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SAZETAK

Pod okriljem UNESCO-a su donese tri glavne medunarodne deklaracije iz podrudja bioetike
s ciljem zastite »prirodnog dostojanstva, jednakih i neotudivih prava svih ¢lanova ljudske
obitelji«. Djeca su posebno osjetljiva kategorija »ljudske obitelji« ¢ija su se prava pokusala
zatiti donijetim deklaracijama, bilo na direktan ili indirektan nacin, pocevsi od Op¢ce deklara-
cije o ljudskim pravima. Proglo je dvadeset godina nakon donosenja »Konvencija ujedinjenih
naroda o pravima djece« (20. studeni, 1989.). U ovom ¢emo se radu osvrnuti na temeljna
prava djeteta prema UNESCO-vim dokumentima.

Kljuéne rijeci: bioetika, dijete, pravo, UNESCO

Prema Konvenciji o pravima djeteta, »...dijete je svaka osoba mlada od 18 godina,
osim ako zakonom koji se primjenjuje na dijete granica punoljetnosti ne odredi ra-
nije«(1).

Pod okriljem UNESCO-a su donese tri glavne medunarodne deklaracije iz podrudja
bioetike s ciljem zastite »prirodnog dostojanstva, jednakih i neotudivih prava svih
¢lanova ljudske obitelji«(2). Djeca su posebno osjetljiva kategorija »ljudske obitelji«
¢ija se su se prava pokusala zastiti donijetim deklaracijama, bilo na direktan ili indi-
rektan nadin. U Hrvatskoj je 2008. godine izdan prijevod deklaracija iz podrudja
bioetike donjetim od strane Organizacije ujedinjenih naroda za obrazovanje,

znanost i kulturu (UNESCO): Op¢a deklaracija o ljudskom genomu i ljudskim
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pravima, Medunarodna deklaracija o ljudskim genetskim podacima te Op¢a dekla-
racija o bioetici i ljudskim pravima(2). Cilj ovog rada je prouiti u kojoj su mjeri
zadti¢ena prava djeteta u tim dokumentima i u kojoj su mjeri nacela zastupana u tim
dokumentima implantirana u nasoj praksi.

Opéa deklaracija o ljudskom genomu i ljudskim pravima donijeta je 11. studenog
1997. godine. Ljudski genom je definiran kao temelj najdubljeg jedinstva svih
¢lanova ljudske obitelji, priznanje njihova prirodnog dostojanstva i raznolikosti(2).
Prije samog istrazivanja, lije¢enja ili dijagnoze koji utjecu na genom pojedinca,
potrebno je procijeniti potencijlne Stete i koristi. U svakom sluc¢aju najprije se mora
dobiti slobodan i upuéen pristanak zainteresiranih osoba. Ukoliko osoba nije u
mogucénosti dati svoju suglasnost, ista se mora osigurati na nacin propisan zakonom
i u najboljem interesu te osobe. Osobe koje nisu u stanju dati punopravnu suglas-
nost s obzirom na istraZivanje njena genoma, ono Ce se poduzeti samo onda ako ta
osoba ima izravnu zdravstvenu korist od istrazivanja, uz uvjet odobrenja i zastitu u
skladu sa zakonom. U slucaju da je ta osoba izlozena najmanjem riziku i najmanjem
naporu, dobrobit istrazivanja je usmjerena ka osobama iste dobne skupine ili istih
genetskih uvjeta(2).

U Op¢oj deklaraciji o ljudskom genomu i ljudskim pravima izravno se ne spominje
zastita prava djece. Vaznost slobodne suglasnosti se navodi opéenito bez detaljnijih
uputa za one osobe koje nisu u mogucnosti dati svoju suglasnost. Deklaracija nam
ne daje upute na koji na¢in se djeca mogu ukljuciti u davanje suglasnosti za poje-
dine medicinske postupke ve¢ se poziva na vaze¢e zakonske propise za sve osobe
koje nisu u moguénosti dati pravovaljanu suglasnost(2). U skladu s vaze¢im zakoni-
ma u Hrvatskoj djeca ne mogu dati pravovaljanu suglasnost, to umjesto njih ¢ine

roditelj ili staratel;j ili zakonski skrbnik(3).

Medunarodna deklaracija o ljudskim genetskim podacima donijeta je 16. listopada
2003. godine s ciljem jaméenja postivanja ljudskog dostojanstva i zastite ljudskih
prava i temeljnih sloboda u prikupljanju, obradi, koristenju i pohranjivanju ljudskih
genetskih podataka, ljudskih proteomskih podataka i bioloskih uzoraka. Clanak 2.,
izmedu ostalih donosi definiciju genetskog probira kao »Sire sustavno genetsko testi-
ranje na nekoj populaciji ili jednom njenom dijelu odredenom za otkrivanje genet-
skih osobina ljudi koji su bez simptoma bolesti«(2). I u slu¢aju postupaka vezanih
uz ljudske genetske podatke, prikupljanje proteomskih i bioloskih uzoraka potrebno
je pribaviti prethodni slobodan i na informacijama utemeljen pristanak. Ukoliko
osoba nije u moguénosti dati svoj punopravan pristanak, sukladno domacem za-
konu isti ¢e dati pravni zastupnik koji mora postovati najbolje interese te osobe.
Treba istaknuti kao pozitivan primjer i veliki korak isticanje postovanja misljenja
maloljetne osobe u ¢lanku 8. Medunarodne deklaracije o ljudskim genetskim po-
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dacima. Znadajno je da ova deklaracija o djetetu govori izravno, isticu¢i vaznost

dobivanja i uzimanja u obzir njegovog misljenja, sukladno godinama i zrelosti(2).

Genetski probir ¢e biti eticki prihvatljiv samo kada ima bitne posljedice za zdravlje

osobe, postujudi njen najbolji interes.

Novorodenacki skrining je postupak u okviru preventivne medicine kojemu je svrha
sustavno otkrivanje bolesne novorodenc¢adi kod koje ¢e pravodobna dijagnoza i
lije¢enje dovesti do znacajnog smanjenja smrtnosti, morbiditeta i invalidnosti(4).
Skrining na fenilketonuriju i konatalnu hipotireozu su opéenito svugdje prihvaceni,
pa tako i u nasoj zemlji. Fenilketonurija je autosomno recesivni poremecaj hidroksi-
lacije fenilalanina u tirozin koji nelije¢en dovodi do nagomilavanja fenilalanina i
njegovih metabolita u tjelesnim tekuc¢inama s posljedi¢cnom teSkom mentalnom re-
tardacijom, epilepsijom i drugim neuroloskim poremecajima. Skrining na konatal-
nu hipotireozu uveden je u nas 1985. godine mjerenjem TSH RIA metodom. Osim
probira na fenilketonuriju i konatalnu hipotireozu u Hrvatskoj se jo$ ¢ini i probir
sluha u rodilistima(4). Iz navedenih primjera vidi se da je novorodenacki probir na
fenilketonuriju hipotireozu ima za cilj dobrobit novorodencadi $to je u skladu s

nacelima Medunarodne deklaracije o ljudskim genetskim podatcima(2).

Opcéa deklaracija o bioetici i ljudskim pravima donijeta je 19. listopada 2005. godine.
Ova deklaracija se osvrée na eticka pitanja koja se odnose na medicinu, biolosko-
antropoloske znanosti i prate¢u tehnologiju(2). Deklaracija isti¢e vaznost postivanja
ljudskog dostojanstva, ljudskih prava i temeljnih sloboda. U skladu s time interesi i
dobrobit pojedinca imaju prioritet nad interesom znanosti ili drustva, kao i vaznost
postivanja autonomije pojedinca u donosenju odluka, preuzimanja odgovornosti za
te odluke i uvazavanje autonomnosti drugih, bez osvrta na autonomiju maloljetnih
osoba. U daljnjem tekstu ove deklaracije se navodi vaznost postupanja u skladu
zastite prva i interesa osoba koje nisu samostalno sposobne donjeti odluku. Deklara-
cija objasnjava smisao i daje vaznost pristanka vezano uz preventivne, dijagnosticke i
terapetuske zahvate. Na isti nadin se isti¢e vaznost pristanka pri uklju¢ivanju u
znanstveno istrazivanje, kojem treba prethoditi dostatna informacija. Osobe koje
nisu sposobne dati pristanak u slucaju provodenja istrazivanja i primjene medicin-
ske prakse, pristanak se mora dobiti u skladu sa zakonom. U ovoj deklaraciji se istice
vaznost ukljucivanja te osobe u $to ve¢oj mjeri u donosenje odluke o pristanku kao i
odluke o povlacenju pristanka. Ovaj dio je vrlo bitan u zdravstvenoj zastiti djece,
kao i u uklju¢ivanju djece u istrazivanje, stoga sto podrazumijeva aktivno sudjelovan-

je djece u odlué¢ivanju o njihovu zdravlju(2).

Potrebno je postovati privatnosti i povjerljivosti podataka koji su dobiveni od paci-

jenata. S obzirom na maloljetne pacijenate, Deklaracija u daljnjem tekstu ne objas-

65



JAHR | Vol. 1 | No. 1 | 2010

njava na koji nacin i u kojoj je mjeri moguée ¢uvati privatnost i povjerljivost po-

dataka dobivenih od djece pri primjeni medicinske prakse.

Konvencija o pravima djeteta usvojena je na Glavnoj skupstini Ujedinjenih naroda
20. studenog 1989. godine(1). Sadrzi obaveze odraslih u odnosu prema djetetu,
obaveze razli¢itih druStvenih ¢imbenika s obzirom na zastitu djeteta. Konvencija o
pravima djeteta je prvi dokument u kojem se djetetu pristupa kao subjektu s pravi-
ma. Ona je pravni akt koji ima snagu zakona, ukljucuje pravo nadziranja primjene u
drzavama koje su je prihvatile i ratificirale. Hrvatska je ratificirala 8. listopada 1991.
godine. Ona osigurava gradanska, politicka, ekonomska, socijalna i kulturna prava
djece. Bezuvjetno zahtijeva od vlada poduzimanje aktivnosti vezanih uz zastitu pra-
va djeteta. Holisticki zagovara glediSte da su sva prava temeljna, nedjeljiva i
medusobno ovisna i jednako vazna. Dana su ¢etiri nacela na kojima se temelje sva

prava sadrzana u Konvenciji:
1. Nacelo nediskriminacije prema kojem djeca ne smiju trpjeti diskriminaciju.
2. Pravo na zivot i razvoj u svim vidovima zivota.

3. Dobrobit djeteta je najvaznija pri donosenju odluka ili izvrsenju postupaka koji

utjecu na dijete.

4. Djeca su aktivni sudionici u sudjelovanju rjesavanja svih pitanja koja utjecu na

njihov Zivot i moraju imati slobodu izrazavanja svog misljenja.

Prema Konvenciji ne postoji hijerarhija dje¢jih prava, ve¢ su to obaveze koje drzave
moraju ispunjavati spram djeteta. Svi moraju biti aktivni i angazirati se u prido-

no$enju ostvarivanja prava djeteta(1).

Hrvatska je danom osamostaljenja 8. listopada 1991. godine postala stranka Kon-
vencije o pravima djeteta. Tim ¢inom nasa je zemlja preuzela obavezu izmjene i
prilagodbe postoje¢ih zakona i akata u skladu s Konvencijom. Drzave su obavezne
upoznati djecu i odrasle s nacelima i odredbama o pravima djeteta. Ta prava bezuv-
jetno moraju znati i postovati oni koji zive i rade s djecom, koji su u svakodnevnom
kontaktu s djecom i koji utjecu na stvaranje sredine u kojoj dijete odrasta i razvija se
kao osoba. Djeca moraju biti upoznata sa svojim pravima kako bi postali svijesni tih
prava i moguénosti u slucaju ugrozavanja istih. Svi navedeni ¢imbenici u Konvenciji
imaju za cilj optimalan razvoj djeteta, nauditi dijete kako da $titi vlastita i tuda pra-
va(l).

Kada se raspravlja o pravima maloljetnih osoba u zdravstvenoj zastiti mnogi autori
svoja stavove temelje na ¢lanku 12. i 13. Konvencije o pravima djece koji su citirani
u daljnjem tekstu.
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Cl.12. »djetetu koje je u stanju oblikovati vlastito misljenje, osigurat ée se pravo na
slobodno izrazavanje svih svojih stavova o svim stvarima koje se na njega odnose, te
ih uvazavati u skladu s dobi i zrelos¢u djeteta«. Dijete mora biti izravno ili putem
posrednika saslusano u svakm sudbenom ili upravnom postupku koji se na njega
odnosi«(1). CL.13. »Dijete ima pravo na slobodno izraZavanje, slobodno trazenje,
primanje i Sirenje obavijesti i ideja svake vrste«(1).

Na isti na¢in i radna grupa Konfederacije europskih pedijatara (Ethics Working
Group of the Confederation of European Specialists in Paediatrics-CESP) je 2003. go-
dine u Casopisu Pediatrics dala svoju izjavu o informiranon pristanka djeteta(5). Svo-
je stavove temlje na gore navedenom ¢lanku 12. Konvencije o pravima djeteta. Iako
se u samom tekstu nigdje ne navodi da se prava na vlastito misljenje i izrazavanje
svojih stavova odnose na podrugje zdravstvene skrbi djeteta, autori drze da se taj
¢lanak moze primijeniti i na podruéje zdravlja djeteta. Definiraju djetetov pristanak
kao njegovo slaganje s medicinskim postupkom u slucaju kada ono nije zakonom
dozvoljeno ili nema dovoljnu zrelost spoznajnih funkcija dati kompetentnu in-
formiranu suglasnost. Sva djeca bez obzira jesu li kompetentna ili ne imaju pravo na
informaciju o svom zdravlju dobivenu na nacin da ju mogu razumjeti, te na osnovu
te informacije dati svoj pristanak ili neslaganje u svim aspektima medicinske skrbi
(preventivne, dijagnosticke i terapijske mjere, kao i istrazivanja). Smisao i jednog i
drugog je u partnerstvu, u pruzanju informacija na osnovu kojih pacijent slobodno
izabire onaj put koji mu najvise odgovara. Djeca mogu odbiti zahvat ili lije¢enje
koje nije neophodno da im se spasi zivot. U slu¢ajevima kada postupak spasava zivot
ili sprec¢ava nastajanje ozbiljne Stete, lije¢nici imaju duZnost postupati u najboljem
interesu djeteta. Autori isticu kako su djeca vlasnici prava, unato¢ tome Sto ih
ponekad ne mogu izraziti(5).

Svi mi koji se u svom radu susre¢emo sa djecom duzni smo promovirati njihova
prava, dati pravo glasa djetetu i djelovati kao djetetov istinski odvjetnik. Pruziti in-
formaciju djetetu na njemu razumljiv nacin. Lije¢nici trebaju pazljivo slusati
misljenje i zelje djece, procijeniti kompetenciju djeteta, zastititi djetetovo dosto-
janstvo i privatnost, te nastojati dobiti djetetov pristanak koji je nuzan u preven-
tivnim, dijagnostickim i terapijskim postupcima, kao i u istrazivanjima(5). Izvjestaj
UNESCO-vog Medunarodnog komiteta za bioetiku o pristanku pacijenta istice
vaznost postupanja u skladu s Konvencijom o pravima djeteta, napominjuéi kako se
mora biti svijestan da se s rastom i razvojem djeteta razvija i njegova sposobnost
odlucivanja. No jo$ uvijek ostaje pitanje kada se to to¢no dogada(6).

Prema Konvenciji (¢lanak 24.) dijete ima pravo na uZivanje najvie moguée razine
zdravlja, pruzanje obavijesti, obrazovanja i potpore u koristenju temeljnih spoznaja
o svom zdravlju(1).
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Op¢a deklaracija o bioetici i ljudskim pravima isti¢e kako svakoj osobi pripadaju sva
prava i slobode u njima sadrzane, kao i da djetinjstvu pripada posebna skrb. Bitno je
naglasiti da ¢lanak 22. gore navedene deklaracije isti¢e zada¢u drzave koja bi trebala
poduzeti sve odgovarajuce mjere kako bi se provela njena nacela. Ujedno se istice da
drzave trebaju nastojati njegovati obrazovanje i educiranje u bioetici na svim razina-
ma, kao i poticati informaciju i programe za diseminaciju znanja o bioetici. Na tom
tragu i ovo izlaganje podsje¢a na dokumente koji se ti¢u prava djece u primanju
zdravstvene zastite, na vaznost ukljuc¢ivanja djece kao aktivnih subjekata u davanju
ili povlacenju pristanka, $to isticu gore navedene deklaracije, Konvencija o pravima
djeteta. Potrebno je napomenuti da su drzave, time i Hrvatska, pozvane na prim-
jenu tih nacela u svakodnevnom zivotu. Posebno treba napomenuti potrebu
uskladivanja zakona vezanih na prava djece u zdravstvenoj zastiti i u istrazivanima.
Primjerice Zakon o zastiti prava pacijenata nije uskladen s Konvencijom o pravima
djeteta. Ovaj zakon je propustio naglasiti mogu¢nost i potrebu aktivne uloge malol-
jetnog pacijenta u odluéivanju o zdravlju(3).

Lije¢nici moraju aktivno ukljuciti dijete u donosenje odluka o djetetovu zdravlju.
To podrazumijeva mijenjanje nasih stavova vezanih uz moralni status djeteta kao i
zahtjeve na samo drustvo koje mora te promjene pratiti promjenama u zakonskoj
regulativi, iono najvainije, u samoj praksi.

Mozemo zakljuciti potrebu bezuvjetnog poznavanja Konvencije o pravima djeteta i
UNESCO-ve deklaracija iz podruéja bioetike onih koji rade s djecom. Uciniti da
dijete u zdravstvu postane aktivan SUBJEKT sa svim svojim pravima. Dijete ima
pravo na slobodno izrazavanje, slobodno trazenje, primanje i Sirenje obavijesti.
Drzava sukladno ovoj konvenciji i imenovanim deklaracijama u tekstu mora njego-
vati obrazovanje i obucdavanje u bioetici na svim razinama, poticati informacije i
programe te uskladiti legislativu.
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