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SaZetak: Palijativha skrb za djecu aktivna je i potpuna briga za dijete koja djeluje na tjelesnoj, psihickoj, socijalnoj i duhovnoj
razini, a takoder ukljucuje i suradnju te aktivan rad s obitelji djeteta. Palijativna skrb za djecu svojim trajanjem pokriva razdoblje
bolesti, ali i razdoblje nakon smrti djeteta u obliku strucne pomoci obitelji u tugovanju. Ovakva skrb pociva na nacelima vise
teorijskih sadrzaja kao $to su individualni pristup, holisticki pristup, transdisciplinarni pristup, biopsihosocijalno-duhovni model
koji se objedinjuju u promicanju kvalitete Zivota djeteta i njegove obitelji. Postoje brojni pravni izvori koji su polaziste definiranja
palijativne skrbi za djecu kao temeljnog ljudskog prava na zdravstvenu zastitu. Pravo na palijativau skrb ukljucuje prava iz razlicitih
sustava §to iziskuje suradnju i povezivanje razlicitih disciplina s cilijem zadovoljavanja specificnih potreba djeteta i njegove obitelji.
Cilj je rada prikazivanje kljucnih spoznaja iz podrucja palijativne skrb za djecu, upoznavanje s pravnom regulacijom navedenog
prava u Republici Hrvatskoj te samim nacinima ostvarivanja svih elemenata koji ¢ine pravo na palijativau skrb za djecu.
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UvOD bi na godi$njoj razini sedam milijuna djece u svi-
. ) ) i jetu imalo znacajnu korist od primjene palijativne
Pravo na palijativnu skrb jedno je od osnovnih skrbi za djecu (Rushton i Catlin, 2002). Djeca se

ljudskih prava na zdravstvenu zastitu koje je potvr-
dila Svjetska zdravstvena organizacija (Vuleti¢ i
sur., 2015). Navedena organizacija palijativnu skrb
za djecu definira kao aktivnu, potpunu brigu za
tijelo, um i duh djeteta, a takoder ukljucuje i pot-
poru obitelji (European Association for Palliative
Care, 2007). Vaznost palijativne skrbi uocava se
u navodima Europskog udruzenje za palijativ-
nu skrb koje procjenjuje kako potrebu za nekim
oblikom palijativne skrbi ima izmedu 50% i 89%
svih umiruéih pacijenata (Ministarstvo zdravstva,
2017). Prenesemo li te navode u hrvatski kontekst,
prema privremenim podacima Drzavnog zavoda za L ) ]
statistiku o broju umrlih 2017. godine u Hrvatskoj ~ Dakle vazno je prikazati kako su potrebe i prava
bi palijativna skrb bila potrebna za 27 130 do djece i njihovih ob1tevl!1 u palijativnoj Skvrbl prepo-
48 292 pacijenata (Drzavni zavod za statistiku, znate i na koji se nacin formalna podrska odvija
2018). Izdvojimo li iz navedenog broja samo sku- u I‘{_ePUthI Hrvatskoj jer su b‘rojlrl‘e studije diljem
pinu djece, dobili bismo od 135 do 240 pacijenata svijeta pokazale kako su umiru¢i u modernome
u dobi do 18 godina, koji su 2017. godine bili u zdravstvenom sustavu zanemarena skupina (Ju§'1c',
potrebi za palijativnom skrbi (Drzavni zavod za %991); Sama se zanemarenost moze povezati s
statistiku, 2018a). Osim toga podaci pokazuju kako Cinjenicom da je briga o palijativnim pacijentima

u palijativnoj skrbi prepoznaju kao vulnerabilna
skupina (Ministarstvo zdravstva, 2017), a Rakosec
i suradnici (2014) navode kako postoje povecane
potrebe za palijativnom skrbi u obiteljima u kojima
se nalazi umiruce dijete jer su te obitelji izlozene
raznim rizicima. Osim toga, djetinjstvo je razdo-
blje brzog fizioloskog, emocionalnog i psiholoskog
razvoja koje se odvija od novorodenacke dobi do
adolescencije, a kroni¢na bolest utje¢e na taj razvoj
(Brkljaci¢ i sur., 2013). Stoga su izazovi s kojima se
treba suoditi u brizi za dijete mnogobrojni, specific-
ni i razlikuju se od onih koji se odnose na odrasle.
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prema definiciji palijativne skrbi puno vise od
samog ublazavanja simptoma (Bras i sur., 2016).

TEORIJSKO PRAVNA PODLOGA PRAVA
NA PALIJATIVNU SKRB ZA DJECU

Cilj palijativne skrbi za djecu jest unaprede-
nje kvalitete zivota djeteta (Brkljac¢i¢ i sur., 2013).
Dijete treba voditi ispunjen i pristojan zivot u uvje-
tima koji jamce dostojanstvo, a sva pruzena pomoé
treba biti primjerena djetetovu stanju, kako navodi
Konvencija o pravima djeteta (UN, 1989) kao naj-
vazniji medunarodni dokument koji se bavi pita-
njem statusa djeteta pacijenta (Durakovic, 2014).

U Republici Hrvatskoj zakonski okvir za orga-
nizaciju palijativne skrbi stvoren je u srpnju 2003.
godine stupanjem na snagu novog Zakona o zdrav-
stvenoj zastiti (Brkljagi¢ Zagrovié, 2010). Zakon
o zdravstvenoj zastiti koji je na snazi od 1. sijec-
nja 2019. godine u ¢lanku 21. kao jednu od mjera
zdravstvene zastite navodi osiguravanje palijativne
skrbi (Zakon o zdravstvenoj zastiti, NN 100/18).

Poznato je kako pruzanje pomo¢i u palijativ-
noj skrbi obuhvaca tri podrucja. Prvo se podrucje
odnosi na smirivanje simptoma bolesti, drugo na
psihosocijalnu podrsku pacijentima i njihovim
njegovateljima te posljednje na eticke probleme
vezane uz kraj Zivota, stavljajuci naglasak u sva
tri podrucja na postovanje osobnih, kulturnih, reli-
gijskih i eti¢kih vrijednosti (Brklja¢i¢ Zagrovi¢,
2010). U podlozi palijativne skrbi uo¢ava se biop-
sihosocijalno-duhovni model koji Puchalski i
suradnici (2009, prema Stambuk i Obrvan, 2017)
tumace ¢injenicama da bolest zahvaca cijelu osobu
sa svim njezinim dimenzijama i narusava vise od
samog stanja u ljudskom organizmu jer narusava i
meduljudske odnose, mijenja usvojene na¢ine suo-
¢avanja s problemima kao i odnos prema svetom.
Stoga mozemo zakljuciti kako oboljelima od teskih
bolesti palijativna skrb treba pristupati holisticki,
Sto znaci da se posebna pozornost posvecéuje ne
samo medicinskom lijeCenju nego se vodi posebna
skrb kompletnog stanja osobe dakle prate se psi-
holoski, drustveni i duhovni problemi (Herman i
Petricevi¢, 2011).

Holisti¢ka briga za pacijenta i njegove najblize
moze se realizirati samo u timskoj suradnji i kako
navodi Jusi¢ (2001), nazivom “palijativna skrb”

obuhvaca se aktivnost cijelog interdisciplinarnog
tima. Tako je interdisciplinarni tim temelj za pot-
puno ostvarivanje prava na palijativnu skrb, kako
za odrasle tako i za djecu. Shodno tomu vazno je
da ¢lanovi tima razumiju ulogu i zadatke kao i vla-
stite odgovornosti te odgovornosti ostalh ¢lanova
(Kati¢, 2014). Mozemo reci kako pristup neiz-
lje¢ivom pacijentu nije redukcionisticki sveden
samo na jedan vid (Krpeljevié, 2015) to¢nije, na
uklanjanje ili smirivanje samo fizicke boli. Iz tog
razloga palijativna skrb prihvaca koncept sloze-
ne ili totalne boli autorice Cicely Saunders koji je
utemeljen na visefaktorskoj prirodi boli: tjelesnoj,
psihickoj, socijalnoj i duhovnoj. Pojam “totalne
boli” kao jedan holisticki koncept prihvacen je i od
Svjetske zdravstvene organizacije (Jusi¢, 2001). U
prilog tome najznacajniji se ¢ini ¢lanak 4. Zakona
0 zastiti prava pacijenata (NN 169/04, 37/08), u
kojem se navodi da se zastita prava pacijenata u
Republici Hrvatskoj provodi po nacelu humanosti.
Nacelo humanosti osigurava uvazavanje pacijenta
kao ljudskog bica, osiguravanje prava na fizicki
i mentalni integritet pacijenta, zastitu osobnosti
pacijenta ukljucujuci poStovanje njegove privat-
nosti i svjetonazora. Vaznost istog isti¢e i Svjetska
zdravstvena organizacija navodeci kako palijativ-
na skrb treba uvazavati kulturne, drustvene i reli-
gijske potrebe djeteta i njegove obitelji (Grbac i
Stajduhar, 2013) u ¢éemu jasno prepoznajemo sve
elemente individualnog pristupa.

Nadalje hrvatsko zakonodavstvo, s ciljem osi-
guravanja najboljeg interesa djeteta, u svoje je
odredbe o organizaciji bolnickog lijecenja ugra-
dilo neka nacela Povelje Europskoga udruzenja
za djecu u bolnici (Muzina, 2015). U sustavu
zdravstva, osim $to se ostvaruje pravo na lijeCenje
djeteta, roditelji mogu ostvariti pravo na jedan od
oblika postede od rada za vrijeme lijecenja djeteta.
Takoder mogu ostvariti pravo na boravak uz dijete
u bolnici te na naknadu za troskove smjestaja jed-
nom od roditelja ili osobi koja se skrbi o djetetu za
vrijeme lijecenja, ukoliko bolnica nema smjestajnih
kapaciteta za osiguravanje cjelodnevnog boravka
(Zakon o rodiljnim i roditeljskim potporama NN
85/08, 110/08, 34/11, 54/13, 152/14, 59/17, Zakon
0 obveznom zdravstvenom osiguranju, NN 80/13,
137/13, Pravilnik o uvjetima i postupku za stjeca-
nje prava zaposlenog roditelja ili samozaposlenog
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roditelja djeteta s tezim smetnjama u razvoju na
dopust ili na rad u skracenom radnom vremenu
radi njege djeteta, NN 18/09, 25/09). Osim toga
u svijetu postoje razliiti primjeri koji pridonose
ostvarivanju prava na palijativnu skrb. Jedan je
od njih dopust za palijativnu skrb, kao specifican
oblik omoguéavanja pruzanje skrbi za svoje bli-
Znje ¢lanovima obitelji, koji u Hrvatskoj nije defi-
niran (International Review of Leave Policies and
Research, 2018).

Prethodno navedeno pokazuje kako postoji
prostor za unapredenje zakonske regulative vezane
uz palijativnu skrb. No problem predstavlja nedo-
statnost poznavanja postojecéih zakonskih odredbi,
kako od strane roditelja, tako i od strane ostalih
stru¢njaka koji rade s roditeljima (Rojnica, 2011).
Nespremnost raznih sustava da se prijede s odno-
sa “moci stru¢njaka prema pacijentu”, na “demo-
kratski model” kojemu je temelj ljudsko pravo na
slobodu, toleranciju i jednakost te koji postuju
autonomiju pacijenta, Rojnica (2011) navodi kao
najveéi problem u ostvarivanju prava.

Za ostvarivanje prava kao $to je doplatak za
pomoc¢ i njegu, osobna invalidnina ili status rodi-
telja njegovatelja, djeca moraju proéi vjestacenje.
Prema zakonodavstvu Republike Hrvatske djeca
oboljela od malignih bolesti smatraju se djecom s
tesko¢ama u razvoju ako su prosla postupak vje-
Stacenja radi utvrdivanja oSte¢enja funkcionalnih
sposobnosti te imaju utvrdenu vrstu i tezinu inva-
liditeta (Muzina, 2015). Uredba o metodologijama
vjeStacenja (NN 67/17) na listi oSteCenja organizma
navodi kako se maligne novotvorine kod djece u
fazi lije¢enja i 5 godina remisije nakon provedene
terapije vode kao ostec¢enje 100%. Tako u sustavu
socijalne skrbi, osim ranije spomenutih prava na
osobnu invalidninu, doplatak za pomo¢ i njegu te
status roditelja njegovatelja, dostupne su i socijal-
ne usluge primjerice rana intervencija, pomo¢ u
integraciji u redovne odgojno-obrazovne ustanove,
savjetovanje i pomaganje ili psihosocijalna podrs-
ka (Zakon o socijalnoj skrbi, NN 157/13, 152/14,
99/15, 52/16, 16/17, 130/17).

Ovdje se vazno osvrnuti na primjer kontra-
diktornost s kojom se, nazalost, moguée susresti
kod pravne regulative prava na palijativnu skrb
za djecu. Primjerice u Nacionalnoj strategiji za
prava djece u Republici Hrvatskoj od 2014. do

2020. godine u djelu o palijativnoj skrbi za djecu
navodi se pruzanje podrske obiteljima i srodnici-
ma oboljelih tijekom bolesti i razdoblja zalovanja
(Vlada Republike Hrvatske, 2014), dok Zakon o
socijalnoj skrbi (NN 157/13, 152/14, 99/15, 52/16,
16/17, 130/17) u ¢lanku 70. istice kako pravo na
status roditelja njegovatelja prestaje smréu djeteta.
Tako roditelji koji su intenzivno brinuli o svom
djetetu i sve podredili toj skrbi odmah ostaju bez
novc¢ane naknade te moraju u svijet rada kako
bi osigurali financijsku sigurnost, bez vremena
za prilagodbu na novu situaciju i bez konkretne
podrske u razdoblju zalovanja. S obzirom na to da
u Zakonu o socijalnoj skrbi (NN 157/13, 152/14,
99/15, 52/16, 16/17, 130/17) pronalazimo primje-
re postupnih prestanaka prava, takav bi postupni
prestanak i ovdje mogao biti povoljnije rjesenje
za roditelje. Primjerice ukoliko se korisnik koji
ostvaruje pravo na zajaméenu minimalnu naknadu
u periodu duzem od godinu dana zaposli, u prvom
mjesecu zaposlenja iznos se zajam¢ene minimal-
ne naknade ne umanjuje, u drugom mjesecu iznos
zajamcéene minimalne naknade umanjuje se za
25% te u treCem mjesecu za 50% iznosa za isplatu.
Dakle potpuni prestanak prava nastupa tek nakon
tri mjeseca radnog odnosa, $to bi u slucaju statusa
roditelja njegovatelja takoder roditeljima ostavilo
prostora za proces zalovanja, za prilagodbu na nove
okolnosti, bez intenzivne brige o egzistencijalnim
pitanjima.

Nadalje djecji doplatak pravo je iz sustava miro-
vinskog osiguranja (Zakon o doplatku za djecu
NN, 94/01, 138/06, 107/07, 61/11, 112/12, 82/15,
58/18), dok su pravo na odgoj i obrazovanje vezani
uz sustav obrazovanja (Zakon o odgoju i obrazova-
nju u osnovnoj i srednjoj skoli, NN 87/08, 86/09,
92/10, 105/10, 90/11, 5/12, 16/12, 86/12, 126/12,
94/13, 152/14, 07/17).

Obrazovanje se isti¢e kao vazna tema koja
govori o tome kako svakom djetetu treba omogucditi
obrazovanje te podrsku da pohada svoju uobicajenu
Skolu, kao i dati priliku da se bavi uobi¢ajenim
djec¢jim aktivnostima (Craig i sur., 2007). Bez obzi-
ra na tezinu situacije tijekom trajanja palijativne
skrbi vrlo je vazno pruziti djetetu Sansu za igru i
druzenje (Brkljaci¢ i sur., 2013). Osim toga i ¢lanak
31. UN-ove Konvencije o pravima djeteta govori o
pravu djece na slobodno vrijeme, na igru i rekreaci-
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Shematski prikaz 1. Sustav formalne podrske za djecu u palijativnoj skrbi

ju te bi navedeno trebalo integrirati u odredbe pali-
jativne skrbi (Open Society Foundations, 2015).
Integracija obrazovanja i palijativne skrbi jest
nezaobilazan zadatak (Grbac i Stajduhar, 2013).
Primjerice podaci pokazuju kako Skola u bolnici
pridonosi i djetetovu samopouzdanju i stvaranju
pozitivne slike o sebi te humanizaciji bolnickoga
lije¢enja (Muzina, 2015).

Kako bi koristenje navedenih prava u razli¢itim
sustavima bilo svrsishodno, vazno je dau provode-

nje palijativne skrbi budu ukljucene cijele obitelji,
kao i svi ¢lanovi palijativnog tima.

VAZNOST AKTIVNE UKLJUCENOSTI
SVIH SUDIONIKA U PALIJATIVNOJ
SKRBI

Vaznost aktivne uklju¢enosti svih sudionika u
palijativnoj skrbi ocituje se u Cinjenici da se kod
prava na palijativnu skrb za djecu posebno velik
naglasak stavlja na brigu koja ukljucuje ¢itavu obi-
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telj jer roditelji zahtijevaju snaznu podrsku, a brac¢a
i sestre izuzetno su ranjivi s obzirom na to da se
roditelji moraju brinuti i za njih dok su potpuno
ukljuéeni u brigu za oboljelo dijete (Brkljacic i
sur., 2013).

Nadalje Svjetska zdravstvena organizacija je na
temelju Konvencije Ujedinjenih naroda o pravima
djeteta 1999. godine usvojila Otavsku deklaraciju o
pravu djeteta na zdravstvenu skrb. Otavska dekla-
racija $titi svako dijete od nepotrebnih dijagnostic-
kih postupaka, nepotrebnog lijecenja i istraZivanja.
Posebno se istice kako dijete kao pacijent i njegovi
roditelji i zakonski zastupnici trebaju biti o svemu
informirani i moraju sudjelovati u donosenju svih
odluka koje se ticu djetetove zdravstvene skrbi,
a navedeno je kako bi djetetu trebalo omoguditi
odgovarajuéu palijativnu skrb i svu nuznu pomog¢,
kako bi umrlo smireno i dostojanstveno (Baraban i
sur., 2004). Nuznost informiranosti navodi i Zakon
o zastiti prava pacijenata (NN 169/04, 37/08).

Clanak 16. navedenog zakona (Zakon o zastiti
prava pacijenata, NN 169/04, 37/08) govori o pravu
na prihvacanje ili odbijanje pojedinoga dijagnostic-
kog, odnosno terapijskog postupka. Tako se navodi
da pacijent ima pravo prihvatiti ili odbiti pojedini
dijagnosticki, odnosno terapijski postupak, osim u
nepoduzimanje ugrozilo zivot i zdravlje pacijenta
ili izazvalo trajna oStecenja njegovoga zdravlja.
Osvrnemo li se na djecu, vazno je istaknuti kako
je ¢lankom 17. regulirana zastita pacijenta koji
nije sposoban dati pristanak, izmedu ostalog, za
poslovno nesposobnog ili maloljetnog pacijenta,
za kojeg (osim u slu¢aju neodgodive medicinske
intervencije), suglasnost daje zakonski zastupnik,
odnosno skrbnik. Ukoliko su interesi pacijenata
i njihovih zakonskih zastupnika, odnosno skrb-
nika suprotstavljeni, zdravstveni je radnik duzan
odmah o tome obavijestiti nadlezni centar za soci-
jalnu skrb (Zakon o zastiti prava pacijenata, NN
169/04, 37/08).

Brkljaci¢ i suradnici (2013) navode kako se
posljednja dva desetljeca sve viSe paznje pridaje
sudjelovanju djeteta u donosenju odluke o lijece-
nju. Europsko udruzZenje za palijativnu skrb navodi
kako oboljelom djetetu treba omoguéiti da sudjelu-
je u odlukama koje se ti¢u njegove skrbi, a rodite-
lje, bradu i sestre informirati o bolesti sukladno nji-

hovoj dobi i sposobnosti razumijevanja (European
Association for Palliative Care, 2007). Od pede-
setoro anketirane djece sa zlocudnim bolestima u
dobi izmedu 8 i 17 godina njih 95% izjasnilo se
kako Zele znati svoje dijagnoze (Brkljacic¢ i sur.,
2013). lako je vecina djece smatrala da o terapiji
odlucuju lijecnici, 63% adolescenata i 28% mlade
djece izrazilo je Zelju da sami odlucuju o palijativ-
noj skrbi. Rezultati su pokazali da djeca mlada od
11 godina ne mogu donositi racionalne odluke o
svom lijecenju, no to nije razlog za njihovo nesu-
djelovanje u skrbi. Pritom se treba voditi individu-
alnim pristupom djetetu, a koji treba biti prilago-
den: dobi djeteta, kognitivnoj i emotivnoj zrelosti
te strukturi i funkcioniranju obitelji (Brkljaci¢ i
sur., 2013).

Djeca koja dobivaju otvorene i iskrene infor-
macije o dijagnozi i prognozi tijekom svoje bolesti
znacajno su manje tjeskobna i depresivna i navode
vise izvora pomoci i socijalne podrske od djece
koja ne dobivaju primjerene informacije u procesu
skrbi (Cipek, 2013). Vazno je da izvor informaci-
ja budu odrasle osobe kojima vjeruju, primjerice
roditelji ili lijecnici, kako bi se smanjila moguénost
prikupljanja informacija od prijatelja ili iz drugih
izvora kao $to su televizija ili internet. Poznavanje
istine kod djece povecava osjecaj kontrole nad
boleséu, a time i pospjesuje suradnju djeteta u lije-
¢enju Sto je osobito vazno u doba adolescencije
(Brkljaci¢ i sur., 2013).

Roditelji su osobe od kojih se ocekuje da najvi-
Se razgovaraju sa svojom djecom. Sukladno nave-
denom pokazala se potreba za informiranjem rodi-
telja o znacajkama djetetova razvoja te strategijama
u razgovoru s djetetom o bolesti i lijecenju ovisno
o njegovoj dobi jer informacije koje se pruzaju dje-
tetu trebaju biti prilagodene njegovu razvojnom i
kognitivnom nivou uzimajuéi u obzir individualne
razlike (Cipek, 2013).

Stoga se sve te vazne spoznaje ne smiju previ-
djeti u pruzanju same skrbi.

SMJERNICE NAPRETKA PRAVA NA
PALIJATIVNU SKRB ZA DJECU

Prema Ministarstvu zdravstva u definiranju
prava na palijativnu skrb za djecu o¢ekuje se napre-
dak. Naime u Nacionalnom programu razvoja pali-
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jativne skrbi (Ministarstvo zdravstva, 2017) kao
kljucni element provedbe Strateskog programa
razvoja palijativne skrbi u razdoblju 2017.-2020.
u toc¢ki 7. navodi se jacanje palijativne skrbi vul-
nerabilnih skupina. Aktivnosti u toj skupini koje su
vezane za djecu jesu izrada standarda i smjernica
u palijativnoj pedijatrijskoj skrbi prema IMPaCCT
standardima razvoja pedijatrijske palijativne skrbi
u Europi te utvrdivanje potreba i osiguranje smje-
Stajnih kapaciteta u palijativnom zbrinjavanju djece
uz rok do kraja 2020. godine. U kontekstu prava
na palijativnu skrb za djecu istaknute IMPaCCT
smjernice vazne su jer se odnose na ostvarivanje
prava u praksi u vidu poboljsanja kvalitete Zivota
djeteta i obitelji, na moguénost ukljucivanja obi-
telji u pedijatrijske palijativne programe, na laku
dostupnost i kontinuitet pruzanja palijativne skrbi
ve¢ kod postavljanja dijagnoze, na provodenje
komponenti palijativne skrbi paralelno s aktivnim
lijeCenjem te izbor mjesta pruzanja palijativne skrbi
tamo gdje to dijete i obitelj zele — kod kuce, dnev-
noj bolnici, op¢oj bolnici ili hospiciju (Brkljaci¢
i sur., 2013). Na tragu navedenog Nacionalna
strategija za prava djece u Republici Hrvatskoj
za razdoblje od 2014. do 2020. godine navodi
nuznost osiguravanja dostupnosti i raspolozivost
zdravstvenih usluga za djecu u ruralnim, oto¢kim
i rijetko naseljenim podrucjima kroz mrezu pedi-
jatrijskih timova i timova opée obiteljske medicine
(Vlada Republike Hrvatske, 2014) jer se u nekim
slucajevima ¢lanovi obitelji odluce za kuéni oblik
palijativne skrbi. O¢ekivano, kuéni oblik palija-
tivne skrbi zahtijeva periodicke posjete stru¢nog
tima (Silje, 2016). Navedena usluga donosi mnoge
pogodnosti. Tako djeca imaju moguénost biti sa
svojim roditeljima u poznatom okruzenju sto razvi-
ja osjecaj sigurnosti. Prilagodba roditelja je bolja
te je bolji utjecaj na brak, vjerska uvjerenja te na
videnje smisla zivota i smrti (Silje, 2016). Kao pri-
mjer dobre prakse moZe se navesti aktivna kuéna
skrb u Velikoj Britaniji koja se razvila iz terenske
skrbi razvijene na onkoloskim bolni¢kim odjelima
i ona je najpozeljnija i najzastupljenija (Grbac i
Stajduhar, 2013). Kuénu skrb pokrivaju palijativni
timovi, patronazne sestre, krizni interventni timovi
i volonteri udruga. Takoder razvijena je konzulta-
tivna skrb putem svih suvremenih sredstava komu-
nikacije kako bi se osigurala dostupnost 24 sata.
Iz navedenog mozemo zakljuéiti kako je preduvjet

kuéne skrbi zapravo dobro organizirana podrska
na lokalnoj razini. Na taj se nacin otvara prostor
za suradnju bolnica, Skola, vrti¢a, kao i aktivnosti
raznih udruga.

Najbolje mjesto za proucavanje i primjenu
ljudskih prava pa tako i prava na palijativnu skrb
za djecu lezi upravo u najuzem okruzenju svakog
pojedinca. Samo ako pojedinci i grupe u potpunosti
razumiju koncept ljudskih prava kroz lokalno razu-
mijevanje i primjenu, moguce je nastaviti Sirenje
na druge, viSe razine (Reichert, 2011).

Ve¢ spomenuto Ministarstvo zdravstva (2017)
u Nacionalnom programu razvoja palijativne
skrbi kao kljuéne elemente provedbe Strateskog
programa razvoja palijativne skrbi u razdoblju
2017.-2020. navodi i aktivnosti izrade standardi-
zirane dokumentacije/obrazaca koji prate palija-
tivnog pacijenta i njegovu obitelj od utvrdivanja
potrebe za palijativnom skrbi pa do zavrsetka zalo-
vanja. Nadalje, navodi se i priprema informatickog
programa za pracenje skrbi za palijativne pacijente
te priprema za izradu nacionalnog registra palija-
tivnih pacijenata s rokom do kraja 2020. godine.
Naime kada je pacijent prepoznat kao palijativni,
korisno je dodijeliti mu MKB-10 $ifru koja ozna-
Cava palijativnu skrb: Z51.5. Time pacijent u kli-
ni¢kom radu i u informati¢kom sustavu postaje pre-

skrb (Miskulin, 2018).

Takoder Nacionalna strategija za prava djece
u Republici Hrvatskoj od 2014. do 2020. godine
usmjerena je na Cetiri strateska cilja medu kojima je
i unapredivanje sustava i osiguravanje usluga pri-
lagodenih djeci u pet znac¢ajnih podrucja djetetova
zivota. Tako se u sustavu zdravstva navode ciljevi
usmjereni na palijativnu skrb djece koji se odnose
na osiguravanje holistickog pristupa palijativnoj
skrbi za svako dijete, podizanje kvalitete zivota
oboljelima od teskih kroni¢nih ili neizljecivih bole-
sti te pruzanje podrske obiteljima i srodnicima obo-
ljelih tijekom bolesti i razdoblja Zalovanja (Vlada
Republike Hrvatske, 2014). U navedenom se ocitu-
je sama nedjeljivost ljudskih prava kao vazan kon-
cept, Sto znadi da su prava medusobno povezana
i medusobno ovisna (Bazdan, 2015). Franinovi¢
Markovié¢ (2013) istice kako nije moguce dosegnuti
cilj kvalitetnog zivota pacijenta ako se istovremeno
ne skrbi o njegovoj obitelji.
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Pored boli za umirué¢im obitelj je suocena i s
financijskim troSkovima proizaslim iz skrbi pa se
i u tom pogledu otvara prostor za pomo¢ u pro-
nalasku nacina da se smanje troskovi (Herman i
Petricevic, 2011). Stoga Harding i Leam (2005,
prema Stambuk i Obrvan, 2017) isti¢u da u posljed-
njim danima, neposredno prije smrti, potrebe obite-
lji mogu nadici potrebe pacijenta. Pritom je vazno
imati na umu kako je obitelj ono $to pacijent smatra
obitelji. To ponekad moZze znaciti i susjed i par-
tner i najbolji prijatelj (Jusi¢, 2003), neovisno o
genetskoj vezi (Paediatric Nursing Associations
of Europe Network, 2016).

ZAKLJUCAK

Razvojna dob djeteta, eticke i pravne razlike,
s obzirom na to da su roditelji ¢esto zamjenski
donositelji odluka, rijetke bolesti te velik utjecaj
na ostale ¢lanove obitelji ¢ine palijativnu skrb za
djecu podru¢jem koje zahtijeva holisticki, individu-
alni, interdisciplinarni i transdisciplinarni pristup.
Tako palijativna skrb za djecu obuhvaca sve dimen-
zije, potrebe i prava djeteta, ali i clanova obitelji.
Uvazavaju se i podmiruju djetetove potrebe i prava
na: zdravlje, obrazovanje, razvoj identiteta, potrebe
za obitelji i Sirom zajednicom. Palijativna skrb za
djecu podrzava i potice roditelje u odgovaranju na
potrebe djeteta. No vazna je i Sira drustvena zajed-
nica i njezini resursi jer o njima ovisi dostupnost i
razvoj same skrbi.

Dakle pravo na palijativnu skrb za djecu ne
moze se promatrati isklju¢ivo kao pravo djeteta.
Koncept nedjeljivosti prava djeteta i obitelji ovdje
je posebno naglasen. Pravo na palijativnu skrb za
djecu ima podlogu u zakonima, vaznim medu-
narodnim dokumentima i strategijama kojima se
nastoji pridonijeti dostojanstvu zivota kroz bolest,
do samog kraja, uz neizostavnu podrsku i tijekom
procesa zalovanja.
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THE RIGHT TO PALLIATIVE CARE FOR CHILDREN IN
THE REPUBLIC OF CROATIA

Abstract: Palliative care for children means active, complete care on physical, psychological, social and spiritual levels,
and it includes collaboration and active work with the family. Palliative care for children lasts during the period of illness and
continues after the death of the child in the form of expert assistance to the family in their grief. Such care follows the principles
of individual, holistic, transdisciplinary and biopsychosocial-spiritual approaches that come together in promoting the quality
of life of a child and his or her family. Numerous legal sources are the starting point for defining palliative care for children as a
Sfundamental human right to health care, as well as for defining basic actions within this fundamental right. The right to palliative
care includes rights from different systems, and collaboration and linking of different disciplines are needed in order to meet the
needs of the child and his family. The aim of this paper is to present crucial knowledge in the field of palliative care for children
and to examine how this right is implemented and legally regulated in the Republic of Croatia.

Key words: palliative care for children, family, human rights, social support
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