Albert-Lorincz Csanad

Felelosségvallalas a gyermek-paciensek
onrendelkezésének tiszteletben tartasaért

A tanulmdny arra hivia fel a figyelmet, hogy a kiskori pdciensek_jogvédelme iddszeri probléma, mivel
a kiskoriak kiilonleges figyelmet és tamogatast igényelnek. A sgakma felismerte, hogy az emberi
J0gok betartisa a gyermekek kezelésében nagyon fontos tényezd. Kialakult egy il sgemlélet, miszerint
ag emberi jogok felrubazzik a gyermekeket dltaldnos jogalanyisaggal, amely kibatdssal van a3
egés35égiigyi elldtds megserveésére és ag egésységpolitikara. A gyermek-pdciensek jogai ag dltalinos
gyermekjogokbol, melyek ag emberi jogokon alapulnak és a pdciensek jogaibil tevidnek dssze.A
Qyermek pdciensek jogai az onrendelfezés Roré csoportosulnak, viszont a normatiy sgabdlyozds
hidnyos és nem mindig egyértelniii. Felmeriil, hogy milyen korldtok kozitt gyakorolhatd ag ondlle
dotéshozatal, vagyis az onrendelfezés joga a gyermekek esetében. Megismerkediink két elmélettel, mely
koziil az egyik a teljes dnrendelezést, a mdsik a korldtozott onrendelkezést tarta elfogadhatinak. A
Stanulmainy szerdje e utobbit fogadja el, vagyis a gyermek autondmidja nem abszoli jellegii. Ext a
megdllapitdst bizonyitia a cikk alapjanl szolgdld mennyiségi modszerekel végzett kutatds.

Idészerﬁvé valt, hogy Romaniaban is kell6 odafigyeléssel kezeljik a beteg gyermekek

jogvédelmét, mert az eddigickben épp a kiskoru paciens volt leginkabb mell6zve a réla,
vagy az 6 érdekében hozott dontésekben. A kialakult szokasok azt a tapasztalatot
kozvetitik, hogy az esetek tobbségében a kiskora paciens helyett a felnéttek dontenek
az Ot érintd egészségiigyl kérdésekben, az esetek donté tobbségében a gyermek
korlatozott dontéshozatali jogat sem hagytak érvényestlni. A helyzet annak is
tulajdonithatd, hogy a gyermekkel, az adott fejlédési szintnek megfeleléen, sajatos
moédon lehet kommunikalni. Nem ugyanazokkal a kognitiv és érzelmi jellemzékkel bir,
mint a felndtt, vitathaté a felelésségteljes dontések maghozatalanak képessége is.
Romaniaban adott az eukonform jogrendszer az egészségjogok téren, csak az
alkalmazas terén vannak hianyossagok.

A fenti felvezetés arra szeretné rairanyitani a figyelmet, hogy a gyermekekre,
kilonleges statuszukra valo tekintettel, kiilonleges figyelmet kell forditani, mert a

vizsgalatok és kezelések elviselésében is tamogatasra szorulnak. Néhany évtizeddel
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korabban mar felismerték, hogy a gyermek hatékony kezelése tilmutat a pusztan orvosi
modszerek alkalmazasan, a gyogyitas szerves része a gyermekkel valé megfelel6
banasmoéd. A gyermekek hatékony kezelése a sziilék és orvosok aktiv részvételét
feltételezi, tudatossagot, megfelelé6 érzékenységet, a tirelem alkalmazasat. A
kutatasokbol kideriil, hogy a gyermekosztalyokon dolgozé szakemberek jelentds része
elismeri, hogy a gyermek allapotat jelentésen befolyasolhatja a gyogyitd jellegti
interaktiv kornyezet, igy a triadikus kapcsolat — gyermek-sziil6-orvos — kiegésziil a
gyermek szocialis kornyezetével, mint allapotbefolyasolé tényezével (Robinson C.—
Robinson L. 1979).

A gyermekfel szembeni feleldsség kulcstontossagu kérdés, mivel valakinek vallalnia
kell a gyermek érdekeinek védelmét. A gyermek korlatozott élettapasztalattal
rendelkezik, ezért nem képes arra, hogy kompetensen tudja érvényesiteni érdekeit. A
gyermekrél valé gondoskodas felel6sségével a felnStteket ruhazza fel a tarsadalom: a
szil6ket, az egészségligyl dolgozokat, és altalanossagban a felnétteket. A gyermek-
paciens érdekeit (és jogait) els6sorban a szakorvosok tudjak védelmezni (Miu 2004: 18).

A gyermekgybgyaszra kiemelten fontos szerep harul abban, hogy a gyermek
jogai érvényre juthassanak az egészséglgyi szolgaltatasok soran, mint ahogy abban is,
hogy megadja a szikséges tamogatast a gyermek-paciens ¢és csaladja szamara. A
gyermekgyogyasz és a szakszemélyzet (névér, védénd, apold, baba) nagy tobbségiikben
— amint a mi kutatdsainkbdl is kideriil — ismeri a gyermek egészségligyi jogosultsagat,
esetleg szembestl az olyan helyzetekkel is, amelyek sértik a gyermek jogait, igy a sziil6k
tajékoztatasa és figyelmeztetése az 6 felel6ssége kell, hogy legyen. Ezért f6leg ennek a
szakmai kozegnek a szamlajara irhaték az olyan gondozasban tapasztalhatd
hianyossagok, mint példaul az id6ben torténé orvosi vagy egészségiigyi ellatashoz valo
hozzaférésben val6 akadalyoztatas, vagy a gyermek nem optimalis korilmények kozotti
ellatasa. A szakirodalom felhivja ra a figyelmet, hogy leginkabb az orvosok tudjak
segiteni a gyermekek jogainak érvényesiilését (Raman et ali 2007). ,,Az orvosnak
mindenckel6tt a paciens jolétével kell torédnie” (Miu 2004: 22), a beteg sziikségleteire
legjobb szakismeretével kell valaszolnia. A szomatikus kezelések mellett a gyermek
személyére is oda kell figyelni, vagyis arra, hogy hogyan érheté el a gyermek
megnyerése a kezelések elviselésére, valamit arra, hogy képes legyen, a gyogyulas
érdekében, a belsé er6forrasok mozgositasara. Ezzel az el6irassal az orvosi autonémia
nem séril, a gyermekgyogyasznak ,sajat maganak kell meghatiroznia a betegnek
nyujtott szolgaltatasok tartalmat és formajat” (Miu 2004: 29-30). A gyermekgyogyasz és

a gyermek-paciens kozotti kapcesolat egy aszimmetrikus  szerepviszony, melynek
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legf6bb jellemzbje az, hogy a felek nem egyenrangiak, viszont kapcsolatuk mégis
beleegyezésen alapszik. Az egylttmikodésnek a megalapozasa, a bizalmi kapcsolat
kiépitése minden gyermekekkel dolgozé szakember feladata.

A szil6k ugyancsak fontos szerepet kapnak a beteg gyermekek gyogyulasanak
elésegitésében. Ok kézvetlentil és allandéan feligyelik a gyermek allapotat, ugyanakkor
6k rendelkeznek a legnagyobb dontéshozatali hatalommal a gyermeket érinté
egészségiigyi problémakat illetéen. A csalad, mint elsédleges dontéshozé szcénum, a
szil6-gyermek kapcsolati terében miikodé egység, ami azt sugallja, hogy a gyermeket
érinté dontéshozatalba a felnéttek be kellene vonjak a gyermeket is (Friedman 1997). A
kérdés az, hogy mikor kellene bevonni a gyermeket a tandcskozasba, hogy ne, vagy
csak kis mértékben terhel6djon? El kell ismerniink, hogy ,,sok esetben nem csak
egyetlen helyes dontés létezik, hanem inkadbb valamilyen dontés, amely a leginkabb

kifejezi a beteg és csaladja értékeit és célkitizéseit” (Mack et alii 2011).
AZ EMBERI JOGOK ES A GYERMEKEK JOGALANYISAGA

Az egészséget szamtalan biologiai, pszicholdgiai, szociologiai és Okologiai
tényezé befolyasolja, de ritkdn, vagy alig esik sz6 arrdl, hogy bizonyos jogok
megvalésulasa is befolyassal lehet ra, mint példaul az élelemhez, a lakohelyhez, a
munkahoz, az oktatashoz, az emberi méltésaghoz, az élethez, az egyenl6séghez, a
kinzas tilalmahoz, az informacidhoz valé hozzaféréshez, a mozgashoz, stb. valé jog
(Cotter et alii 2009). Ide sorolhatjuk az 6nrendelkezéshez (személyi autonémia) vald
jogot is, aminek elemzésére épiil a jelen dolgozat.

Az oOnrendelkezéshez valdé jog szoros kapcsolatban van a meghallgatas,
informalas és a dontéshozatal elfogadasanak kinyilvanitasaval. Az 6nrendelkezési jog
etikai kérdés, mivel 6sszekapcsolodik a maganélethez és a titoktartashoz vald joggal,
Osszhangban van a sajat akarattal, az erkolcsi felel6sség alapjan torténd valasztas
jogaval, illetve a dontésekkel jaro felelésséggel (Brabin et alii 2007).

,»1978-t61 kezd6dben az Egészségtigyl Vilagszervezet (WHO) az egészséget ugy
hatarozza meg, mint testi, szellemi és tarsadalmi teljes jolétet, és nem csupan a betegség
vagy fogyaték hianyat. Mindemellett a XX. szazadban az egészségligyi problémak
majdnem kizarélag a diagnozis, kezelés és betegségmegel6zés koré Osszpontosultak
(...), a napi gyakorlatban a szakemberek nem ismerték fel az egészség és az emberi
jogok kozotti  viszonyt, kovetkezetesen mell6zik ezek szerepét az egészség

promovalasaban” (Iacopino 2002: 3).
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Az emberi jogoknak egészség tényezdként valo értelmezése az 1990-es években
jelent meg. Azota a szakemberek egyre inkabb elfogadjak az emberi jogok orvosi
gyakorlatban betoltott szerepét. Az egészségvédd szervezetek szamos nyilatkozataban
és kozleményében megtalaljuk (Cotter et alii 2009) ezek kinyilatkoztatasat.

Az emberi jogokért folytatott harc kedvezéen jarult hozza a betegek jogainak
érvényesitéséhez is. A betegek jogai a mindenkori egészségpolitikiban jutnak
kifejezésre, és az orvosi gyakorlatban valésulhatnak meg. Az egészségiigyi dolgozok
szamara tilos minden olyan eljaras, amely sérti az emberi jogok alapelveit.

A gyermek-paciensek jogai tobb dillemat is felvetnek, melyek az 6nrendelkezés
koré csoportosulnak. A személyl autonémia elve szerint a gyermeknek jogaban all
6nall6 dontéseket hozni sajat egészségi helyzetét illetéen. Az 1989-es ENSZ
Gyermekjogi Egyezmény, noha kijelol néhany kiindulépontot, nem tartalmaz konkrét
kritériumokat, amelyek alapjan meghatarozhaté volna a gyermek 6nrendelkezésre valo
képessége. Rowse (2007) jelzi, hogy nem konnyld és korilményes a gyermek
beleegyezésének megszerzése az orvosi kezeléseket illetéen. A normativ szabalyozas
nem egyértelmd, emiatt a szil6k gyakran kerilnek 6sszettkézésbe az orvosokkal.
Woods (2001) azt javasolta, hogy az egészséglgyi szektornak gondoskodnia kellene
arr6l, hogy a személyzet lelki tamogatast kapjon, akarcsak a szilék, és olyan
személyzettel kellene rendelkeznie, amely kozvetit az orvosok, sziil6k és gyermekek
kozott.

Az emberi jogok tarhaza a gyermekeket is, mint emberi lényeket, altalanos
jogalanyisaggal ruhazza fel. Ennek koszonhetGen, megjelent a szakirodalomban egy uj
szemlélet. Tobin (20006) az altalanosan elfogadott normativ szabvanyokat tekinti
alapnak. A torvénykeretet a nemzetkozileg elismert emberi jogok képezik, igy az
emberi 1ény fogalmat kiterjesztik a gyermekekre is. A gyermekek egészségtigyi ellatasat
és a hozza kapcsolodo egészségpolitikat az egyetemes emberi jogok alapozzak meg.

Az egyetemes emberi jogokon alapuld gyermekjogi szemlélet beépiilése a
tarsadalomba normativ, tobbrétd és interdiszciplinaris folyamat, melynek célja, hogy a
legmagasabb egészségligyi standardokat érje el a gyermekek szamara. Megvalositasaért
minden felel6s tarsadalmi szereplé (kormany, szakminisztérium, orvosok, apolok,
szul6k, gyermekek) allaspontjat figyelembe kell venni és 6ssze kell hangolni. A
gyermeket minden dontés érinti, mert & is alanya az egészségtigyi ellatasnak, a jognak,
az oktatasnak, a szocialis munkanak, stb. Az emberi jogokon alapulé szemlélet

gyakorlatba ultetésé¢hez nagyfoku fogékonysagra, tudatossagra és aktivizmusra van
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szitkség, amelynek sikerességét az alulrdl j6v6 kezdeményezések, és a felilr6l hatd

intézkedések talalkozasa biztosithatja.
A GYERMEK-PACIENSEK HELYZETE AZ ONRENDELKEZES JOGANAK TUKREBEN

A kiskoruak jogi védelmével és érvényesiilésével szamos nemzetkozi szervezet
foglalkozik. A gyermek-paciensek jogai az altalanos gyermekjogokbdl és a betegek,
mint paciensek jogaibol tevédnek 6ssze.

Mint emlitettik az el6z6ekben, a gyermekjogok a kiskoruak jogalanyisaganak
elismerésébdl és az egyetemes emberi jogokbdl képz&dnek le. Kilon-kilén ismertek
mind a gyermekek, mind a paciensek jogai, mégis e kettS egylittes érvényesitése terén
nehézségek mutatkoznak. Ennek egyik oka, hogy a gyermek-paciensek sajatos
helyzetben vannak, a korlatozott itél6képesség és élettapasztalat hianya miatt. Ismert
tény, hogy a dontéshozatali képesség jogi szempontbdl nem kothetd életkorhoz. A
gyermek dontéshozoi felel6sségének kritériumait a torvények nem hatarozzak meg.
Kell6képpen atfogd ¢és szakositott jogszabaly még nincs a gyermek-paciensekre
vonatkozoéan, bar elszortan, elvi szinten tobb jogi normaban is felvetédik ez a kérdés.

A kiindulasi pont a valasztas joga, amely az Onrendelkezés elvére épul. A
Gyermekek Jogairdl szo6l6 1989-es ENSZ egyezmény egyértelmiien kimondja, hogy a
gyerekeknek joguk van az Sket érinté dontések befolyasolasara (Alderson 1993). Nos,
itt mertl fel az a kérdés, hogy milyen korlatok kozott gyakorolhatja a gyermek az
onrendelkezés jogat.

Perera (2008) szerint az autonémidhoz val6 jog nem abszolut jellegti jog. Az
Egyestult Kiralysagban példaul, akarcsak Romaniaban, altalinosan elfogadott tény, hogy
az életmentd kezeléseket a sziloi elutasitas ellenére is elvégezhetik az orvosok, ha a
gyermek érdekében torténnek (Perera 2008). A kérdés ennél bonyolultabb, a
szakirodalomban sincs konszenzus. Egyes szerzok a teljes autondmia mellett érvelnek,
mig masok a kotlatozott gyermekautonémiat tartjak helyénvalénak. Alderson (2001) az
el6bbi csoportba tartozik, a gyermek teljes autonémiajanak elvét képviseli. Ugy véli,
hogy még a legfiatalabb gyermekek is elegendé szellemi kapacitassal rendelkeznek
ahhoz, hogy hozzajaruljanak az 6ket érinté kérdések megoldasahoz, csakhogy, szerinte,
a gyermekeket alabecsiilik, olyan szabvanytesztekre hivatkozva, amelyeket
laboratériumi kornyezetben végeztek, anélkil, hogy figyelembe vették volna a konkrét
csaladi kornyezetet vagy az életkorilményeket. Véleménye szerit az is helytelen, hogy a

kutatok egészséges gyermekeket mértek fel, olyanokat, akiknek nem volt tapasztalatuk
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a betegségekrdl, a kezelésekrél. Ezeknek a gyermekeknek nem lehet kompetens
véleményik a betegségrél, a betegségekkel jar6 fajdalmas ¢és  bonyolult
beavatkozasokrol. Aldersen (2001) ugy véli, hogy azok a gyermekek, akik a betegséggel
jar6é szenvedéseket megtapasztaltak, masképpen latjak sajat helyzetiket és kifejlodik
bennik a helyzetmegértés képessége. Aldersen szerint nem az a kérdés, hogy a
gyermekek hany éves kortol képesek megérteni helyzetiiket, hanem az, hogy a felnSttek
milyen szinten fogadjak el, és mennyire szakszerden képesek meghallgatni
véleményiiket. Fontos a tiszteletteljes, megfelel6 kommunikacié, melyet, nyilvan, a
gyermek fejlettségi szintjéhez kell igazitani.

Friedman (1997) a kotlitozott autonémia mellett érvel. O az egészségiigyi
ellatassal kapcsolatos kompetenciat, az onrendelkezést és a jogszertiséget, valamint a
csalad dontéshozatali szerepét veszi vizsgalat ala. A gyermek autonémidjanak
korlatozasat az alabbi érvekre épiti: Az elsé érv szerint a sziil6knek és a hatésagoknak
is befolyast kell gyakorolniuk a gyermek oOnrendelkezésére. A gyermek segitségre
szorul, szitksége van egy gondoskodo, védettségi periddusra addig, ameddig kialakul a
dontéskészség. Bz a készség tamogato felnSttek hidnyaban nem, nem megfelelGen,
vagy nem id6ben alakul ki. A maésodik érv arra épil, hogy a gyermek kevés
tapasztalattal rendelkezik ahhoz, hogy jol megalapozott egészségligyi vonatkozasu
dontéseket hozzon. A harmadik érv abban all, hogy a csalad fontos szerepet jatszik
életiink alakulasaban. A sziil6k joga és kotelessége a csalad céljainak mérlegelése, de a
k6z6s célkitlizések nem mindig egyeznek a csaladon belili egyéni célokkal. A csaladnak
kell6 hataskorrel kell rendelkeznie, hogy a kozos csaladi érdekeket érvényesitse. A
negyedik érv szerint: azok, akik hangsulyozzak, hogy a gyermek egészségiigyi
dontéshozatali autonémidjat tamogatni kell, nem terjesztik ki ezt a jogot mas
teriiletekre is (pl. az iskolaelhagyasra, a kabitészer-hasznalatra, stb.). Tehat, ha nem
fogadjak el, hogy a gyermeket és a felnéttet egyenlé jogok illetik az élet Gsszes
teriletén, miért volna ez masképpen az egészségiigyi dontéseket illetéen, mondja
Friedman (1997).

Megallapithatjuk, hogy az 6nrendelkezés 6sszetett, bonyolult jog. A jogi keret,
lathatjuk, nem ad kell6 timpontot a gyermek 6nrendelkezésére. Véleménytink szerint
szélesiteni kell a gyermek személyi autonémia jogat, figyelembe véve a gyermek, a
csalad és a tarsadalom érdekeit egyarant. Elsé sorban a csalad, a szil6 kellene, hogy
felugyelje a gyermek 6nrendelkezési jogérvényestlését, és segitenie kellene a gyermeket
jogal gyakorlasaban. Friedman (1997) szerint a csalad tarsadalmi intézményének van a

legk6zvetlenebb kapcesolata a gyermekkel, ugyanakkor feladata is a gyermek nevelése és
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oktatasa. Esetenként azonban sziikség lehet kiilsé személyek bevonasara, feliigyeletére
— orvosokéra, allami szervekére, szocialis munkasokéra is —, hogy megel6zhessék az
esetleges felel6tlen vagy visszaélé szil6i magatartasokat. Az allami szervek — csaladjogi
birésag, gyamhatosag, gyermekvédelem — bevonasa a gyermekek egészségére
vonatkoz6 doéntéshozatalba csak kivételesen és csakis a végsé esetekben indokolt és

szitkséges, amikor a szul6i visszaélés vagy gondatlansag nyilvanvalé (Friedman 1997).
MODSZERTAN

A kutatas a gyermek-paciensek jogvédelmének felmérésével indult, majd a jogi
keret elemzése utan gyakorlati adatok gyGjtésével és kielemzésével zarult. A 2011.
november és 2012. marcius kozott gyajtétt adatokat mennyiségi elemzésére alkalmas
statisztikai moédszerekkel dolgoztuk fel. Osszesen 600 véletlenszerien alkalmazott
kérd6ivbdl nyertitk az adatokat, melybol 200-at egészségligyi személyzet, 200-at sztlok
és 200-at gyermek toltottek ki Kolozs, Maros és Hargita megyében. Az adatok
feldolgozasa SPSS szoftverrel, leiré és elemz6 modszerekkel tortént. Az egészségiigyi
személyzet 200 f&s mintaja, 57 orvost, 111 asszisztenst és 32 egyéb személyzeti
alkalmazottat foglal magaba. A gyermekek nemi Osszetétele 47-a fia és 53 és lany,
életkora 7 és 17 év kozotti, az atlag életkor 11,25 év. Minden csaladbdl egy szil6 és egy

gyermek toltotte ki a kérdbiveket, az adatok parban torténé feldolgozasa miatt.
A KUTATAS EREDMENYEI

Mivel az 6nrendelkezés elvont jog, a kérdéivekben talalhatd kérdések ennek
tartalmat céloztak, és nem kozvetlentl magat a jogot nevezik meg. Az altalunk hasznalt
kérd6ivekben arrdl kérdeztitk meg az egészségiigyi személyzetet, hogy tudjik-e, hogy a
kiskoriinak  jogaban dll megvalasgtani vagy visszantasitani a kegelést. MindOssze 45%-a
valaszolt ,igen”-nel (n=90), a megkérdezettek t6bbi része nemlegesen valaszolt. (A
minta 200 alanyt tartalmazott, mindenki felelt a fenti kérdésre.) A megkérdezett
egészségiigyi személyzet, lathatéan, nincs teljes mértékben tisztaban a gyermek-paciens
onrendelkezési jogaval, tobb mint fele nem tudja (vagy nem érdekli Sket), hogy a
gyermeknek autoném dontéshozatali jogai vannak. Az orvosok a legtajékozottabbak,
50,9% (n=29) valaszolt ,jigen”-nel. Az apolok esetében az igenlé valaszok aranya
kisebb, 44.1% (n=49). Az egyéb kisegité személyzet érte el a legalacsonyabb aranyt,

mind&ssze 37.5% (n=12) tud a gyermek-paciensek Onrendelkezés jogardl. Ezt a
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jelenséget azzal magyarazzuk, hogy az egészségligyi személyzeten belil az orvosok a
legalaposabban felkésziiltek, és valoszintleg 6k élik meg a legnagyobb felel6sséggel a
rajuk bizott paciensek ellatasat. A leirt helyzetbdl arra lehet kovetkeztetni, hogy
nagyobb hangsulyt kellene fektetni a gyermekek véleményének meghallgatasara, és ez
része kellene, hogy legyen az orvosi szakellataisnak. A kezelésekbe vald beleegyezés
megszerzése alapvetS feltétele a gyégyitasnak. Az orvosoknak tajékoztatniuk kellene a
gyermekeket a beavatkozas mikéntjérdl, fel kellene késziteniiik a varhat6é eseményekre
(fajdalom, vérzés, mennyit tart, stb.), mert csak ennek ismeretében alakulhat ki a
gyermek-péciens és az orvos kozott az a bizalmi légkér, ami eredményre vezethet. Igy a
gyermek megélheti autoném jogalanyisagat, az orvos pedig gyakorolni tudja
kompetenciajat. Ezt a gyakorlatot, habar tobblet eréfeszitést jelenthet az orvosok
részérdl, mégis sziikséges beépiteni az orvos-beteg interakcids készségtarba, mert
lényegesen névelheti az orvosi munka eredményességét.

A fenti kérdést (tudnak-e arrdl, hogy a gyermeknek jogaban all megvalasztani
illetve visszautasitani az egészségligyi kezelést) feltettiik a sziil6knek is. A 198 érvényes
valaszbodl 37,9% (n=75) nyilatkozott pozitivan. A szilok tdjékozatlansaga e jogi kérdést
illetéen felhivja a figyelmet az egészséglgy és problémai iranti tarsadalomi felel6sség
kérdésére.

A gyermekek esetén sem jobb a helyzet, 194 érvényes valaszbdl 45,4% (n=88)
azt valaszolja, hogy meg sincs kérdezve, hogy akarja-e, hogy meggyogyuljon, egyetért-e,
elfogadja-e a kezelést. A gyermekek csak 44,9%-a (n=89) valaszolta, hogy lehet6sége
volt részt venni (hozzajarulni) az allapotara vonatkozé dontés meghozasaban. Az
6vodas kortdl megkezdett, folyamatos, altalanos és hatékony egészségnevelés sokat
segithetne a gyermek-paciensek egészségjogainak a megismerésében, és az egészséghez
val6 joguk gyakorlasaban.

A felmérés soran mindkét felnétt csoporttdl (egészségligyi dolgozok és sziilék)
megkérdeztik, hogy egyetértenck-¢ azzal, hogy a gyermek visszantasithasson bizonyos kezeléseket.
Az egészségugyi dolgozok 199-es csoportjabol minddssze 3,5% (n=7) értékelte ugy,
hogy a gyermek minden esetben képes donteni; 52,8% (n=105) egyetértett, de csak
azzal a feltétellel, ha a gyermek eléggé érett; 43,7% (n=87) nem tamogatta a gyermek
autoném dontési joganak gyakorlasat, mert véleménytik szerint a kezelés amugy is a
gyermek érdekeit szolgalja.

A szul6k 197 érvényes valaszt adtak, az egészségiigyi dolgozokéhoz hasonlo
megoszlasban: 1,5% (n=3) sziil6 gondolta gy, hogy a beteg gyermek minden esetben

donthet, 54,8% (n=108) egyetértett azzal, hogy a gyermeknek jogaban 4ll
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visszautasitani bizonyos kezeléseket, amennyiben a gyermek eléggé érett, és 43,7%
(n=86) szil6 nem értett egyet a gyermek Onrendelkezési jogaval a kezelés
megtagadasaban.

Az egészséglgyl személyzet és a szilék valaszai egyltt jarnak r=0.034
érvényességi  szinten. Kovetkezésképpen megallapithatd, hogy a szil6k és az
egészségiigyi dolgozok nézépontja kozott nincs jelentbs eltérés a gyermek azon jogat
illetéen, hogy a gyermek beleszolhat-e vagy visszautasithatja-e a kezelést, ellenkez6leg,
az allaspontok Osszhangban vannak.

A gyermekek megitélése szerint, 194 érvényes valasz alapjan, 50%-uk (n=97)
egyetért mindennel, amit nekik a felnSttek mondanak, 31.4%-nak (n=61) gyermek
valaszolt ugy, hogy mar volt olyan tapasztalata, hogy tiltakozott, de a kezelés mégis
megtortént, ezzel szemben minddssze 3,1% (n=06) gyermek akaratat tartottak
tiszteletben.

Mindebbdl vilagosan kitinik, hogy az orvosi gyakorlat a korlatozott
onrendelkezést részesiti elényben, mar amennyire ez része a mai gyakorlatnak. Tul
kevés azon esetek szama, amikor a gyermek-paciens élhet sajat autonomiajaval. Azt is
megallapithatjuk, hogy a felnéttek ritkan segitik hozza a gyermekeiket ahhoz, hogy
megalapozott és felel6s dontéseket hozzanak az Sket érinté orvosi problémakban.

Megvizsgaltuk, hogy az orvos-szil6-gyermek harmas kapcsolatiban melyik
tényezének van a legnagyobb érvényesiilési esélye a gyermeket illeté egészségiigyi
dontésekben. Friedman (1997) szerint a szil6k vallaljak a legnagyobb felel6sséget a
gyermekre vonatkozd egészségiigyi jellegt dontések meghozatalaban. Kutatasunk
igazolja a fenti megallapitast. Mindharom csoportnak feltettiik ugyanazt a kérdést,
azonos vialaszlehetSségekkel: ki hogza meg a végsd dintéseket? Osszesen 588 személy
valaszat értékeltik, melybdl 195 egészségiigyi dolgozé, 197 szils és 196 gyermek.
Mindharom csoportnal a sziil6kre esett a hangsuly, ezaltal igazolva a szakirodalom
megallapitasait (Friedman 1997, Perera 2008, Fertleman—Fox 2003). Statisztikailag az
ANOVA teszttel vizsgaltuk a valaszok atlaga kozotti kulonbséget (F=0.826, p=0.438),
de nem volt kimutathat6 jelentSs eltérés. Ez azt jelenti, hogy az egészségiigyi dolgozok,
a szulok és a gyermekek véleménye megegyezik abban, hogy a sztil6knek van dominans
szereplk a gyermek egészségi allapotat illeté dontésekben.

Az egészségugyl dolgozokat és a szilSket is alavetettik egy skala tipusu
kontrollkérdésnek, melyben azt kérdeztik, hogy volt-e olyan tapasztalatuk, hogy
lemondtak egy kezelést, mert a gyermek ellenkezett. A skala 1-5-ig terjedé gyakorisagi

osztalyzatokat tartalmazott, ahol az 1-es azt jelenti, hogy nem mondtak le kezelést, az
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5-6s azt jelenti, hogy mindig lemondtak a kezelésrél, hogy a gyermek akarata
érvényestilhessen. Az elemzett kérdésre adott valaszok esetében kiszamoltuk az
egészségligyl személyzet adatainak az atlagértékét, ami 1.49, a szil6k esetében pedig
1.86 (Nincs kozottik lényeges eltérés.). Mindez arra utal, hogy &k sem tartjak
tiszteletben a gyermek 6nrendelkezéshez val6 jogat.

Kutatasunk fény deritett az Onrendelkezésnek egyéb jogokkal wvald
korrelacidjara is, melynek bemutatasa tullépné jelen cikk kereteit. Fontosnak tartjuk
megemliteni azonban, hogy a gyermek-paciens egészséggel kapcsolatos jogai
Osszefiiggd rendszert alkotnak (pl. a meghallgatashoz, orvosi informacidhoz,
titoktartashoz, egészséguigyi ellaitaishoz valé jogok Gsszetartoznak), amire Tobin (2006)
is ramutatott. Ugyanakkor megallapitottuk azt is, hogy mivel az Onrendelkezés joga
vesz részt a legtobb korrelacids kapcsolatban, ez képezi a gyermek-paciensek jogainak

alapjat.

KOVETKEZTETESEK

A korlatozott 6nrendelkezés jogat nemcsak a szakirodalom hangsulyozza (Perera
2008, Parekh 2007, Friedman 1997, Shield-Baum 1994), hanem a gyakorlat is ezt
igazolja. Megallapithatjuk, hogy az egészségiigyi dolgozok nem ismerik teljes
mértékben a gyermek-paciens onrendelkezési joganak tartalmat. Sok gyermeket
egyaltalan nem kérdeznek meg a konzultacié soran, hogy tulajdonképpen 6 mit
szeretne. Elméleti szinten dgy vélekednek, hogy ha a kiskoru kell6képpen érett és
tajékozott, van joga véleményt nyilvanitani az 6t érinté kérdésekben, de erre nem
igazan adnak neki lehet6séget a gyakorlatban.

Jelen cikk azon meggondolasbél kivanja felhivni a figyelmet a gyermek-paciensek
jogaira és a jogérvényesitési gyakorlatra, hogy minél szélesebb korben tajékoztassunk
afeldl, hogy az onrendelkezés a gyermek jogalanyisaganak velejardja, és fontos ennek

tiszteletben tartasa.
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