Odgovarajuca skrb o djeci pacijentima

U povodu prijave u kojoj je problematizirano ponaSanje dijela medicinskih sestara na Klinici
za pedijatriju KBC-a Rebro, koje su dijete ¢iji roditelji s njim nisu ostajali u bolnici, ostavljale
da place dok se samo ne umiri i ne zaspe, Klinici smo uputili preporuku da medicinske sestre
na odjelu obavijesti o prijavi i uputi ih u obveze koje proizlaze iz Konvencije o pravima
djeteta, a nalazu da se u svim aktivnostima koje se odnose na djecu, prednost mora dati
najboljem interesu djeteta. Takoder smo preporucili da medicinske sestre informiraju o ¢l. 8.
Povelje za djecu u bolnici Europske udruge za djecu u bolnici, koji govori o potrebi
zbrinjavanja djeteta u bolnici na nacin da budu zadovoljene njegove fizicke, emocionalne i
razvojne potrebe. U odgovoru smo obavijesteni da je o nasoj preporuci obavijesten lije¢nicki
kolegij Klinike za pedijatriju te je odrzan sastanak svih glavnih sestara zavoda i odjela pod
vodstvom glavne sestre Klinike na kojem se raspravljalo o nacinima i moguénostima
unapredivanja statusa djece-pacijenata tijekom hospitalizacije. Iznijeli su stajaliste kako
lijeCenje 1 zbrinjavanje djece-pacijenata provode na nacin da zadovolje sve njihove potrebe ta
da ¢e uloziti dodatni napor kako bi se ubuduce izbjegle situacije poput one prijavljene, za koju
ocjenjuju da je iznimka.

Edukacija ¢lanova lijeéni¢kih povjerenstva HZZ0O-a 0 pravima djeteta

Na temelju postupanja u pojedina¢nom slucaju procijenili smo da zakljucak lije¢nickoga
povjerenstva Direkcije Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje (HZZO) o moguénosti
ostvarenja odredenog prava djeteta nije u duhu odredbi UN-ove Konvencije o pravima djeteta.
HZZO smo podsjetili da je Konvencija o pravima djeteta UN-a medunarodni ugovor i kao
takva, prema odredbama Ustava RH ¢ini dio unutarnjeg pravnog poretka RH, a po pravnoj
snazi je iznad zakona. Preporucili smo da svoje postupanje usklade s odredbama Konvencije,
koje se odnose na pravo djeteta na uZivanje najviSe moguce razine zdravlja i potrebu
postupanja na nacin da najbolji interes djeteta mora imati prednost. Preporucili smo da
Clanove lijec¢nickih povjerenstava Direkcije Zavoda, koji sudjeluju u donosSenju Nalaza,
misljenja i ocjena vezanih za djecu, educiraju i informiraju o Konvenciji o pravima djeteta i
Op¢im komentarima Odbora za prava djeteta UN-a. HZZO nam je odgovorio da je postupio
sukladno nasem traZenju i da je svim organizacijskim jedinicama Zavoda proslijedio obavijest
0 nasoj preporuci.

Dostupnost imunoterapije za djecu oboljelu od neuroblastoma

U pogledu problema (ne)dostupnosti imunoterapije djeci oboljeloj od neuroblastoma,
upoznati smo s prijedlozima uglednih stru¢njaka o mogué¢em nacinu njegovog rjeSavanja i
stvaranja pretpostavki za osiguranje jednake dostupnost lijeka svoj djeci kod koje je
indicirana njegova primjena. U skladu s tim prijedlozima preporucili smo Ministarstvu
zdravstva (MZ) i HZZO-u osnivanje Nacionalnog povjerenstva za imunoterapiju
visokorizi¢nih neuroblastoma, koje bi prema utvrdenim kriterijima razmotrilo opravdanost
primjene imunoterapije kod svakog djeteta pojedinacno. Takoder smo preporucili stavljanje
lijeka Dinutuximab beta na listu skupih lijekova HZZO-a. U odgovoru na nasu preporuku
obavijeSteni smo o problematici stavljanja inovativne terapije/lijekova na liste lijekova
HZZO-a. Takoder smo upoznati sa Zakljuckom Vlade RH o potrebi osiguranja sredstava za
nabavku lijeka na temelju analize opravdanosti njegove primjene i preporuke Povjerenstva
HZZO-a. U meduvremenu, a s obzirom na potrebu osiguranja sredstava i za lijek Spinraza za
lijecenje spinalne miSi¢ne atrofije koji takoder spada u skupinu inovativnih lijekova, upoznati
smo s odlukom Vlade RH. Odluceno je da ¢e se financijska sredstva namijenjena nabavi



lijekova za lijeenje rijetkih i/ili teskih bolesti koji se ne nalaze na listama HZZO-a
osiguravati uplatama pravnih i fizickih osoba na rafun drZzavnoga proratuna RH.
Pozdravljamo napore koje MZ i Vlada ulazu u pronalazenje rjeSenja, no, zalazemo se za
oshivanje Fonda za inovativne terapije/lijekove koji bi trebao biti financiran primarno iz
proracuna, Sto ne iskljucuje moguénost donacija u fond. Smatramo kako bi odluku o tome
postoje li medicinske indikacije za lijeCenje odredenim inovativnim lijekom trebala donositi
neovisna struc¢na povjerenstva u kojima bi se nalazili stru¢njaci za lije¢enje odredene bolesti.

Vegetarijanska i veganska prehrana djece u dje¢jem vrticu

O problemima na koje u dje¢jim vrti¢ima nailaze roditelji koji su se opredijelili za veganski ili
vegetarijanski nacin prehrane djece, obavijestili smo MZO. Preporucili smo MZO-u aktivno
uklju¢ivanje 1 postupanje usmjereno =zastiti najboljeg interesa djeteta u odnosu na
vegetarijanske i veganske obroke djece u svim odgojno-obrazovnim ustanovama, a posebno u
dje¢jim vrti¢ima. MZO nam je odgovorio da je na meduresornom sastanku s predstavnicima
MZ-a i HZJZ-a dogovoreno osnivanje radne skupine za izradu ,,1zmjena i dopuna Programa
zdravstvene zastite djece, higijene i pravilne prehrane u djecjim vrticima zbog uskladivanja s
najnovijim preporukama i zakljuccima Vije¢a Europe o potrebi izrade Nacionalnih vodica za
prehranu u institucionalnim kuhinjama, uvodenje standarda za prehranu djece koja imaju
posebne potrebe u prehrani (alergije, intolerancija na pojedine namirnice, dijabetes i dr.),
prilagodbe prehrane zbog vjerskih zahtjeva, a potom i alternativnih oblika prehrane koji
proizlaze iz Zivotnog stila (poput vegetarijanske i veganske prehrane)*.



