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Etika u pedijatriji

Radno predsjednistvo:
Grguri¢ Josip, Kalauz Sonja, Bezinovi¢ Petar
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Ethical challenges for global child health care:
healthy children for a healthy world
Schaller J.

E2

Deklarativnost i stvarnost hrvatskog drustva o djeci
Grguri¢ J.", Wickerhauser-Majer T.>

' Klinika za djecje bolesti Zagreb

* Specijalisti¢ka pedijatrijska ordinacija

Dvadeseto stoljeCe naziva se i "stoljeCem djeteta”, jer je u
tom razdoblju medunarodna zajednica usvojila niz dokumenata
u prilog djece, medu ostalima: Deklaracije o pravima djece
(1924., 1959.), Konvenciju o pravima djeteta (1989.), a Europ-
ski parlament: Listu o pravima djeteta u bolnici i Europsku kon-
venciju o ostvarivanju djecjih prava. Uz to Sto je Hrvatska prih-
vatila sve znacajnije dokumente koje je usvojila medunarodna
zajednica, postoje 1 specifi¢ne potrebe nacije da poduzme poseb-
ne mjere u prilog djece. Hrvatska veé duZe vrijeme biljeZi nega-
tivne natalitetne trendove, ¢ime je dugoro¢no gledano ugrozena i
njezina nacionalna opstojnost. U takvoj situaciji svaka nacija
mora se okrenuti djeci kao njezinoj buduénosti. Slijedom medu-
narodnih obveza i nacionalnih potreba izradeno je i usvojeno niz
lijepih nacionalnih dokumenta za djecu. No sad je osnovno pi-
tanje provedbe tih dokumenata. Opéenit je dojam da postoji ra-
skorak izmedu lijepo sro¢enih deklaracija i stvarnosti. Upozorili
bismo na nekoliko nacionalnih dokumenata bitnih za poloZaj
djeteta u naSem drustvu. Jedan od njih je "Strategija demograf-
skog razvoja Hrvatske", usvojena u Saboru jo§ 1996. godine, u
kojoj je receno da treba poduzeti sve moguce napore za demo-
grafskom obnovom pucanstva Hrvatske. A danasnja situacija je
mnogo loSija nego onda kad je ona usvojena. Vlada Republike
Hrvatske donijela je odluku o usvajanju Nacionalnog programa
djelovanja za djecu u Republici Hrvatskoj 1. studenog 1998. go-
dine, a zakljucak o prihvacanju Prioritetnih aktivnosti za dobro-
bit djece u Republici Hrvatskoj za razdoblje 2003.-2004. (dopu-
na nacionalnog programa djelovanja za djecu u RH) usvojila je
10. srpnja 2003. godine. U tu su dopunu stavljeni i konkretni ro-

kovi, ali nisu osigurana financijska sredstva za njeno izvrsenje.
Neke je rokove trebalo ispuniti veé do kraja pro§le godine, a ti
sadrZaji nisu razmatrani ni do danas. Sabor je u srpnju 2003. go-
dine usvojio i novi Zakon o zdravstvenoj zastiti stanovniStva
Hrvatske u kojem je precizirano ¢lankom 26: "U zdravstvenoj
djelatnosti na primarnoj razini poslove zdravstvene zastite djece
obavljaju specijalisti pedijatrije, poslove zdravstvene zaStite
Zena u svezi s trudnofom, porodajem, materinstvom, planira-
njem obitelji, ranim otkrivanjem malignih bolesti i lije¢enjem
spolno prenosivih i drugih bolesti obavljaju specijalisti gineko-
logije, a poslove zaStite mentalnog zdravlja obavljaju specijalisti
psihijatrije." U stvarnosti imamo sve manje pedijatara u primar-
noj zdravstvenoj zastiti, s trendom pogorSavanja tog stanja, pa
ako se niSta ne ucini, procjenjuje se da ¢e se za 5 godina u Hrvat-
skoj pedijatri u primarnoj zdravstvenoj zastiti brinuti za samo
50% djece. 1z svega proizlazi da je potrebno novo strateSko
opredjeljenje, koje bi pokrenulo procese bolje zastite i promi-
canje ukupnog odnosa prema djeci od lokalne do drzavne razine.

E3

Znacaj usvajanja Etickog kodeksa istrazivanja
s djecom u bio-medicinskim istrazivanjima
Bezinovic¢ P., Grguri¢ J., Kolesari¢ V., Ajdukovi¢ M.

Eticki kodeks istrazivanja s djecom usvojilo je Vijece za dje-
cu u rujnu 2003. godine. Radi se o prvom dokumentu ovakve
vrste u nas. Rezultat je viSemjeseCnog rada interdisciplinarne
skupine stru¢njaka — defektologa, lije¢nika, pedagoga, pravnika,
psihologa. Okvir Etickog kodeksa istrazivanja s djecom je Kon-
vencija o pravima djeteta. Znanstvena istraZivanja nuZna su za
promicanje dubljeg razumijevanja dje¢jeg razvoja i potreba dje-
ce, djelotvornosti intervencija koje se poduzimaju zbog dobrobi-
ti djece. Cilj Kodeksa je poticanje sustavnog promisljanja
eti¢kih nacela istraZivanja u kojima su sudionici djeca ili koja se
odnose na djecu, te promicanje nacela koja osiguravaju da se
takva istraZivanja provode uz bolju zastitu prava djeteta i osigu-
ravaju najbolji interes djeteta. Prakti¢na pitanja na koja odgova-
ra Kodeks se odnose na opée pretpostavke za provodenje istra-
Zivanja, pristanak na sudjelovanja u istraZivanju, zatitu tajnosti
podataka, reguliranje nekih posebnih postupaka tijekom i nakon
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provodenja istrazivanja. U dodatku su opisana (1) opca nacela
etickog kodeksa istrazivanja s djecom kao $to je dobrobit sudio-
nika, uvazavanje ljudskih prava i dostojanstva, odgovornost i
zastita integriteta znanstvenika, (2) obrazloZenje klju¢nih poj-
mova, (3) pitanja na koja istraziva¢ treba odgovoriti prije pro-
vedbe projekta s djecom, te (4) osnivanje 1 rad etickih povjeren-
stava. Sadrzaj Kodeksa je znacajan za niz istraZivanja u po-
drucju biomedicinskih znanosti kao npr. ispitivanje mentalnog
zdravlja djece, ispitivanje stavova djece prema medicinskim in-
tervencijama i programima, javno-zdravstvena i epidemioloska
istrazivanja i drugo.
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Tko, kako i kada treba donijeti odluku o spolu djeteta
s ambiguoznim genitalom

Dumic¢ M., Grubi¢ M., Batinica S. Janjanin N.

Medicinski fakultet SveuciliSta u Zagrebu

Dijete rodeno s ambiguoznim genitalom nuzno je odgajati u
nedvosmislenom spolu. Odluku o tome u kojem ¢e se spolu dije-
te odgajati, treba nastojati donijeti Sto ranije, pri cemu treba uzeti
u obzir djetetov reproduktivni potencijal, spolnu funkciju i mo-
gucénosti kirurskih korekcijskih zahvata. Tu bi odluku trebali do-
nijeti roditelji, uz pomo¢ medicinskog tima, i to posto dobiju in-
formacije o svim medicinskim postupcima koji slijede i mogu-
¢im posljedicama. Roditelji i medicinski tim moraju biti spremni
i na mogucnost promjene djetetovog spolnog identiteta tijekom
odrastanja. Smatra se da ovakav pristup pruza djeci rodenoj s
dvosmislenim spolovilom najve¢e mogucnosti za pozitivno do-
zivljavanje slike vlastitog tijela i ostvarenje uspjesnog psihoso-
cijalnog i spolnog Zivota u odrasloj dobi. Dosadasnji, tradicio-
nalni pristup odredivanja spola u djece s ambiguoznim genita-
lom posljednjih je godina predmet brojnih rasprava. Prilikom
donosSenja odluke o izboru spola, muski se spol pripisuje novo-
rodencetu u prvom redu s obzirom na potencijalnu spolnu fun-
kciju, a Zenski spol s obzirom na moguénost fertiliteta. Novije
spoznaje u podruc¢ju neuroznanosti dovode u pitanje valjanost
dosadaSnjih kriterija, posebno stoga jer su sustavni podatci o
ishodima lije¢enja u odrasloj dobi u ovih bolesnika malobrojni.
Sve jaci utjecaj udruga bolesnika s interseksualnoscu zahtijeva
preispitivanje kriterija za odredivanje spola i provodenje kontro-
liranih studija kojima bi se evaluirale medicinske i psihosocijal-
ne posljedice u odrasloj dobi.

ES
Etika u fetalnoj kardiologiji
Malcié .

KBC Rebro, Klinika za pedijatriju

Nalaz fetalnog kardiologa moze biti frustrirajuci za roditelja,
pa je stoga prijeko potrebno uskladiti odnos izmedu pacijenta i
lije¢nika prema preporukama krovnog strukovnog drustva u Eu-
ropi, Europskog drustva za pedijatrijsku kardiologiju (AEPC),
odnosno radne skupine za fetalnu kardiologiju istog drustva.
Eticke norme svrstane su u 6 tocaka.

1. Informacije trudnici prije snimanja: razjasniti shvaca li
majka razlog snimanja, koje su moguce posljedice kod pa-
toloSkog nalaza, razjasniti $to se ne moze otkriti pretra-
gom, biti siguran Zele li roditelji uopce znati rezultate pre-
trage.

2. Postupak nakon snimanja ako je nalaz patoloski: premje-
stiti roditelje u poseban prostor, razgovarati u drustvu vo-
ditelja tima ili neke druge osobe koja sudjeluje u timskom
radu.

3. Tko smije razgovarati s roditeljima koji imaju patoloski
intrauterini nalaz? U prvom redu pedijatar/fetalni kardio-
log, a potom obstetricar/stru¢njak za fetalnu medicinu, ge-
neticar, neonatolog/pedijatrijski kardiolog i pedijatrijski
kardijalni kirurg te dobro educirana medicinska sestra.

4. Posto su roditelji saznali, valja im dati telefonske brojeve
za vezu sa svakim Clanom predstavljenog tima radi po-
stavljanja pitanja. NuzZno je provesti kariotipizaciju, odr-
zati kontakt s genetiCarem i omoguciti stalnu vezu izmedu
mjesne bolnice, rodilista i pedijatrijske neonatologije.

5. U slu¢aju prekida trudnoce valja svakako znati nalaz au-
topsije i usporediti ga s nalazom ultrazvuka, a potom odr-
Zati joS jedan konzilijarni sastanak.

6. U slucaju nastavka trudnoce valja odrzati konzilijarni po-
slije svakog novog pregleda, pomo¢i u pripremi za porod i
savjetovati roditeljima da mogu sami izabrati tim neonato-
loga, geneticara i kardijalnih kirurga.
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Eticke dileme u lijecenju djece s malignim bolestima
Naki¢ M., Skadarka N., Petkovic¢ I., Stepan J., ZiZié V.,
Jakovljevi¢ G., Cepulié M., Bonevski A., Cizmic¢ A.,

Pirc Tiljak D.

Klinika za djecje bolesti Zagreb

Broj djece oboljele od maligne bolesti u neprestanom je pora-
stu. Dijete s malignom bolesti zahtijeva poseban pristup, zbog
niza popratnih pojava koje treba uz ciljanu terapiju (kemoterapi-
ja, zraCenje) rjeSavati. Zadnja desetljeca XX. stoljeca, donose
ogroman tehnoloski napredak medicine, a time se otvaraju mno-
ga etic¢ka pitanja, na koje niti zakonodavstvo jos nije dalo odgo-
vor. To je razlog zbog kojeg brojna svjetska lije¢nicka udruzenja
donose niz eticki obvezatnih deklaracija i rezolucija, a u bol-
nickim ustanovama osnivaju se eticka povjerenstva. Postujuci
donesene eticke norme, za svaku odluku o svom bolesniku
lijecnik mora imati pokri¢e u znanju i stru¢nosti te ispravno for-
miranoj savjesti. U lijeCenju djece s malignom bolesti standard
dijagnostike i terapije temelji se na medicinskim dokazima.
Zbog razvoja medicine u dijagnostickom i terapijskom dosti-
gnucu, danas je moguca primjena novih metoda (metode mole-
kularne biologije, lijeCenje transplantacijskim pripravcima i dru-
20) koje donose i nove eticke dileme u primjeni, bilo da se radi o
nemoguénosti primjene novih dijagnosti¢kih i terapijskih meto-
da u sve djece, ili vrednovanju opravdanosti pojedinih terapij-
skih metoda. Nadalje, kod djece s malignom bolesti javlja se
eticka dilema vezana uz umiruce dijete te skrb oko njega u toj
fazi. Eticki pristup u djece s malignom bolesti je posebno na-
glasen i slozen. Etika svoje ciljeve definira prema onim dimenzi-
jama covjeka koje ga ¢ine s jedne strane eticnim bi¢em, a s druge



