pitanja, i nakon 5to je na
njih odgovoreno. oni napustaju prostoriju (4d). Miguel je potom primljen u bolnicu zajedno s
majkom.

*nenutritivno je sisanje kada beba sisa bez primanja prehrane, na primjer dudu/varalicu, viastiti
palac ili vas €ist prst (u rukavici).
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Analiza slucaja br. 5

Bez primjene standarda:-

Amari je SestogodiSnji djeCak koji dolazi zubaru radi vadenja zuba. Amari je imao ponovljene
upale jednog od straznjih mlije¢nih zuba koje su rezultirale boli, neprospavanim noéima i
izostancima iz Skole. To je lije¢eno s nekoliko kura antibiotika. Bio je kod zubara tri puta radi
nano3enja fluoridnog laka i stavljanja privremene plombe u pokuSaju da ga se upozna sa
stomatoloSkim zahvatima. Nije prije primao lokalni anestetik, a zubar nema pristup
inhalacijskoj sedaciji. Vrijeme &ekanja za op¢u anesteziju za zubni zahvat iznosi Cetiri mjeseca.
Obitelj se je dogovorila sa zubarom da je taj straznji mlije¢ni zub potrebno izvaditi. Dok Amari
ulazi u prostoriju, izgleda nervozno i hvata se za majcin skut. Majka mu govori da ,bude hrabar”
i da ,nece previSe boljeti”. Zubar moli Amarija da sjedne na stolicu i objaSnjava da ¢e mu prije
vadenja loSeg zuba ,uspavati” zub i da ¢e ,biti u redu”.

Amari poc€inje plakati i kaze majci: ,Molim tel odvedi me kuc¢i.” Majka objasSnjava da mora pustiti
zubara da mu pomogne i ,rijeSiti se tog zloCestog zuba” da bi prestao osjecati bol. Amari
nerado pristaje leci na stolicu i malo otvora usta. Zubar razgovara s Amarijevom majkom kako
bi je pitao je li spremna drzati Amarija dok mu vade zub. Amarijeva majka pristaje.
Stomatoloska medicinska sestra kaze Amariju da je sve u redu i da ¢e sve biti brzo gotovo.
Zubar stavlja topikalni gel na Amarijeve desni pored bolesnog zuba, a Amari malo pravi
grimase. Zatim, nakon jedne minute, zubar Amariju daje prvu od nekoliko injekcija. Amari se
zali da injekcija boli i po€inje plakati i mrmljati: ,Ne svida mi se ovo.” Podize se sa stolice,
odguruje stomatologa i trazi da ,ide kuc¢i”, ali stomatolog i majka ga uvjeravaju da opet legne i
ostane miran i da ¢e ,sve brzo proéi”. Kada lokalni anestetik po¢ne djelovati, zubar pocinje
vaditi zub. Amari pocinje vriStati, rukama seze prema ustima i pokuSava uspraviti se na stolici.
Majka mu &vrsto drzi noge rukama da sprije¢i pomjeranje. Tijekom cijelog postupka Amari
glasno vi¢e. Zubar dovrSava vadenje zuba. Zatim kaZze Amariju: ,Dobro, sada je gotovo”, a
Amari, jo§ uvijek jecajuéi, silazi sa stolice i sjeda majci u krilo da ju zagrli. Zubar mu stavlja
tupfer u usta i trazi da zagrize. Amari odbija zagriznuti tupfer, vrpolji se na maj¢inom krilu i i
dalje drZi obraz. Majka mora drZati tupfer na mjestu i govori Amariju da ,prestane biti smijeSan,
sada je sve gotovo”. StomatoloSka sestra kaze Amariju da je bio hrabar i daje mu naljepnicu.

Amari napusta prostoriju u suzama.

S primjenom , Standarda temeljenih na pravima":-

Amari je Sestogodi3niji dje€ak koji dolazi zubaru radi vadenja zuba. Amari je imao ponovljene
upale jednog od straZznjih zuba koje su rezultirale boli, neprospavanim noc¢ima i izostancima
iz Skole. To je lijeCeno s nekoliko kura antibiotika. Bio je kod zubara tri puta radi nanoSenja
fluoridnog laka i stavljanja privremene plombe u pokusaju da ga se upozna sa stomatoloSkim
zahvatima. Nije prije primao lokalni anestetik, a zubar nema pristup inhalacijskoj sedaciji.
Vrijeme Cekanja za opc¢u anesteziju za zubni zahvat iznosi Cetiri mjeseca. Obitelj se je
dogovorila sa zubarom da je taj straznji mlijeéni zub potrebno izvaditi. Na prethodnom
pregledu zubar razgovara s Amarijevom majkom i objaSnjava plan vadenja zuba, upucuje je
na neke besplatne pripremne videozapise na internetu i moli je da pokuSa izbjegavati rijecCi
poput ,boli” ili ,0zljede” kada Amari dode u tom zakazanom terminu (4d). Amarijeva majka
pristaje i postavlja joS nekoliko pitanja o tome Sto ¢e se dogadati (4d). Na prethodnom

18/4



pregledu stomatolog je takoder objasnio Amariju zaSto je zub potrebno izvaditi i Sto ¢e se
dogadati, pokazao mu je topikalni anestetik i stavio malu koli¢inu na desni kako bi Amari
mogao razumijeti kakav je to osjec¢aj (4a, 4b). Amariju i njegovoj majci savjetovano je da
sljedeci put ponesu nesto Sto ¢e pomoci da se Amariju odvrati paznja (3a, 3c, 3f). Na dan
vadenja zuba, dok ulazi u prostoriju, Amari izgleda nervozno i hvata se za maj¢inu nogu.
Zubar moli Amarija da sjedne na stolicu i provodi malo vremena razgovarajuéi s njim o tome
Sto je danas radio i koje su mu omiljene TV emisije i videoigre (2a, 2b, 5d). Amari izgleda
opustenije i poCinje se smijeSiti. StomatoloSka medicinska sestra koja radi sa zubarom
postavlja instrumente izvan Amarijeva vidnog polja dok zubar govori kako to ne bi uznemirilo
Amarija (1e, 1f, 5a). Zubar zatim objaSnjava Amariju da mu moraju izvaditi oS zub jer mu on
stvara bol i loSe se osjeca, ali da ¢e mu prvo dati jedan specijalni lijek da sve utrne te podsjec¢a
Amarija na gel koji su isprobali pri njegovoj zadnjoj posjeti (4a). Zubar objaSnjava da bi Amari
mogao osjetiti ,guranje i/ili stiskanje” dok zub izlazi, ali da ne bi trebao osjecati bol ili nelagodu
(4a, 4b). Amari poc€inje plakati i govori: ,Ne Zelim da mi to rade, plaSim se, to ¢e boljeti.” Zubar
njezno objasnjava da ¢e zubu dati osjecaj utrnulosti kako ga ne bi boljelo i da ¢e majka ostati
s njim da mu pomogne (2c, 2d, 4a, 4c, 5d). Amarijeva majka ga grli, a stomatolog pita Amarija
je li sa sobom donio nesto Sto bi mu moglo odvratiti paZznju dok mu vade zub (3a, 3c, 3d).
Amari kaze da ¢e sluSati audioknjigu s pjesmama, jer je to vidio u pripremnom videu Kkoji je
gledao kod kuée (2c, 3a, 3b, 3c).

Zubar razgovara s Amarijevom majkom kako bi je upitao zeli li drzati Amarijeve ruke dok

Mu vade zub, i Amarijeva majka se slaze (3f, 4d, 6b). Zubar takoder pita Amarija hoce li mu
to Sto mu majka drzi ruku pomoci da se osjec¢a bolje, i Amari misli da je to dobra ideja (3d,
6a, 6b, 6d). Zubar kaZze da Amari moZe stisnuti majcine ruke ako Zeli (4b, 3d). Zubar savjetuje
Amarijevoj majci da se tijekom zahvata usredotoci na sina i pobrine se da stoji tamo gdje je
sin moZze vidjeti (5d). Zubar se dogovara s Amarijem o signalu za prekid postupka poslije
kojeg ¢e Amari podici ruku, tako da mogu napraviti stanku ako je zahvat pretezak (3c, 3d,
4b, 5b, 5e). Amari moli zubara da mu kaze kada ¢e mu vaditi zub, i zubar pristaje (2c, 3c,
3d). Zubar tada pita Amarija smiju li polako poceti, i Amari pristaje (2¢, 3a, 3c). Zubar Amariju
pokazuje topikalni anestetik, a zatim ga stavlja na njegove desni s malo vate i drzi tako
potrebno vrijeme (4b). Dok zubar to radi, stomatoloSka medicinska sestra se smijeSi Amariju
i podiZe ruku s palcem nagore u znak potpore, a Amari joj uzvraca istom gestom (2a, 2c, 2d,
3a, 5d). Amariju majka priprema sluSalice za audioknjigu. Zubar zatim kaZze Amariju da ¢e
sada utrnuti zub i provjerava jesu li Amariju desni utrnule, a Amari kaze da jesu i da se ,o0sjeéa
¢udno, ne moZze ih osjetiti”. (3a, 3c, 4b) Amarijeva majka kaze Amariju da pritisne gumb za
reprodukciju da zapo¢ne audioknjigu, i Amari pomiCe prste na nogama u ritmu glazbe. Zubar
pocinje davati prvu injekciju, ali Amari osjeti nelagodu, ne svida mu se okus i upotrijebi znak
za prekid postupka (3d, 5c, 5e). Zubar prekida postupak, a Amari pauzira svoju audioknjigu.
Zubar se dogovara s Amarijem da ¢ée napraviti kratku stanku i popiti malo vode da se otkloni
okus prije nego Sto nastave te da ¢e svaka primjena ,specijalnog anestetika” trajati 10-20
sekundi (3g, 4b, 5e). Pita Amarija Zeli li da mu majka otkucava vrijeme prstima ili bi se radije
samo ,opustio i drzao oci zatvorene” (2c, 3c, 3d). Amari odluci ,,opustiti se” i ponovno uljeze
u stolicu, ugodno se namjesta, zatvara oci i ponovo uklju€uje svoju audioknjigu prije nego 5to
zubaru pokaze ,palac gore” (2c, 3a, 3d, 5d). Majka mu njezno drzi ruke (6a, 6b, 6¢). Ovaj put
Amari ne osjecéa nikakvu nelagodu. Izmedu dviju injekcija zubar njezno doti¢e Amarijevu ruku
da ga potakne otvoriti o€i i provjerava je li sve u redu gestom ,palac nagore”, a Amari mu
uzvraca takoder ,palcem nagore” (2c, 3d, 5d). Kada su injekcije gotove, zubar provjerava
jesu li uspjele i da Amari ne moze niSta osjetiti (2a. 3c). Zubar potom pita Amarija ,jesi li
spreman izvaditi ovaj zub?” i Amari kaZze ,da” (3a, 3d, 4b, 5d). Zubar objaSnjava da ¢e Amari
osjetiti malo guranja i stiskanja nekoliko sekundi, zatim ¢e biti stanka od nekoliko sekundi
prije daljnjeg guranja (4b). Zubar kaze da ¢e svaki put kad napravi stanku provjeriti je li Amari
dobro dodiruju¢i mu ruku (3a, 3d, 5d). Kada je zub olabavljen i spreman za vadenije, i kako
je dogovoreno, zubar obavjeStava Amarija da je zub sada spreman za vadenje, i Amatri
podize palac nagore (4b, 3a).

19/4



Zubar zapocinje vadenje zuba, kako se priblizavaju kraju zahvata

Amari vikne od boli i jako stisne majcine ruke (2d). Buduci da je zub vrlo gibljiv, zubar ga ukloni
za nekoliko sekundi brzim kratkim pokretom (1a, 1f). Zubar kaze Amariju da mu je zub izvaden
i da je to stvarno dobro podnio (4b, 5d). Amari je pomalo uzrujan, ali ostaje u stolici drzedi
majcine ruke dok mu majka kaze ,Odli¢an si bio” i pohvali ga velikim osmijehom. Daju mu gazu
da zagrize, Sto on i u€ini. Daju mu naljepnicu i pitaju Zeli li odabrati joS jednu jer je sjajno uspio
ostati miran (3a). Amari je sretan i briSe suze. StomatoloSka medicinska sestra provjerava s
Amarijem je li dobro i kaZze da je stvarno bio dobar jer je ostao miran te da su on i hjegova
majka odli¢an tim (2c, 4d). Zubar kaZze Amariju i njegovoj majci 5to su napravili i Sto trebaju
uciniti kasnije kad napuste ordinaciju (4a, 4b, 4d). Zubar potom provjerava imaju li Amari i
njegova majka bilo kakvih pitanja (2c, 4a, 4b, 4c, 4d); Amari kaze ,Nemam niSta za pitati”, a
Amarijeva majka postavlja pitanje o lijekovima protiv bolova kod kuée na koje zubar odgovora.
Zubar biljezi zavrSetak zahvata u zdravstvenom kartonu i da je Amari koristio audioknjigu kao
razbibrigu, Sto je dobro djelovalo (59).

14 — 1ZVADAK 1Z SMJERNICA SZO O PROCJENI KOMPETENCIJE DJECE

(( 8.2 Sposobnost, pristanak i povjerljivost

Prilikom skrbi za adolescente potrebno je uzeti u obzir sljede¢a tri nacela sadrzana u
Konvenciji Ujedinjenih naroda o pravima djeteta (str.4):

Procijenite kompetenciju:

Kompetencija je pravni pojam koji daje pravo autonomnog odlucivanja (tj. donoSenja odluke
bez odobrenja trece strane, tj. roditelja ili skrbnika). Dok je kompetencija pravni pojam,
sposobnost je klinicki pojam. Ona se definira kao sposobnost pojedinca da formira misljenje i
donese na znanju utemeljenu i samostalnu odluku, osobito u vezi sa zdravljem i zdravstvenom
skrbi. Sposobnost odlugivanja kod djece i adolescenata razvija se s dobi: kako kognitivho
sazrijevaju, mogu poceti donositi samostalne odluke o sloZenijim pitanjima. Neke zemlje
odreduju dobnu granicu za kompetenciju maloljetnika (Eesto na 14, 15ili 16 godina), dok druge
procjenu kompetencije prepustaju pruZatelju zdravstvene skrbi. U nekim slucajevima,
pruzatelj moze €ak proglasiti adolescenta kompetentnim za odlucivanje u svojem najboljem
interesu prije nego Sto adolescent navrsi dob definiranu domacim zakonima kao dob pravne
kompetencije.

= Budite upoznati s pravnim okvirom svoje zemlje u vezi sa zdravstvenom skrbi.

= Uspostavite empati¢an odnos s adolescentom.

* Procijenite adolescentovu kompetenciju i sposobnost odlu€ivanja. Procijenite
adolescentovu sposobnost:
- Razumijeti razliCite aspekte postojece situacije
- Birati izmedu razli¢itih mogucnosti i razumijeti razlike medu njima
- Razumijeti ishode koji proizlaze iz razli¢itih odluka.

= Redovito ponovno procjenjujte kognitivne vjestine adolescenta jer se mogu razvijati od
susreta do susreta. ,’
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@ Priru¢nik SZO o primarnoj zdravstvenoj skrbi za djecu i adolescente 8° (Str. 666)

89 Prirucnik primarne zdravstvene zastite za djecu i adolescente: smjernice za promicanje zdravlja i sprecavanje i

upravljanje bolesti od novorodenackog razdoblja do adolescencije. Kopenhagen: Regionalni ured WHO-a za
Europu; 2022. Licenca: CC BY-NCSA 3.0 IGO. str. 666

https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/352485/9789289057622-eng.pdf?sequence=2&isAllowed=y
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15 — ALTERNATIVE ZA PRIVRZAVANJE ILI FIZICKO DRZANJE — FRANCUSKA
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Kad su mala djeca tjeskobna ili uplasena, ona prirodno nisu sklona prihvatiti
zdravstvenu skrb. Mogu se boriti i uzrujati se, a to ponekad moze dovesti do
toga da im se tijjekom zahvata ili intervencije prisilno sputavaju pokreti. U
takvim situacijama, koje su relativno uobiCajene, zdravstveni djelatnici
suoCavaju se s dilemom upotrebe sile ,za dobro djeteta”. To je izvor velikog
nezadovoljstva za sve uklju€ene u proces skrbi: djecu, roditelje i stru¢njake.
Cilj je ove biljeSke potaknuti struénjake na razmisljanje o upotrebi tjelesnog
sputavanja u svakodnevnoj praksi i predloziti alternative tjelesnom sputavanju
kako bi se ono moglo izbjeci ili ograniciti.

Razumijevanje tjelesnog sputavanja

OgraniCavanje pokreta djeteta radi pruzanja @‘
skrbi €ini se prilicno uobiCajenom praksom u B, A
zdravstvenoj skrbi.

To nije bezna€ajan problem za djecu jer bi moglo
imati dugoroéne negativne posljedice po njihovo ¥
tielesno i emocionalno blagostanje. Ono moze f{.._
dovesti do osjecaja straha, pa €ak i stvarne fobije

od zdravstvene skrbi te moze dugorocno
zakomplicirati djetetovo koriStenje zdravstvenih
usluga.

Stru€njaci naj¢esée smatraju tjelesno sputavanje neizbjeznim kada postane
teSko pruzati skrb, iako je ono samo po sebi muéno i izvor nelagode: prednost
se daje izvedbi postupka naustrb poStovanja djetetovih reakcija.

Tjelesno se sputavanje Cini posljedicom Stetnog lanca dogadaja, Cineci dio
zaCaranog kruga: djetetova uznemirenost, koja moze proizilaziti iz intenzivne
zabrinutosti, ljutnje zbog bolesti, straha od ozljede, teSkih prethodnih
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iskustava sa zdravstvenim zahvatima ili odsutnosti bliskih osoba koje bi ga
podrzale, Cesto doprinosi tome da je dijete uznemireno tijekom postupka. Ta
uznemirenost Cesto pojaCava tjelesno sputavanje, Sto samo po sebi
predstavlja izvor stresa.

Tjelesno sputavanje roditeljima moze
djelovati toliko stresno ili ¢ak ,nasilno” da
odbiju biti prisutni tijekom zahvata, Sto
dodatno povecava djetetovu uznemirenost.

Agitation
pendant le
S0in

Prevencija i smanjenje primjene tjelesnog sputavanja

Neodgovarajuce upravljanje djetetovom boli i emocionalnim stanjem dovodi
do stresa i uznemirenosti. Do primjene tjelesnog sputavanja ponekad dovode
organizacijska ograniCenja i potreba da se postupak obavi. Stoga alternative
dolaze do izrazaja na nekoliko razina.

Bitni elementi

Analgezija

Prije svega, vazno je osigurati da se sustavno
poduzme sve kako bi se izbjegla ili ogranicila bol
uzrokovana skrbi.

NajcesSce metode su lijekovi protiv bolova,
anestetiCka krema, EMONO.

> Vidi takoder: Bol u djece - bitni elementi
(Pediadol)

Postavljanje
Smirivanje djeteta (ili postavljanje djeteta u dobar polozaj)
je bitno za nesmetano odvijanje lijecenja.

Kako bi se to optimiziralo, preporucljivo je svakome unaprijed ,
predvidjeti Y e w——rr
mjesto: djetetu, roditelju, prakticaru.

1. Kao opce pravilo, izbjegavajte polijeganje djeteta. Kad leze, djeca nisu
slobodna gledati Sto se dogada oko njih i mogu osjecati da gube kontrolu
nad situacijom. Prednost dajte polusjedecem polozaju.

2. Postignite pravi polozaj djeteta nudeéi mu kakvu privlaCnu razbibrigu za
odvracanje paznje. Na primjer, ponudite mu zaslon s crti¢em pod kutom
koji ga primorava okrenuti glavu ako je u pitanju pregled uha. Ili ga
zamolite da na lutki pravi isto Sto radite njemu, s lutkom u odgovaraju¢em
polozaju.
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Vidite takoder: Pogodni polozaji: 21 primjer situacija s fotografijama

(21 situacija s fotografijama koje pomaZzu stru€njacima pronaci udoban polozaj
za sve, ovisno o skrbi i dobi djeteta.)

Prije lije€enja
Glavne alternative tjelesnom sputavanju trebaju se primijeniti prije nego $to se
dijete uznemiri kako bi se sprijeCila duSevna bol.

Uspostavljanje kontakta
Klju€no je uspostaviti kontakt.

1. Dopustite djetetu priviéi se i osjeti ugodno u nepoznatom okruzenju i s
nepoznatim osobama tako Sto Cete ga na trenutak ostaviti u roditeljskom
narucju ili na udaljenosti od zdravstvenog djelatnika. Iskoristite priliku da
upitate roditelje Sto ¢e najbolje privuéi djetetovu paznju.

2. Pristupite djetetu ulazeci u njegov svijet, priblizite mu se igrackom ili
necim privlacnim.

3. Tek kad je uspostavljeno ozracje povjerenja, mogu se dati ili obnoviti
objasnjenja o zahvatu, ovisno o tome Zeli li dijete to i je li postupak
planiran.

Informiranje i priprema djece i roditelja

Kako bi se situacija Sto viSe kontrolirala, dijete treba
znati Sto ¢e se raditi s njim, tko ¢e se brinuti za njega,
koliko ¢e to trajati, Sto bi moglo biti teSko, bolno ili
neugodno i, iznad svega, koja su rjeSenja
predlozena da se te poteSkoce izbjegnu ili ogranice...
U protivnom, postoji rizik da ¢e se dijete osjecati
izdano i napusteno tijekom postupka ako se lijeCenje
pokaze tezim nego Sto je se ocCekivalo.

Postoji mnogo nacina informiranja: filmovi, videozapisi, internet, fotografije,
plakati, ilustrirani pisani materijali, lutke ili marionete za demonstraciju skrbi i
omogucavanje djeci da glume uloge, upoznaju se s medicinskom opremom
itd.

> Vidite takoder: Informativni listovi SPARADRAP
(takoder dostupni kao plakati)
pomagala za objasSnjavanje odredenih lijecenja ili pregleda djeci.
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Tijekom lije¢enja

Sprje€avanje

pomjeranja djece

Kada medicinski zahvat zahtijeva da dio djetetova
tijela ostane nepomican, preporucuje se poticati ;
kretanje suprotnog dijela tijela od onog koji mora | ™~

A
ostati nepomican. A
P S A

Primjeri:
1. Zamasi SuSkalicom drzeci je u ruci koja
ne smije ostati nepomicna
2. Pljeskaj rukama dok ti se lije€i noga ili dok ti se cjepivo daje u
butinu...

Stovide, davanje djetetu necega da radi odvraéa mu paznju od lijeéenja i
pomaze mu zaboraviti na zahvat. Na primjer, djetetu starijem od 5 godina
mozete ponuditi igru 7 razlika” i izazvati ga: ,Kladim se da ¢u zavrsiti lijeCenje
prije nego Sto pronades svih 7 pogreSaka!”

Skretanje pozornosti

Skretanje pozornosti djeluje tako da zasiti djetetove
osjete. To ukljuCuje poticanje razliCitih osjeta (vid,
sluh, dodir, okus, miris) da se natje¢u s neugodom ili
bolnim osje¢ajem povezanim s lijeCenjem.

Osim toga, upotreba igra¢ih predmeta, pjesmica i |
djecjih stihova, lutaka, sapunastih mjehuri¢a i grljenje -
pomazu stvoriti opusteno ozracje i steci djetetovo
povjerenje. Kad se od djece trazi da upotrijebe
vlastite vjesStine, postaju subjekti umjesto da budu
pasivni sudionici dogadaja.

Od 3. ili 4. godine zivota moguce je koristiti i djetetovu mastu kako bi mu se
pomoglo odvoijiti ga od stvarnosti lije€enja, zahvaljuju¢i hipnoanalgeziji.

L Pravljenje stanki

Za duza pedijatrijska lijeCenja, koja mogu biti izvor uznemirenosti po dijete,
korisno je praviti kratke stanke tijekom postupka.

Slicno tome, ako se dijete uznemiri, prvi korak je prekinuti lijeCenje i dati mu
nekoliko trenutaka za smirivanje. Pitajte dijete ili njegove roditelje Sto je moglo
izazvati njegovu uznemirenost:

1. Ponekad je za miran nastavak lijeCenja dovoljno jednostavno
objasnjenje ili kratka stanka;

2. U drugim slu€ajevima bol je pogresno procijenjena i prilagodba
analgetika omogucuje bolesniku da nastavi.

Privremenim prekidom skrbi djetetu takoder pokazujete da uzimate u obzir
njegove rijeci, Sto ima ucinak snazenja djetetova povjerenja.
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Ako se, unato€ svim tim jednostavnim mjerama, dijete ne smiri, i ako mu to
medicinsko stanje dopusta, preporucuje se odgoditi lijeCenje za neki drugi dan.

Ta odgoda posebno je prikladna u slu€ajevima kroni¢nih bolesti koje zahtijevaju
dugotrajno lijeCenje ili u slu€aju izrazito anksioznog djeteta koje bi moglo razuviti
fobiju od lijeCenja.

Evo znakova upozorenja koji bi vas trebali potaknuti na prestanak postupka:

1. Djetetova poremecena uznemirenost, koja onemogucava bilo kakav
pristup;

2. Potreba da se sputava nekoliko dijelova djetetova tijela;

3. Pozivanje kolega da imobiliziraju dijete.

Autori

e Bénédicte Lombart, zdravstvena izvrSna sluzbenica, Assistance Publique des
Hépitaux de Paris, Hopital St Antoine, doktorica filozofije i bolnicke etike
e Caroline Ballée, sluzbenica za digitalnu komunikaciju, SPARADRAP
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@@ 2-4-0dbijanje skrbi koje izrazava maloljetnik

Sudjelovanje maloljetnika u odlu€ivanju i prikupljanje njegova misljenja ne moze imati
prednost nad odlukom nositelja roditeljske skrbi.

Maloljetnici ne mogu odbiti hospitalizaciju.

Kada maloljetnik izrazi odbijanje zbog iscrpljenosti, straha od boli ili €ak u slu¢aju nepovratnih
posljedica, potreban je odgovarajuci dijalog. Medicinski tim, u suradnji s obitelji, trebao bi
pokusSati uvjeriti maloljetnika.

Kada medicinski zahvati koji se provode na maloljetniku nisu nuzni za njegovo zdravlje, dijete
ima pravo veta kojim se nositeljima roditeljske skrbi zabranjuje nametanje doti¢nog zahvata.
To se odnosi na uzimanje koStane srzi za dobrobit ¢lana obitelji ili sudjelovanje u
biomedicinskim istrazivanjima.

2-5-Odbijanje skrbi koje izraZzava jedan ili viSe nositelja roditeljske skrbi

Moze se dogoditi da roditelji ili zakonski zastupnici maloljetnika odbiju provodenije lijeCenja ili
operacije ili odlu€e izvesti dijete iz zdravstvene ustanove protivno lije¢ni¢kim savjetima.

Pitanje je u kojoj mjeri bolnicko osoblje moZe intervenirati kako bi zastitilo dijete protiv volje
roditelja.

Zakon propisuje da lije€nik mora poStovati Zelje roditelja nakon Sto ih je informirao o
posliedicama njihovog izbora.

Kada je zdravlje ili tjelesni integritet maloljetnika ugrozen odbijanjem zakonskog zastupnika
maloljetnika ili nemoguéno$éu dobivanja njegova pristanka, lijeCnik mora obavijestiti
nadleznog lije¢nika sluzbe koji moZe obavijestiti drzavnog odvjetnika radi pokretanja mjera
odgojne pomo¢i koje omogucuju pruZanje potrebne skrbi.

U slu€aju krajnje hitnosti, zakon zahtijeva od lijeénika da pruzi nuznu skrb, tj. onu koja ¢e
mladog pacijenta zastititi od ozbiljnih posljedica po njegovo zdravlje. U tom slu€aju, lije¢nik ¢e
odluciti intervenirati nakon konzultacije s drugim lije¢nikom i tada ¢e sastaviti potvrdu o hitnosti
situacije, bez ¢ekanja na mjeru odgojne pomoci od strane drzavnog odvjetnika.

U nedostatku hitnog slucaja, ako roditelji ili zakonski zastupnik odbiju potpisati odobrenje za
skrb ili ako se ne moZe dobiti njihov pristanak, nikakav ¢in skrbi ne moZe se provesti, oni
moraju potpisati potvrdu o odbijanju skrbi. Roditelji se mogu Koristiti odredbama Zakona o
javnom zdravstvu kada skrb ne utje€e znacajno na zdravstveno stanje maloljetnika ili ako
suzdrzavanje od skrbi odgovara kulturnoj pozadini obitelji i njezinim vlastitim zdravstvenim
uvjerenjima.

Ako nema hitnog slu€aja, ali je medicinski ili kirurski zahvat nuzan, lije€nik mora obavijestiti
ravnatelja koji ¢e upozoriti drzavnog odvjetnika kako bi se mogla poduzeti mjera obrazovne
pomoci. Treba kontaktirati dezurnog drzavnog odvjetnika.
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» Lijecnik treba u medicinskoj dokumentaciji navesti potrebu za lije€enjem, razmjernost
zahvata, nemogucénost dobivanja suglasnosti nositelja roditeljske skrbi i sredstva
koriStena za promjenu njihovog misljenja.

= Odluku o operaciji mora potpisati lijecnik i supotpisati predstavnik uprave bolnice ili
lije€nik bez hijerarhijske veze (provijeriti izvedivost)

2-6-Sluc¢aj odbijanja transfuzije krvi
U slu€aju hitnosti, roditelji moraju biti obavijesteni o riziku po dijete ako ne primi transfuziju.

Ako protivijenje i dalje traje, drzavno odvjetniStvo mora pokrenuti postupak obrazovne pomoci
radi oduzimanja roditeljske skrbi.

Tada lije¢nik donosi odluku o transfuziji djeteta zbog hitnosti situacije. Ako transfuzija krvi nije
nuzna za prezivljavanje djeteta, a roditelji ili zakonski zastupnik to odbiju, moraju potpisati
potvrdu o odbijanju skrbi. 99

@ Fiche br. 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® (na francuskom)

90 https://sante.qouv.fr/IMG/pdf/dgos_onvs_fiche 03.pdf
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17 - DJECJA BOLNICA OSNIVA KLINICKO ETICKO POVJERENSTVO ZA
SAVJETOVANJE | RJIESAVANJE SUKOBA - ITALIJA

Svrha je Savjetovalista za klini¢ku etiku u bolnici Ospedale Pediatrico Bambino Gesu u Rimu
identificirati, analizirati i predloZiti rjieSenja za etiCke probleme i sukobe koji nastaju tijekom
skrbi o pacijentima.

Bilo je 12 slu¢ajeva koiji su uklju€ivali djecu i koji su prijavljeni Povjerenstvu 2021. godine, 15
sluCajeva 2022. godine i 11 sluCajeva izmedu sijeCnja i srpnja 2023. godine. Ti brojevi
ukljuuju sve etiCke konzultacije Bioetickog resursa, od kojih su neke razmatrane i
procjenjivane zajedno s Povjerenstvom.

Klinicki sluajevi analiziraju se s pomoc¢u Cetiri kriterija: 1. Indikacije za medicinsku
intervenciju: koji je medicinski problem i kako se moze rijeSiti; 2. Sklonosti pacijenta: Sto
roditelji zele i, kada dijete moze izraziti svoje misljenje, Sto zeli pacijent; 3. Kvaliteta zivota: u
usporedbi s trenutacnim uvjetima, kako se moze poboljSati pacijentov buduci zivot; 4.
Kontekstualni aspekti: na primjer, potrebe brace i sestara, blizina ili udaljenost od bolnice,
ekonomeski ili socijalni problemi.

Glavna i Cesta etiCka pitanja postavljena BioetiCkom resursu i Etickom povjerenstvu odnose
se na terapijsku nepopustljivost. Prije svega u pedijatriji, klinicka upornost i eksperimentalna
nepopustljivost Cesto se prakticiraju jer je gotovo instinktivno, ¢ak i na zahtjev roditelja (zbog
razumljivih emocionalnih osjecaja), lije¢nik sklon Ciniti ono Sto roditelji Zele i u€initi sve moguce
(i farmakolo3ki i tehnoloSki) kako bi saCuvao Zivot djeteta, bez razmatranja negativnih ucinaka
u smislu ishoda i daljnje boli i patnje. Ponekad se klinicka upornost svjesno prakticira kao
obrana od mogucih optuzbi za nepruzanje medicinske pomodi ili aktivnhog prekida skrbi ili
ljeCenja kojim se odrzava zivot (tzv. ,Defenzivna medicina”). U vecini slu€ajeva, klinicka
upornost popracena je uporabom cCesto sofisticiranih tehnologija. Iz tog razloga, pojam
.Klinicka upornost” takoder se povezuje s ,tehnoloSkom nepopustljivosti”. Pitanja koja
ukljucuju klini¢ku upornost u pedijatriji treba rjeSavati analizom od sluc¢aja do sluc¢aja, uzimajuéi
u obzir specifi¢ne okolnosti koje prevladavaju u razli¢itim konkretnim stvarnostima: Poveéanje
broja takvih situacija predvidiv je u pedijatrijskom okruZenju s obzirom na brzi razvoj znanosti
i tehnologije.

Glavne ,pouke” u Povjerenstvu u tom kontekstu jesu sljedece:

Prije svega, potreba za identifikacijom kliniCke upornosti putem znanstvenih i medicinskih
elemenata koji opisuju kliniko stanje pacijenta jer u pedijatriji ¢esto nedostaju subjektivni
elementi koji se odnose na iskustvo pacijenta. U slu€aju djece, nedostaje dovoljno svjesno
sudjelovanje u izboru jer se ona mozda ne mogu izraziti zbog svoje dobi ili nezrelosti ili su u
svakom slu€aju u stanju nespojivom sa samostalnoSc¢u ili punom svijeS¢u. Opis kliniCkog
stanja nuzan je kako bi se opravdalo mogucée postupno obustavljanje teku¢eg medicinskog
lije€enja kod djece s negativhom prognozom i u uvjetima ograni¢enog zZivotnog vijeka, gdje je
iskljuéena svaka razumna mogucnost oporavka i poboljSanja klinickog stanja, ve¢ se samo
povecavaju bol i patnja djeteta. Stvarnost je Cesto joS sloZenija: neka djeca nemaju dijagnozu
(kao Sto je to, primjerice, slucaj kod rijetkih bolesti); druga imaju dijagnozu, ali ne i prognozu.
Uvijek treba imati na umu da kod djece nepredvidivost razvoja klini¢ke slike zahtijeva posebnu
paznju u pazljivom razmatranju svakog koristenog pojma; ¢ak je i pominjanje ,neizljecivosti”
dinami¢no i podloZno preispitivanju u odnosu na procjenu od jednog do drugog trenutka
razvoja patologije, brzog napretka medicinske znanosti; to joS viSe vaZi za izraze
sLerminalnost” ili ,neposredna smrt”, koji su vremenski i kliniCki neodredeni s obzirom na
prognosticku teSko¢u. Cak ni bol i patnja nisu lako uogljivi i jo uvijek ih je tesko mijeriti, osobito
kod djece. Najbolji interes djeteta trebao bi biti inspirativno nacelo u situaciji i treba ga definirati
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polazeci od konkretne klinicke situacije. LijeCnici bi trebali izbjegavati provodenje neucinkovitih
i nerazmjernih klini¢kih postupaka samo kako bi udovoljili zahtjevima roditelja i/ili zadovoljili
kriterije defenzivne medicine. Povjerenstvo pomaze lije¢nicima i roditeljima (Cesto putem
sasluSanja i izravnog dijaloga tijekom sastanaka) da svoja razmiSljanja temelje na najboljem
interesu djeteta.

Drugi je vazan element komunikacija. Odluka medicinskog tima nuzno bi trebala biti donesena
ukljucivanjem roditelja u lije€enje i skrb o djeci, uz posvecivanje posebne pozornosti
empati€nom razumijevanju dramati¢ne situacije s kojom se roditelji suoCavaju i jamcedéi im
vrijeme i prostor u komunikaciji. Informacije roditeljima treba pruziti multidisciplinarni
medicinski tim, Ciji se sastav moZe mijenjati ovisno o tipologiji bolesti djeteta, ispitivanju
mogucih klini€kih implikacija povezanih s njom, rizicima i koristima lijeCenja te njihovom
opterecenju. Treba imati na umu da informacije ne mogu uvijek imati jasan i kona¢an sadrzaj
s obzirom na slozenost, neizvjesnost i nepredvidivost stanja. Medutim, informacije bi trebale
biti kontinuirane tijekom cijelog terapijskog procesa, takoder kroz razradu zajednickih planova
lijecenja ili odluka, prema razvoju djetetovih stanja u kontekstu odnosa skrbi, Sto doprinosi
izgradnji klime povjerenja izmedu lijeénika i obitelji. Cesto je u proces potrebno ukljugiti
psihologe kako bi pruzili podrSku i roditeljima i djeci. Treba uzeti u obzir kvalitetu zivota i djece
i roditelja, kao i kontekst (kulturne, socio-demografske uvjete).

Tredi je element potreba za unapredenjem edukacije lije¢nika i zdravstvenog osoblja kako bi
se stvorila srediSnja skupina struénjaka (zajedno sa socijalnim radnicima, psiholozima,
struénjacima za bioetiku, obiteljskim udrugama) sposobnih pruZziti roditeljima podrsku na
emocionalnoj i prakti€noj razini te ih pratiti na teSkom putu koji proizlazi iz bolesti i ranjivosti
djeteta u izuzetno nesigurnim klini¢kim uvjetima. Takoder treba priznati vaznu ulogu udruga
roditelja bolesne djece kako bi se uévrstile mreze zajedniCke podrSke roditelja i samog
druStva.

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