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Sazetak



Cilj istrazivanja

Cilj doktorske disertacije bio je utvrditi misljenje djece i roditelja o: a) informiranosti
u zdravstvenom sustavu, izvorima informacija i razumijevanju dobivenih informacija; b) tome
tko odlucuje; c) dobi u kojoj djeca mogu odlucivati i sudjelovati u informiranom pristanku; d)
tome u kojoj mjeri demografski podaci, bolest djeteta, izvor informiranja i izvor odlucivanja
objasnjavaju miSljenje djece i roditelja o komunikaciji, odlu¢ivanju djece i boljoj

informiranosti djece.

Sudionici i metode
U ispitivanje su bile ukljuc¢ene dvije grupe sudionika, djeca i roditelji (1602). Od toga 1045
djece (68,4% djevojcCica, 31,6% djecaka) i 557 roditelja. Prosjecna dob djece je bila 16,18
godina. Sudionici su ispitani u Skolama (930 djece i 336 roditelja) i bolnicama (115 djece i
184 roditelja) u gradovima Pula, Rijeka, Crikvenica, Zagreb, Osijek i Knin. Na temelju
predistrazivanja i literature sastavljen je upitnik za roditelje i djecu. Upitnici su imali dva
dijela. U prvom su dijelu prikupljeni demografski podatci, podatci o bolesti i hospitalizaciji
djece, informiranosti i razumijevanju informacije, informiranoj suglasnoti i odlu¢ivanju djece.
Drugi dio upitnika se sastojao od 28 tvrdnji koje su obradene faktorskom analizom na
zajednicke faktore s Oblimin rotacijom kako bi se ispitala faktorske strukture upitnika,
posebno za uzorak djece i uzorak roditelja. U dalju analizu su bile ukljucene tri podskale
upitnika za djecu koje imaju zadovoljavaju¢e metrijske karakteristike (Komunikacija s
djecom, Odlucivanje djece i Informiranost djece). Za roditelje, u dalju analizu je bila
ukljuCena jedna podskala (Ukljucivanje djece u odlucivanje).
Rezultati

Informiranost o zdravlju djece. Vise od 50% djece je bilo informirano u potpunosti

0 svojoj bolesti. Prema misljenju djece i roditelja, roditelji su najceS¢e informirali djecu.



Medutim, po misljenju djece lijecnici (8.68%) i drugo zdravstveno osoblje (3.99%) su
znacajnije viSe pridonjeli razumijevanju informacije u odnosu na roditelje (0,03%). Tesko
oboljela djeca su bila bolje informirana i viSe su razumijela dobivene informacije. Ta ista
djeca su bolje informacije primila od roditelja i drugih zdravstvenih djelatnika u odnosu na
lije¢nike i internet. Djec€aci koji su tijekom ispitivanja bili hospitalizirani imali su znacajno
vecu potrebu za informacijom u odnosu na djevojcice.

Odludivanje o zdravlju djece. Prema misljenju djece najcesée su odluke donosili
lijeCenju svoje djece. Djecaci kao i roditelji misle kako bi djeca trebala biti znacajno vise
ukljucena u odlucivanje.

Dob u kojoj djeca mogu odlucivati i sudjelovati u informiranom pristanku.
Vecina djece misli da bi u dobi od 16 godina trebali odlucivati o svom zdravlju. Roditelji
misle da je prosjeCna dob djece za informiranje 15 godina, a za odlucivanje 18 godina.
Hijerarhijskom regresijskom analizom odgovora djece utvrdilo se da Cetiri grupe prediktora
(demografske varijable, bolest, izvor informacija i izvor odlu¢ivanja) objaSnjavaju 49%
varijance Komunikacije s djecom, 25% varijance Odlucivanja djece i 41% Informiranosti
djece. Prema miSljenju roditelja, iste Cetiri grupe prediktora objasnjavaju ukupno 21%

varijabiliteta Sudjelovanja djece u odlucivanju.

Zakljucak

Informiranost o bolesti je vaZna i roditeljima i djeci. Sto su djeca viSe infomirana to mogu
bolje razumijeti i viSe ¢e biti uklju¢ena u odlucivanje. Djecu bi trebale informirati
prvenstveno strucne osobe. Pri radu s djecom treba misliti i na druge ¢imbenika koji mogu biti
povezani s informiranjem djece, kao Sto je teZina bolesti i spol djece. Djeca Zele sudjelovati u

odluc¢ivanju u dobi od 16 godina. Roditelji misle kako bi djeca trebala sudjelovati u
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odlucivanju dobi od 18 godina. Rezultati upucuju na to da djeca i roditelji ocekuju bolju
informiranost i bolju komunikaciju s lijecnikom. MoZemo zakljuciti kako bi i lijecnici i drugo
zdravstveno osoblje i roditelji trebali bolje biti informirani o pravima djece.

Kljuéne rijeci: Autonomija; Djeca; Informirana suglasnost; Pristanak
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Summary

Objectives



The purpose of this PhD thesis was to establish the opinion of children and their
parents about: a) the level of provided information in health care system, sources of
information and understanding of information obtained; b) who decide about children’s
health; c) the age of assent; d) if demographic data, illness of child, sources of information
and decision explain their opinion towards communication, children’s decision and better

information of children.

Participants and methods

Two groups of participants were involved in this study, children and their parents, in
total 1602. The number of children were 1045 (68,4% of girls, 31,6 of boys) and 557 of
parents. Average age of children was 16,18 years. Participants were examined in schools (930
children and 336 parents) and hospitals (115 children and 184 parents) in cities of Pula,
Rijeka, Crikvenica, Zagreb, Osijek and Knin.

Based on pilot investigation and literature search about the questionnaires related to
informed assent and parents consent, a questionnaire for children and parents was drawn up.
The questioner had two parts. Demographic data, data about children’s illness and
hospitalization, received information and understanding of this information, informed assent
and children’s’ decision making were collected in the first part of the questionnaire. The
second part of the questionnaire was consists of 28 claims. Factor analysis on common factors
was conducted with Oblimin rotation with the purpose of evaluation of 28 claims factor
structure, separately for the sample of parents and for the sample of children. Three subscales
were included in further analysis with satisfactory metric characteristics (Communication
with children, Children’s’ decision and Level of children’s’ information). For the parents,

one subscale was included in further analysis (childrens inclusion in decision making).
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Results

Information about childrens health. More than 50% of children were well informed
about their illness. According to the opinion of children and parents, parents were most
common source of information. According to the childrens opinion, physicians (8.68%) and
other health givers (3.99%) significantly contribute to the understanding of information in
comparison to the parents (0.03%). Children with severe diagnose were better informed and
better understood received information. The same children were better informed by parents
and other health care givers in comparison to the doctors and internet. Boys participants
hospitalized during investigation had greater need for information in comparison to the girls.

Decision about children health. According to children opinion, physicians and
parents made decisions most frequently. According to the opinion of parents, parents made
decision most frequently. Boys and parents thought that children should be more frequently
involved in decisions making.

The age of assent and participation in decision making. According to the opinion
of most children, the age of consent is 16 years. According to the opinion of parents the
average age for receiving information is 15 years and for the consent is 18 years. Hierarchic
regression analysis of children answers determinate four group of predictors (demographic
data, illness, source of information and source of decision making) explain 49% of variance
Communication with children, 25% of variance Children decision making and 41% o
Children information. According to the parents opinion, same four groups of predictors

explain totally 21% of variability of Childrens’ participating in decision making.

Conclusions
Information provision about illness is important to parents and children. If the children are

better informed, they can understand the information properly and they will be more involve



in decision making. The children should be informed by the experts. There are many other
factors that can be connected with childrens’ information, such as gender and severity of
disease. The children want to participate in decision making at the age of 16. According to
parents opinion, the age of children for participation in decision making is 18 years. Our
results suggest that both parents and childrens’ need more information and better
communication. We can conclude that physicians and other health care providers as well as

parents should be better informed about rights of children and parents.

Key words: Assent; Autonomy; Children; Informed consent
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1. Uvod i pregled podrucja istraZivanja



1.1. Biblijsko, filozofsko, bioeti¢ki korjeni informiranog pristanka

Informirani prisanak je nastao kao pravna doktrina polovicom proslog stoljeca nakon cega je
usao u medicinsku praksu. BioetiCari su prvi ukazali na moralnu narav informiranog pristanka
1, 2, 3).

Istinski temelj informiranog pristanka nalazimo u etickim nacelima poStivanja ljudskog
dostojanstva, slobode i autonomije (4, 5, 6).

Covjekom se ne smije manipulirati. Subjekt, osoba, ¢ovjek najvise poznaje svoje najveée
interese. On je taj koji je odgovaran za svoje psihicko i fizicko zdravlje, za svoj integritet i
prezivljavanje i za svoju odluku da u tom cilju potrazi neciju pomo¢ ili savjet (7). U svojoj
slobodi i na temelju dostojanstva Covjek donosi odluke u svom Zivotu. Tomasevic isti¢e kako
ljudsko dostojanstvo promatramo kao nacelo na koje se veze zastita Zivota i zdravlja (4).

U biblijskoj tradiciji ljudsko dostojanstvo se temelji na Covjestvu kao slici BoZjoj (4).
U Bibliji kroz Stari i Novi zavjet iS¢itavamo posebno mjesto koje pripada djeci. ,,Djeci
bozjoj* je Bog podario ljubav, dostojanstvo, ali i slobodu da tu ljubav i povjerenje opravda
(8). Djeca su osobe, rodene u svom dostojanstvu, pravima i slobodi da svoja prava ostvaruju
kroz odrastanje. Ukoliko poStivamo njihovu osobnost i ljudsko dostojanstvo dopustit ¢emo
njima da kroz odrastanje razviju svoju punu sliku covjeStva, CovjeStva u ¢iji je temelj
ugradena sloboda odlucivanja, ali i odgovornost za donoSenje odluka. Djeca jesu u svom bitku
razvojna substanca buduceg drustva, buduceg Covjestva (9).

Filozofski temelj informiranog pristanka nalazimo posebice istaknutim u
kategorickom imperativu Imanuela Kanta: ,,...radi tako, da covjec¢nost u svojoj osobi i u osobi
drugih upotrebljavas svagda i kao svrhu, a ne samo kao sredstvo* (10). Po Kantu covjek u
sebi ima bivstvenu vrijednost koja je dostojanstvo koje egzistira samo u razumskom bicu (4).
Osnovni pravni zakon po Kantu glasi: ,,...radi izvanjski tako, da po opéenom zakonu moZe

slobodna upotreba tvoje samovolje postojati zajedno sa slobodom svakoga* (10). Po tome su



osnovne pravne duznosti biti ispravan, ne Ciniti nikome naZao, biti ¢lan druStva gdje su
svakome zagarantirana njegova prava. Po Kantu, osnovna je duZnost uzdignuti se od
»surovosti prirode do prava ovje¢nosti. Prava na svoj izbor, vezano uz nasu temu.

Tomasevi¢ sazimlje bioetiCku argumentaciju ljudskog dostojanstva kroz tri vida:
dostojanstvo i nedodirljivost ljudske osobe, dostojanstvo kao vrijednost koja zahtijeva
bezuvjetno postivanje i ljudsko dostojanstvo u vidu prava na autonomiju svake osobe subjekta
lijecenja (4).

Autonomija je temeljena na poStivanju sposobnosti donoSenja odluke samostojnih
osoba. To je jedno od temeljnih bioetickih nacela (11, 12). Kroz autonomiju poStivamo
slobodu drugih, u medicini poStivamo slobodnu odluku pacijenta (12). Autonomija jezikom
prava, jamci Covjeku pravo izbora. PoStivanje autonomije je temeljno eticko nacelo (15).
Autonomne radnje ne smiju biti pod prisilom drugih - negativni smisao. Autonomija u
pozitivnom smislu je obveza da se s poStivanjem otkrivaju informacije te da se potice
autonomno odlucivanje (1). Moralni i zakonski imperativ je djelovati u smislu poStivanja

autonomije pacijenta.

1.2. Status djeteta kroz povijest, od ,,imovine‘ do osobe

Rasprave o djetinjstvu i djetetu mijenjale su se kroz povijest (9, 16). Do 16.stoljeca, djeca
starija od 6 godina smatrala su se ,,malim odraslim ljudima®. Djeca su u to vrijeme imala
odgovornosti odraslih, bila su sudionici intergeneracijskih odnosa i veza, imala su obvezu
fizickog rada. To je bilo razdoblje bezrezervne moci roditelja nad djecom, kada su djeca
mogla biti prodana, zlostavljana, napustena. U razdoblju od 16. sto 18. stolje¢a doslo je do
promjene naravi djeteta-vlasniStva. Djeca su se pocela promatrati kao vrijednost koja moze
doprinjeti svojim radom obitelji, starati se o starim roditeljima. Ali i tada su oni promatrani

kao vlasni§tvo koje se moze zamijeniti ili nadoknaditi. Postupno su djeca dobila status



posebne klase za koju su roditelji bili duZni skrbiti, educirati ih, $tititi. Osamnaesto stoljece
donosi djeci status vrednovane i ranjive imovine. 19. stoljece donosi razvoj svijesti o djeci
koja su bila zahvacena posljedicama industrijalizacije, imigracije i urbanizacije. Radala su se
druStva za zaStitu djece. U pocecima 20 stoljeCa djeca su promatrana u svjetlu resursa
buduénosti, valorizirana kao potencijalne osobe. Zivot obitelji orjentira se na djecu.
Dvadeseto stoljece zavrSava preusmjeravanjem fokusa s prava odraslih na prava djece. Prava
djece se preusmjeravaju od zastite djece prema potrebi djece na samoodredenje.

Kroz povijest polozaj djeteta se mijenjao, evoluirao na socijalnoj sceni i u mentalnom sklopu
odrasle stvarnosti, od poloZaja objekta, vlasniStva do prepoznavanja esencijalne vrijednosti
djeteta kao osobe, subjekta sa svojim pravom na samoodredenje. Ujedninjeni narodi (UN) su
u tom smislu sintetizirali sva dotadasnja nastojanja u postivanju vrijednosti CovjeStva djeteta u
Konvenciju o pravima djeteta (u daljnjem tekstu Konvencija). Konvencija je ugledala svjetlo
dana prije viSe od dva desetljeca, a Hrvatska ju je ratificirala nakon osamostaljenja 1991.
godine (17). Ona jamc¢i pravo djeteta na samoodredenje u primanju informacija i u ekspresiji
vlastitih vjerovanja. Na nacionalnoj razini osnovana su Povjerenstva za prava djece, koja
nadzire implementaciju tih prava (18,19,20, 21). Dijete je svaka osoba mlada od 18 godina
(17, 22, 23).

Danas se od politicara, vlada, zdravstvenih djelatnika i roditelja ocekuje viSe pozornosti,
postivanja i uvazavanja misljenja i stavova osoba mladih od 18 godina. UvaZavanje misljenja
odnosi se na svako pojedino dijete vezano uz njegovo zdravlje kao i na djecu kao zajednicu i
njihovo misljenje o primjerice organizaciji zdravstvene skrbi opcenito (19). Naime, poStivanje
prava djece je moralni imperativ u danaSnjem svijetu, a najevidentnije dolazi do izrazaja
upravo u zdravstvenoj zastiti (19, 24).

Hrvatska je zakoracila u 21. Stoljece, a da nije implementirala smjernice Konvencije u

zakonodavstvo niti u praksu. Ovo istrazivanje je usmjereno u ispitivanju djece i roditelja s



obzirom na prava djece u zdravstvenom sustavu. Podru¢je zdravstva je mjesto gdje se
najsuptilnije mogu ta prava postivati, ali i ignorirati. Medicina i znanost vezana uz medicinu
je podru¢je u kojemu moZe do¢i do izrazaja evoluirajuéi poloZaj djeteta, razvijenog u
odgovornu, slobodnu osobu sa jasnim samoodredenjem i stavom. Pitamo se gdje je Hrvatska

u pom procesu na pocecima 21. stoljeca.

1.3. Djeca u zdravstvenom sustavu

U dostupnoj literaturi postoje oskudni podaci o istraZivanjima provedenim s ciljem ispitivanja
uloge djece u donosenju odluka vezanih uz njihovo zdravlje. IstraZzivanje Coyne provedeno je
u razdoblju od 14 godina pokazuju da je stav djece rijetko uzet u obzir u okvirima zdravstvene
skrbi. Djeca su rijetko ukljucena u donosSenje odluka, obi¢no zauzimaju marginalnu poziciju u
zdravstvenom sustavu. Roditelji i zdravstveni djelatnici su oni koji odluc¢uju hoce li pojedino
dijete sudjelovati u razgovoru i donoSenju odluka (24).

Glavno eticko nacelo i imperativ u radu s djecom i pacijentima opcenito je €initi sve u
najboljem interesu za djecu (23). Na ¢injenje najboljeg za pacijenta, lije€nika obvezuju dobra
medicinska praksa, zakoni i profesionalna etika (25, 26). S druge strane, postavlja se pitanje
Sto je najbolji interes djece? O ¢emu on ovisi? Tradicionalno, najbolji interes djece je ono $to
odrasli misle da jest. U razli€itim razdobljima povijesti ili razli¢itim drustvenim zajednicama,
pojam najboljeg interesa djece je vrlo Sarolik i nedefiniran (27, 28, 29). S pravne tocCke
gledis$ta, najbolji interes djeteta je ono $to je zakonodavac propisao u pojedinim situacijama.
Zivot i svaka situacija posebno, donosi nove okolnosti koje se ne mogu strogo odrediti
zakonom. Stoga je uvijek ponovno potrebno preispitivanje najboljeg interesa za dijete (30).
Najbolji interes za dijete ne predstavlja samo najbolji interes po pitanju uskog medicinskog
podrugja, ve¢ ukljucuje emocionalni, psiholoski i socijalni interes. Ponekad se najbolji interes

za dijete ne mora podudarati s njegovim najboljim usko medicinskim interesom (31). U



procjeni najboljeg interesa za dijete moZe se upotrijebiti subjektivni i objektivni kriterij kojim
uvazavamo najbolji interes i pojedinca i drustva. S obzirom na objektivni kriterij, svaki zahvat
bi trebao biti usmjeren prema zastiti Zivota, tjelesnog i drustvenog integriteta te drugih dobara
djeteta kao primarni cilj. Po subjektivnom kriteriju duZni smo preispitati $to dijete Zeli i §to
njegov zakonski zastupnik Zeli. U donoSenju kona¢ne odluke treba kombinirati oba kriterija.
Najbolji interes djeteta po tome bi bio ravnoteza druStvenih i individualnih interesa koji ¢e
dovesti do optimalnog rjeSenja pojedinog pitanja (30). Klini¢ar djeluje u najboljem interesu za
pacijenta pruZajuc¢i mu skrb koja mu donosi viSe dobra nego Stete i s druge strane maksimalno
postujuci pacijentovu autonomiju (25). Djeca imaju pravo na Zivot i dostojanstvo, optimalnu
medicinsku skrb, zastitu od raznih oblika diskriminacije (32, 33), pravo na dostojanstvenu
smrt (34). Djeca moraju imati zaStitu i potporu, jednaku skrb i prava koja im omogucuje
optimalni fizicki, mentalni, emocionalni i socijalni razvoj (35). Socijalne nejednakosti u
druStvu imaju dalekoseZne posljedice na djecu (36).

Zdravlje svakog djeteta predstavlja neprocjenjivu vrijednost svakog pojedinog drustva (23).
Bez obzira na zadane zakonske okvire koji prividno stvaraju osjecaj reda i sigurnosti u
podrucju zdravstvene skrbi maloljetnika, osobno iskustvo i iskustva drugih autora koji su se
bavili ispitivanjem poloZaja maloljetnika u zdravstvenom sustavu, ukazuju da je veliki broj
maloljetnih osoba sposoban sudjelovati u odluc¢ivanju o svom zdravlju u odredenom stupnju i
na odredeni nacin (22).

Zakonodavstvo Europske unije kao i Zakon o zaStiti prava pacijenata (ZZPP) u Republici
Hrvatskoj opunomocuju roditelje ili skrbnike za odlucivanje i potpisivanje obrazaca
suglasnosti u ime svoje djece (30, 37). S druge strane, u svakodnevnom radu lije¢nici i ostali
zdravstveni radnici moraju postovati osobnost pacijenata bez obzira jesu li oni punoljetni ili
ne. Skrb o djeci s posebnim potrebama iziskuje dodatnu zastitu i oprez (38). Vecina

adolescenata ima kognitivne i mentalne sposobnosti donijeti pravovaljanu odluku. Cimbenici



koji se moraju uzeti u obzir prilikom odredivanja zrelosti maloljetnika su kronoloska dob,
rizici, neophodnost i dobrohotnost predloZenog tretmana, emocionlna i kognitivna sposobnost
razumijevanja informacija (39).

Djetinjstvo je razdoblje u Zivotu koji je karakteriziran brojnim promjenama na fizickoj,
psihickoj, socijalnoj i emotivnoj razini. Kako djeca rastu i razvijaju se, njihova uloga u
odlucivanju u razli¢itim aspektima Zivota trebala bi se povecavati. Uloga roditelja se takoder
mijenja, od onog koji odlucuje do onog koji savjetuje. Takvim nac¢inom odgoja dozvoljavamo
mladim osobama da se razviju u pune i kompetentne osobe koje ¢e biti sposobne odlucivati o
svom Zivotu kada prijedu tu ,,Carobnu brojku* od 18 godina za koju se veZe vecina zakona
koji reguliraju Zivote mladih. Djeca koja se odgajaju i rastu s odredenim stupnjem autonomije
u Zivotu svoje obitelji i u osobnom Zivotu postaju zrelije osobe koje ¢e u buducnosti
uspjeSnije moci zastititi svoje interese u razli¢itim aspektima Zivota pa tako i u podrucju
ocuvanja svog zdravlja, u usporedbi s onom djecom koja rastu i razvijaju se zaStiena u
obitelji bez autonomije i vlastite odgovornosti (22).

Diljem svijeta na polju prava i etike stjeCe se saznanje kako dob djeteta nije jedini odlucujuci
¢imbenik njegove sposobnosti (40,41). Spoznaja o sposobnosti djece da donesu informiranu
odluku danas je naveliko predmet rasprava. Ukoliko im damo viSe mogucnosti da izraze svoju
odgovornost i da sudjeluju u donoSenju odluka, oni ¢e tada biti sposobni prihvatiti
odgovornost. Djeca nisu pasivni svjedoci, oni su socijalni ¢imbenik sposoban sudjelovati u
implementaciji i promociji onih programa koji Stite njihova prava. SluSati djecu i uzeti ih ,,za
ozbiljno* je temeljna ljudska obveza, koja im omogucava normalan razvoj, pomaze u
izgradnji 1 razumijevanju demokracije i boljeg Zivota za sve (19). PoStivanje prava djece koja
su iznesena u Konvenciji zahtijeva temeljite promjene u edukaciji profesionalaca koji se u

svom radu bave djecom na svim razinama (43).



Nuzno je izraditi preporuke koje bi bile od koristi roditeljima i zdravstvenim radnicima s
ciljem olakSavanja uloge djece u zdravstvenom sustavu. Vrlo je vazno pomo¢i im u
zdravstvenom okruZenju jer kako je naglasila Imelda Coyne u svom radu, oni su nasi
sadasnji, ali i buduéi korisnici zdravstvenog sustava (24).

Pravo na sudjelovanje djece u zdravstvenoj zastiti potrebno je gledati u Sirem kontekstu kao
Sto je razvijanje i kvaliteta zdravstvene skrbi i podizanje standarda u Sirem smislu
(konzultiranje djece pri stvaranju nacrta za novu bolnicu) (27, 42), u ¢emu pedijatri imaju
znacajnu ulogu (44, 45). No oni su i dalje ,.tihi konzumenti zdravstvene skrbi®, njihov glas se
ne Cuje (46).

Osjetljivo razdoblje zdravstvene skrbi djece je prelazak iz pedijatrijske skrbi u adultnu skrb
odnosno, skrb obiteljskog lijeCnika, (47) Sto je aktualan slucaj i u nasoj zemlji. U Hrvatskoj,
dijete bi trebalo biti u skrbi pedijatra primarne zdravstvene zastite do 7 godine Zivota, a nakon
toga bi trebalo biti u skrbi lije¢nika obiteljske medicine.

Ukoliko se zdravstvena skrb prilagodi potrebama i sugestijama maloljetnih osoba, moZe se

ocekivati da ¢e suradljivost tih pacijenata tijekom lije€enja biti bolja (48).

1.4. Zdravstvena informacija

Jedna od glavnih zadaca zdravstvenih radnika je komunikacija s pacijentima i pruZanje
informacija vezanih uz zdravlje pojedinog pacijenta. Kvalitetna komunikacija s jedne strane
pomaze lijecniku u dobivanju relevantnih anamnestickih podataka, a s druge strane pomaze
pacijentu u prihvacanju i borbi sa svojom bolesc¢u (42).

Pravovremena obavijeStenost djetetu pomaZe pripremiti se za nadolaze¢i dogadaj, izgraditi
strategiju 1 planove kako se obraniti i suociti s mogué¢im bolnim i negativnim dogadajem.
Sadrzaj informacije ovisi o dobi djeteta te bi tako za djecu stariju od 13 godina informacija

trebala sadrZavati obavijest o strukturi i fiziologiji samog tijela u odnosu na bolest kao i opis



onoga Sto se planira uciniti. U svakom slucaju, bez obzira na dob, informacija bi trebala
sadrzavati proceduralne elemente (Sto se planira uciniti) i senzorne informacije (opisati §to
pacijent moZe osjecati i iskusiti tijekom zahvata). Te informacije trebale bi biti specifi¢ne,
odnose¢i se na pojedinu osobu i konkretan dogadaj, a ne opcenite. Sto je dijete u svojoj
proslosti imalo viSe iskustva bolesti i boravka u bolnici to informacije trebaju biti viSe
individualizirane. Dijete mora biti obavijeSteno ukoliko ¢e medicinski zahvat biti bolan.
Moguce alternativne pristupe trebalo bi svakako pojasniti adolescentnom pacijentu.

Nacin na koji se informacija daje djetetu uvelike ovisi o dobi, te se moZe dati putem videa,
obilaska bolnice, igrokaza, interaktivnih kompjuterskih programa, modeliranja, verbalno ili
putem pisanih materijala te kombinacije svega navedenog. Iskustvo je pokazalo vrijednost
ilustracije u kombinaciji s pisanom i verbalno izreCenom informacijom. Jezik komunikacije
mora biti prilagoden svakom pacijentu ponaosob, uzev$i u obzir socijalne prilike, dob i
edukaciju, a naCin komunikacije mora biti jasan i prilagoden kognitivho razvojnoj razini
djeteta (49). Vrlo je vazno pravovremeno djecu informirati o bolesti, pri ¢emu glavnu ulogu
¢esto imaju roditelji. Postavlja se pitanje u kolikoj su mjeri roditelji sposobni odgovoriti na
sva pitanja djece (50).

Informacije o zdravstvenom stanju i postupcima moraju biti adekvatne kvalitete 1 kvantitete
(51). Kvalitetna informacijea je informacija koju dijete moZe razumjeti. Jezik i nacin
komunikacije moraju biti prilagodene djetetovom kapacitetu. I roditelji i dijete moraju imati
dovoljno vremena da shvate znacenje informacije. U posebnim slu€ajevima kao §to su
kardiovaskularne bolesti ili onkoloske bolesti bilo bi uputno opskrbiti pacijente pisanim
informacijama. Verbalna komunikacija je osnovna komponenta informiranja u medicini.
Minimalna koli¢ina informacije je ona koju bi prosjecan roditelj ili dijete Zeljeli dobiti prije

odredenog zahvata u slicnim okolnostima (51).



1.5. Izvori informiranja

U medicinskoj praksi pokazalo se da postoji vise moguc¢ih izvora informiranja. Izvor
informacije mogu biti roditelji, lije¢nici, drugo zdravstveno osoblje, drugi pacijenti, internet,
itd.

Dvadeset i prvo stoljece je doba sve vece informatizacije Zivota opc¢enito. Lije€nici moraju
biti svjesni da i odrasli i pedijatrijski pacijenti sve ¢eS¢e traZze informacije vezane uz njihovo
zdravlje putem interneta (53), stoga ¢emo se ovdje osvrnuti viSe na taj nacin informiranja.
Google je jos uvijek najCeS¢e koriSteni alat za pretrazivanje. TraZenje informacija putem
interneta predstavlja izazov i za lijeCnike i za pacijente. Sadrzaj ne daje oCekivani odgovor ili
informaciju (52). Po nekim istrazivanjima viSe od 50% informacija o pojedinoj temi nije
odgovaralo Cinjeni¢nom stanju. Kvaliteta informacija krece se od izrazito loSe kvalitete do
relevantnih i vjerodostojnih medicinskih podataka. No i to¢ni podatci mogu biti predstavljeni
na nacin da nisu razumljivi pacijentu (52). Lijec¢nici bi trebali uputiti pacijente na kojim
mreZnim stranicama mogu dobiti relevantne informacije (54), no i dalje moraju ostati glavni
izvor informacija za svoje pacijente (54).

Lijecnici se Cesto sami sluZe internetom u pronalaZenju informacija ili rjeSenja vezanih uz
zdravstveno stanje njihovih pacijenata. S druge strane postavlja se krucijalno pitanje mogu li
lijecnici danas odgovoriti na sva pitanja ili na nedoumice na koje pacijenti naidu putem
interneta?! Informaticka tehnologija danas ima ucinke u svakodnevnom radu i gotovo na svim
poljima Zivota. Djeca su od rodenja pa nadalje u skrbi viSe razina zdravstvenog sustava i u
viSe ustanova. Veliki izazov predstavlja ujedinjenje podataka u jedinstvenu elektronicku bazu
kako bi svaki stru¢njak u bilo koje vrijeme imao dostupne sve podatke o pojedinom djetetu,
od podataka o trudno¢i i porodu pa nadalje. Jedno od bioetickih pitanja koje se namece u
novije vrijeme jest kada omoguciti djeci da sama mogu imati pristup u svoju medicinsku bazu

podataka. Pojedini autori smatraju da ¢e dostupnost vlastitim podatcima pridonijeti razvoju



odgovornosti, a narocito je to bitno za djecu s kroni¢nim i doZivotnim smetnjama. Dostupnost
medicinskih mreznih podataka vjerojatno ¢e postati norma u buduénosti, s posebnostima kada
su u pitanju djeca pacijenti. Dakle, nove tehnologije ¢e iz temelja promijeniti i ve¢ mijenjaju
model komunikacije izmedu lijecnika i pacijenata. S druge strane stvaranje zbirne
informaticke datoteke u koju ¢e imati pristup razni struc¢njaci predstavlja daljnji korak u

informatizaciji sustava (55).

1.6. Komunikacija

Komunikacija s djecom i roditeljima temeljena na empatiji i povjerenju je osnovni ¢imbenik
rada pedijatra opcenito. Ona je bitan segment u odnosu lijenika, pacijenata i obitelji.
vjerodostojnost i iskrenost su preduvjet povjerljivosti koja se razvija izmedu doktora, djeteta i
roditelja. Americka akademija za pedijatriju (American Academy of Pediatrics AAP),
komunikaciju smatra kamenom temeljcem zdravstvene skrbi (56). Komunikacija lije¢nik-
roditelj-dijete sastoji se od 3 elementa: informativnosti (kvaliteta i kvantiteteta informacije
koju lijecnik daje), interpersonalna osjetljivost lijecnika, izgradnja partnerskog odnosa (u
kojoj mjeri lijenik poziva dijete ili roditelje da iznose svoje brige, stavove ili sugestije).
Lijecnik mora voditi brigu o dva tipa potreba svojih pacijenata i to kognitivne- omoguciti
pacijentu da zna i razumije i afektivne- ispuniti emocionalnu potrebu pacijenta kako bi osjetio
da zna i razumije (57). Tijekom svog obrazovanja lije¢nici su u ve¢oj mjeri usredotoceni na
ucenje medicinskih Cinjenica i vjeStina s minimalno osvrta na osje¢aje, meduljudske odnose
ili kontinuitet zdravstvne skrbi. Pojedini autori isticu zabrinutost zbog gubitka empatije u
postoje¢oj medicinskoj edukaciji. Timski rad u izgradnji empatije moze biti vrlo koristan,
medutim na lijeCnicima mora ostati vodeca uloga u komunikacijskom procesu. Grupa autora
je istaknula 8 kompetencija koje bi lijecnik trebao imati da bi omogucio ,.informed shared

decision making*: razviti partnerski odnos s pacijentom, utvrditi pacijentovu Zelju- postavke
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za informacijom, uvrditi pacijentove postavke o njegovoj ulozi u donoSenju odluka,
odgovoriti na pacijentove upite, identificirati potencijalne moguénosti, prezentirati
informacije pacijentu i pomo¢i pacijentu u evaluaciji alternativnih moguénosti, razgovarati o
odluci s pacijentom, sloZiti se s planom i napraviti raspored za dalje. Takav razgovor traje oko
desetak minuta s odraslim pacijentom, u slu€aju pedijatrijskog pacijenta razgovor mozZe trajati
duze (57).

Vrlo je bitno u komunikaciji s pacijentima misliti na prosje¢nu obrazovanost pacijenata
kojima se obracamo. Podizanjem medicinske prosvjecenosti i edukacijom pacijenata podize
se njihovo znanje i razumijevanje Cinjenica vezanih uz njihovo zdravlje. Time se poboljsava
pacijentova sigurnost i poStivaju njegova prava (58). Zdravstveni djelatnici moraju prilagoditi
svoj nacin komunikacije u skladu s potrebama pacijenta (48), kulturoloskom i socijalnom
obiljezju zajednice iz kojeg pacijent dolazi (59).

Mnogo ¢imbenika utjeCe na komunikaciju u zdravstvenom sustavu: ¢imbenici vezani uz
djecu, roditelje, lijeCnike, karakter zdravstvene informacije (42,60) ili organizaciju
zdravstvenog sustava opcéenito (24).

Priroda informacije moze negativno utjecati na djecu koja osjecaju nelagodu i izbjegavaju
raspravljati o intimnim stvarima, boje se postavljati pitanja zbog mogucih negativnih
posljedica kao Sto je produljenje hospitalizacije i lijecenje.

Jedan od problema u komunikaciji je nedostatak teorijskog znanja i vjeStina kurikulumu
medicinskog obrazovanja (24). Na Medicinskom fakultetu u Rijeci jedini predmet koji se bavi
komunikacijom je izborni predmet ,,Kako komunicirati s gluhim pacijentima?. Izdan je
udzbenik ,,Gluhi i znakovno medicinsko nazivlje — Kako komunicirati s gluhim pacijentom*
(61). Medutim edukacija glede komunikacije u zdravstvenom sustavu ne moZe ostati na

izbornom predmetu o vjestinama komunikacije s jednom grupom pacijenata.
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1.7. Informirani pristanak

Pristanak na medicinski zahvat ili lijeCenje moZe se promatrati kao pacijentova informirana
autorizacija. Pristanak nije i ne smije biti samo potpis na formular suglasnosti koji ¢e
predstavljati zastitu lije¢nika od moguéih pravnih posljedica. Pristanak bi trebao biti proces
komunikacije izmedu zdravstvenog tima s jedne strane i pacijenta s druge strane, ukljucujuéi i
roditelje ako je pacijent dijete. To je zapravo partnerstvo u skrbi pacijenta (31). Mnogi
zdravstveni djelatnici nisu upoznati u kojim sluc¢ajevima je moguce dobiti samostalan
pristanak maloljetne osobe (39). U naSoj zemlji za sada pravno nije moguce dobiti
pravovaljan pristanak mololjetne osobe.

Informirani pristanak predstavlja eticko i pravno opravdanje svakog lije¢nickog tretmana. Da
bi informirani pristanak bio valjan, pacijent mora biti sposoban i samostalan u odlucivanju.
Elementi informiranog pristanka su: sposobnost pacijenta za donoSenje odluke (competence),
obavijestenost (disclosure), razumijevanje prirode bolest, prednosti i nedostataka pojedinog
lijeCenja (understanding), samostalno odlucivanje (voluntariness) i na kraju pristanak na
odredeni zahvat (consent). To je potvrda autonomiji volje pojedinca i njegova dostojanstva
(30). Ovim ¢inom se udaljavamo od paternalizma prema postivanju autonomije pacijenta (31).
Postoji nekoliko preduvjeta da bi pristanak bio pravovaljan. To je u prvom redu sposobnost
donoSenja odluke (competence), Sto znaci da pacijent mora razumjeti i Koristiti dobivene
informacije u donosenju odluke te na kraju tu odluku i obrazloziti. Pravovaljana informacija
mora ukljucivati detalje vezane uz pojedini postupak, dobrobiti tog postupka, potencijalne
rizike te alternativne postupke. Lije¢nik mora poticati pitanja i iskreno na njih odgovoriti. Isto
tako pacijenti moraju biti svjesni da pristanak mogu povuc¢i u bilo kojem momentu (31).
Informirani pristanak sadrzi tri dimenzije: klinicku, eticku i pravnu (30).

Prema izjavi Eticke radne gupe Konfederacije europskih pedijatara (Ethics Working Group of

the Confederation of European Specialists in Paediatrics — CESP) informiranim pristankom
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se smatra odobrenje zakonskog zastupnika djeteta ili kompetentnog djeteta za izvodenje
odredenog medicinskog zahvata nakon dobivene informacije (51).

Informirani pristanak moZemo definirati i kao dobrovoljno pristajanje na medicinsku skrb s
potpunim razumijevanjem svojeg zdravstvenog stanja, prirode predloZenog tretmana,
alternativnim tretmanima i rizicima koji mogu biti povezani s tretmanom kao i rizicima koji
slijede bez tretmana. Pristanak na medicinsku intervenciju mogu dati roditelji, zakonski
skrbnici ili udomiteljski roditelji (62). Roditelji mogu delegirati djetetova skrbnika kada se
dijete nalazi na Skolovanju (39). Dob u kojoj maloljetni pacijent zakonski moze dati valjan
informirani pristanak varira od 12 do 19 godina u razli¢itim drZzavama (63), §to dovoljno
govori u prilog proizvoljnog odredivanja te dobi.

Postoje Cetiri razine u odlucivanju: biti informiran, izraziti svoj informirani stav, uzeti taj stav
u obzir prilikom odlu¢ivanja, biti osoba koja ¢e donijeti odluku (63). NajviSa razina u
odlucivanju je prihvatiti odgovornost za svoje odluke bez obzira na posljedice iste. Protivnici
ukljucivanja djece u odlu¢ivanje navode kako djeca ne mogu shvatiti dobivene informacije, ne
znaju $to je njihov najbolji interes i ako nesto pode po zlu, djeca su sklona druge okriviti za
svoje odluke. Sudionici istraZivanja smatraju kako kompetencija djeteta ovisi o kompetenciji
odraslih da podrZe, poticu i cijene svoju djecu.

Informirani pristanak Stiti i profesionalca od kritika, prigovora i sudskog spora. Osnovna
sastavnica pristanka je dobrovoljnost (63).

U slucaju punoljetnih pacijenata proces informiranog pristanka moZze zadovoljiti svoje
zakonske i administrativne norme, a da njegova bit i smisao za pacijenta nije postignuta.
Odrasli pacijenti ¢esto ne doZivljavaju smisao informiranog pristanka kao sredstvo kojim se
Stiti autonomija pacijenta. Pacijenti ne doZivljavaju pisani informirani pristanak kao ¢in kojim
primarno S$tite svoje interese ve¢ kao sredstvo da se bolnica i lije¢nici zastite od mogucih

sudskih tuzbi. Iako se u radu mogu postivati sve etiCke i zakonske norme u dobivanju
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informiranog pristanka, ipak njegova bit nam moZe promaknuti. Narocito je to Cest slucaj kod
vulnerabilnih grupa kao $to su slabo obrazovani ljudi, stranci koji slabo barataju domicilnim
jezikom (64), maloljetni pacijenti ili pacijenti s duSevnim bolestima.

Unato¢ dobrom poznavanju teorije informiranog pristanka i aktualnosti teme zadnjih
desetljeca, Cesto je njegov smisao kao i prakti€na primjena nepoznat kako odraslim tako i

maloljetnim pacijentima (22,64).

1.7.1. Informirani pristanak djece (assent)

Pojam assent je nastao 1977. godine u izvjeStaju National commision for the Protection of
Human Subjeccts of biomedical and Behavioral Reserch (65). Razvoj ideje informiranog
pristanka — assent-a vidljiv je kroz dokumente AAP. Prvi dokumetni AAP iz 1976. godine
govore o legalnom aspektu informiranog pristanka u pedijatriji. Istic¢e se obveza lijecnika u
traZzenju informiranog pristanka od roditelja, ali isto tako i dobivanje asenta kada god je to
moguce. I roditelji i lijecnici ne smiju izostaviti djecu iz donoSenja odluka (66).

Sedamdesetih godina 20. stolje¢a izdvojene su grupe malojetnih osoba za koje se smatralo da
mogu dati pristanak na medicinski tretman. To su bili ovisnici, osobe oboljele od spolnih
bolesti ili trudnice. Smatralo se da navedene skupine ispitanika ne bi pristale na lijecenje ako
bi ih se prisiljavalo da detalje o svojoj bolesti podijele sa svojim roditeljima. Osamdesetih
godina pro§log stoljeca nastao je koncept assent-a u amerckoj pedijatrijskoj zajednici, a €ija
ideja u osnovi nije bila moguénost djetetovog veta na odredeni medicinskih zahvat ili
lijeCenje. Assent je zapravo bio €in poStivanja djeteta, zadovoljavanje njegovih potreba za
informacijom o svojoj bolesti, umirenjem strahova i postupnim razvojem sposobnosti davanja
informiranog pristanka u budu¢nosti. Bit assent-a je sazeo William G Bartholome 1985.
godine, definiravsi ga kao ideju koja je nastala prije svog vremena tj. kao ,,Jednu krhku ideju

koja moze biti slomljena izmedu informiranog pristanka, autonomije, prava i kompetencije.
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Informirani assent je ideja toliko strana odrasloj stvarnosti da ju niti najve¢i umovi ne mogu
pojmiti“ (65). Bartholome se borio za shvacanje djece kao onih koji su u procesu postajanja
inteligentnih, sposobnih i odgovornih osoba (66).

CESP definira informirani assent kao slaganje djeteta s odredenim medicinskim postupkom u
slucajevima kada on ili ona nisu zakonski autorizirani da to ucine ili kada nisu dovoljno
kompetentni za davanje informiranog pristanka (51).

Dijete u svom Zivotu mora razviti sposobnost razumijevanja i odlucivanja (67). Pojam
pristanka djece sadrzava 4 elementa: pomoc¢i pacijentu da razumije prirodu svojeg stanja,
objasniti §to moZe ocekivati od dijagnostickog postupka ili lijeCenja, provjeriti razumijevanje
recenog kao i sve Cinjenice koje utjeCu na stav djeteta i na kraju dobiti djetetov pristanak na
predloZeni tretman. Maloljetni pacijent bi trebao imati moguc¢nost dati pristanak te ne bi smio
biti iskljucen iz davanja suglasnosti bez valjana razloga (66).

Pristanak roditelja ili skrbnika predstavlja znacajan problem pedijatrima koji su duZni
uskladiti svoj rad s onime Sto pacijent treba, a ne s onime S$to netko drugi traZi (66). Pedijatri
se ozbiljno moraju pozabaviti s razvojnim moguénostima svakog pacijenta u dononoSenju
odluka. Kako se djeca razvijaju tako bi trebali postati primarni skrbnici vlastitog zdravlja i
primarni partneri u donoSenju odluka. Dobivanje assent-a je interaktivni proces u kome se
dijele informacije i vrijednosti. Mora se naglasiti da AAP nije imala namjeru stvaranja novog
,birokratskog,, mehanizma kao S$to je jo§ jedan administrativni obrazac za davanje assenta
(66).

Pitanje pristanka djece jo§ uvijek sadrZi u sebi mnoge kontroverze od same definicije, dobi
djeteta kad treba biti ukljuceno, do nacina rjeSavanja konflikata izmedu djece i roditelja,
odnos pristanka djece i informiranog pristanka odraslih, kvalitete i kvantitete pruZene
informacije, koje i koliko informacija djeca Zele, koje metode koristiti da bi se osiguralo

razumijevanje dobivenih informacija i na kraju Sto bi trebao sacinjavati jedan efektivan,
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praktian i realan model donoSenja odluka (65). Pojedini istrazivaci dozZivljavaju assent kao
zahtjev ili zadace dok ga drugi doZivljavaju kao ideal u svojoj praksi. Dati djetetu pravo glasa
znaci poStivati ga, poStivati njegovo dostojanstvo i promovirati ono $to je najbolje za njega
(65).

AAP zakljucuje kako postoji eticka i zakonska obveza dobivanja pristanka roditelja kao i
traZenje pristanka djeteta u svakom slucaju i kada god je moguce, s obzirom na razvoj djeteta
(66).

I informirani pristanak i informirani assent ne predstavljaju samo slaganje ve¢ je to aktivan
proces koji ukljucuje pacijenta koji prima informacije na nacin na koji su njemu razumljive i
sposobnost da se te informacije iskoriste kako bi se donijela odluka o prihvac¢anju odredenog
medicinskog postupka. Pristanak podrazumijevaju: partnerstvo, obostrano razumijevanje,
postivanje i povjerenje koje su temelj odnosa lijeCnika- pacijenta. Esencijalni element
pristanka i assenta je da je informirani izbor ucinjen slobodno bez nagovaranja ili prisile
(51,68,69).

Odbijanje lijeCenja od strane djeteta

Dijete moZe odbiti lijeCenje ako je u pitanju postupak kojim se ne spaSava Zivot ili ne
sprjec¢avaju ozbiljne posljedice. U slu¢aju ako je odredeni medicinski postupak neophodan za
spaSavanje Zivota ili preveniranje ozbiljnjih posljedica po zdravlje djeteta, lijecnik ima obvezu
djelovati u najboljem interesu djeteta. U tom slucaju lijeCnici najceS¢e dobiju pristanak
roditelja. U slu€ajevima kada i dijete i roditelj odbije postupak kojim se spaSava Zivot djeteta
tada se mogu koristiti zakonske moguénosti pojedine zemlje. S druge strane, djeca mogu
pristati na lijecenje koje je u njihovu najboljem interesu, ali moZe imati ozbiljne posljedice ili
je u eksperimentalnoj fazi, dok se tome roditelji mogu protiviti. U tom slucaju, trebalo bi
poslusati Zelju djeteta ukoliko u potpunosti razumiju prirodu svoje bolesti i predloZeni tretman

(51).
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Prema vaze¢im zakonima u Republici Hrvatskoj, roditelji ili zakonski zastupnici potpisuju
obrazac suglasnosti ili obrazac odbijanja dijagnostickog ili terapijskog postupka. U praksi se
moze dogoditi neslaganje izmedu djetata i zakonskog zastupnika, odnosno sukoba interesa.
Pri moguénosti da zakonski zastupnik nije sposoban brinuti o interesima djetata, duZnost je
zdravstvenog djelatnika odmah obavijestiti nadlezni Centar za socijalnu skrb koji onda moze
postaviti posebnog skrbnika za dijete (30). Obiteljski zakonik u RH donosi odredbe o
postavljanju posebnog skrbnika (66).

Ukoliko se utvrdi da roditelji ne donose odluke koje su u najboljem interesu za dijete, konflikt

se treba prevladati razgovorom, a tek u krajnjoj nuzdi treba pribjeci sudskom rjeSenju (31).

1.7.2. Informirani pristanak u klinickom radu

Razumijevanje prirode i svrhe pojedinog pregleda ili lijecenja je kljucni element pristanka.
Ukoliko Zelimo da dijete bude ozbiljno ukljueno u donoSenje odluka, potrebno je s njim
provesti viSe vremena i doznati $to je zapamtilo, $to je od toga razumjelo, koje je elemente
ukljucilo u donosenje odluke i na kraju koja je njegova odluka (70).

Model ukljucivanja djeteta u odluc¢ivanje o njihovu zdravlju jo§ uvijek nije dorecen (67).
Preporuke AAP uklju€uju ne samo edukaciju maloljetnika glede njihovog zdravstvenog stanja
ve¢ i njihov pristanak, osim u onim situacijama kada zahvat treba poduzeti bez obzira na
Zelje djeteta (44). IstraZivanja su pokazala da na stav pedijatara prema odbijanju utjece vise
faktora kao Sto je prognoza bolesti od koje dijete boluje, podudaranje djetetove Zelje s
misljenjem roditelja kao i autonomija maloljetnika (71, 72).

Veéina europskih zemalja smatra dob od 18 godina kao doba kada dijete postaje
kompetentno, odnosno kada je osoba zakonski sposobna prihvatiti ili odbiti pojedini tretman.
Pojedini autori su uveli termin zrelih malodobnika u dobi od 14 do 18 godina, koji se smatraju

dovoljno zrelima da daju svoj pristanak za pojedini medicinski postupak (51).
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Kroz informirani pristanak, Wheeler dovodi u pitanje naruSena prava djece kroz

specijaliziranje po organskim sustavima (73) (dijete lijeci urolog, a ne djecji kirurg).

1.7.3. Informirani pristanak u Kklini¢kim istrazivanjima

Jo§ od 1947. godine datira jedna od najboljih definicija informiranog pristanka u klini¢kim
istrazivanjima: ,,dobrovoljni pristanak ljudskog subjekta je apsolutno esencijalan, §to znaci da
osoba ukljucena u istraZivanje ima zakonsku sposobnost dati pristanak, da ima slobodnu mo¢
izbora bez intervencije bilo kakve prisile, obmane, ili prinude bilo koje vrste (74, 63).

Eticke smjernice za provodenje kliniCkih istraZivanja su se razvijale kroz povijest, od
Niinberskog kodeksa (74) do Helsincke deklaracije (75) i drugih dokumenata koji su davali
odrednice kako eticki provoditi klinicka istrazivanja. Niinberski kodeks je stavio veto na
sudjelovanje djece u klinickim istrazivanjima. Smatralo se kako djeci nedostaje zakonska
sposobnost za davanje pristanka. Niinberski kodeks ne daje smjernice glede terapeutskog
istrazivanja, ¢ime se ponovno prepusta odluka lije¢nicima (74). Verzija Helsinske deklaracije
iz 1983. godine, inzistira pristanak pravno nenadleZnog subjekta (maloljetno dijete) koji ga je
u mogucnosti dati kao dodatak pristanku pravno ovlastenog predstavnika.

Temeljna eticka nacela koja se moraju postivati su: poStivanje prava svake osobe, zaStita
osoba od potencijalnih rizika kao i poStivanje pravi¢ne raspodjele rizika i dobrobiti svakog
pojedinog istraZivanja. Sudjelovanje u klini¢kim istraZivanjima predstavlja potencijalni rizik
za svaku osobu, naro€ito za djecu (76) koja ¢e neZeljene posljedice istraZivanja trpjeti duze
nego odrasle osobe (65). Farmakokinetika, farmakodinamika ili toksi¢nost pojedinog lijeka
nije istovjetna kod djece ili odraslih osoba, stoga su ispitivanja lijekova nuzna za dobrobit

djece (76,80).
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Belmont report (The National commission fo the Protection on Human Subjects of Bioemdical
and Behavioral Research), istiCe tri elementa koji se moraju postivati tijekom klinickih
istrazivanja: poStivanje osobe, dobrobit i pravednost. PoStivanje osobe se ocituje u poticanju
izbora koji se temelji na Sto kvalitetnijim informacijama. IstraZivaci se poti¢u na dobivanje
pristanka od djeteta u dobi od 7 godina (65).
U Sjedinjenim Americkim Drzavama (SAD-u) traZi se informirani pristanak maloljetne osobe
- informed assent maloljetnika od njihove 7 godine Zivota. Dijete ima veci status u
odluc¢ivanju vezano uz sudjelovanje u klinickim istraZivanjima nego kao pacijent u klinickoj
praksi (77). Sposobnost odlucivanja je usko specificna i s obzirom na odluku i na sam
kontekst odluc¢ivanja. Tako sudionik klinickog istraZivanja mozZe biti kompetentan u
odluc¢ivanju u odnosu na jedno istraZivanje dok za drugo istrazivanje ne mora biti
kompetentan. Sposobnost pojedinog djeteta ovisi o njegovu kognitivnom razvoju, prirodi
bolesti ili fazi oporavka (81). Upute za provodenje klinickog istraZivanja temelje se na 6
nacela (77, 82):
e klinicka istrazivanja koja ukljucuju djecu su vazna za dobrobit djece, trebaju
biti poticana i razvijana na etickim principima
® mora se voditi rauna o tome da djeca nisu ,mali ljudi“ ve¢ da imaju
jedinstvene potrebe i interese
e klinicko istraZivanje koje ukljucuje djecu moZe se provesti samo ako takvo
istraZivanje na odraslima ne daje primjerene odgovore
¢ klinicko istraZivanje koje nije direktno povezano s dobrobiti djeteta, subjekta
istrazivanja, nije nuzno neeti¢no i nezakonito
e svi prijedlozi vezani uz klinicka istraZivanja i djecu trebaju biti predmetom

odluke etickog komiteta
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® uz dobiveni pristanak roditelja, potrebno je dobiti suglasnost djeteta Skolske

dobi.

Klini¢ka istraZivanja koja ukljucuju djecu mogu imati pozitivne posljedice na samo dijete kao
subjekt istraZivanja, na djecu opéenito kao i na drustvo u cjelini. Kada govorimo i definiramo
klinicka ispitavanja i djecu, treba govoriti o klinickim istraZivanjima s djecom, a ne na djeci.
Postavljamo si pitanje mora li klinicko ispitivanje uistinu ukljucivati djecu? Ono ukljucuje
djecu ukoliko nema sli¢nog istraZivanja na odraslima koja bi dala odgovore na znanstveno
pitanje, uvijek kao subjekt klinickog istraZivanja mora biti starije dijete prije nego mlade.
Svaka nova procedura tijekom istraZivanja treba ukljucivati i informiranje odraslog subjekta.
Rizici tijekom klini¢kog istraZivanja se mogu podijeliti u minimalne, niske i visoke rizike.
Minimalni rizici ukljucuju ispunjavanje upitnika, promatranje i mjerenje djece. U minimalne
rizike spada prikupljanje uzorka urina ili koriStenje krvi predhodno uzete za neku drugu
svrhu. Klini¢ka istraZivanja s malim rizikom su ona koja ukljucuju izlaganje kratkotrajnim
bolnim senzacijama kao Sto su injekcije ili venopunkcije. Istrazivanja visokog rizika su
biopsija jetre ili pluc¢a, kardijalna kateterizacija. Takve procedure se ne mogu opravdati samo
u svrhu klinic¢kih istraZivanja nego u sklopu dijagnoze ili lijecenja pojedinog djeteta.
Istrazivanja koja iziskuju viSe od minimalnog rizika zahtijevaju ozbiljno eticko preispitivanje.
No nije uvijek jasan kriterij po kojem se odreduje razina rizika za dijete (83).

Kod nas je participacija djece u klini¢kim istraZivanjima regulirana Pravilnikom o klini¢kim

ispitivanjima lijekova i dobroj klinickoj praksi (84).
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1.8. Kognitivne sposobnosti djeteta i kompetencija

Dojenacka dob je karakterizirana senzornim iskustvom koje je popraceno trenutnom akcijom.
Dijete predskolske dobi ima vecu sposobnost abstraktnog razmisljanja, no i dalje je njegovo
razmiS$ljanje intuitivno i subjektivno, odredeno sadasnjim trenutkom. Obzirom na to
predskolsko dijete ne shvac¢a u potpunosti informacije o odredenom medicinskom zahvatu
(85). U dobi od 7 godina uocava se porast u podrucju kognitivnih sposobnosti, misljenje djece
postaje sistemati¢no i logicno (76). U dobi od 12 godina djeca mogu abstraktno razmisljati i
zakljucivati. U vrijeme puberteta djeca postignu razinu razmisljanja odrasle osobe (76).
Socioemotivni razvoj djeteta ovisi o kriznim trenutcima u Zivotu. Dojencad razvija povjerenje
i osjecaj sigurnosti, no bez pravovaljane skrbi postaje nesigurno. PredSkolska dob je
karakterizirana razvojem samostalnosti i inicijative. Stresan dogadaj moZe pokrenuti stvaranje
srama i krivice u predskolskog dijeteta. Adolescenti razvijaju svoj osobni identitet (85).
Kompetenciju se moze definirati kao minimalna mentalna sposobnost potrebna za
provodenje specifi¢nog zakonskog akta ili uloge (31, 76). Znacenje rije¢i kompetencija je
Sirokog spektra. Smisao kompetencije je razli¢it s obzirom na koju se situaciju odnosi.
Zakonski se nekompetentnom osobom smatra ona koja ne moze preuzeti odredenu ulogu ili
odredeni ¢in. Kompetencija je §iroko definirana kao mentalna sposobnost. Sto se tice djece,
kompetencija se razvija s godinama.
Lewis i suradnici su uocili da dijete u dobi od 7 do 10 godina postavlja relevantna pitanja
glede informiranog pristanka, te da su razmisljanja devetogodiSnjka o rizicima istraZivanja
sli¢na onima u odraslih osoba (78). Svaka odrasla osoba smatra se kompetentnom osim ako ne
postoje ocevidni dokazi nekompetencije. Svako dijete smatra se nekompetentnim, stoga
maloljetne osobe trebaju najprije dokazati svoju kompetenciju $to je puno teZi polozaj u

odnosu na odrasle (63).
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U slucaju informiranog pristanka, ta sposobnost se odnosi na razumijevanje i prakti¢no
koriStenje informacije (31,51). Hoce li dijete donijeti odluku ovisi o nacionalnom zakonu i o
procjeni lije¢nika moze 1i dijete donijeti autonomnu odluku. U tom slucaju dijete treba
pokazati da razumije informaciju koja mu je dana, da vjeruje da se ta informacija odnosi na
njega, da koristi tu informaciju pri donoSenju slobodnog izbora i da donese svoj izbor.
Kompetencija moze ovisiti o psihickom okruzenju djeteta, o odnosu dijete-roditelj-lije¢nik, o
djetetovom iskustvu bolesti (51). Postoji sloZzena veza izmedu kompetencije i informacije.
Tesko da dijete mozZe biti kompetentno bez prethodne informacije. Dijete se smatra
kompetentnim ako razumije prirodu svoje bolesti, zasto je lijeCenje potrebno, razumije proces
lijeCenja 1 posljedice prihvacanja odnosno odbijanja lijeCenja. Sva djeca, ona koja se smatraju
kompetentnima i ona koja to nisu, imaju pravo na informaciju koja ¢e im biti ponudena na
nacin da ju mogu razumjeti (51).

U slucaju odraslih osoba ne postoji tanka nit izmedu kompetencije i kapaciteta kao Sto je to u
slucaju maloljetnih osoba (31). Vec¢ina zakona Europske unije (EU) smatra da je osoba u dobi
od 18 godina kompetentna. Maloljetna osoba mora dokazati svoju kompetenciju, dok odrasla
osoba najCeS¢e ne. Dijete moZe biti kompetentno u nekim situacijama dok u drugim
situacijama to ne mora biti. Lije¢nici moraju procijeniti kompetenciju djeteta. Ukoliko se
dijete procijeni nekompetentnim, ono ipak mora biti uklju¢eno u raspravu i mora se uzeti u
obzir njegov stav (31).

Djeca i mladi se smatraju neukim, nestabilnim, preemotivnima, potrebitima i ovisnima, dok se
punoljetne osobe smatraju informiranima, stabilnima, mudrima, racionalnima i pouzdanima te
nadasve kompetentnima. U svakodnevnom smo Zivotu svjedoci kako djeca mogu biti mudra,
a mnogi odrasli nestabilni i lakomisleni. Gore navedene karakteristike mogu se pronaci u
svakoj dobnoj skupini, ne moZemo i ne smijemo ih vezati uz odredenu dob. Novija

istrazivanja ukazuju da iskustvo bolesti i patnje u djece pridonosi razvoju njihovih

22



sposobnosti, znanja i hrabrosti da se suoce sa svakodnevnim problemima. Kroni¢no oboljela
djeca znaju puno viSe nego odrasla osoba s akutnim zdravstvenim problemima. Stoga se ne
moZe govoriti o op¢oj nesposobnosti za odlucivanje ispod dobi od 7,10 ili 14 godina.
Kompetencija se stvara socijalnim i drugim iskustvima, a ne dobi djeteta. Profesionalna skrb,
pruZene informacije, podrSka i poStivanje samog djeteta pomazu u razvijanju kompetencije i
autonomije maloljetne osobe. Ipak, u velikoj mjeri ¢e ovisti o uvjerenju odraslih da je
razumno i poZeljno informirati dijete o njegovu zdravstvenom stanju (63).

Cetiri su standarda mentalne kompetencije pri davanju informiranog pristanka: razumjeti
odredenu informaciju, uzeti u obzir dobivenu informaciju, prosuditi dobivenu informaciju te
na kraju donijeti dobrovoljnu i autonomnu odluku. S druge strane, potrebito je da klinicar i
istraziva¢ takoder dokazu svoju kompetenciju u razumijevanju informacije koju daju, da
razjasne sve moguce nedoumice i pitanja da pomogu djeci i roditeljima u donoSenju razumne
odluke i da poStuju i prihvate doneSenu odluku i ne izlaZu dijete i roditelje bilo kojem pritisku
vezanu uz njihovu odluku (63).

U Britaniji i zemaljama Commonwealth-a glede odredivanja kompetencije poziva se na
presudu u slucaju Gillick. Ova presuda ne donosi dob u kojoj djeca postaju kompetentna, ve¢
definira kompetentno dijete kao osobu koja ima dovoljno razumijevanja i inteligencije da bi
moglo razumjeti ono §to mu je predloZzeno te ima dovoljnu slobodu odluc¢ivanja koja mu
omogucéuje da ucini mudar odabir u svom interesu (63). Procjena je li dijete Gillick
kompetentno ovisi o klini¢koj procjeni ispitivaca (70).

Lijecnik je taj koji treba procijeniti kompentenciju djeteta za davanje informiranog pristanka u

skladu s nacionalnim zakonodavstvom (23).
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1.9. Povjerljivost

Povjerljivost je nacelo po kojem se ne moZe objaviti informacija bez dozvole osobe koja daje
pristanak. U radu s adolescentima neophodno je postivati nacelo povjerljivosti. U tom smislu
date su preporuke viSe medicinskih asocijacija (79). Ako maloljetna osoba ima pravo na
pristanak ima pravo i na povjerljivost. Ona moZe biti narusena u slucaju da Steti maloljetnoj
osobi, zdravlju drugih ili u slucaju zlostavljanja maloljetne osobe. Povjerljivost je izazov za
zdravstvene djelatnike i to zbog prirode odnosa maloljetne osobe i onog tko pruza
zdravstvenu skrb, radi pacijentove zabrinutosti, roditeljeve reakcije, financiranja zdravstvene
skrbi i nacela lije¢nika. Otkrivanje informacija dobivenih od maloljetnog pacijenta bez
prvotnog obavjestavanja samog pacijenta ima dalekoseZne posljedice na maloljetnikov odnos
s lije¢nikom i povjerenje u zdrvstveni sustav u cijelosti. Prihva¢anjem vlastitog odnosa djeteta
s lije¢nikom, roditelji pomazu i usmjeravaju svoje dijete da u buduénosti imaju bolju poziciju

u ostvarivanju svoje zdravstvene zastite.

1.10. Informatizacija zdravstva

Republika Hrvatska je u 2011. godini zapocela s informatizacijom zdravstva uvodenjem e-
recepata i uputnica u svrhu olakSavanja rada i bolje zdravstvene skrbi. Novom
informatizacijom zdrvastvenog sustava povezani su u mrezu subjekti koji pruzaju zdravstvenu
skrb i Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje (HZZO). U SAD-e su otisli korak dalje i
omogucili pristup samih pacijenata njihovim ,,e-kartonima“. Projekt je pod imenom Patient-
controlled health records (PCHRs) zamisljen kao jedinstveno doZivotno ,,mjesto” o svim
zdravstvenim informacijama pojedinog pacijenta na kojem bi se skupljale i nalazile
informacije iz razlicitih izvora. PHCR za pacijente mlade od 18 godina kontroliraju roditelji, a
za starije od 18 godina sami pacijenti. Pojedini istrazivaci predlazu viSe dobnih skupina kao

Sto su predadolescenti, adolescenti i odrasli. Za svaku dobnu skupinu trebalo bi napraviti
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razli¢iti pristup informacijama. Pristup informacijama trebali bi imati i roditelji i sami
pacijenti pod razli¢itim kodom. U sveopcoj infomatizaciji, autori su zabrinuti za oCuvanje
privatnosti i povjerljivosti svih zdravstvenih podataka u mreZnom sustavu od subjekata koji
nemaju pristupa (79).

Nasa zemlja zapocela je informatizaciju zdravstvenog sustava ne daju¢i mogucénost samim
pacijentima pristup svojim mreZnim podatcima. Svjedoci smo ,,ulaZenja* nepozvanih osoba u
zdravstvene baze podataka. Namece se pitanje obveze Cuvanja tajne zdravstvenih podataka
samih informaticara koji odrZavaju sustav kao i administratora HZZO-a.

Nove tehnologije koje se koriste u spremanju i razmjeni medicinskih podataka ucinile su
dostupnima te podatke u globalnom prostoru telemedicine. Djeca imaju u zastiti svojih
podataka manje prava nego odrasle osobe. Roditelji naime mogu povuéi podatke svog djeteta
iz genske banke. U slucaju da to ne ucine, njihova djeca to ne mogu uciniti do 18. godine
Zivota, a tada to ne mogu uciniti retrogradno. Pojedini autori navode moguc¢nost rasprSivanja i
nemogucénost kontrole podataka pojedinih pacijenata u novim tehnologijama i potencijalnim
moguénostima kojih sada nismo niti svjesni. Mora se napomenuti kako su djeca vulnerabilnija
skupina s obzirom da ¢e te Cinjenice utjecati na njihov Zivot puno dulje nego na odrasle osobe

(63).

1.11. Pravni dokumenti

S pravne tocke glediSta, informirani pristanak se izvodi iz prava na privatnost i to fizicku

privatnost koja je zajamcena brojnim medunarodnim dokumentima (30).

25



1.11.1. Medunarodni dokumenti

1.11.1.1. Opca deklaracija o ljudskim pravima

U prvom clanku Opce deklaracije o ljudskim pravima govori se 0 osnovnim pravima svih
ljudskih bica. IstiCe se sloboda i jednakost u dostojanstvu i pravima (86). Djeca imaju sva
prava svih ljudskih bi¢a i pravo na identitet (23,51). U ¢lanku 9., ove deklaracije S§titi se

fizicka privatnost iz €ega se izvodi i pravo na informirani pristanak (86, 30).

1.11.1.2. Medunarodni pakt o gradanskim i politickim pravima
Medunarodni pakt o gradanskim i politickim pravima u c¢lanku 17. govori o pravu na

privatnost (87).

1.11.1.3. Europska konvencija za zastitu ljudskih prava i temeljnih sloboda

Europska konvencija za zaStitu ljudskih prava i temeljnih sloboda u ¢lanku 8. donosi pravo na
postovanje privatnog i obiteljskog Zivota, pri ¢emu se javna vlast ne mijeSa u vrSenje ovih
prava osim ako to zakonom nije drugacije odredeno (30,88), §to je jo$ jedan aspekt prava na

privatnost.

1.11.1.4. Konvencija o ljudskim pravima i biomedicini

U ¢lanku 5. Konvencije o ljudskim pravima i biomedicini donosi se op¢a odredba koja nalaze
da se medicinski zahvat moZze poduzeti ukoliko je pacijent prethodno informiran glede
zahvata, njegovih posljedica i rizika, te ako je dao slobodan pristanak na njega. Pacijent moze
opozvati pristanak u bilo koje vrijeme. Konvencija daje pravo maloljetnoj osobi da se njeno

misljenje uzme u obzir kao znacajan ¢imbenik u skladu s dobi i zrelosti (30).

26



1.11.1.5.0pc¢a deklaracija o bioetici i ljudskim pravima

Op¢a deklaracija o bioetici i ljudskim pravima bavi se etickim pitanjima koja se odnose na
medicinu, bioantropolo$ke znanosti i pratee tehnologije. U 5. ¢lanku donosi obvezu
postivanja autonomije osoba, uz preuzimanje odgovornosti i uvaZavanje autonomije drugih.
Clanak 6. definira pristanak kao ,bilo koja preventivna, dijagnosticka i terapeutska
medicinska intervencija moZe se provesti samo uz prethodni i slobodni pristanak doti¢ne
osobe koji podrazumijeva dobivanje dostatnih informacija®. Pristanak se moZe povu¢éi u bilo
koje vrijeme. Stavak 2. istog Clanka navodi kako provesti znanstveno istraZivanje: uz
prethodni slobodan, izrecen pristanak osobe temeljen na dostanim informacijama. U ¢lanku 7.
daju se upute za ishodovanje pristanka osoba koje nisu sposobne dati svoj slobodan pristanak.
Ovlastenje za provodenje istraZivanja mora se sprovesti u skladu s najboljim interesom
doticne osobe koja mora u najvec¢oj mjeri biti ukljuena u proces donosSenja odluke o
pristanku ili povlacenju istog. IstraZivanje se moZe provesti radi neposredne koristi za zdravlje
doti¢ne osobe, ako ne postoje druga alternativna istrazivanja. Ona istraZivanja koja nemaju
korist za doti€nu osobu mogu se provesti samo kao iznimka, te da to istraZivanje moze
doprinijeti zdravlju drugih ljudi iz iste kategorije. Odbijanje takvih osoba za sudjelovanjem u

istraZivanju mora se postivati (89).

1.11.1.6.Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima djece

Konvencija UN o pravima djece, proklamirana od strane UNICEFA 1959. godine i potvrdena
od UN 1989. godine, raspravlja o pravima djece na zdrav Zivot i razvoj. U 12. i 13. ¢lanku
donose se esencijalni eticki zahtjevi iz kojih proizlaze osnovni medicinsko eti¢ki principi (17,
23).

Prava doneSena u Konvenciji proistjecu iz ranijih dokumenata kao §to su UN International

Covenants on Civil and Political Rights and on Economic, Social and Cultural Rights ili su
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ve¢ ukljucena u ,,dobru praksu“ pojedinih zdravstvenih tijela. Konvencija je prvi dokument
koji se obraca djeci kao subjektu s pravima, a ne samo kao nekome kome treba posebna
zaStita. Odrasli imaju duznost i obvezu implementirati ta prava u svakodnevni Zivot (27).
Konvencija daje roditeljima zakonsko i moralno pravo da odlucuju u ime svoje djece i u
njihovom najboljem interesu. Medutim, Konvencija obvezuje roditelje i profesionalne
djelatnike na pravo djeteta da se Cuje.

Clanak 12. istiGe pravo djeteta da izrazi svoj stav po svim pitanjima i da se taj stav uzme u
obzir s njihovom dobi i zrelosti. Djeca se moraju slobodno izraziti i njihov stav se mora
ozbiljno uzeti u obzir. To ne znaci da njihov stav mora obvezatno prevagnuti u odlucivanju.
No djeca moraju utjecati na odlucivanje (27, 51).

Clanak 3. govori o djelovanju u ,,najboljem interesu djece”. Najbolji interes djece je primarna
zadac¢a svih onih koji rade s djecom. lako se u clanku 12. ne govori o zdravstvu izricito, on
ipak implicira i na prava djece glede njihove zdravstvene zastite. U sklopu zdravstvene skrbi
najbolji interes djece odnosi se na prirodu tretmana, na odluku za lijecenje, kako lijeciti, no i
mnogo Sire interese u zdravstvenom sustavu opéenito. To se odnosi na §ti¢enje interesa djece
pri odredivanju budzZeta, organizacije zdravstvenog sustava opcenito, ukljucivanje u
istrazivanja, liste ¢ekanja u pedijatriji i sl. No postavlja se pitanje kako zastititi najbolji interes
djece kada djeca nisu u lobijima koji odlucuju, ne odreduju smjernice javnog zdravstva ili ne
glasuju (27). Djeca su vlasnici prava, iako ponekad nisu u moguénosti izraziti svoja prava
).

Konvencija stavlja dva imperativa zdravstvenim djelatnicima: zastupanje djece u samom
zdravstvenom sustavu te zastupanje djece izvan zdravstvenog sustava. Moze se zakljuciti da
zastupanje i poStivanje prava djece nije opcija ili samo ljubaznost prema djeci. Postivanja

prava djece je obveza i duznost (27). Deklaracija ne definira kada Zelje djeteta trebaju postati
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determinirajuce ili kad ih se treba samo uzeti u obzir. Isto tako konvencija ne determinira
kada djeca postaju kompetentna za odlucivanje (51).

Prava koja konvencija daje djeci mogu se podijeliti u tri grupe: zastita (protection), pravo na
dostupnost (provision), sudjelovanje (participation). Prava zastite djece: ¢l. 6. pravo na zvot,
¢l.9. pravo na zajednicki Zivot s roditeljima, €1.19. pravo na zaStitu od zlostavljanja, ¢1.32.
pravo na zaStitu od ekonomske eksploatacije, ¢1.33. pravo na zaStitu od droga, ¢1.34. pravo na
zastitu od svih oblika seksualnog iskoriStavanja. Prava dostupnosti ¢l.24. pravo na najvise
standarde zdravstvene zastite, ¢1.27. pravo na Zivot koji omogucuje fizicki, mentalni, duhovni,
moralni i socijalni razvoj. Prava na sudjelovanje ¢l.7. pravo na identitet, ¢l.12. i ¢l.13. pravo
na slobodno izraZavanje i pravo da se ih ¢uje po svim pitanjima. Clanak 17. Govori o pravu na
informaciju, ¢1.23. pravo za djecu s posebnim potrebama na Zivot i aktivnu participaciju u

drustvu (43).

1.11.2. Pravni dokumenti u Hrvatskoj
Zakoni koji se odnose na informirani pristanak moraju biti vodilja u prakti¢nom radu, ali ne i
diktat. Zakon nam mora dati jasan minimalni standard skrbi dok mi moramo teZiti nadilaZzenju

tog standarda (30).

1.11.2.1. Ustav

U clancima 35. do 38. naseg Ustava govori se o pravima na privatnost te sluZe kao ustavna
osnova instituta informiranog pristanka (30, 90).

1.11.2.2. Zakon o zdravstvenoj zastiti

Zakon o zdravstvenoj zastiti u ¢l. 21. govori o pravima i duznostima osoba u ostvarivanju

zdravstvne zaStite. Zakon jamci pravo na slobodan izbor izmedu viSe oblika medicinskih
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intervencija, kao i1 pravo na prihvacanje ili odbijanje lijeCenja ili pregleda ako je pri svijesti i
sposoban za rasudivanje (91). Time zakon daje pravo pacijentu na izbor. Za one osobe koje
nisu sposobne donijeti odluku ili za maloljetnike za donoSenje odluke ovlasteni su bracni
drug, roditelji, punoljetna djeca, punoljetna braca i sestre ili skrbnik osim u slucaju
neodgodive intervencije. LijeCenje se moZe provoditi bez pristanka pacijenta ili zakonskog
zastupnika samo za vrijeme dok je Zivot neposredno ugroZen ili traje neposredna i ozbiljna

opasnost (30).

1.11.2.3.Kazneni zakon
Kazneni zakon Republike Hrvatske predvida kaznu za djelo samovoljnog lijecenja i kazneno

djelo nedozvoljenog presadivanja dijelova ljudskog tijela (30, 92).

1.11.2.4. Zakon o zastiti prava pacijenata — ZZPP

Zakon o zastiti prava pacijenata daje najiscrpnije i najvaznije odredbe glede informiranog
pristanka u nasoj zemlji u ¢lancima 6. do 18. U ¢lanku 8. daje iscpran opis obavijesti na koje
ima pacijent pravo, a lijecnik ih daje na usmeni zahtjev. Donose se i druga specijalna prava
koja proizlaze iz prava na informirani pristanak kao Sto je pravo osobe s invaliditetom na
informaciju u njoj pristupacnoj formi. Informirani pristanak je valjan ako je dan od osobe
koja je sposobna dati pristanak, ako je on dan slobodno i u pisanoj formi. U slucaju
maloljetnih pacijenata pristanak daje zakonski zastupnik. Najcesce su to roditelji, posvojitelji
ili skrbnici. Zakonski zastupnici maloljetnih pacijenata imaju ista prava kao i dijete pacijent:
pravo na obavijeStenost, pravo na drugo misljenje, pravo na povlaCenje pristanka ako je u
najboljem interesu djeteta. Bez obzira §to maloljetni pacijent prema ovom zakonu ne moze
dati pristanak, on prema ¢l.13. ima pravo na obavijeStenost u skladu s dobi, fizickim

mentalnim i psihickim stanjem. Turkovi¢ i suradnici propituju smisao davanja pisanog

30



pristanka u rutinskim slucajevima (30, 32). Ova odredba ZZPP je u koliziji sa Zakonom o
zastiti osoba s dusevnim smetnjama (93) koji daje moguénost usmenog pristanka osobi koja je
za to sposobna. Odluka ZZPP o pisanom pristanku sporna je i u slucaju slijepe osobe, gluhe
osobe koja ne zna Citati, nijeme osobe koja ne zna pisati. Te osobe daju pristanak u obliku
javnobiljeznickog akta ili pred dva svjedoka izjavom o imenovanju poslovno sposobne osobe
koja ¢e u njihovo ime dati pristanak. U ovom zakonu dijete nema pravo ne biti informirano
kao i odrasli pacijent o Cinjenicama glede svog zdravlja ukoliko postoji moguénost
ugrozavanja drugih (30).

ZZPP ne donosi upute glede stava ili miSljenja maloljetnog pacijenta, §to je u suprotnosti s
Konvencijom o pravima djeteta (1) i domicilnim zakonima kao Sto je ZZODS (93) i obiteljski
zakon (94). Potpuno iskljuc ivanje djeteta pacijenta iz davanja misljenja nije u najboljem

interesu djeteta i time dovodi u pitanje ustavnost samog ZZPP (30).

1.11.2.5. Zakon o zastiti osoba s dusevnim smetnjama (ZZODS)

Z70DS definira pristanak kao suglasnost koja je dana slobodno za odredeni lije¢nicki
postupak a temeljena je na poznavanju svrhe, prirode, posljedica, koristi i opasnostima tog
istog postupka kao i drugim moguénostima lije¢enja. On u ¢lanku 8. nalaze da se miSljenje
djeteta vezano uz njegovo lijeCenje mora uzeti u obzir sukladno njegovoj dobi i zrelosti (93).
Z70DS je kasnije doneSen u odnosu na ZZPP. No unato¢ tome daje veca prava pacijentima u
odnosu na temeljni zakon o zastiti pacijenta. Naime, taj zakon daje pravo donoSenja odluke
osobi koja je sposobna razumjeti prirodu bolesti i moguénosti lije€enja. LijeCnici odnosno
psihijatri duzni su stalno provjeravati je li osoba sposobna dati pristanak (30). Osoba koja to

nije sposobna moze se podvrgnuti samo onom lijecenju koje je u njenom najboljem interesu .
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1.11.2.6. Obiteljski zakon (ObZ)

Obiteljski zakon donosi odredbe za postavljanje posebnog skrbnika za dijete. ObZ u dva
¢lanka istie da dijete ima pravo u slucaju ako se radi o zastiti njegovih prava ili interesa
saznati vazne okolnosti slu€aja, biti savjetovano i izraziti svoje misljenje koje se uzima u

obzir u skladu s dobi i zrelosti (94).

1.11.2.7. Obrazac suglasnosti i obrazac izjave o odbijanju pojedinog dijagnostickog odnosno
terapeutskog postupka

Obrazac suglasnosti sadrzi naziv preporucenog dijagnostickog ili terapijskog zahvata, naziv
nositelja zdravstvene djelatnosti, ustrojstvenu jedinicu, ime i prezime pacijenta, datum
rodenja, spol, mjesto rodenja, adresa stanovanja, mati¢ni broj osigurane osobe (MBO), ime i
prezime zakonskog zatupnika ili skrbnika (za pacijenta koji nije pri svijesti, za pacijenta s
tezom duSevnom smetnjom, za poslovno nesposobnog ili za maloljetnog pacijenta), potpis i
faksimil doktora medicine, mjesto i datum ispunjavanja suglasnosti, vlastorucni potpis
pacijenta ili zakonskog zastupnika. Odbijanje terapijskog postupka ili dijagnostickog zahvata
pacijent izraZava potpisivanjem Izjave o odbijanju koja sadrZi iste elemente kao i suglasnost
(95). 1z gore navedenog razvidno je da izjava suglasnosti ili odbijanja sadrZi mnoge
administrativne podatke, dok same Cinjenice vezane uz bit suglasnosti nisu dane. Primjerice
ne vidi se je li pacijent obavijesten ili ne. Sto se ti¢e maloljetnih pacijenata, njihova uloga je
potpuno zanemarena u cijelom procesu informiranog pristanka. Njihova prisutnost,
obavijeStenost ili njihovo miSljenje nigdje se ne navode. Turkovi¢ i suradnici navode
nedostatak mogucnosti prepravka ili dodavanja uvjeta ¢ime bi se jedino u potpunosti postivala
volja pacijenta (30). Postoji moguénost koriStenja formulara specificnog za pojedini zahvat

Procedure-specific consent forms (PSCFs) (81).
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Krsenje prava na informirani pristanak u naSoj zemlji podlijeZe gradansko-pravnoj, kazneno-
pravnoj, prekrSajnoj i disciplinskoj odgovornosti (30). Zakonodavstvo RH je neuskladeno po
pitanju informiranog pristanka u slu€aju kada su djeca pacijenti. Dijete bi maksimalno moralo
biti ukljueno u postupak odlucivanja o svom zdravlju u skladu s dobi i razvojem. Postoji
prakti¢an problem nedostatka postupka kojim bi se utvrdila sposobnost djeteta. Hrvatska ne
jam¢i minimalna prava djeci na samoodredenje i samoodlucivanje koja su jamcena raznim
medunarodnim dokumetnima. Turkovi¢ i suradnici donose prijedlog promjena zakonodavstva
u RH koji bi doprinijeli boljem poloZaju djeteta u zdravstvenoj skrbi. Pri tom treba mijenjati
Z7PP i uskladiti ga s hrvatskim zakonima i medunarodnim dokumetnima. Autori predlazu
snizavanje dobne granice kada djeca mogu samostalno odlucivati, predlazu sustav
presumirane sposobnosti. Djeci mlade dobi (manje od 14 godina) treba dati mogucnost
suodlucivanja. U slucaju sukoba interesa djeteta i zakonskog zastupnika autori predlazu
provodenje postupka za ocjenu sposbnosti djeteta. Ukoliko bi dijete bilo sposobno, prednost
se treba dati njegovu miSljenju ako je ono usmjereno na njegovu stvarnu dobrobit za zdravlje

(30), Sto je na tragu konvencije o pravima djeteta (17).

1.11.3. Pravni dokumenti u Europskoj uniji i drugim zemljama

Pravni pristup informiranom pristanku razlikuje se u pojedinim zemljama Europske unije.
Pristup moZe biti formalni ili materijalni. Formalni kriterij moZe biti trovrsni: op¢i, podrucni i
mjeSoviti. U opéem pristupu informirani pristanak djece je reguliran unutar postoje¢ih zakona
(Nizozemska). U podru¢nom pristupu informirani pristanak reguliran je donoSenjem posebnih
propisa (Island, Velika Britanija, Svicarska i Spanjolska). MjeSoviti sustav je kombinacija
jednog i drugog koji se prakticira u Njemackoj i Austriji (30). Medutim nije vazno gdje
zakonodavac smjeSta odredbe nego kako su te odredbe uredene. Zbog toga je u regulaciji

informiranog pristanka bolje koristiti materijalni kriterij u kojem se pitanje informiranog
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pristupa rjeSava sustavom presumirane sposobnosti i nesposobnosti, sustavom suodlucivanja i
u savjetodavnom sustavu.

U sustavu presumirane sposobnosti djeca odredene dobi smatraju se sposobnima za
rasudivanje i donoSenje odluka vezanih uz vlastito tijelo. Svako suprotno misljenje treba
dokazati, najce$¢e putem suda. U Austriji i Njemackoj svaka malodobna osoba od 14 godina i
viSe smatra se sposobnom dati informirani pristanak. Medutim za sloZenije zahvate koristi se
sustav suodlucivanja kada uz dijete pristanak daje i zakonski zastupnik. U slu€aju hitnoce
pristanak nije potreban. U obje zemlje su djeca od 14 godine i viSe podlozna kaznenom
zakonu, stoga ako imaju kaznenu odgovornost onda moraju imati i pravo na informirani
pristanak.

U sustavu presumirane nesposobnosti drzi se da je svako dijete do odredene dobi nesposobno
shvatiti znaCenje informiranog pristanka. No zakon dopusSta moguénost dokazivanja
suprotnog. Takav sustav ima Skotska gdje su sve osobe mlade od 16 godina nesposobne dati
informirani pristanak, a starije do 16 godina samostalno daju informirani pristanak. Svaka
osoba mlada od 16 godina moZe dati informirani pristanak ukoliko kvalificirani zdravstveni
djelatnik shvati da je dijete sposobno shvatiti prirodu i posljedice odredenog medicinskog
zahvata.

Sustav suodlucivanja prakticira se u Nizozemskoj. Maloljetna osoba s navrsenih 12 godina do
16 godina, ima moguc¢nost dati pristanak uz suglasnost zakonskih zastupnika. No postoji
moguénost izostanka takve suglasnosti u slucaju hitno¢e ili ako je maloljetnik detaljno
razmotrio mogucnosti i izrazio Zelju za pojedinim medicinskim zahvatom. Ovim ¢inom
maloljetna osoba u Nizozemskoj dobiva visoki sutpanj autonomije. U toj dobi je joS uvijek
nuzna moguénost provjere sposobnosti pojedinog djeteta. U dobi od 16 godina maloljetna
osoba u Nizozemskoj ima puno pravo odlucivanja i stjecanja svih prava i obveza iz ugovora o

zdravstvenoj zastiti.
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Savjetodavni sustav onemogucuje djetetu odredene dobi da odlucuje, medutim trazi se i uzima
u obzir njegovo misljenje. Ovaj sustav je najzastupljeniji na podru¢ju Europe. Prakticiraju ga
Spanjolska, Island, Engleska, Wales, Svicarska. U Spanjolskoj, maloljetnik nema pravo
odlucivati o medicinskim zahvatima, no mora se uzeti djetetovo miSljenje u skladu s
njegovom dobi i razvojem. U Islandu maloljetna osoba od 16 godina ima pravo samostalno
odlucivati. Za mlade od 16 godina odlucuje zakonski zastupnik uz uzimanje misljenja djeteta
u najvecoj mjeri. Sukobe rjesava tijelo socijalne skrbi.

Engleska i Wales imaju slicnu praksu kao Island. Sve ¢esc¢e je slucaj da djetetu mladem od 16
godina moguénost davanja pristanka ako je ono sposobno dati ga.

U Svicarskoj ne postoji moguénost malodobnoj osobi za davanje pristanka, veé¢ mu je
osigurano davanje misljenja u skladu s njegovom dobi i razvojem.

Savjetodavni sustav je minimum prava koja pripadaju djeci pacijentima. Sve zemlje koje
prakticiraju ovaj sustav daju djeci moguc¢nost davanja misljenja. Pitanje je ima li to miSljenje
prakti¢nu ili simbolicku vaznost (30).

U zakonodavstvu SAD-a postoje posebni slucajevi u kojima maloljetne osobe mogu dati
pristanak na medicinski tretman: u slu¢aju medicinske hitnoce, gdje bi odgadanje tretmana u
svrhu ishodovanja pristanka od strane roditelja dovelo u pitanje zdravlje ili Zivot djeteta, u
slucaju spolno prenosivih bolesti ili seksualnog zlostavljanja, u slucaju HIV testiranja, u
slucaju planiranja obitelji i reproduktivne medicine, medicinske skrbi vezane uz trudnocu i
porodaj, pitanjima abortusa, savjeta u svezi sa psihickim zdravljem, lijecenja ovisnosti o
opojnim sredstvima i alkoholu, obvezatnoj imunizaciji. Sterilizacija je zabranjena u svim
drzavama SAD-a do 21. godine Zivota (39). Isto tako, zakon SAD-a prepoznaje pojam
emancipirane maloljetne osobe, osobe koja je neovisna o svojim roditeljima na osnovu sudske
presude; djelatna vojna osoba, maloljetnik koji Zivi samostalno i koji je ekonomski neovisan o

svojim roditeljima. Tada se moZe koristiti i pojam ,,zreli maloljetnik*.
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U SAD-u lijecnici imaju pravo lijeciti zrelu maloljetnu osobu u slucaju kada ta osoba Zivi
samostalno, ako se lije¢i od ovisnosti o drogama ili alkoholu, u slucaju spolno prenosivih
bolesti (63).

U SAD-u emancipirani maloljetnik je osoba koja odlucuje za sebe i to u slucajevima: oni koji
sami sebe uzdrzavaju- ne Zive u roditeljskom domu, oZenjeni maloljetnici, trudnice ili
maloljetnici roditelji, maloljetnik u vojnoj sluzbi, oni koji su putem suda proglaseni
emancipiranima. Mnoge drzave u SAD-u daju moguénost inae neemancipiranim
maloljetnicima donoSenja odluke i to u slucaju spolno prenosivih bolesti, trudnoce i ovisnosti
o alkoholu ili drogama (42).

U Velikoj Britaniji vlada savjetuje $to vise ukljucivati i informirati mlade ljude o njihovu
zdravlju kako bi se razvijali u osobe koje znaju Stiti svoja prava. Dana je preporuka da se
djeca starija od 12 godina poti¢u na suodlucivanje o svom zdravlju zajedno sa svojim
roditeljima. Lijecnici su s druge strane zaSti¢eni od zakonske odgovornosti u slucaju da
prihvate pristanak djeteta mladeg od 16 godina ukoliko su oni u svojoj klini¢koj procjeni

zakljucili da je ta osoba kompetentna (63).

1.12. Dostojanstvo djeteta 21. stolje¢a u Hrvatskoj

Dostojanstvo svake osobe je jedna ranjiva dimenzija posebice na polju zdravstvene zastite i
istrazivanja. Medicina i1 razvoj znanosti u 21. stoljeca galopiraju¢e donose nove eticke
dvojbe. Hrvatska 2012. godine joS uvijek nije uskladila svoje smjernice prema Konvenciji o
pravima djece (1989.). i preporukama CESP-a u podrucju biomedicinskih znanosti. Je li dijete
subjekt ili objekt u ¢ijem najboljem interesu odlucuju drugi?! Ovo istraZivanje je provedeno u
cilju postivanja jedne od temeljnih etickih normi, postivanja dostojanstva dijeteta kao subjekta
u medicini i biomedicinskim istraZivanjima. Bez ugradnje ove temeljne eticke norme u

podruc¢je medicine, mi ne¢emo moc¢i odgovoriti na nove izazove koje medicina i znanost
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21.stoljeca donose. Iz tog razloga su u istrazivanje ukljuCena djeca, i to zdrava djeca u
Skolama i hospitalizirana djeca s iskustvom bolesti, te njihovi roditelji. Kakvo je miSljenje
djece u Hrvatskoj o njihovom pravu na informaciju i pravu na sudjelovanje u odluc¢ivanju, te

koliko ih u tom podrucju prate njihovi roditelji dat ¢e nam rezultati ovog istraZivanja.
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Ciljevi istraZivanja doktorske disertacije su sljedeci:

2.1.Utvrditi kakva je informiranost o zdravlju djece

2.1.1. Ispitati misljenje djece o tome:

2.1.2.

2.1.3.

U kolikoj su mjeri djeca bila informirana o razlogu hospitalizacije s obzirom
na tezinu bolesti, vrijeme hostpializacije
Postoji li razlika u informiranosti djeaka i djevoj€ica o razlogu hospitalizacije
Provjeriti tko je informirao djecu (lije¢nik, roditelj, drugi zdravstveni djelatnik
ili internet), postoji li razlika u tome tko ih je informirao s obzirom na vrijeme
hospitalizacije
Utvrditi procjenu djecaka i djevojc¢ica o tome tko ih bolje informira
Ispitati postoji li razlika u procjeni lakse i teSko oboljele djece o tome tko ih
bolje informira
Utvrditi tko bi trebao informirati djecu
Provjeriti razlikuje li se miSljenje djevojCica i djecaka o tome tko bi ih trebao
informirati s obzirom na vrijeme kada su bili hospitalizirani
o utvrditi razlikuje li se miSljenje djevojc€ica i djecaka u kojoj bi ih mjeri
lije€nik, roditelji, drugi zdravstveni djelatnici i drugi pacijenti trebali
informirati s obzirom na vrijeme hospitalizacije
o procijeniti razlikuje li se miSljenje lakSe i teSko oboljele djece o tome
tko bi ih trebao informirati
Ispitati u kojoj mjeri lijecnik, roditelji, drugo zdravstveno osoblje ili internet
pridonose boljem razumijevanju dobivene informacije
o utvrditi razlikuje li se misljenje djece o razumijevanju informacije

ovisno o vremenu hospitalizacije, spolu ili teZini bolesti
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2.14.

2.1.5.

Procijeniti miSljenje roditelja o:
Procijeniti postoji li razlika u informiranosti roditelja o bolesti djece i
razumijevanju dobivene informacije izmedu roditelja ¢ija su djeca bila

hospitalizirana i onih ¢ija djeca nisu bila hospitalizirana

. Utvrditi mi$ljenje roditelja o tome tko ¢eS¢e informira njihovu djecu

2.2. Ispitati tko odlucuje o zdravlju

2.2.1.

2.2.2.

2.2.3.

2.2.4.

Ispitati misljenje djece o:

Ispitati miSljenje djece o tome tko je odluc¢ivao o njihovu zdravlju

Utvrditi u kojoj su mjeri lijecnik, roditelji ili djeca odlucivali o zdravlju
djece ovisno o vremenu hospitalizacije

Ispitati misljenje djece o tome tko bi trebao odlucivati o njihovu zdravlju
Ispitati miSljenje djece o tome u kojoj bi dobi trebali odlucivati o svom

zdravlju

2.3. Utvrditi misljenje roditelja o:

2.3.1.

2.3.2.

2.3. Utvrditi

Utvrditi miSljenje roditelja o tome tko je odlucivao i tko bi trebao odlucivati
o zdravlju djece

Utvrditi miSljenje roditelja s obzirom na dob kada bi djecu trebalo
informirati i kada bi djeca trebala odlucivati

u kojoj mjeri demografski podaci, bolest djeteta, onaj tko daje

informaciju i onaj tko odlucuje, objasnjavaju misljenje djece o komunikaciji s

djecom, odluc¢ivanju djece i boljoj informiranosti djece

2.4. Utvrditi miSljenje djece o dobi za davanje informirane suglasnosti i stupnja

samostalnosti u odlucivanju o lijeCenju
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. Utvrditi u kojoj mjeri demografski podatci, bolest djeteta, izvori informacija i izvori

odlucivanja pridonose objasnjenju miSljenja roditelja o uklju¢ivanju djece u proces

odlucivanja o njihovom zdravlju
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3.1. Sudionici
Ispitivane su dvije grupe sudionika, djeca i roditelji. Ukupno je u istraZivanju
obuhvaceno 1602 sudionika, od toga 1045 djece i 557 roditelja (Tablica 1.). Sudionici su
ispitivani u Skolama i bolnicama u gradovima Pula, Rijeka, Crikvenica, Zagreb, Osijek i Knin.
S obzirom na veliki broj mjesta prebivalista ispitanika (Prilog 9.1.), u daljnjem istraZivanju su
podijeljeni u 2 kategorije (veci ili manji grad). prema broju stanovniStva: vec¢i grad - broj
stanovnika > 15000 tisuca.

Tablica 1. Osnovne karakteristika sudionika ispitivanja

“ Spol
Ispitanici N Skola Bolnica < - po — Prosje¢na dob
Zenski Muski
Djeca 1045 930 115 710 328 16,18
Roditelji 520 336 184 409 119 43,85
3.1.1. Djeca

Prva grupa sudionika su djeca u dobi od 7 do 18 godina, prosjecne dobi 16,18 godina.
Djevojcica je bilo 68.4% a djecaka 31.6%. Ispitivanje je bilo provedeno u bolnicama (klinicki
uzorak) i srednjim Skolama (kontrolna skupina) u Rijeci, Zagrebu, Osijeku, Puli, Kninu i
Crikvenica. Ukupno 63.8% djece potjece iz veceg grada u odnosu na 33.2% djece koja
potjecu iz manjeg grada. Razdioba djece u ispitivanu i kontrolnu skupinu ucinjena je
temeljem mjesta ispitivanja i saznanja o njihovoj hospitalizaciji (podatak o hospitalizaciji
ucenika dobili smo obradom upitnika).

a) Djeca ispitana u bolnici

Djeca ispitana u bolnicama (N=115) podijeljena su u dvije kategorije: djeca koja boluju
od laksih i djeca koja boluju od tezih bolesti prema Pravilniku o uvjetima i postupku stjecanja
prava na rad u skracenom radnom vremenu radi pojac¢ane brige i njege djeteta (97). Od sve

hospitalizirane djece, 9.3% (N=97) je bolovalo od teske bolesti.
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Pravilnik navodi sljedece bolesti prema kojima roditelji imaju pravo na pojacanu brigu i
njegu svog djeteta:

 TBC (A15-A19),

« sifilis i njegove posljedice (A65- A69),

* posljedice akutnog encefalitisa razne etiologije (G04-05),

* sve vrste malignih neoplazmi ukljucujuéi i leukemiju (C00-C97),

* bronhijalna astma i astimatiformni bronhitis (J40-J47),

* stanja prouzrokovana atireoidizmom i hipotireoidizmom, kongenitalne i steCene
etiologije (E00-E03),

e Secerna bolest (E10-E14),

» kongenitalne hemolitiCke anemije (D55-D59),

e policitemija (D75),

* hemofilija (D66-D68),

¢ duSevna zaostalost (F70-F79),

e cerebralna djecja paraliza (G80-G83),

* bolest motornih neurona i misi¢ne distrofije (G70-G71),

* sljepilo (H54), gluhonijemost (H91.3),

* kongenitalna i kroni¢na sréana oboljenja (Q20-Q24),

* suZenje jednjaka nakon korozije (K20),

» ciroza jetre (K47), cisti¢na fibroza (E84),

* bubrezna insuficijencija (N17-N18),

* kroni¢na upala bubrega (NOO-N12),

» opstruktivna i refluksna uropatija (N13),

* upalne reumatske bolesti (M00-M13),

* kroni¢ni osteomielitis i periostitis (M86),

¢ urodene i steCene malformacije kostiju i miSi¢a (Q65-Q79),

* imunodeficijencija (D80-D84), crijevne malapsorpcije (K90).

Ispitivanje je provedeno u Klinickom bolni¢kom centru (KBC) Rijeka (lokalitet
Kantrida, Klinika za pedijatriju, Zavod za fizikalnu medicinu i rehabilitaciju, Zavod za
djec¢ju kirurgiju i Zavodu za djecju ortopediju), KBC Zagreb — Klinika za pedijatriju, Klinika
za infektivne bolesti ,,Dr. Fran Mihaljevi¢*, KBC Osijek - Klinika za pedijatriju, Opca bolnica

,-Hrvatski ponos‘ Knin i Thalassotherapia Crikvenica.

b) Djeca ispitana u skolama
Za vecinu djece ispitanu u srednjim Skolama smo pretpostavljali da ¢e biti zdravi
sudionici istrazivanja. Ukupno je ispitano N=930 djece u srednjim Skolama, i to 458 u

gimnazijama i 506 u strukovnim Skolama.
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b.1.) Djeca ispitana u Skolama - hospitalizacija u anamnezi

Ukupno N=387 djece ispitane u srednjim Skolama je tijekom svog Zivota bilo hospitalizirano
(period do kraja 2008. godine).

Ispitani su ucenici sljede¢ih $kola: Medicinske Skole Pula, Gimnazije Pula, Prve suSacke
hrvatske gimnazije u Rijeci, Trgovacke i tekstilne Skole u Rijeci, Hoteljersko-turisti¢ke Skole
u Zagrebu, Gornjogradske gimnazije u Zagrebu, Ekonomske i upravne Skole Osijek, I i II

Gimnazije Osijek te Srednje Skole Lovre Montija u Kninu.

3.1.2. Roditelji
Druga grupa sudionika su roditelji djece (N=520) starosti u rasponu od 30 do 68 godina,
prosjecne dobi 43.85 godina. Ukupno je bilo 77.5% majki i 22.5% oc€eva. Vecina roditelja ima

srednje Skolsko obrazovanje (61% majki i 69% oceva).

a) Roditelji hospitalizirane djece
Roditelji (N=184) hospitalizirane djece su bili ispitani u zdravstvenim ustanovama u

kojima su bila hospitalizirana njihova djeca.

b) Roditelji skolske djece

Ukupno je upitnik ispunilo N=336 roditelja djece ispitanih u srednjim Skolama. Od toga je
165 roditelja ispitano u strukovnim Skolama, a 171 u gimnazijama.

Pri obradi upitnika utvrdilo se kako roditelji nisu odgovorili na sva pitanja, vjerojatno na ona
koja im se nisu €inila vaZznima. Time je broj odgovora na pojedine varijable znatno manji od

broja roditelja koji su sudjelovali u istraZivanju (Tablica 2.).
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Tablica 2. Pitanja na koje su roditelji odgovarali u manjem broju

Pitanja N
Izvor informiranja: nitko 93
Izvor informiranja: drugo zdravstveno osoblje 198
Izvor informiranja: internet 199
Tko treba informirati: drugo zdravstveno osoblje 226
Tko treba informirati: drugi pacijenti 167
Tko odlucuje: dijete 178
Tko treba odlucivati: dijete 252

3.2. Postupak

Istrazivanje je provedeno od sijecnja do prosinca 2009. godine. Odobrenje za
provodenje istrazivanja dobiveno je od etickog povjerenstva Medicinskog fakulteta u Rijeci i
etickih povjerenstva pojedinih bolnica.

Sudionici su dobrovoljno sudjelovali u ispitivanju. Roditelji su odobrili sudjelovanje
djece u istrazivanju. Roditelji Skolske djece su na roditeljskom sastanku dobili informacije o
istrazivanju, dok su roditelji hospitalizirane djece bili obavijesteni u bolnici.

Ispitivanje djece koja su bila u bolnici i njihovih roditelja, provodili su lije€nici.

......

profesori.

3.3. Instrumenti

3.3.1. Predistrazivanje - Upitnik ,,Informiranost i odluc¢ivanje djece u zdravstvenom
sustavu‘¢
Provedeno je predistraZivanje u srednjim Skolama, i to u Prvoj susackoj hrvatskoj gimnaziji i

u Trgovackoj i tekstilnoj Skoli u Rijeci (smjer komercijalist).
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1) U prvom dijelu predistrazivanja odrzano je kratko predavanje o znacenju informiranog
pristanka u zdravstvu. Iznesena je pravna regulacija informiranog pristanka — informirane
suglasnosti u Hrvatskoj i u svijetu, objaSnjena je uloga maloljetnog pacijenta u davanju
informirane suglasnosti. U€enici su zamoljeni da na osnovu danog objasnjenja i na osnovu
vlastitih iskustava, ako su bili bolesni, formuliraju tvrdnje vezane uz tu temu. Iz dobivenih
formulacija izabrano je 120 tvrdnji koje su ukljucene u pilot istraZivanje. Iz literature su
izdvojeni upitnici koji postoje na temu informiranog pristanka:

o Lee KJ, Havens PL, Saato TT, Hoffman GM, Leuthner SR. 2008. (67)

« Tait AR, Voepel-Lewis T, Malviya S. 2003. (98)

» Hansson MG, Kihlbom U, Tuvemo T, Olsen AL, Rodriguez A. 2007.(99)

o Adewumi A, Hector MP i King JM. 2001.(22)

» Akkad A, Jackson C, Kenyon S, Dison-Woods M, Taub N, Habiba M. 2006. (64)

o Eder ML, Yamokoski AD, Wittmann PW, Kodish ED. 2007. (100)

o Benedict JM, Simson C, Fernandez CV. 2007. (101)

Na osnovu tvrdnji koje su dali ucenici kao i na osnovu pregledane literature koje sadrze
upitnike na temu informirane suglasnosti djece i njihovih roditelja, sastavljen je pilot
upitnik koji se sastojao od: 6 pitanja koja su se ticala osobnih podataka o ispitanicima
(dob, spol, mjesto stanovanja, religijsko uvjerenje, obrazovanje roditelja i tip srednje
Skole); 8 pitanja koja su se ticala pacijentova zdravstvenog stanja, njihovog dosadaSnjeg
iskustava u slucaju da su bili hospitalizirani s obzirom na dobivene informacije o svo0joj
bolesti i s obzirom na njihovo ukljucivanje u odlucivanje o njihovu zdravlju; 8 pitanja o
njihovu misljenju s obzirom na potrebu informiranja djece o njihovu zdravstvenom stanju,
te na ukljuCivanje djece u odlucivanje o njihovu zdravlju; 120 tvrdnji na koje su
odgovarali pomoc¢u Likertove mjerne ljestvice gdje ocjene od 1 do 5 odgovaraju

definiranim opisima: 1 — uop¢e se ne slaZzem, 2 — uglavnom se slaZzem, 3 — niti se slazem,

niti se ne slazem, 4 — uglavnom sam suglasan, 5 — sasvim sam suglasan.

2) U drugom dijelu pilot istrazivanja proveden je upitnik u Srednoj trgovackoj $koli i Prvoj

suSackoj hrvatskoj gimnaziji (60 djece ukupno). Provedena je analiza metrijskih
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karakteristika ovih pitanja i tvrdnji. Izabrane su one tvrdnje koje su imale najbolje

metrijske karakteristike.

3.3.2. Upitnik za djecu

Konacan oblik upitnika (Prilog 9.2.) sastoji se od dva dijela - u prvom su pitanja o razli¢im
temama, a u drugom su tvrdnje kojima se ispituje informiranost djece o njihovu zdravlju,
vaznost i potrebu za informacijom te misljenje djece o njihovoj ulozi u odlu¢ivanju.

Prvi dio upitnika za djecu sadrZi 12 pitanja o sljede¢im temama:

» demografskim podatcima (dob, spol, vrsta srednje Skole, vjeroispovijest i obrazovanje
roditelja)

bolesti i hospitalizaciji djece

informiranosti i razumijevanju informacije

odlucivanju o lijecenju

informiranoj suglasnoti djece

Drugi dio upitnika ima 28 tvrdnji vezanih uz informiranost djece o njihovu zdravlju,
vaznost i potrebu za informacijom te miSljenje djece o njihovoj ulozi u odlu¢ivanju. Djeca su
procjenjivala u kojoj se mjeri slaZzu sa svakom tvrdnjom na skali Likertovog tipa od pet
stupnjeva, gdje 1 predstavlja ,,Uopce se ne slazem®, 3 predstavlja ,,Nemam utvrden stav

(slaZem se i ne slazem)®, a 5 predstavlja ,,U potpunosti se slazem*.

3.3.2.1. Faktorska analiza upitnika za djecu

S ciljem utvrdivanja faktorske strukture upitnika, provedena je faktorska analiza na
zajednicke faktore s Oblimin rotacijom. Kriteriji za odluku o broju faktora su Cattelov ,,scree*
test 1 Eigen — vrijednosti vece od 1 (Kaiserov kriterij). Prema Kaiserovom kriteriju, izdvojeno
je Sest faktora (Eigen-vrijednosti su bile 6.19, 2.22, 1.95, 1.60, 1.20 i 1.08). Medutim, prema
Cattelovom testu bila je prihvatljiva i struktura s pet faktora, koja se pokazala prihvatljivijom

prema sadrZaju faktora i broju tvrdnji po faktorima. Tvrdnje s optere¢enjem manjim od 0,30
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ili s podjednakim opterecenjem na viSe faktora su izbacene iz upitnika (Cestice 7, 10, 141 17),
tako da se konacni oblik upitnika sastoji od 24 tvrdnje.

Faktorska struktura upitnika prikazana je u tablici 3. U tablici nisu prikazani faktori
optereenja manja od .30. Dobiveni faktori se prema sadrzaju Cestica mogu nazvati
Komunikacija s djecom, Odlucivanje djece, Odlucivanje roditelja, Informiranost djece i Nacin

informiranja. Svih pet faktora zajedno objaSnjavaju 33,52% zajednicke varijance.
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Tablica 3. Faktorska struktura upitnika - djeca

Faktorska opterecenja
F1 F2 F3 F4 F5
22. Roditelji trebaju objasnjavati, ohrabrivati i biti oslonac bolesnom djetetu. .61

Cestice upitnika

20. Lije¢nici bi trebali na meni razumljiv nacin objasniti sve §to me zanima .59
0 mojoj bolesti.

26. Informiranost o mojoj bolesti mi je vrlo vazna. .55

21. Lije€nici trebaju viSe razgovarati s djecom. Sl

25. Zelim znati sve o svojoj bolesti. .50

19. O¢ekujem da lije¢nike i roditelje mogu bez straha pitatati sve 46
informacije o mojoj bolesti.

15. Jedino ako sam dobro informirana o svojoj bolesti znat ¢u kako ¢u se 34
boriti sa njom.

9. Dijeca trebaju imati glavnu ulogu u odlucivanju o njihovu zdravlju. .70

24. Djeca starija od 15 godina trebala bi donositi odluke o svom zdravlju. .55

11. Roditelji i djeca bi trebali biti ravnopravni u odlu¢ivanju o zdravlju 48
djeteta.

18. Roditelji trebaju donijeti odluku vezanu uz moje zdravlje. 49

23. Lije¢nik o mojoj bolesti razgovara samo s mojim roditeljima. .35

3. Ako moram ostati u bolnici, ne trebaju me pitati slaZem li se s time. 34

27. Samo punoljetan pacijent treba znati $to se s njime deSava u bolnici. 33

13. Doktor mora dati djetetu informacije o njegovoj bolesti. 71

12. Dijete ima pravo znati od ¢ega boluje i kakvo je njegovo trenutno stanje. 73

16. Djeci treba objasniti ako se radi o bolesti od koje moZe umrijeti. .56

28. Lijecnici bi trebali podjeliti s djecom svoje sumnje i misljenja o njihovoj 46
bolesti.

1. Kada sam bolestan trebam dobiti informaciju o svom zdravstvenom .50
stanju.

2. Informacije trebaju biti dovoljno opSirne i jasne da shvatim u ¢emu je 47
bit problema s mojim zdravljem.

5. Potpisivanje obrasca suglasnosti je vaZno. .38
Razumio sam informacije koje sam dobio u toku bolni¢kog lijecenja. .36

6. Dovolnjo sam star da mogu razumijeti dobivene informacije o svojoj .33
bolesti.

8. Osobno bih se trebao sloziti s predloZzenim planom lije¢enja mog 31
zdravstevenog problema.
Karakteristi¢ni korijeni 4.63 133 0.86 0.73 0.49
Postotak zajednicke varijance 19.30 5.54 3.58 3.05 2.05

Pouzdanost skala upitnika i deskriptivni podatci prikazani su u tablici 4. Prvi faktor
Komunikacija s djecom obuhvaca 7 Cestica, opisuje komunikaciju lije¢nika i roditelja s
djecom, te kako je informacija dana (o = 0.79; n = 7). Drugi faktor Odlucivanje djece
obuhvaca 3 cestice i opisuje ulogu djece u odlucivanju (a = 0.63; n = 3). Treéi faktor
Odlucivanje roditelja sastoji se od 4 Cestice, a opisuje pasivnu ulogu djece (o = 0.47; n = 4).

Cetvrti faktor Informiranost djece sastoji se od 4 Eestice i opisuje vaznost informiranosti djece
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(o = 0.74; n = 4). Peti faktor Nacin informiranja sastoji se od 6 Cestica i opisuje nacin

informiranja kako bi informacija bila jasna djeci (o = 0.55; n = 6).

Tablica 4. Deskriptivni podatci za upitnik
,Informiranost i odlucivanje djece u zdravstvenom sustavu® - djeca

Podskale N Raspon rezultata M SD VBr(.)J

Cestica o
Komunikacija 1017 2.00 - 5.00 4.64 0.45 7 79
Odlugivanje djece 1024 1.00 - 5.00 3.25 0.88 3 .63
Informiranje djece 1015 1.00-3.75 3.18 0.56 4 T4

Bududi da podskale Odlucivanje roditelja i Nacin informiranja imaju slabu pouzdanost,
one se nisu koristile u daljoj obradi rezultata. U ove bi podskale trebalo dodati neke nove
tvrdnje koje bi bolje prikazivale sadrZaj svake podskale, $to bi vjerojatno poboljsalo njihove
metrijske karakteristike. U nastavku rada, u analize su ukljucene tri podskale koje imaju
zadovoljavaju¢e metrijske karakteristike (Komunikacija s djecom, Odlucivanje djece i

Informiranost djece).

3.3.3. Upitnik za roditelje
Upitnik za roditelje (Prilog 9.3.) se sastoji od dva djela. Prvi dio sadrzi pitanja o

sljede¢im temama:

* demografskim podatcima

* bolesti i hospitalizaciji roditelja

* bolesti i hospitalizaciji djeteta

* informiranosti roditelja

* misljenju roditelja o informiranosti djece

* miSljenju roditelja o odlucivanju u lijeCenju

* informiranoj suglasnosti djece
Drugi dio upitnika sadrZi 28 tvrdnji koje ispituju vaznost i potrebu za informiranjem o bolesti

djece te misljenje roditelja o njihovoj ulozi u odlucivanju. Roditelji su procjenjivali u kojoj se

mjeri slazu sa svakom tvrdnjom na skali Likertovog tipa od pet stupnjeva, gdje 1 predstavlja
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,uJopce se ne slazem®, 3 predstavlja ,,Nemam utvrden stav (slazem se i ne slazem)®, a 5

predstavlja ,,U potpusnosti se slazem*.

3.3.3.1. Faktorska analiza upitnika za roditelje

Provedena je faktorska analiza na zajednicke faktore s Oblimin rotacijom kako bi se
ispitala faktorska struktura upitnika. Broj faktora je odreden na temelju Cattelov ,,scree* test i
Kaiserovog kriterijs (Eigen—vrijednosti ve¢e od 1). Prema Cattelovom testu bila je prihvatljiva
struktura s dva faktora. U treé¢i faktor su se izdvojile samo dvije Cestice. Medutim, ovaj bi
faktor trebalo u buducem istraZivanju dopuniti dodatnim tvrdnjama, jer zbog minimalnog
broja tvrdnji ovaj faktor ima premalu pouzdanost. Zbog toga ovaj faktor nije ukljucen u dalju
analizu podataka.

Tvrdnje s opterec¢enjem manjim od 0.30 ili s podjednakim opterecenjem na vise faktora
su izbacene iz upitnika (Cestice 3, 4, 5, 12, 13, 14, 17, 22, 25, 26, 27), tako da se konacni oblik
upitnika sastoji od 17 tvrdnji.

Faktorska struktura upitnika prikazana je u tablici 5. U tablici nisu prikazana faktorska
opetereCenja manja od .30. Dobiveni faktori se prema sadrZaju Cestica mogu nazvati
Komunikacija i informiranje te Sudjelovanje djece u odlucivanju. Oba faktora zajedno

objasnjavaju 37.14 % zajednicke varijance.
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Tablica 5. Faktorska struktura upitnika - roditelji

Red. . o Faktorskz.l
broj Cestice upitnika opterecenja
F1 F2

7. Dijete je dovoljno staro da bi moglo odluciti o svojem zdravlju. 1

11.  Roditelji i djeca bi trebali biti ravnopravni u odluc¢ivanju o zdravlju djeteta. .67
Djeca trebaju imati ravnopravnu ulogu u odlucivanju o njihovu zdravlju. .66
Dijete bi se osobno trebalo sloZiti s predloZenim planom lije¢enja svog zdravstevenog .63
problema.

10.  Roditelji i djeca bi trebali biti ravnopravni u primanju informacija o zdravlju djeteta. .58

28.  Lijec¢nici bi trebali podijeliti s djecom svoje sumnje i misljenja o njihovoj bolesti . .57

24.  Dijeca starija od 15 godina trebala bi donositi odluke o svom zdravlju. .55

17.  Treba uvaziti misljenje djeteta vezano uz njegovo zdravlje. 48

6.  Dijete je dovoljno staro da moze razumjeti dobivene informacije o svojoj bolesti. 45

16.  Djeci treba objasniti ako se radi o bolesti od koje moZe umrijeti. .40

20.  Lijecnici bi trebali na djetetu razumljiv nacin objasniti sve Sto ga zanima o njegovoj bolesti. 75

19.  Ocekujem da lijecnike i roditelje dijete moZe bez straha pitati sve informacije o svojoj bolesti . .64

14.  Dijete ima pravo znati koji se pregledi vrse nad njim. .56

22.  Roditelji trebaju objasnjavati, ohrabrivati i biti oslonac bolesnom djetetu. .55

21.  Lije¢nici trebaju viSe razgovarati s djecom. .50

2. Informacije trebaju biti dovoljno opSirne i jasne da dijete shvati u ¢emu je bit problema s 49
njegovim zdravljem.

1. Kada je moje dijete bolesno treba dobiti informacije o svojem zdravstvenom stanju. 40
Karakteristi¢ni korijeni 473 1.64
Postotak zajednicke varijance 27.8 9.7

Pouzdanost skala upitnika i deskriptivni podatci prikazani su u Tablici 6. Prvi faktor
Sudjelovanje djece u odlucivanju obuhvaca 10 Cestica, a opisuje sudjelovanje djeteta i
roditelja u odluivanju. Drugi faktor Komunikacija i informiranje obuhvaca 7 Cestica
komunikaciju djece, roditelja i lije¢nika i informiranje djece i roditelja. Obje skale imaju

zadovoljavajuéu pouzdanost.

Tablica 6. Deskriptivni podatci za upitnik
,.Informiranost i odlucivanje djece u zdravstvenom sustavu* - roditelji

Podskale N Raspon rezultata M SD VBr(.)J

Cestica o
Komunikacija i informiranost 526 1-5 4.68 041 10 77
Sudjelovanje djece u 506 1-5 3.56 0.75 7 84
odlucivanju

S obzirom da je sadrzajno podskala Komunikacija i informiranost vrlo heterogena jer

sadrzi tvrdnje i o odlucivanju i o informiranju, i s obzirom na niske vrijednosti komunaliteta
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za neke tvrdnje, ova se podskala nije koristila u daljnjoj obradi rezultata. U ovu bi podskalu
trebalo dodati neke nove tvrdnje koje bi bolje prikazivale sadrZaj ovog faktora (komunikaciju
s djecom i informiranje). To bi vjerojatno poboljsalo faktorsku strukturu upitnika tako da
faktori budu sadrZajno homogeniji. U nastavku rada, u analizu je ukljuena samo podskala

Sudjelovanje djece u odlucivanju, jer ima zadovoljavajuc¢e metrijske karakteristike.

3.4. Statisticka obrada podataka

U obradi podataka provedene su sljede¢e metode:
»  faktorska analiza na zajednicke faktore
izracunavanje pouzdanosti za pojedine skale (Cronbach alfa)
izracunavanje deskriptivne statistike i Pearsonovih koeficijenata korelacije
testovi za ispitivanje znaCajnosti razlika: Hi-kvadrat test, t-test
jednosmjerna i dvosmjerna analiza varijance

»  hijerarhijska regresijska analiza
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Dobiveni rezultati su prikazani u pet cjelina: 1) Informiranost o zdravlju djece, 2) Tko
odlucuje o zdravlju djece, 3) ObjaSnjenje komunikacije s djecom, odlucivanja djece i
informiranost djece pomoc¢u 4 grupe prediktora, 4) Informirana suglasnost djece, 5)
Objasnjenje sudjelovanja djecce u odlu€ivanju pomoc¢u 4 grupe prediktora. Unutar svake
cjeline prikazani su rezultati za djecu i roditelje.

Indeksi simetri¢nosti i spljoStenosti za varijable koje se mogu tretirati kao intervalne,
prikazani su u tablici 7.1.17.2.

Provedene su prikladne parametrijske i neparametrijske statsiticke analize rezultata.

Tablica 7.1. — Deskriptivni podatci za varijable koje se mogu tretirati kao intervalne (djeca)

N M Medijan SD  Simetri¢nost Kurtoza
Dob djece 1040 16.18 16.00 1.45 -0.90 3.69
Informiranost djece 512 4.11 5.00 1.23 -1.25 0.44
Razumijevanje dobivene informacije 560 3.86 4.00 1.29 -0.89 -0.34
Izvor informacije: Nitko 923 1.38 1.00 0.95 2.81 7.24
Izvor informacije: Lijecnik 676 4.14 4.00 0.91 -0.81 -0.09
Izvor informacije: Roditelji 698 4.19 4.00 0.92 -0.99 0.42
Izvor informacije: Drugo zdravstveno osoblje 914 2.55 3.00 1.14 0.32 -0.64
Izvor informacije: Internet 928 2.30 2.00 1.25 0.65 -0.61
Odlucivanje lijec¢nika 724 4.16 4.00 1.03 -1.33 1.37
Odlucivanje roditelja 498 4.16 4.00 0.94 -1.09 0.80
Odlucivanje djeteta 1024 3.04 3.00 1.32 0.03 -1.14
Lijecnik bi trebao biti izvor informacije 646 4.79 5.00 0.58 -3.48 14.21
Roditelj bi trebao biti izvor informacije 590 4.19 4.00 0.96 -1.12 0.74
Drugo Zd.r.avstveno osoblje bi trebalo biti izvor 940 394 3.00 123 020 081
informacije
Drugi pacijenti bi trebali biti izvor informacije 869 1.85 1.00 1.04 1.10 0.49
Lije¢nik bi trebao odlucivati 792 1.66 1.00 0.98 1.83 3.26
Roditelj bi trebao odlucivati 1034 2.11 2.00 1.02 0.90 0.62
Sama djeca bi trebala odlucivati 1014 2.26 2.00 1.25 0.63 -0.65
Suglasnost u odlucivanju i odgovornost 1039 2.99 3.00 1.23 -0.10 -0.79
Procjena samostalnosti djeteta u odlucivanju 839 3.28 3.00 1.20 -0.27 -0.65
Komunikacija s djecom 1017 4.64 4.86 45 -1.87 4.13
Odlucivanje djece 1024 3.25 3.33 .88 -0.21 -0.36
Informiranje djece 1015 3.18 3.25 .56 -0.99 0.49

U tablici 7.1. su za uzorak djece prikazani deskriptivni podaci za viSe grupa varijabli:
dob djece; informiranost i razumijevanje dobivene informacije; izvor informiranja i

odlucivanja; podaci o tome tko bi trebao informirati i odlucivati; podaci vezani uz suglasnost
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u odlucivanju i procjenu samostalnosti. Zadnji dio tablice se odnosi na kompozitne varijable
dobivene faktorskom analizom odgovora djece u upitniku Informiranost i odlucivanje djece u
zdravstvenom sustavu Komunikacija s djecom, Odluc¢ivanje djece i Informiranje djece.
Pojedine varijable navedene u tablici 7.1. odstupaju od normalne raspodjele (dob
ispitanika — kurtoza 3.69; nitko kao izvor informacije — simetri¢nost 2.81, kurtoza 7.24; nitko
nikad nije odlu¢ivao — simetri¢nost 4.52, kurtoza 20.80; lije¢nik bi trebao biti izvor
informacije — simetri¢nost 3.48, kurtoza 14.21; lijecnik bi trebao odlucivati — kurtoza 3.26).
Medutim, varijable se odnose na pojave za koje se niti ne mogu oc¢ekivati normalne krivulje.
Na primjer, roditelji i djeca su uvjereni da ih lijecnik treba informirati o zdravlju djece pa je

aritmetiCka sredina ove varijable 4.79 (na skali od 1 do 5).
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Tablica 7.2. — Deskriptivni podatci za varijable koje se mogu tretirati kao intervalne

(roditelji)

N M Medijan SD  Simetri¢nost Kurtoza
Obrazovanje roditelja 534 4.22 4,00 1,19 0,25 0,15
Dob roditelja 510 43.85 43,00 5,64 0,68 0,89
Informiranost roditelja 426 4.42 500 1.14 -2.00 2.84
Informiranost djece 420 391 5.00 147 -1.03 -0.46
Razumijevanje dobivene informacije (roditelji) 427 4.35 5.00 1.17 -1.87 2.38
Razumijevanje dobivene informacije (djeca) 429 3.69 400 143 -0.71 -0.83
Obrazac suglasnosti i odlucivanje djece 498 4.14 5.00 1.20 -1.33 0.82
Suglasnost u odlucivanju i odgovornost djece 476 3.57 400 1.39 -0.61 -0.82
Procjena dobi djece za samostalno odlucivanje 470  17.50 18.00 2.38 -0.61 6.51
Procjena dobi djece za primanje informacija 447  14.63 15.00 3.72 -0.69 0.80
Izvor informacije: Nitko 93 1.28 1.00 0.81 3.29 10.77
Izvor informacije: Lije¢nik 481 4.20 4.00 0.94 -0.98 0.25
Izvor informacije: Roditelji 488 4.63 5.00 0.68 -1.99 4.33
Izvor informacije: Drugo zdravstveno osoblje 198 2.87 3.00 1.21 -0.06 -0.85
Izvor informacije: Internet 199 2.69 3.00 1.29 0.20 -0.97
Lije¢nik bi trebao biti izvor informacije 525 4.75 5.00 0.60 -2.87 9.48
Roditelj bi trebao biti izvor informacije 486 473 5.00 0.58 -2.19 4.17
Drugo zdravstveno osoblje bi trebalo biti izvor 226 3.47 4.00 1.25 -0.44 -0.70
informacije
Drugi pacijenti bi trebali biti izvor informacije 167 1.88 1.00 1.06 1.02 0.37
Odlucivanje lije¢nika 482 4.62 5.00 0.67 -2.03 4.76
Odlucivanje roditelja 465 4.70 5.00 0.66 -2.68 8.05
Odlucivanje djeteta 178 2.98 3.00 1.35 0.18 -1.14
Lije¢nik bi trebao odlucivati 505 472 5.00 0.64 -2.89 10.09
Roditelj bi trebao odlucivati 465 4.74 5.00 0.59 -2.58 7.40
Dijete bi trebalo odlu¢ivati 252 3.71 4.00 1.18 -0.51 -0.55
Sudjelovanje djece u odlucivanju 506 3.56 4.00 0.75 -.36 -31
Komunikacija i informiranost 526 4.68 4.86 041 -1.74 3.55

U tablici 7.2. su za uzorak roditelja prikazani deskriptivni podaci za 7 grupa varijabli:
obrazovanje i dob roditelja; informiranost i razumijevanje, podaci vezani uz suglasnost u
odlucivanju te procjenu samostalnosti i zrelosti djece; podaci o izvoru informiranja i
odlucivanja; podaci o tome tko bi trebao informirati i odlucivati. Zadnji dio tablice se odnosi
na kompozitne varijable izracunate na temelju faktorske analize odgovora roditelja u upitniku
Informiranost i odlucivanje djece u zdravstvenom sustavu: Sudjelovanje djece u odlu¢ivanju i

Komunikacija i informiranost.
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Matrica korelacije medu varijablama - djeca

Matrica korelacije medu varijablama koje su poslije uklju¢ene u hijerarhijsku regresijsku
analizu za djecu prikazana je u tablici 8.1. Izmedu istih izvora informiranosti i odlucivanja, te
izvora koji bi trebao informirati i odlucivati su dobivene umjerene korelacije. Na primjer,
djeca misle da ih roditelji informiraju i da je to njihova duZnost (.52), odnosno da ih
informiraju drugi zdravstveni djelatnici i da to oni trebaju Ciniti (.41). Medutim, za lije¢nike je
korelacija niza (.26), $to upucuje na to da djeca misle kako ih lije¢nik ne informira dovoljno

1ako bi to trebao.

Matrica korelacije medu varijablama - roditelji

U tablici 8.2. prikazana je matrica korelacije medu varijablama u regresijskoj analizi za
roditelje. Umjerene korelacije dobivene su izmedu istih izvora informiranosti (odluc¢ivanja) i
izvora koji bi trebao informirati (odlucivati).

Roditelji misle da informiraju svoju djecu o zdravlju i da to trebaju Ciniti (.52). Takoder
misle da drugi zdravstveni djelatnici informiraju djecu i da je to njihova duZnost (.41). Za
lije¢nike je opet dobivena niZa korelacija (.26), iz Cega se moZe zakljuciti da roditelji nisu

zadovoljni s informacijama koje daje lijecnik, jer misle da bi trebao davati viSe informacija.
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Tablica 8.1. Matrica korelacije medu varijablama u regresijskoj analizi — djeca

Demografski p.  Bolest Izvori informiranosti Tko je odlucivao Trebao informirati ~ Trebao odluditi
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23
1. Dob -
Demografski 2. Spol -.02 -
podatci 3. Grad? 0 o4 )
4. Hospitalizacija’ A1 .01 .05 -
Bolest .. 4
5. Dijagnoza -13 24 16 .03 -
6. Nitko 00 .13 05 07 -10 -
. 7. Lije¢nik -04 -06 .04 -03 .09 -16 -
ilrzlz(‘)’rrr‘mramsﬁ 8 Rodielj .12 08 <03 05 07 -10 09 -
9. Drugi zdrv. djelatnici  -04 -02 .04 .07 23 .03 .23 21 -
10. Internet .09 -13 -02 .09 .11 .14 -01 .11 .27 -
11. Lije¢nik -07 -08 .06 -04 .06 -13 43 .14 .15 .06 -
. 5 12. Roditelj -12 -07 -04 -01 -01 -13 .18 .50 .18 .05 .13 -
Tkoje odluivao 13 priere 15 -08 02 -01 .08 .08 .12 .13 23 24 -08 .17 -
14. Nitko 02 .13 01 .10 -13 48 -13 -09 -02 .14 -12 -10 .13 -
15. Lije¢nik -0l -11 -05 00 -05 -05 .26 .11 .08 .05 33 .13 03 -22 -
Tko bi trebao 16.R0dit.elj -13 -11 -01 .00 .06 -10 .09 52 .13 .07 .15 .52 .16 -04 20 -
informirati 17. Drugi zdray. -04 -10 -02 .08 -0l -06 .08 .18 .41 .19 .16 .16 .17 -02 24 29 -
djelatnici
18. Drugi pacijenti 03 .08 -01 .04 .04 .14 .01 .10 .18 .29 -01 .13 21 21 -04 .16 39 -
. 19. Lije¢nik -01 -05 .02 -03 -08 -18 .19 -01 .05 -09 .33 -02 -12 -14 .14 .02 .10 -08 -
I;z;lvngao 20. Roditelj 07 08 .03 -02 05 .09 -06 -25 -11 -03 -05 -36 -06 .02 -0l -40 -15 -16 -35 -
21. Dijete -14 11 -04 -06 .09 .00 .05 -14 -06 -13 .17 -12 -42 -09 -01 -21 -12 -15 .07 35 -
22. Komunikacija -02 -22 -05 05 .10 -08 .15 .16 .13 .13 .13 .6 .11 -08 22 .10 21 .04 .03 -0l -06 -
Informiranost djece  23. Odlu¢ivanje djece  -.12 -04 07 -03 -06 .13 .03 .03 .04 .04 -04 .07 28 .09 .00 .09 .06 .10 -14 .02 -30 .19 -
24. Informiranje djece  -.14 -12 -08 -01 .01 -02 .08 .03 .04 .11 .07 .06 .06 .02 .09 .03 .08 .06 .01 .02 -07 .46 3l

p <.01, p<.05; Podebljane korelacije - Isti izvor informiranosti (odlu¢ivanja) i izvor koji bi trebao informirati (odlucivati)
' Spol: djevojéice (1) i djedaci (2)
% Grad: manji (1) i veéi (2)

3 Hospitalizacija: ne (0) i da (1)

4 Dijagnoza: Laka (0) i teska (1)

57



Tablica 8.2. Matrica korelacije medu varijablama u regresijskoj analizi - roditelji

Demografski p.  Bolestd. Izvori informiranosti Tko je odlu¢ivao Trebao informirati Trebao odlucivati

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19

] 1. Spol roditelja’ -
De;“(’,grafSkl 2. Dob roditelja 2 -
podact 3. Obrazovanje roditelja’ -03 .17 -
) 4. Hospitalizacija djece’ -09 .06 .17 -
Bolest djece 5. Dijagnoza djece* -04  -11 .01 -16 -
6. Nitko 02 -0 12 15 .10 -
) 7. Lije¢nik 02 00 -07 -09 .00 -04 -
fﬁ}’g& canosi S Roditelji 07 -05 .08 -03 01 -25 24 -
9. Dr. zdrav. osoblje 00 -05 -02 -13 .11 .10 39 .19 -
10. Internet 08 04 12 -21 13 -02 20 24 51 -
. 11. Lije¢nik -03 -03 -06 -07 05 .00 44 41 23 .17 -
z(li(l‘;]éfvao 12. Roditelji 08 .00 .06 .06 .03 .00 .17 41 10 12 32 -
13. Dijete 05 09 -03 -05 07 .16 15 17 13 27 17 21 -
' 14. Lije&nik 09 00 .03 .02 -0 -05 .36 .31 05 .12 42 32 .13 -
ﬁgfr’r‘litrrji’ao 15. Roditelji -08 -08 .06 -0l .06 -05 .14 .60 .16 .09 34 43 16 32 -
16. Dr. zdrav. osoblje 11 .05 -05 .00 21 20 .14 26 .63 51 A8 18 13 21 21 -
. 17. Lije¢nik ol -02 02 -08 12 .03 34 35 23 16 .67 31 26 45 35 .19 -
zg&;‘vggbao 18. Roditelji 1402 .09 -01 -09 02 .19 42 07 09 34 .66 23 31 48 .15 36 -
19. Dijete -08 13 .10 -03 08 .10 24 16 05 25 25 29 .65 25 .14 16 30 33 -
Informiranost  20. Sudjelovanje djece u 00 04 -09 -07 -06 .08 .05 -08 .03 .07 -03 -04 32 13 -14 04 -04 -04 32
djece odlucivanju

p < .01, p <.05; Podebljane korelacije - Isti izvor informiranosti (odlu¢ivanja) i izvor koji bi trebao informirati (odlucivati)
! Spol: djevojéice (1) i djedaci (2)

2 Obrazovanje roditelja: osnovna i srednja Skola (1) i VSSiVSS (2)

3 Hospitalizacija: ne (0) i da (1)

4 Dijagnoza: Laka (0) i teska (1)
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4.1. Informiranost o zdravlju djece

4.1.1. Misljenje djece
4.1.1.1. Informiranost djece o razlogu hospitalizacije
Djeci je postavljeno pitanje o tome u kojoj su mjeri bila informirana o tome zaSto moraju

ostati u bolnici. Ponudeni odgovori su na skali od 1 (uopée ne) do 5 (u potpunosti).

Vise od polovice djece misli da su u potpunosti informirani o tome zaSto moraju ostati u
bolnici (55.9%), dok samo 6.4% djece misli da uopce nisu bili informirana o tome zasto

moraju ostati u bolnici.

4.1.1.1.1. TeZina bolesti
Buduci da je malo djece odgovorilo da su bila slabo informirana o tome za$to moraju ostati u
bolnici, u istu su kategoriju (slaba informiranost) zbrojene frekvencije za procjene od 1 do 3
(Tablica 9.). S obzirom na teZinu bolesti, znacajno se razlikuju procjene djece o njihovoj
informiranosti (y* = 4.92; df = 2; p =.05). Djeca koja boluju od teZih bolesti misle da su bolje

informirana od one koja boluju od lakse bolesti.

Tablica 9. Broj djece koja su procijenila informiranost o tome zasto moraju ostati u bolnici s
obzirom na teZinu njihove bolesti

Informiranost djece

Dijagnoza Slaba' Dobra’ Potpuna3 tlopno
Laksa bolest 20 16 51 87
Teska bolest 10 12 62 84
Ukupno 30 28 113 171

" Odgovori od 1 (uopée ne) do 3; > Odgovor 4; * Odgovor 5
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4.1.1.1.2. Vrijeme hospitalizacije
Djeca koja su ispitana tijekom hospitalizacije ne razlikuju se u procjeni informiranosti od

djece koja su bila ispitana nakon hospitalizacije ()(2 =9.12; df =4; p <.05).

4.1.1.1.3. Spol djece
Dijevojéice i djedaci procjenjuju da su podjednako informirani o razlogu hospitalizacije (y* =

1.14; df = 4; p >.05).

4.1.1.2. Tko informira djecu

Zeljeli smo provjeriti tko informira djecu o njihovom zdravlju - lije¢nik, roditelji, drugo
zdravstveno osoblje, internet ili nitko. Jednosmjerna analiza varijance s ponovljenim
mjerenjima je pokazala da se znacajno razlikuje prosjecna ucestalost informiranja iz razli¢itih
izvora (F4960 = 324.710; p<.01). Najcesc¢e dobivaju informacije od roditelja i lijeCnika (Slika

L.).

5,00
Ucestalost 4 59

informiranja 4,00
3,50
3,00
2,50
2,00
1,50
1,00 -
0,50 -
0,00 -

Nitko Lije€nik Roditelj Dr. zdrav. Internet
djelatnik

Slika 1. Ucestalost informanja iz razlicitih izvora
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4.1.1.2.1. Vrijeme hospitalizacije
Prosjecna informiranost djece koja su ispitana tijekom hospitalizacije ne razlikuje se od
informiranosti djece koja su bila hospitalizirana prije niti za jedan izvor informiranja osim za
lije¢nika (Tablica 10.). Djeca misle da su ih lije¢nici u prethodnoj hospitalizaciji vise

informirali.

Tablica 10. Prosje¢na informiranost iz razli¢itih izvora obzirom na hospitalizaciju

Hospitalizacija

Izvor t

Prije Sada
Lije¢nik 4.34 4.05 2.83%%*
Roditelj 4.21 4.25 0.37
Drugi zdrav. djelatnici 2.70 2.61 0.56
Internet 2.45 241 0.28
**p<.01

4.1.1.2.2. Spol djece

Djevojc€ice procjenjuju da su bile bolje informirane od strane lije€nika, roditelja i interneta u
odnosu na djecake. Djevojcice i djecaci su procijenili da su u jednakoj mjeri bili informirani

od strane drugih zdravstvenih djelatnika (Tablica 11.).

Tablica 11. Prosje¢na informiranost djevojCica i djecaka iz razlicitih izvora

Spol
Izvor — t
Zenski  Muski

Lije¢nik 4.18 4.05 2.01%
Roditelj 4.25 4.09 2.57%%*
Drugi zdrav. djelatnici 2.57 2.52 0.48
Internet 241 2.08 3.36%*

*p<.05, **p<.0l
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4.1.1.2.3. Tezina bolesti
Usporedeni su odgovori tesko oboljele djece i djece koja su bolovala od lakS$ih bolesti - tesko
oboljela djeca procijenila su da su ih roditelji i drugi zdravstveni djelatnici bolje informirali.
Prosjecna informiranost djece od strane lijecnika i na temelju informacija prikupljenih na

internetu se nije razlikovala s obzirom na teZinu bolesti djece (Tablica 12.) .

Tablica 12. Prosje€na informiranost iz razlicitih izvora obzirom na teZinu bolesti

Tezina bolesti
Izvor t
Laka Teska

Lije¢nik 4.22 4.38 1.33
Roditelj 4.27 4.55 2.37*
Drugi zdrav. djelatnici 2.65 3.17 2.65%*
Internet 242 271 1.33

*p<.05, *p<.01

4.1.1.3. Tko bi trebao informirati djecu

Jednosmjernom analizom varijance s ponovljenim mjerenjima usporedili smo misljenje djece
o tome tko bi ih trebao informirati (Slika 2.). Razlike izmedu svih izvora informiranosti su
statisticki znacajne (F3571=1179.28, p < .01; testovi kontrasta). Djeca misle da bi ih najvise
trebali informirati lijecnici, roditelji u manjoj mjeri, ali ipak viSe nego drugi zdravstveni
radnici. Prema njihovom miSljenju, najmanje informacija trebali bi dobiti od drugih

pacijenata.
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. 50
Trebao bi 5 |

informirati 4, .

35 1
3,0
25
2,0
1,5 - =
1,0 - =
05 1 =
0,0

Lijecnik  Roditelj Dr. zdrav. Dr.
djelatnik pacijenti

Slika 2. Zeljena ugestalost informiranja djece iz razli¢itih izvora

4.1.1.3.1. Hospitalizacija i spol djece
Dvosmjernom analizom varijance usporedeno je miSljenje djece o razliCitim izvorima

informiranosti obzirom na spol i hospitalizaciju.

a) Lijecnik kao izvor informacija

Djevojcice i djecaci koji nikad nisu bili hospitalizirani ne razlikuju se u procjenama o tome u
kojoj bi ih mjeri lijecnik trebao informirati (Slika 3.). Djevojcice koje su bile hospitalizirane
tijekom ili prije ispitivanja smatraju da bi ih lijeCnici trebali bolje informirati o njihovu

zdravlju nego Sto to misle djecaci.
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4,9 4
—&—Djevojcice
4,8 4 P
x = Djecaci
[=
’8 4,7
: Hospitalizacij F2.1018 =  4.00. 05
4,6 - ospitalizacija . = 4.00,p<.
Spol F1.1018 = 15.51,p<.01
4,5 .
Interakcija F2.1018 = 11.08, p<.01
4,4

Nikad Sada Prije
Hospitalizacija

Slika 3. Lijecnici kao izvor informacija obzirom na spol i hospitalizaciju djece

b) Roditelji kao izvor informacija

Djecaci koji su bili hospitalizirani tijekom provodenja istrazivanja misle da bi ih roditelji
trebali viSe informirati o njihovoj bolesti, dok kod djevojfica nema razlike u misljenju
obzirom na hospitalizaciju (Slika 4.). Interakcija hospitalizacije na misljenje djecaka je na

granici znacajnosti.

4,5
441 —&— Djevojcice
4,3
—#— Djecaci
= 4,2 1
2
'.g 4,1 4
£ 4 Hospitalizacija ~ F,g4; = 1.29,p > .05
3.9 Spol Figs = 429,p<.05
Interakcija Fi.g41 = 2.85,p=.06
3,8 1
3,7

Nikad Sada Prije
Hospitalizacija

Slika 4. Roditelji kao izvor informacija obzirom na spol i hospitalizaciju djece
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¢) Drugi zdravstveni djelatnici kao izvor informacija

Analiza varijance pokazuje da nema znacajnog efekta spola ni hospitalizacije na misljenje
djece o tome u kojoj bi ih mjeri trebali informirati drugi zdravstveni djelatnici (Slika 5.).
Medutim, znacajna je interakcija izmedu spola i hospitalizacije, $to upucuje na razlike u
miSljenju djevojCica i djeCaka ovisno o hospitalizaciji. ObjaSnjenje naizgled suprotnih
rezultata je u 'zrcalno' suprotnim efektima za djecake i djevojCice, zbog Cega prosjecne
vrijednosti ne odraZavaju postojanje razlika (efekti se 'poniStavaju’ ako se gleda prosjecna

vrijednost svake varijable posebno).

3,9
S 3,7
% a5 —o—Djevojéice
% ’ = Djecaci
3,3 1
3
5 311 Hospitalizacija F, ¢ =2.50, p>
;) 2,9 - .05
E SpOl F1,641 = 0.47, P >
a 27 e
2,5

Nikad Sada Prije

Hospitalizacija

Slika 5. Drugi zdravstveni djelatnici kao izvor informacija obzirom na spol i hospitalizaciju djece

Misljenje djevojcica o drugim zdravstvenim djelatnicima kao izvoru informacija ne razlikuje
se obzirom na hospitalizaciji. Djec€aci tijekom hospitalizacije smatraju da su ih i drugi

zdrvastveni djelatnici trebali viSe informirati

d) Drugi pacijenti kao izvor informacija

Djecaci koji su tijekom ispitivanja bili hospitalizirani Zele viSe informacija od drugih

pacijenata. Interakcija izmedu spola i hospitalizacije je na granici znacajnosti (p=.00).
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Djevojcice jednako misle o drugim pacijentima kao izvoru informacija bez obzira na

hospitalizaciju (Slika 6.).

2,8
2,6 . —_—
—&—Djevojcice
= 24 AEaoi
S —&— Djecaci
‘S 2,2 1
©
o
S 2 1 Hospitalizacija F,sg5=2.10p >
~ 05
o 1,8 ~ — :
v SpOl FLSSS =8.45 p<
1,6 .01
1,4

Nikad Sada Prije
Hospitalizacija

Slika 6. Drugi pacijenti kao izvor informacija obzirom na spol djece i hospitalizaciju

4.1.1.3.2. Tezina bolesti
Nema razlike u misljenju djece o tome tko bi ih trebao informirati s obzirom na teZinu bolesti
(Tablica 13.).

Tablica 13. MiSljenje djece o tome tko bi ih trebao informirati obzirom na teZinu bolesti

Dijagnoza
Laka Teska t
Lije¢nik M 4.89 4.85 0.67
N 104 95
Roditelj M 4.35 4.46 0.79
N 83 79
Drugo zdrav. ososblje M 345 343 0.11
N 60 61
Drugi_pacijenti M 1.85 1.94 0.41
N 54 51

4.1.1.4. Razumijevanje dobivene informacije o zdravlju
Regresijskom analizom je provjereno u kojoj mjeri pojedini izvori informiranja objasnjavaju

razumijevanje dobivene informacije (Slika 7.). Informiranje djece od strane stru¢njaka
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(lijecnika i1 drugog zdravstvenog osoblja) objasnjava 12.67 % razumijevanja informacija
(F4335 = 12.34, p<.01). Razumijevanju najviSe pridonose informacije lijeCnika (8.68%), a

najmanje informacije roditelja (0.03%).

B Lijecnik (8.68%)

B Roditelj (0.03%)

O Drugo z. osoblje (3.99%)

O Internet (0.40%)

O Neobjasnjena varijanca (86.9%)

Slika 7. Ukupni doprinos pojedinih izvora informiranja u objasnjenju razumijevanja

informacije

Djeca koja su viSe informirana bolje su razumijela dobivene informacije (r = 0.74, p<.01).

4.1.1.4.1. Hospitalizacija
Djeca koja su bila hospitalizirana u vrijeme ispitivanja procjenjuju da su im dobivene
informacije bile razumljivije (M = 4.12) od djece koja su bila informirana u prethodnim

hospitalizacijama (M = 3.68; t = 2.93; df = 370; p < .01).

4.1.1.4.2. Spol
Djevojcice i djecaci se ne razlikuju u svojoj procjeni razumijevanja informacija (M; = 3.80,

M, =3.99; t = 1.65; df =556; p >.05).
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4.1.1.4.3. Tezina bolesti
Tesko oboljela djeca procjenjuju da su im dobivene informacije bile razumljivije (M = 4.30) u

odnosu na djecu koja su bolovala od lakSih bolesti (M = 3.87; t = 2.38; df =164; p <.05).

4.1.2. Misljenje roditelja

4.1.2.1. Informiranost roditelja
Roditelji hospitalizirane djece su u ve¢oj mjeri bili informirani o bolesti svoje djece u odnosu

na roditelje ¢ija djeca nisu bila hospitalizirana (X2 =15.44; df = 4; p < .05) (Tablica 14.).

Tablica 14. Informiranost roditelja s obzirom na hospitalizaciju djece

Hospitalizacija Informiranost roditelja Ukupno
djece 1 2 3 4 5

Da 4 3 10 23 134 174

Ne 22 12 15 20 146 215

Ukupno 26 15 25 43 280 389

4.1.2.2. Razumijevanje dobivene informacije o zdravlju
Roditelji hospitalizirane djece su viSe razumjeli dobivene informacije od onih roditelja Cija

djeca nisu bila hospitalizirana (y° = 14.80; df = 4; p < .05) (Tablica 15.).

Tablica 15. Razumijevanje informacije od strane roditelja obzirom na hospitalizaciju djece

Razumijevanje informacije od strane roditelja

Hospitalizacija Ukupno
djece 1 2 3 4 5
Da 4 3 15 28 126 176
Ne 25 8 14 26 142 215
Ukupno 29 11 29 54 268 391
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Roditelji koji su vise informirani ujedno i bolje razumiju dobivene informacije (r = .80) i
misle da su njihova djeca takoder bolje informirana (r = .60). Roditelji procjenjuju da su djeca

koja su vise informirana takoder bolje razumjela dobivene informacije (r = .79) (Tablica 16.).

Tablica 16. Korelacija informiranost i razumijevanje za djecu i roditelje

Informiranost Informiranost Razumijevanje

roditelja djece roditelja
Informiranost djece 65%%*
Razumijevanje roditelja .80%** S58%*
Razumijevanje djece 54 79k 54k

#p < 01

4.1.2.3. Tko informira djecu

Misljenje roditelja obzirom na prosjecnu ucestalost informiranja djece iz razlicitih izvora
utvrdena je jednosmjernom analizom varijance s ponovljenim mjerenjima (F4316 = 163.40;
p<.01). Analiza kontrasta pokazuje da su znacajne razlike izmedu svih izvora informacija
(Slika 8.). Roditelji misle da su oni najceS¢e informirali svoju djecu. Takoder misle da su
lijeCnici djeci davali manje informacija nego oni sami, ali ipak viSe od drugih zdravstvenih
djelatnika i interneta. Po misljenju roditelja, vrlo rijetko se dogadalo da djeca nisu dobila

nikakvu informaciju.

5,0
Ucestalost 45
informiranja 40
3,5
3,0
2,5
2,0
1,5
1,0 1
-
0,0 -
Nitko Lijeenik Roditel] Dr. zdrav. Internet
djelatnik

Slika 8. Ucestalost informiranja iz razli€itih izvora — roditelji
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4.2. Tko odlucuje o zdravlju djece

4.2.1. Misljenje djece

4.2.1.1. Tko je odlu¢ivao o zdravlju djece

Djeci je postavljeno pitanje o tome koliko su Cesto razli¢ite osobe odlucivale o njihovu
zdravlju. Ponudeni odgovori su bili lije¢nik, roditelj, samo dijete i nitko. Znacajno se
razlikuje misljenje djece o tome koliko su Cesto lijecnici, roditelji i sama djeca odlucivali o
zdravlju djece. To pokazuje jednosmjerna analiza varijance s ponovljenim mjerenjima (F; 1296
= 199.58; p<.01). Prema njihovom misljenju, najcesce odluke donose lijecnici i roditelji, dok

djeca znatno rjede odlucuju o svom zdravlju (Slika 9.).

Ucestalost S
odlugivanja 45

4 4

3,5 -
3 -
2,5 -

2
Lijeénik Roditelj Dijete

Slika 9. Prosjecna ucestalost odluc¢ivanja lije¢nika, roditelja i djece — miSljenje djece
4.2.1.1.1. Lije¢nik
Djeca koja su u vrijeme ispitivanja bila hospitalizirana procjenjuju da lije¢nik ¢eS¢e odlucuje

o njihovu zdravlju (tablica 17.), dok djeca koja su bila hospitalizirana ranije misle da lijecnici

rjede odluéuju o njihovu zdravlju (y* = 25.21, df = 8, p <.01).
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Tablica 17. Broj djece koja su procijenila ucestalost odlu¢ivanja lijecnika o njihovom

zdravlju obzirom na vrijeme hospitalizacije

Odlutivanje Vrijeme hospitalizacije
lije¢nika Nikad Sada Prije Ukupno
Nikad N 16 1 15 32
% Lije¢nik 50.0 3.1 4.6 100.0
% Vrijeme hosp. 34 1.0 44 3.5
Rijetko N 20 1 19 40
% Lijecnik 50.0 2.5 47.5 100.0
% Vrijeme hosp. 4.2 1.0 5.6 4.4
Ponekad N 53 7 51 111
% Lijecnik 47.7 6.3 45.9 100.0
% Vrijeme hosp. 11.3 6.7 15.1 12.1
Cesto N 147 31 123 301
% Lijecnik 48.8 10.3 40.9 100.0
% Vrijeme hosp. 31.2 29.5 36.4 32.9
Uvijek N 235 65 130 430
% Lijecnik 54.7 15.1 30.2 100.0
% Vrijeme hosp. 49.9 61.9 38.5 47.0
Ukupno N 471 105 338 914
% Lijecnik 51.5 11.5 37.0 100.0
% Vrijeme hosp. 100.0 100.0 100.0 100.0

Vecéina djece koja nisu nikad bila hospitalizirana (81 %) misle da lijecnik Cesto ili uvijek
odlucuje o njihovom zdravlju. Jo§ viSe trenutno hospitalizirane djece (91%) misli da lijecnik
Cesto ili uvijek odluCuje o njihovu zdravlju. NeSto manje djece koja su prije bila
hospitalizirana (74%) misle da lije¢nik ¢esto ili uvijek odlucuje o njihovu zdravlju u (Tablica

17.).

4.2.1.1.2. Roditelji

Vecina djece misli da roditelji Cesto ili uvijek odluc¢uju o njihovom zdravlju, ali se njihove

procjene ne razlikuju zna¢ajno s obzirom na vrijeme hospitalizacije (3* = 9.07; df = 8; p>.05).
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Tablica 18. Broj djece koja su procijenila ucestalost odlu¢ivanja roditelja o njihovom

zdravlju s obzirom na vrijeme hospitalizacije

Odlutivanje Vrijeme hospitalizacije
roditelja Nikad Sada Prije Ukupno
Nikad N 4 2 7 13
% Roditelji 30.8 15.4 53.8 100.0
% Vrijeme hosp. 0.8 2.1 2.0 1.4
Rijetko N 25 5 18 48
% Roditelji 52.1 10.4 37.5 100.0
% Vrijeme hosp. 5.2 5.2 5.1 5.2
Ponekad N 73 10 45 128
% Roditelji 57.3 7.8 35.2 100.0
% Vrijeme hosp. 15.3 10.4 12.7 13.8
Cesto N 159 30 140 329
% Roditelji 48.3 9.1 42.6 100.0
% Vrijeme hosp. 333 31.3 39.5 35.5
Uvijek N 217 49 144 410
% Roditelji 52.9 12.0 35.1 100.0
% Vrijeme hosp. 45.4 51.0 40.7 4.2
Ukupno N 478 96 354 928
% Roditelji 51.5 10.3 38.1 100.0
% Vrijeme hosp. 100.0 100.0 100.0 100.0

U tablici 18. se vidi da 78% djece koja nikad nisu bila hospitalizirana misli da roditelji ¢esto
ili uvijek odlucuju o njihovom zdravlju. Djeca koja su tijekom ispitivanja bila hosipitalizirana
misle da roditelji ¢esto ili uvijek odlucuju o njihovu zdravlju u 82% slucajeva. Djeca koja su
nekad ranije bila hospitalizirana misle da roditelji ¢esto ili uvijek odlu¢uju o njihovu zdravlju

odlucuju u 81% slucajeva.

4.2.1.1.3. Djeca
Djeca koja su u vrijeme ispitivanja bila hospitalizirana ¢eS¢e procjenjuju da ona rijetko ili
nikad ne odluCuju o svom zdravlju (Tablica 19.), dok djeca koja su ranije bila hospitalizirana
rjede misle da ona sama rijetko ili nikad ne odlu¢uju o svome zdravlju (y* = 26.96; df = 8;

p<.01).

72



Tablica 19. Broj djece koja su procijenila ucestalost odluc¢ivanja njih samih o njihovom

zdravlju s obzirom na vrijeme hospitalizacije

Odlutivanje Vrijeme hospitalizacije
djece Nikad Sada Prije Ukupno
Nikad N 47 20 36 103
% Djeca 45.6 19.4 35.0 100.0
% Vrijeme hosp. 12.7 29.0 12.6 14.2
Rijetko N 97 21 56 174
% Djeca 55.7 12.1 322 100.0
% Vrijeme hosp. 26.3 30.4 19.6 24.0
Ponekad N 81 9 79 169
% Djeca 47.9 53 46.7 100.0
% Vrijeme hosp. 22.0 13.0 27.6 23.3
Cesto N 76 6 64 146
% Djeca 48.8 10.3 40.9 100.0
% Vrijeme hosp. 20.6 8.7 22.4 20.2
Uvijek N 68 13 51 132
% Djeca 54.7 15.1 30.2 100.0
% Vrijeme hosp. 18.4 18.8 17.8 18.2
Ukupno N 369 69 286 724
% Djeca 51.0 9.5 39.5 100.0
% Vrijeme hosp. 100.0 100.0 100.0 100.0

59 % djece koja su sada hospitalizirana misle da oni sami nikada ili rijetko odlucuju o svom
zdravlju. Djeca koja su prije bila hospitalizirana u 32% slucajeva misle da oni sami rijetko ili
nikad odlucuje o svom zdravlju, dok 39% djece koja nikad nisu bila hospitalizirana misle da

oni sami rijetko ili nikad odlucuje o svom zdravlju.

4.2.1.2. Tko bi trebao odlucivati o zdravlju djece
Zanimalo nas je postoji li razlika izmedu djecaka i djevoj¢ica u misljenju o tome tko bi trebao
odlucivati o njihovu zdravlju. U odnosu na djevojcice, djecaci misle da bi roditelji (t = 2.33, p

<.05) idjeca (t=3.13, p < .01) trebali viSe odlucivati o zdravlju (Slika 10.).
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Slika 10. Ucestalost odlucivanja lije¢nika, roditelja i djece obzirom na spol - misljenje djece

4.2.1.3. Dob djece za odlucivanje

Vecina djece misli da bi u dobi od 16 godina trebala odlucivati o svom zdravlju. U tablici 20.
su prikazane distribucija procjena dobi za odluc¢ivanje. Medijan i dominantna vrijednost su 16
godina. Prosjecna dob djece za odlucivanje se ne razlikuje obzirom na hospitalizaciju i teZinu

bolesti od koje su bolovali (Hi-kvadrat je 0.56, df = 3, p > .05).

Tablica 20. Distribucija procjena dobi djece za odlu¢ivanje o svom zdravlju obzirom na

hospitalizaciju
o Dob (godine)
Hospitalizacija 14 5 6 7 Ukupno
Ne 48 94 180 106 428
Da 46 89 166 111 412
Ukupno 94 183 346 217 840

4.2.2. Misljenje roditelja

4.2.2.1. Tko je odlucivao i tko bi trebao odlucivati o zdravlju djece
Zanimalo nas je miSljenje roditelja o tome tko je odlucivao i tko bi trebao odlucivati o
zdravlju njihove djece. Analiza varijance je pokazala kako se znacajno razlikuje prosjecna

ucestalost odlu¢ivanja lijeCnika, roditelja i djece o zdravlju djece (F,¢30=190.14; p<.01).
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Analiza kontrasta je pokazala da su prema njihovom mi$ljenju, roditelji znacajno CeSce
odlucivali u odnosu na lijenike, a puno ceS¢e nego djeca (Slika 11.A-B.). S druge strane
roditelji misle da bi djeca trebala biti viSe ukljuena u odlucivanje (F,235=142.68; p<.05) u

odnosu na roditelje i lije¢nike.

Odlucuje Treba odlucivati
o 5 5
c
g
5 4,5 4,5 -
=
©
2 4 41
[%2]
o
*g 3,5 1 3!5 7
(9]
0
=] 3 3
2,5 - 251
2 2
Lijeénik Roditelj Dijete Lijecnik Roditelj Dijete

Slika 11A-B. Ucestalost (A) odlucivanja lijecnika, roditelja i djece u odnosu na ucestalost

kojom bi trebali odlucivati (B) — misljenje roditelja

4.2.2.2. Dob djece za informiranje i odlu¢ivanje

Roditelji su misljenja da je prosje¢na dob djece za odlu¢ivanje 18 godina, a za informiranje 15

godina (Tablica 21.).

Tablica 21. Prosjec¢na dob djece za odlucivanje i informiranje — misljenje roditelja

Dob djece N M Medijan Mod Min Max
Odlucivanje 468 17.55 18.00 18 10 25
Informiranje 447 14.63 15.00 15 3 25
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Misljenje roditelja hospitalizirane djece u odnosu na roditelje Cija djeca nisu hospitalizirana se
o dobi u kojoj bi djecu trebalo informirati ne razlikuje se znacajno (t = 0.45, p > .05), kaoni o
dobi u kojoj bi djeca trebala odlucivati (t = 0.43, p > .05).

Nema znacajne razlike u procjeni dobi u kojoj bi djecu trebalo informirati izmedu roditelja
djece koja boluju od lakSe bolesti i roditelja djece koja boluju od teze bolesti (t = 0.42, p >

.05) ili u kojoj bi djeca trebala odlucivati (t = 0.72, p > .05).

4.3. Objasnjenje Komunikacije s djecom, Odlucivanje djece i Informiranosti

djece pomocu 4 grupe prediktora (misljenje djece)

Hijerarhijskim regresijskim analizama provjereno je u kojoj mjeri demografski
podatci, hospitalizacija i dijagnoza, izvori informiranosti te izvor odlucivanja objasnjavaju
Komunikaciju s djecom, Odlucivanje djece 1 Informiranost djece. Ove tri kriterijske varijable
su kompozitne varijable izracunate na temelju faktorske analize upitnika.

Prvi korak ukljucuje demografske varijable: grad iz kojeg dijete dolazi (veci ili manji
grad), dob i spol, jer su one unaprijed odredene i na njih djeca ne mogu utjecati. U drugom su
koraku varijable vezane uz bolest djece: hospitalizacija i teZine bolesti, odnosno je li dijete
ikada bilo hospitalizirano i kakva je teZina bolesti ako boluje. U tre¢em koraku su dodane
varijable vezane uz informiranost (izvori informiranja, odnosno tko je djecu informirao u
slucaju njihove hospitalizacije ili bolesti), jer se te varijable javljaju tek nakon nastanka
bolesti. U cetvrtom koraku dodane su varijable vezane uz odlucivanje u procesu lije¢enja, jer
je to zavrsni korak u procesu lijecenja.

U tablici 22. prikazani su rezultati hijerarhijske regresijske analize za sva tri kriterija
(Komunikacija, Odlucivanje djece i Informiranje djece) uz demografske varijable, bolest,

izvor informiranja i izvor odlucivanja kao prediktore.
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Tablica 22. Rezultati hijerarhijske regresijske analize za Komunikaciju, Odlucivanje

djece i Informiranje djece uz razlicite prediktore

Komunikacija Odludivanje djece  Informiranje djece
Prediktor
Beta AR R’  Beta AR’ R’ Beta AR? R
1. Demografske varijable 3% 13 02 .02 .09 .09
Spol® .00 -01 14
Dob -.13 -12 -.32%
Grad -.12 14 -.12
2. Bolest .02 15 02 .04 .08 17
Hospitalizacija 23 .03 -.06
Dijagnoza -.04 -.05 -.30*
3. Tko je informirao 24%% 39 04 .08 .14 31
Nitko - 44%% .09 .10
Lije¢nik -.07 .00 17
Roditelj -.10 -.28 =23
Drugi z. djelatnik -.05 .05 -.08
Internet A5 -.13 .06
4. Tko je odlucivao .10 49 A7*% 25 .10 41
Lije¢nik 25 -.05 .07
Roditelj .19 36% .00
Dijete 33k 36% 39k
Nitko .08 -.08 .00

**p<.0l; *p<.05
*spol: 1 — Zenski, 2 — muski
AR — doprinos pojedine grupe prediktora obja¥njenoj varijanci
R? — ukupni doprinos obja$njenoj varijanci

4.3.1. Doprinos pojedinih prediktora u objaSnjenju Kriterija
Komunikacije s djecom

Sve Cetiri grupe prediktora ukupno objasnjavaju 49% varijance Komunikacije s djecom
(Slika 12., Tablica 22.), a demografski podatci i Izvor informiranja su statisticki znacajni
prediktori. Sudjelovanje djeteta u odlu¢ivanju o zdravlju (prediktor unutar grupe Tko je
odlucivao) znacajno pridonosi boljoj komunikaciji, dok neinformiranje djeteta (Nitko kao

izvor informiranja) znac¢ajno narusava komunikaciju.
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Slika 12. Ukupni doprinos pojedinih prediktora u objaSnjenju varijance

kriterija Komunikacija s djecom

4.3.2. Doprinos pojedinih prediktora u objaSnjenju Kriterija
Odlucivanje djece

Cetiri grupe prediktora objasnjavaju ukupno 25% varijance Odlucivanja djece (Slika
13., Tablica 22.). Statisticki znacajna je jedino grupa Izvor odlucivanja. Djeca misle da bi u

odlucivanju o bolesti trebali sudjelovati i roditelji i djeca.

B Demografski

odatci =~
18% B Hospitalizacija

1% 1% 5%

Olzvori informiranja

Olzvori odlugivanja

75% Py
ONeobjasnjena
varijanca

Slika 13. Ukupni dorinos pojedinih prediktora u objasnjenju varijance

kriterija Odlucivanje djece

4.3.3. Ukupni doprinos pojedinih prediktora u objasnjenju kriterija
Informiranje djece

Cetiri grupe prediktora ukupno objasnjavaju 42% varijance Informiranje djece (Slika 14.).
Niti jedna grupa prediktora nije znacajnije doprinijela objaSnjenju varijance. Dob, dijagnoza i

dijete kao izvor odluc¢ivanja su znacajni prediktori (Tablice 22.). Mlada djeca i djeca koja
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boluju od laksih bolesti misle da su bolje informirana o svojoj bolesti. Kada djeca sudjeluju u

odluc¢ivanju o svom zdravlju misle da su bolje informirana.

9% 9% B Demografski

odatci
11% B Hospitalizacija

Olzvori informiranja
58%

13% Olzvori odlucivanja

O Neobjasnjena
varijanca

Slika 14. Ukupni doprinos pojedinih prediktora u objasnjenju varijance

kriterija Informiranje djece

4.4. Informirana suglasnost djece
Djeci smo postavili pitanje u kojoj bi mjeri davanje informirane suglasnoti bila teSka
odgovornost za njih te u kojoj mjeri Zele biti samostalni u procesu lijeCenja. Ponudeni
odgovori su bili na skali od 1(uopce ne) do 5 (u potpunosti). Djeca se u nesto ve¢oj mjeri
slazu da Zele biti samostalni u procesu lijeCenja (M=3.28) u odnosu na davanje informirane

suglasnoti (M=2.99) (Tablica 23.).

Tablica 23. M i medijan informirane suglasnosti i samostalnosti djece

Informirana Samostalnost
suglasnost djece
M 2.99 3.28
Medijan 3.00 3.00
SD 1.23 1.20
N 1014 839

Djeca Zele sudjelovati u procesu odlucivanja, ali ne Zele biti samostalni bez obzira na njihovu
dob. Ne razlikuje se misljenje djece mlade od 16 godina od onih koji imaju 16 i viSe godina (t

=0.13; p >.05).
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Interesiralo nas je u kolikoj mjeri su spol i dob djece, obrazovanje roditelja, hospitalizacija i
teZina bolesti djece povezani s miSljenjem djece o informiranoj suglasnosti (Tablica 24.). U
istrazivanju na velikim uzorcima kao S$to je naSe i male korelacije su znacajne, iako je
povezanost slaba. Zbog toga je uzet stroZi kriterij za znacajnost korelacija (p<.01). Iako je
povezanost izmedu obrazovanja oca i informirane suglasnosti djece vrlo slaba (.06),
koeficijent korelacije je statisti¢ki znacajan zbog veli¢ine uzorka. S druge strane, korelacija
izmedu tezine bolesti djece i informirane suglasnosti (.08) nije znac¢ajna zbog malog broja
odgovora (N=196). Spol, dob, obrazovanje roditelja, hospitalizacija i teZina bolesti djece nisu

povezani s njihovim misljenjem o informiranoj suglasnosti.

Tablica 24. Korelacija izmedu spola, dobi, obrazovanja roditelja, hospitalizacije i teZine

bolesti i informirane suglasnosti i samostalnosti djece

Informirana Samostalnost
suglasnost djece

Spol .04 .06
Dob .05 .02
Obrazovanje majke -.01 -.03
Obrazovanje oca -.06%* -.02
Hospitalizacija -.02 -.01
TeZina bolesti' -08 .04

*p <.05

'N =196

4.5. Objasnjenje Sudjelovanja djece u odlucivanju pomocu 4 grupe

prediktora (misljenje roditelja)

Hijerarhijskim regresijskim analizama provjerili smo u kojoj su mjeri Komunikacija i
informiranost i Sudjelovanje djece u odlucivanju objaSnjeni demografskim podatcima,

hospitalizacijom i dijagnozom, izvorima informiranosti te izvorima odlucivanja.
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Prvi korak ukljucuje demografske varijable (dob, spol i obrazovanje roditelja).
Varijabla grad se nije pokazala znac¢ajnom kod djece i zbog toga nije ukljucena u daljnju
analizu kod roditelja. Drugi korak sadrzava varijable vezane uz bolest djece: hospitalizacija i
teZine bolesti, odnosno je li dijete ikad bilo hospitalizirano i boluje li od lakse ili teZe bolesti.
U tre¢em koraku su dodane varijable vezane uz informiranost (izvori informiranja, odnosno
tko je djecu informirao u slucaju njihove hospitalizacije ili bolesti) jer se te varijable javljaju
tek nakon nastanka bolesti. U cetvrtom, zavrSnom koraku, dodane su varijable vezane uz
odlucivanje, kao zavr$ni korak u samom procesu lijecenja.

Roditelji nisu odgovorili na neka pitanja o informiranosti i odluc¢ivanju. Moguca kriterijska
varijabla Komunikacija i informiranje ima negativno asimetri¢nu krivulju, a prosjek je vrlo
blizu maksimalno moguc¢im vrijednostima (4.68 u odnosu na 5). Zbog toga nisu bili
zadovoljeni statisticki uvjeti za izracunanje regresijske analize.

U tablici 25. prikazani su rezultati hijerarhijske regresijske analize za kriterij Sudjelovanje
djece u odlucivanju uz demografske varijable, hospitalizaciju, tko bi trebao informirati i tko bi

trebao odludivati.
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Tablica 25. Rezultati hijerarhijske regresijske analize za kriterij Sudjelovanje djece u

odlucivanju uz razlicite prediktore

Sudjelovanje djece u

Prediktor odlucdivanju
Beta AR’ R’
1. Demografske varijable .02 .02
Dob roditelja .003
Dob dijece .145
Obrazovanje roditelja -.078
Spol roditelja® -.012
2. Hospitalizacija .00 .02
Hospitalizacija 23
3. Tko bi trebao informirati 07** .09
Lije¢nik 219%
Roditelj -.245
4. Tko treba odludivati J2%k 21
Lije¢nik -.10
Roditelj -12
Dijete 37

**p<.01l; *p<.05
*spol: 1 — Zenski, 2 — muski
AR? — doprinos pojedine grupe prediktora objasnjenoj varijanci
R? - ukupni doprinos objas$njenoj varijanci

4.5.1. Ukupni doprinos pojedinih predikotra u objasnjenju Sudjelovanje

djece u odlucivanju

v

Cetiri grupe prediktora ukupno objaSnjavaju 21% varijance Sudjelovanje djece u odlucivanju
(Slika 15., Tablica 25.). Statisticki znacajni prediktori su bili Tko treba informirati i Tko treba
odlucivati. Informiranje djece od strane lijeCnika pridonosi veéem sudjelovanju djece u
odlucivanju (F4 144 = 4.641, p < .01). Roditelji su miSljenja da bi djeci trebalo dozvoliti da
sudjeluju u odlucivanju (prediktor unutar grupe Tko treba odlucivati), jer bi to pridonijelo

boljem poloZaju djece u odlucivanju (F3216 = 10.128, p < .01).
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0%

2% 7% B Demografski podatci

12% B Hospitalizacija
O Tko bi trebao informirati
O Tko bi trebao odluéivati

79% O Neobjasnjena varijanca

Slika 15. Ukupni doprinos pojedinih prediktora u objasnjenju varijance

kriterija Sudjelovanje u odlucivanju djece

4.5.1.2. Obrazovanje roditelja
Slabije obrazovani roditelji (osnovna i srednja Skola) misle da bi djeca trebala vise sudjelovati

u odlucivanju (t=1.96, df=499, P <.05) u odnosu na obrazovanije roditelje.

4.5.1.3. Hospitalizacija roditelja

Osobno iskustvo bolesti i hospitalizacije roditelja bi moglo biti vazno za njihovo misljenje o

tome treba li djecu viSe ukljuciti u odlucivanje (t = 1.74, df = 91, p = .08).
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5.1. Informiranost o zdravlju djece

Hospitalizacija je stresan dogadaj za svaku osobu, posebice za dijete koje uz bolest
proZivljava traumu odvajanja od obitelji. Informiranje djeteta o razlozima hospitalizacije,
planu pregleda i lije€enja je klju¢an element u skrbi djece (49), znatno smanjuje stres i
pridonosi povoljnijem ishodu lije¢enja (50). MiSljenje djece iz ispitivanja obuhvacenih u ovoj
doktorskoj radnji ukazuje kako je vecina ispitanih (55,9%) bila u potpunosti informirana o
tome zaSto moraju ostati u bolnici. Samo 6.4% djece nije uopce bilo informirano. Djeca koja
su bolovala od teZih bolesti misle kako su bila bolje informirana od djece koja su bolovala od
laksih bolesti. MoZemo pretpostaviti kako su tesko oboljela djece ceSce traZzila lijecniCku
pomo¢, Cesce bila hospitalizirana i vjerojatno aktivnije bila ukljucena u trazenje informacije u
odnosu na djecu koja su bolovala od lakskih bolesti. Beresford je u svom istraZivanju pokazao
kako djeca trebaju dostatnu koli¢inu informacija kako bi se mogla suociti sa svojom bolescu
(42). Isto istrazivanje je pokazalo kako zdravstveni djelatnici nisu dovoljno vremena i
specifi¢nih informacija posvetili djeci oboljeloj od kroni¢nih bolesti.

Rezultati iz istraZzivanja koje je provela Coyne ukazuju kako djeca zauzimaju aktivnu ulogu u
dobivanju informacija vezanih uz hospitalizaciju. Djeca su u tom istraZivanju trazila
informaciju od roditelja, lijecnika, medicinskih sestara, svojih vr$njaka i medija (46).

Procjena informiranosti djece iz ove doktorske disertacije nije se razlikovala obzirom na
vrijeme hospitalizacije i spol djeteta. Djeca koja su ranije bila hospitalizirana i djeca koja su

tijekom ispitivanja bila u bolnici u jednakoj su mjeri procjenila informiranost.

5.1.1. Tko informira djecu
Prema naSim istraZivanjima, miSljenje djece je pokazalo kako su ih roditelji i lijecnici
znacajno CeSc¢e informirali u odnosu na druge zdravstvene djelatnike, internet ili da ih nitko

nije informirao. Prema miSljenju djece, jedino za lijeCnike postoji razlika u procjeni
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informiranosti obzirom na vrijeme hospitalizacije. Lijecnici su ih bolje informirali tijekom
predhodnih hospitalizacija. MoZemo zakljuciti kako su na osnovu predhodnih iskustava
ocekivanja djece bila veca. Djeca koja su ranije bila hospitalizirana imaju viSe osobnog
iskustva bolesti, vjerojatno su i sami pokusSali do¢i do viSe informacija, stoga su za lije€nika
vjerojatno imali viSe pitanja i oCekivali viSe informacija. U istraZivanju Gordona i sur. djeca
su najcesce bila informirana od strane roditelja (46.7%) te neSto manje od lije¢nika (41.3%)
(50). Ovi autori nisu istrazivali u kojoj mjeri su djeca bila informirana od strane drugih izvora
informiranja. Roditelji predstavljaju bitan ¢imbenik u informiranosti njihove djece, vise u
smislu emotivne vezanosti djeteta i roditelja (85), podrske koju roditelju pruZaju, nego u
kvaliteti informacija koju ve€ina roditelja moZe ponuditi svojoj djece, Sto ¢e u daljnjoj
raspravi biti pojasnjeno.

Obzirom na spol, nasi rezultati ukazuju kako su djevojCice procjenile da su bile bolje
informirane od strane lije¢nika i roditelja te da su viSe informacija na$le na internetu u odnosu
na djeCake. Djecaci i djevojCice su u jednakoj mjeri bili informirani od strane drugih
zdravstvenih djelatnika. U ovom slu¢aju su tesko oboljela djeca procjenila u odnosu na djecu
koja su bolovala od laksih bolesti, kako su ih roditelji i drugo zdravstveno osoblje bolje
informirali. Procjena djece o informacijama dobivenim od lijecnika ili pronadenim na
internetu nisu se razlikovale obzirom na teZinu bolesti. TeSko oboljela djeca su CeSce
hospitalizirana, op¢enito trebaju viSe podrske i viSe stru¢nih informacija. Lijec€nici su ti koji
mogu najbolje odgovoriti na sva pitanja i nedoumice koje imaju tesko oboljela djeca. Takvo
struéno znanje ne mogu pruZiti roditelji kao ni drugo zdravstveno osoblje. ZaSto su teSko
oboljela djeca u ovom istrazivanju bila bolje informirana od strane roditelja i drugog
zdravstvenog osoblja moZe imati velikim djelom pozadinu u trenutnoj zdravstvenoj situaciji u
nasoj zemlji. Postoji evidentan nedostatak lijecnika specijalista i subspecijalista u odnosu na

broj pacijenata. Zaposleni lijecnici ve¢inu svog vremena nuzno posvecuju obradi i lijeCenju
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pacijenata, dok za osobni razgovor i informaciju vjerojatno ostaje znatno manje vremena.
Stoga pacijenti traze informaciju na drugim mjestima i od drugih osoba.

Misljenje roditelja

Prema ovom istrazivanju, roditelji hospitalizirane djece su bili ¢e$¢e informirani u odnosu na
roditelje ¢ija djeca nisu bila hospitalizirana. Ovaj rezultat je u skladu s o¢ekivanjem, obzirom
da je i potreba tih roditelja bila veca i ¢es¢a bududi da su im djeca boravila u bolnici. Potreba
roditelja za informacijom je vrlo bitna kako tijekom lije¢enja njihove djece tako i tijekom
davanja pristanka za ukljucivanje djeteta u klinicko istraZivanje. Eder i sur. su u svom
istrazivanju ukazali na vec¢u potrebu roditelja za informacijama. Radilo se o roditeljima ¢ija ¢e
djeca participirati u klinickom istrazivanju (100).

Obzirom na to tko je najcesce informirao njihovu djecu, roditelji su misljenja kako su oni do
sada najCesc¢e informirali svoju djecu, lijecnici su ih informirali u manjojm mjeri od roditelja,

ali viSe od drugih zdravstvenih djelatnika i interneta.

5.1.2. Tko bi trebao informirati djecu

Djeca u naSem istrazivanju misle kako bi ih znacajno Ce$¢e trebali informirati lijecnici,
roditelji u manjoj mjeri, ali viSe od drugih zdravstvenih djelatnika. Najmanje informacija
ocekuju od drugih pacijenata. Polovina djece iz istraZivanja Adewumi i sur. Zele da ih roditelji
i lijecnici zajednicki informiraju (22). Istice se potreba djece za stru¢nom informacijom koja
je u naSem slucaju naglasenija u odnosu na spomenuto istraZivanje. 1z tog razloga, Crossley i
Davies isticu vaZznost komunikacijskih i1 organizacijskih sposobnosti lije¢nika, vaZnost
njegova medicinskog znanja i volje za informiranjem svojih pacijenata i sposobnost
prenosenja informacija (102). Djeca iz istrazivanja Van Staa i sur. Zele iskren, kompetentan i
izravan odnos lije¢nika. Oni Zele da paZnja lije¢nika bude usmjerena prema njima, a ne prema

roditeljima, ¢ime bi njihova suradljivost tijekom lijeCenja bila bolja (48).
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Djevojcice koje su bile hospitalizirane misljenja su kako bi ih lijecnici trebali u ve¢oj mjeri
informirati, nego $to misle djeCaci. Ovaj rezultat podudara se s gore navedenim rezultatom
kako djeca opcenito viSe Zele da ih lije€nici, najstrucnije osobe, informiranju o njihovoj
bolesti. Djecaci koji su tijekom hospitalizacije ispitani misle da bi ih roditelji, drugi
zdravstveni djelatnici 1 drugi pacijenti trebali viSe informirati kada su u bolnici. U trenutku
bolesti, odnosno hospitalizacije, dje¢aci imaju zna€ajno vecu potrebu za informacijama iz svih
dostupnih izvora.

Misljenje djece o tome tko bi ih trebao informirati nije se razlikovalo obzirom na teZinu
bolesti.

Spencer i Low isticu moguénost dobivanja informacija iz elektronickih kartona pacijenata
(55). Pedijatri nuZzno moraju biti u skladu s vremenom i tehnoloSkim razvitkom kako bi
svojim pacijentima omogucili primjerenu skrb. To znaci uskladiti zakon i praksu koji ¢e u
buduc¢nosti omoguciti djeci uvid u njihovu elektronsku bazu podataka. Mi nismo ispitivali tu
mogucénost, ali moramo razmisljati u skladu sa Spencerom i Low-om, jer ¢e informatizacija

zdravstva u Hrvatskoj doprinjeti takvim potrebama.

5.1.3.Razumijevanje dobivene informacije o zdravlju

Razumijevanje dobivene informacije je bio bitan ¢imbenik u naSem istraZivanju, $to je u
korelaciji s rezultatima drugih autora (103). Naime, Falagas i suradnici se pitaju kako odrediti
kvalitetu informiranog pristanka kada ne postoji uniformni kriterij? U ocjeni kvalitete
informiranog pristanka nije bitno samo istraZiti jesu li pacijenti bili informirani, ve¢ utvrditi
jesu li razumjeli dobivenu informaciju, §to smo mi i u€inili. Rezultati Falagasova istraZivanja
pokazali su kako su pacijenti u vecini slucajeva bili informirani, medutim razina

razumijevanja je bila znatno ispod zadovoljavajuceg (103).
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Takoder, Say i suradnici navode da je uz vaznost informiranja pacijenta veoma bitna i vaznost
razumijevanja dobivene informacije (104). Informiranje djece od strane struc¢njaka (lije¢nika i
drugog medicinskog osoblja), pridonijelo je u naSem istraZivanju boljem razumijevanju
informacije. Ujedno, djeca koja su bila bolje informirana, viSe su razumjela dobivene
informacije. Zajednicki trud u informiranju i objaSnjavanju moraju poduzeti svi medicinski
stru¢njaci ukljuCeni u skrb djeteta. MoZemo se nadovezati kako je informiranje djece u
zdravstvenim ustanovama u Hrvatskoj, ispunilo bitnu odrednicu informiranog pristanka, a to
je razumijevanje dobivne informacije koja je temelj za daljnje korake u procesu informiranja.
Na povezanost razumijevanja dobivene informacije i sudjelovanja u odlucivanju ukazuju
rezultati iz istrazivanja Adewumija i sur. Naime, djeca koja su uz roditelje dala informirani
pristanak, u 93% slucajeva su razumjela dobivenu informaciju, u odnosu na djecu za koju su
samo roditelji dali pristanak (57% je razumjelo dobivenu informaciju).

Djeca koja su tijekom ovog istrazivanja bila hospitalizirana viSe su razumjela dobivene
informacije od djece koja su bila prije hospitalizirana. Isto miSljenje su imala i tesko oboljela
djeca. Ovaj rezultat se moZe protumaciti na razli¢ite nacine. Iskustvo bolesti i predhodne
hospitalizacije mogu pridonijeti boljem razumijevanju, vecoj participaciji u diskusiji i trazenju
informacija od strane djece. Alderson je u svom istraZivanju doSao do sli¢nih rezultata.
Navodi kako djeca oboljela od dijabetesa mogu razumjeti dobivene informacije, dugogodisnja
bolest pridonijela je njihovoj sposobnosti i znanju da Zive s dijabetesom u skladu s
preporukama lije¢nika (72). S druge strane, mozda su osobe ukljucene u informiranje
pacijenata tijekom vremena shvatili vaznost kvalitetne i razumljive informacije za djecu i
krajnji ishod lije¢enja. Morgan i sur. su u svom istraZivanju o sposobnosti djece da donesu
odluku, pokazali vaznost razumijevanja informacije vezanu uz sposobnost donosenja odluke.
Djeca, koja nisu razumjela bit istraZivanja i dobivene informacije, ceS¢e su imala karijes §to

po miSljenju autora pokazuje da ta djeca nisu vodila brigu o svom dentalnom zdravlju, nisu
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bila u moguénosti iskoristiti dobivene informacije, stoga ne mogu niti samostalno donositi
odluke (70).

Roditelji hospitalizirane djece su u ovom istrazivanju bolje razumjeli informaciju o bolesti
svoje djece u odnosu na roditelje ¢ija djeca nisu bila hospitalizirana. Roditelji, takoder,
procjenjuju da su djeca koja su viSe informirana bolje razumijela dobivene informacije. Do
sli¢nih rezultata je dosla Coyne, naime roditelji djece koja boluju od kroni¢nih bolesti
smatraju kako su njihova djeca kroz predhodne hospitalizacije stekla zavidno znanje i
razumijevanje koje je nuzno uvaZiti (24).

Benedict i suradnici su takoder istraZivali miSljenje roditelja obzirom na vrijednost i
posljedice njihova pristanka za transplantaciju koStane srzi. Sigurnost u davanju pristanka je
bila usko povezana s kvalitetom i koli¢inom informacija koju su roditelji dobili i
razumijevanju istih. Informiranost i razumijevanje informacije je bila takoder povezana s
nadom u ozdravljenje djece (101). Drugi autori su istraZivali u kojoj su mjeri roditelji
informirani i u kojoj su mjeri razumjeli dobivenu informaciju, primjerice u slucaju ozbiljnijih
zdravstvenih smetnji koje iziskuju operativni zahvat. Dosli su do istih rezultata, tj. Sto su
informacije bile opSirnije, razumijevanje roditelja je bilo vece. Roditelji s niZom razinom
edukacije su viSe razumjeli razlog i posljedice operativnog zahvata od onih roditelja koji su
imali viSe obrazovanje (105, 106). To se moZe protumaciti veCom paZnjom i potrebom za
tudim informacijama. Obrazovaniji roditelji su mozda mislili kako ve¢ imaju dovoljno svojeg
znanja. Hansson i suradnici navode pozitivnu povezanost izmedu informiranja, razumijevanja,
postivanja integriteta pacijenta i donoSenja odluke (temeljni ¢imbenici informiranog
pristanka), s vremenom kojeg su lijecnici posvetili roditeljima (99). Roditelji iz istraZivanja
Sarkara i suradnika, te Erdera i sur. isticu kako je duZnost lije¢nika provjeriti jesu li njihove

informacije bile razumljive (107, 100).
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5.2.Tko je odlucivao i tko bi trebao odlucivati

Postoji nekoliko uloga koje zauzimaju pacijent i lijecnik tijekom donoSenja odluke. Na
jednom kraju je paternalisticka praksa u kojoj lije¢nik donosi odluku, a pacijent zauzima
pasivan stav. Na drugom kraju je proces informiranog pristanka u kojem pacijent nakon
iscrpne informacije donosi svoju odluku. U sredini je zajednicko donoSenje odluke gdje
pacijent i lije¢nik izmjenjuju informacije i dolaze do zajednicke odluke (104). Talijanski
autori, Gorini i Pravettoni naglasavaju kako ljudi ne donose odluku temeljenu na
normativhom modelu (kako bismo trebali odlucivati, a ne odlucujemo zbog ograni¢ene
racionalnosti i nesigurnosti kojim su obiljeZeni svakodnevni izbori) ve¢ donosimo odluku na
temelju nedostatnih podataka, bolesti, nesigurnih prognoza, neocekivanih dogadaja itd.
Rjesenje vide u modelu zajednickog odlucivanja, temeljenom na dvosmjernoj komunikaciji
lijeCnik-pacijent i pacijent-lijecnik, na njihovom partnerstvu. Na takav nacin se integrira
znanje i stru¢nost lije¢nika s potrebama i sklonostima pacijenta (108).

Sudjelovanje djece u davanju informiranog pristanka dovodi se u pitanje zbog nedovoljnih
kognitivnih sposobnosti maloljetnih pacjenata, iako su njihove sposobnosti i moguénosti ¢esto
veCe nego u punoljetnih pacijenata (109). Nasuprot tome, odraslim pacijentima je unato¢
naru$enim kognitivnim sposobnostima, informirani pristanak najcesS¢e zajamcen. Appelbaum
navodi primjer pacjentice Cija se odluka o odbijanju amputacije potkoljenice postivala, unatoc¢
depresiji i blazem obliku demencije od koje je patila (110). NuzZno je odrzavanje ravnoteze
izmedu dva dobra, dobra u smislu djelovanja u najboljem interesu pacijenta i dobra u smislu
postivanja autonomije pacijenta (111). Ta ravnoteZa je u slucaju punoljetnih pacijenata gotovo
uvijek na strani dobra poStivanja autonomije pacijenta, dok je u slucaju maloljetnih pacijenata
najces¢e na strani dobra u smislu djelovanja u najboljem interesu djeteta. Ukoliko se
ravnoteZa pomakne na stranu poStivanja autonomije djeteta, takvi slucajevi Cesto zavrSe na

stranicama tiskovnih medija (112).
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Rasprava o informiranom pristanku pedijatrijskih pacijenata ima dalekoseZne posljedice na te
pacijente i to u svakodnevnoj praksi, hitnim stanjima (113) ili znatno Sirem socijalnom i
znanstvenom kontekstu (114).

Jedno od pitanja koje jo$ uvijek izaziva rasprave u Siroj stru¢noj i znanstvenoj javnosti je
sudjelovanje maloljetnih osoba u klinickim istrazivanjima. Djeca u Europi ¢ine 20%
populacije ili 100 milijuna osoba. Za mnoge bolesti nema lijekova registriranih za dje¢ju dob.
To je dijelom posljedica cijene klinic¢kih istraZivanja, malog broja pacijenata, ali i $to je
najvaznije, kompleksnih etickih problema ukljucivanja djece u klinicka istraZivanja
(115,116). Sudjelovanje djece u kliniCkim istraZivanjima otvara mnoga eticka pitanja
obzirom na informirani pristanak s jedne strane, a izbjegavanje klinickih istraZivanja s djecom
dovodi do neadekvatnog lijecenja, Sto takoder predstavlja znaCajan eticki problem (117, 118,
119). Strucna zajednica inzistira na informiranom pristanku roditelja i informiranom pristanku
(assent) djeteta (120), a za adolescente se predlaZe protokol za odrasle pacijente (121, 122).
Whitney na primjeru djevojcice oboljele od ALL iznosi mikromodel odlucivanja koji se
sastoji od 7 koraka (postojanje izbora, razli¢ite moguénosti, skupljanje informacija, procjena
svake alternative, izbor, pregovaranje oko izbora i krajnja odluka koja se zakonski autorizira
opismeno ili verbalno). U ovom slu¢aju, odluku o prekidu kemoterapije donijela je sama
djevojcica i to na temelju informacija dobivenih iz razlicitih izvora (otac, rodbina, stru¢no
osoblje), pri ¢emu je lije€nik odigrao veliku ulogu u samim pocecima procesa informiranja
(123). Jos jedan primjer koji govori o opravdanoj odluci roditelja i stru¢njaka da odluku
prepuste maloljetnom pacijentu je prica o trinaestogodi$njoj djevojcici Hannah Jones koja je
odbila transplantaciju srca nakon dugogodiS$njeg lijeCenja ALL. Bolnica je odustala od
sudskog procesa kojim bi se djevojcicu i njene roditelje prisililo na transplantaciju. Cornock
Mark je u svom radu iznio bioeticke Cinjenice zasto je ova odluka eti¢na i legalna te na koji

nacin su zadovoljeni svi elementi informiranog pristanka: bolnicko osoblje je djevojCicu
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ocijenilo kao kompetentnu osobu za odlucivanje, djevojcica je odluku donijela bez prisile i na
temelju dobre informiranosti. Nakon godinu dana njeno zdravstveno stanje se popravilo,
prognoze za uspje$nu transplantaciju su se povecale i djevojcici je transplantirano srce. Ovo je
primjer koji naglasava da i djeca bez obzira na njihovu dob mogu odlucivati, kompetentno i
ispravno, da je informirana suglasnost proces u kojem moZemo zauzeti razliCita stajaliSta, u
razli¢itim vremenskim periodima, ovisno o prilikama (koje su promjenjive) (112).

Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH), jedna od strukovno i znanstveno
priznatih institucija u podrucju pedijatrije, planiranje smjernica za rad temelj