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Povzetek

Upostevajoc¢ vodilna eti¢na nacela, kot so avtonomija, vero-
dostojnost (omogocanje obvescenega soglasja), dobrodelnost
in neskodljivost, pravi¢nost (enakopravnost), zasebnost in
zaupnost ter vkljuCevanje v terapevtski proces, kakor tudi
posebnosti rehabilitacije otrok, kot so epidemiologija, potek
rehabilitacije ter tesno sodelovanje z otrokom, druzino in
okoljem, v prispevku predstavljamo nekatera podrocja eticnih
dilem na podroc¢ju rehabilitacije otrok. Pri razreSevanju eticnih
dilem je zelo pomembno, da upostevamo razvojne znacilnosti
otroka, aktivno vklju¢evanje otroka oziroma mladostnika v
procese odlo¢anja v programih rehabilitacije, aktivno vklju-
¢evanje druzine, principe v druzino usmerjene obravnave,
vkljucevanje otrok in druzine v terapevtski program, izvajanje
le tega, urejanje socialno-materialnih pravic, vklju¢evanje
v vzgojno-izobrazevalne ustanove in SirSe socialno okolje.
Pomembno je tudi, da se na podrocju rehabilitacije otrok
zavedamo eti¢nih dilem v raziskovanju.
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uvoD

Rehabilitacija otrok v okviru koncepta Mednarodne klasifikacije
funkcioniranje, zmanjSane zmoznosti in zdravja (1) vkljucuje ra-
zli¢ne storitve, postopke oskrbe in pristope (upostevanje konteksta,
sodelovanje bolnika, ekosistemski pristop, postavljanje ciljev),
podobno kot rehabilitacija odraslih. Tudi za rehabilitacijo otrok
velja, da morajo biti storitve dostopne, celostne, interdisciplinarne,
organizirane, integrirane in sodobne. Po drugi strani pa med
rehabilitacijo otrok in odraslih obstajajo pomembne razlike, ki se
odrazajo v epidemiologiji vzrokov okvar in zmanjSanih zmoznosti
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Abstract

Considering the guiding ethical principles, such as autonomy,
credibility (facilitating informed consent), beneficence and
harmlessness, justice (equality), privacy and confidentiality,
integration into the therapeutic process, as well as the spec-
ificities of rehabilitation of children, such as epidemiology,
course of rehabilitation and close cooperation with the child,
family and environment, the paper presents some areas of ethical
dilemmas in the field of rehabilitation of children. In resolving
ethical dilemmas, it is very important to consider developmental
characteristics of the child, the active involvement of the child
or adolescent in decision-making processes within rehabilitation
programs, active involvement of the family, the principles of
family-centred care of children and families, the implemen-
tation thereof, implementation of social and economic rights,
participation in educational programs and the wider social
environment. It is also important to be aware of the ethical
dilemmas in rehabilitation research.
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(ved prirojenih motenj kot pridobljenih), napovedi izida bolezni,
poteku in posledicah poSkodb/bolezni in so odvisne od vecjega
Stevila dejavnikov, ki jih velikokrat tezko napovemo. Otroci
dozivljajo intenziven razvoj in spremembe na vseh podrocjih.
Zaradi zmanj$anih zmoznosti na razli¢nih podro¢jih razvoja imajo
otroci in mladostniki pomembne tezave pri sodelovanju na ra-
zli¢nih podrocjih zivljenja, dostopu do storitev in pri vkljuc¢evanju
v §irse okolje. Pomembno je upostevati, da so otroci in mladostniki
odvisni od odraslih in je zato druzina ves cas vklju¢ena v proces
rehabilitacije. Tudi zato se otrok in njegovo okolje pomembno
hitreje in veckrat spreminjajo, kot pa to velja za odrasle.




Klini¢na slika pri otrocih in njihove potrebe na podroéju reha-
bilitacije se spreminjajo z napredkom medicine, farmakologije
in drugih znanosti (boljse prezivetje, daljsa zivljenjska doba).
Terapevtski postopki temeljijo na pomembnem nacelu, da se
otroci ucijo in razvijajo skozi igro, da so motivirani za izvajanje
aktivnosti, ¢e pri tem uzivajo. Terapevtski programi se pricnejo
v zgodnjem obdobju in trajajo ves ¢as otrokovega razvoja. Na
podrocju organizacije rehabilitacijskih storitev je pomembno
upostevati potrebe otroka in druzine ter moznosti za informiranje,
poucevanje in izboljSevanje zmoznosti otrok, druzine in okolja
kot celote (2).

Podrocja eti¢nih dilem na podroc¢ju rehabilitacije otrok, z uposte-
vanjem vodilnih eti¢nih nacel, kot so avtonomija, verodostojnost
(omogocanje obvestenega pristanka), dobrodelnost in neskod-
ljivost, pravi¢nost (enakopravnost), zasebnost in zaupnost, se
nanas$ajo na dileme, ki so povezane z upostevanjem teh nacel in
upostevanjem v uvodu nastetih posebnosti rehabilitacije otrok.
Eti¢na nacela se nanasajo tako na uporabnike v programih reha-
bilitacije kot tudi na ¢lane rehabilitacijskega tima in izvajanje
terapevtskih storitev (3).

Ob eti¢nih dilemah nas ne more voditi le posamezno nacelo.
Najboljse odlocitve sledijo, ko poskusamo pri ugotovitvah,
razmis$ljanjih in odlo¢itvah upostevati vsa nasteta nacela (3, 4),
pravice in eti¢ne vidike, da bi zagotovili optimalne rezultate
rehabilitacije v sodelovanju z otrokom/mladostnikom, druzino in
okoljem. Poglejmo si nekaj podrocij eticnih dilem na podroc¢ju
rehabilitacije otrok.

Upostevanje razvojnih znacilnosti otroka

Razumevanje in uéinkovito delo z otroki, mladostniki in njihovimi
druzinami v procesu rehabilitacije temelji na upostevanju in
razumevanju njihovih razvojnih znacilnosti. Na otrokove zmozno-
sti vpliva kronolosko doseganje razvojnih mejnikov, zorenje
osrednjega zivénega sistema in plasticnost mozganov, stalne
spremembe v razvoju ves¢in, medsebojno vplivanje otrokovega
senzornega, kognitivnega in gibalnega sistema ter dejavniki okolja
in otrokovo sodelovanje v socialnem okolju (2). Ocenjevanje in
razumevanje otrokovega razvoja in dojemanja situacij ter obstoja
razli¢nih moznosti je nujno, kadar razmisljamo o nacrtovanju in
izvajanju programa rehabilitacije. Da bomo lahko upostevali in
razreSevali eti¢ne dileme, moramo upostevati otrokovo stopnjo
razvoja, kognitivne, ¢ustvene, vedenjske in socialne znacilnosti
ter njihovo medsebojno vplivanje (5).

Aktivno vkljuéevanje otroka/mladostnika v
procese odlocanja v programih rehabilitacije

Otroci in mladostniki so ranljiva skupina tudi zato, ker kot ml-
adoletni ne morejo podati soglasja oziroma privolitve v sodelo-
vanje v postopkih rehabilitacije ali v raziskavah. Zakonsko do
polnoletnosti zanje skrbijo in so odgovorni njihovi starsi oziroma
skrbniki. Zakonska odvisnost ima razli¢ne vplive na podrocje
rehabilitacije in hkrati tudi izpostavlja eti¢no dilemo, ki je pov-
ezana z obves$¢enim pristankom in privolitvijo otroka oziroma
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mladostnika v sodelovanje v programih rehabilitacije in odloCanje
o rehabilitacijskih ciljih. V programih rehabilitacije moramo
biti pri odloCanju usmerjeni tako k posameznemu otroku kot k
druzini ter upostevati potrebe vseh ¢lanov druzine (2). Aktivno
sodelovanje otroka in druzine je nujno, da bomo lahko skupaj z
njimi postavljali in uresnicevali rehabilitacijske cilje (6).

Strokovnjaki na podroc¢ju bolezni in zdravljenja otrok ugotavl-
jajo, da otroci praviloma niso aktivno vkljuéeni v odlocanje o
preiskavah in postopkih zdravljenja. Strokovnjaki obi¢ajno niti
ne ocenjujejo otrokove zmoznosti sodelovanja. Ocena zmoznosti
sodelovanja otroka bi morala upostevati njegove kognitivne in
druge zmoznosti, da poda soglasje. Se toliko bolj se te dilema
pojavlja v programih rehabilitacije pri otrocih in mladostnikih
z nevroloskimi razvojnimi motnjami ali po poSkodbah/boleznih
mozganov, ki zaradi zmanjSanih intelektualnih zmoznosti ne
zmorejo sodelovati v procesih odlocanja. Morda so otroci po
poskodbah in bolezni tega zmozni kasneje, skladno z okrevanjem
na podroc¢ju kognitivnih sposobnosti in kompleksnejsih psihi¢nih
sposobnosti (7), zato bi bilo potrebno te zmoznosti veckrat sproti
preveriti in jih vkljuciti v procese odlo¢anja o programih rehabil-
itacije. Na splo§no moramo strokovnjaki na podrocju rehabilitacije
spostovati avtonomijo otrok in mladostnikov in jih ¢im bolj in
¢im veckrat vkljucevati v procese odlocanja in pridobivanja
obveséenega pristanka. Del tega procesa vkljucuje informacijo
(namen, postopek, morebitno tveganje, pri¢akovano izboljsanje,
druge moznosti), ki jo je otroku ali mladostniku potrebno podati
na razumljiv nacin. Pri tem je potrebno upostevati zmoznosti
otroka, da se odloca (zmore razumeti informacijo in njen pomen
za njegovo zivljenje, zmoznost logicnega sklepanja, zmoznost
sporocCanja) ter prostovoljno odlocitev. Otroku/mladostniku
moramo dati dovolj ¢asa, da razmisli o informacijah, ki jih je
dobil, moznost za dodatna vprasanja in pomo¢ pri razumevanju
pojasnil (5).

Aktivno vkljucevanje druzine in v druzino
usmerjena obravnava

V skladu s svojimi razvojnimi potrebami in zakoni v druzbi so
otroci odvisni od odraslih oseb. Da bi razumeli razvoj otroka,
moramo poznati tudi zmoznosti otrokove druzine ali skrbnikov
(5). Strokovnjaki moramo upostevati vsakega otroka in druzino
kot edinstveno, biti moramo obcutljivi za potrebe starSev, upo-
Stevati njihove navade, socialne znacilnosti, ekonomski polozaj,
njihove zmoznosti, kulturne norme in socialno okolje, kar vpliva
na moznosti sodelovanja v rehabilitacijskih programih. Upostevati
je potrebno tudi njihove skrbi in strategije, s katerimi se spop-
rijemajo s tezavami, pri cemer ne smemo podcenjevati njihovih
izbir (8). V druzino usmerjena obravnava pomeni, da imajo starsi
pravico odlocati o tem, kateri cilji so zanje pomembni in da jih
prepoznamo kot »eksperte iz izkusenj«, saj sami najbolje poznajo
svojega otroka, njegove in lastne potrebe ter nam lahko podajo
pomembne informacije, s katerimi prispevajo k obravnavi in
izvajanju terapevtskega nacrta vsak dan, v rehabilitacijski ustanovi
in izven nje (6). Etika udelezenosti (participacije) brezpogojno
spostuje edinstvenost vsake druzine in posameznika, utemelji
besedno zvezo »skupaj z druzino«, ker pokaze, da proces pomoci




sicer ni mogoc. Etika udelezenosti je proces ustvarjanja odprtosti in
sodelovanja za ustvarjanje novih razumevanj in novih resitev (9).

Pri vkljucevanju druzine moramo upostevati tudi to, da obremen-
jenost in dozivljanje stresa v druzini moc¢no vpliva na delovanje
otroka in druzine. Starsi, najpogosteje mati, potrebujejo intenzivno
podporo. Dozivljanje stresa in tesnobnosti se pri¢ne Ze v ¢asu
negotovosti, ko ¢akajo na diagnozo, in je kasneje v procesu re-
habilitacije povezano z negotovostjo izida bolezni in Zeljo, da bi
otrok ¢im bolje okreval in napredoval (2). Prilagajanje druzine na
otrokove zmanj$ane zmoznosti je namre¢ postopno in poteka vse
zivljenje. Programi, ki so usmerjeni v razumevanje, upostevanje
in podporo druzinam, lahko pomembno zmanjsajo dozivljanje
stresa in povecajo dozivljanje zadovoljstva. V druzino usmerjena
obravnava uposteva potrebe otroka, starSev in sorojencev ter
socialnega okolja in tako podpira otroka in druzino v procesu
prilagajanja, sodelovanja v procesu rehabilitacije in v zivljenju
nasploh, spodbuja neodvisnost in samostojnost otroka in delo-
vanja druzine ter podpira pozitivno medsebojno sodelovanje med
strokovnjaki in druzino, kljub morda razli¢nim rehabilitacijskim
ciljem.

Ko pridobivamo informacije, ki omogocajo celostno razumevanje
otroka, druzine in okolja, povecujemo verjetnost, da bomo sprejeli
odlocitve, ki so najbolj primerne in upostevajo vse pomembne
vidike (5). Za uéinkovito sodelovanje z druzino je kljuénega po-
mena medsebojna komunikacija s strokovnjaki, ki mora temeljiti
na zaupanju. Star$i potrebujejo odnose in pogovore, v katerih se
morajo slisati glasovi vseh — njihovi in glasovi strokovnjakov.
To pomeni sodelovanje, skupno raziskovanje, kaj potrebujejo in
koliko zmorejo ter soustvarjanje, ki vodi do zelenih resitev (10).
Nekateri odzivi strokovnjakov lahko ustvarijo pri starSih obcutek
krivde, oziroma ga Se krepijo. Strokovnjaki (najpogosteje nehote)
sporocajo, da so starsi s svojim ravnanjem povzro€ili nastale
tezave, namesto da bi jim pomagali spoznati, kako naj spremenijo
svoje ravnanje in jim pomagali razviti drugacne strategije (11).
Pomoc¢ druzini mora biti dostopna ves ¢as rehabilitacije in tudi
po zakljucku rehabilitacije ob vklju¢evanju v domace okolje.
Napor skrbi in nege poskusamo porazdeliti na vse ¢lane oZje in
SirSe druzine in omogociti druzini, da bo poiskala pomo¢ drugih
pomembnih v okolju.

Terapevtski program

Pri vkljuCevanju in izvajanju terapevtskega programa moramo
upostevati naslednje eti¢ne dileme:

Postavljanje diagnoze

Pri delu z otroki in druzinami se najprej srecujemo z dilemami ob
postavljanju diagnoze. Postopek ugotavljanja diagnoze je obic¢ajno
dolgotrajen in stresen za starSe, enako velja tudi za sporocanje
diagnoze. Za slednje veljajo jasna eti¢na pravila — sporocanje
diagnoze (slabe novice) mora biti individualno in ustrezno glede
na znacilnosti in potrebe otroka in druzine. Ob postavitvi diagnoze
je zelo pomembno, da jasno sporo¢amo o otrokovih zmoznostih in
potencialih za napredovanje v rehabilitacijskih programih (6). Pri
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postavljanju ciljev razvoja otroka moramo upostevati zmoznosti in
zelje druzine, otroka in razpoloZljivosti terapevtskih programov.
Pri podajanju diagnoze moramo upostevati, da je pomembno, ka-
ksne strokovne izraze uporabljamo in pojasnimo pomen diagnoze
za otrokov nadaljnji razvoj na vseh podroc¢jih. Starsi velikokrat
razumejo izraz »razvojni zaostanek« kot moznost, da bo otrok
nadoknadil zamujeno. Zelijo si napredka na podrocju gibanja, ker
menijo, da predvsem zmoznosti gibanja pomembno ovirajo otroka
pri pridobivanju ves¢in na drugih podro¢jih. Prepricani so, da je
najvecji napredek mozen le v prvih nekaj letih otrokovega razvoja,
kar lahko vodi v pretirano izérpavanje in izgorelost. Prav tako
moramo preveriti, kako druzina razume in si razlaga sporoceno
informacijo. Dobro je, da sporocamo, da je izid bolezni negotov,
vendar je ob tem potrebno sporociti tudi, kaj natanéno bomo v
dolo¢enem Casu lahko storili, katere cilje si bomo zastavili in kdaj
bomo preverili naso uc¢inkovitost. Ob tem moramo starSem ves
¢as nuditi podporo, upostevajo¢ njihov proces spoprijemanja in
prilagajanja na otrokove zmanj$ane zmoznosti. Redna srecanja s
celotnim rehabilitacijskim timom lahko pomembno prispevajo k
vedjemu razumevanju otrokovih zmoznosti.

Razpolozijivost terapevtskih programov

Izvajanje terapevtskega programa mora temeljiti na potrebah in
zmanjSanih zmoznostih otroka. Program se mora zaceti izvajati
zgodaj, pri Cemer sta enako pomembna vkljucevanje otroka in
podpora druzinam (11). Pomembno je, da je kakovosten program
rehabilitacije dostopen vsem otrokom, mladostnikom in druzinam,
kar s svojim sodelovanjem omogocajo tudi strokovnjaki (5).
Programi rehabilitacije za otroke z zmanjSanimi zmoznostmi
morajo ustrezati trenutnim potrebam otroka in druzine (ki se
lahko spreminjajo), kar pomeni dobro koordinacijo, dostopnost in
stalnost oskrbe, sodelovanje z druzino, podporo druzini, opremo
s pripomocki in sodelovanje med ¢lani strokovnega tima (12).
V programih mora biti zagotovljena avtonomna izbira otroka in
druzine ter odlocitev za sodelovanje v terapevtskih programih.
Pri nas nimamo uc¢inkovite mreze pomoci druzinam z otrokom
z zmanjSanimi zmoznostmi. Sluzbe, ki jih imamo, med seboj
niso povezane v zadostni meri. Posledica tega je, da so te sluzbe
usmerjene v pomo¢ otrokom, ne pa tudi v pomo¢ druzini. Ko
se otroka z motnjo v razvoju napoti v razvojno ambulanto, bi
bilo potrebno tudi starSem takoj ponuditi psiholosko in socialno
pomo¢ v okviru razvojne ambulante. Zal so timi v razvojnih
ambulantah nepopolni in druzina ne dobi vse podpore in pomoci,
ki jo potrebuje.

Potrebna so tudi natan¢na merila za vkljucitev otroka in mladost-
nika v programe rehabilitacije ter izdelana mreza pomoci na
vseh ravneh zdravstva, ki omogoca pravicnost in dostopnost do
storitev ter oblikovanje in obvladovanje cakalnih vrst. Ker merila
za pogostost terapevtskih programov niso natan¢no dolocena, se v
praksi srecujemo z razli¢nimi primeri, kako strokovnjaki dolocajo
stevilo terapevtskih ur — Stevilo se zmanjsuje, ker je strokovnjakov
premalo, priliv novih otrok s tezavami pa prevelik; terapevtski
program se ukine, ko se otrok vkljuci v izobrazevalno ustanovo
ali pa se otroka sploh ne vkljuci v program, ker se njegove tezave
ne prepoznajo dovolj dobro. Po drugi strani pa se srecujemo tudi z




otroki, ki so v terapevtske programe vkljuceni v privatnem sistemu,
v katerem je Stevilo ur odvisno od placila in Zelje starSev, kar ni
nujno sorazmerno z otrokovimi potrebami ali pa celo zmoznostmi.
Obcasno srecamo otroke, ki so v programe vkljuceni vsak dan,
vec ur dnevno in so vidno utrujeni.

Enako pomembno je tudi zagotavljanje podpore otrokom in
druzinam v razli¢nih razvojnih obdobjih do prehoda v obdobje
odraslosti in doseZene stopnje osamosvojitve. Eti¢no sporno je
dejstvo, da imajo otroci na voljo dokaj dobro urejeno celostno
oskrbo, po prehodu v odraslo dobo pa nimajo ve¢ moznosti za
vkljucevanje v reden terapevtski program. S tovrstnimi tezavami
s srecujemo tako pri nas kot v svetu.

Vkljucevanje v programe rehabilitacije ¢im
blizje doma

Socialno-ekonomski polozaj druzine in neenaka regijska dostop-
nost do razliénih programoyv ter strokovnjakov vpliva na moznosti
in oblike vkljucenosti otrok in druZin v rehabilitacijske programe
in vzgojno-izobrazevalne ustanove. Tudi to je z vidika organizacije
nacionalnega sistema eti¢no sporno. V slovenskem prostoru je
vsem znana slabsa dostopnost programov v Prekmurju, pa vendar
se z leti stanje ni pomembno izboljsalo. Otroke v tej regiji starsi
pogosto vkljucujejo v samoplaéniske terapevtske programe.

Ugotavljanje in postavljanje smiselnih in
primernih rehabilitacijskih ciljev

Priugotavljanju in postavljanju primernih rehabilitacijskih ciljev
je potrebno upostevati razvojne faze otroka in njegovo t.i. razvojno
starost na vseh podroc¢jih razvoja otroka (gibanje, kognitivne
sposobnosti, socialne ves¢ine) (2). Hkrati pa se moramo strokovn-
jaki odlocati o tem, kaj je najbolje za otroka, upostevajo¢ omejene
finan¢ne moznosti in omejen Cas, ki ga imamo na voljo. To je Se
posebe;j velik izziv, ko zelimo biti v pomo¢ otroku in druzini, ki
potrebuje ve¢ pomoci na razli¢nih podrocjih zZivljenja (pri obis-
kovanju ustanove izven domacega okolja) (5). Cilj rehabilitacije
je izboljsanje funkcijskih zmoznosti, kakovosti Zivljenja in ne
vedno tudi ozdravitev. Pomembno je spostovati odlocitve druzine,
kadar so te druga¢ne od predlaganih resitev. Neusklajene Zelje
in pricakovanja lahko povzrocijo velik razkorak med starsi in
strokovnjaki. Pogosto se dogaja, da neuspeh v napredku strokovn-
jaki pripisujejo starSem, njihovemu pomanjkljivemu sodelovanju,
po drugi strani pa uspeh pripisejo dobri strokovni obravnavi (8).
Zato je potrebno s starsi odkrito spregovoriti, dosledno upostevati
in spostovati njihovo zmoznost, pripravljenost in izbiro oblik
sodelovanja v programih rehabilitacije, koliko in katere naloge
zmorejo v dolo¢enih obdobjih prevzeti in spostovati njihovo
odlo¢itev (8). Vrednotenje uéinkovitosti terapevtskih postopkov
mora potekati v sodelovanju z otrokom/mladostnikom in starsi.

Zakljucevanje terapevtskih programov
Zakljucevanje terapevtskega programa se zacne, kadar strokovn-

jaki menijo, da otrok v terapevtskem programu ne napreduje
vec in je dosegel »plato«. Ob tem se sre¢ujemo z dilemo, kako
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to sporocati starSem in druzini, kdaj sporocati, kako naslavljati
obcutke krivde terapevtov in druzine ter cilje, ki jih ima druzina,
morda tudi preusmeritev ciljev (6). Potrebno je jasno napovedati
in razloziti razloge za zaklju€evanje terapije, razloziti moznosti
za prehajanje v druge oblike izvajanja terapevtskih programov in
opredeliti mozne nadaljnje oblike pomoci in oblike sodelovanja.

Urejanje socialno-materialnih pravic

Ugotavljamo, da starsi v najzgodnejSem obdobju po bolezni/
poskodbi obi¢ajno nimajo moznosti pridobiti ustreznih in za-
dostnih informacij o socialni pomo¢i, pomoci pri urejanju social-
no-ekonomskega statusa, delovnih razmerij, o dolgotrajni bolniski
odsotnosti, vklju¢evanju otrok v vzgojno-izobrazevalne procese, o
urejanju materialno-pravnih pravic, do katerih so upraviceni otroci
z zmanjSanimi zmoznostmi in njihovi starsi, ko bi jih pravzaprav
najbolj potrebovali. Starsi bi s pravoc¢asnimi informacijami lahko
uredili svoj socialni in ekonomski polozaj in izbrali primerne
resitve, da bi lazje uskladili delovne in druzinske obveznosti ter
povecano skrb za otroka in izboljsali kakovost zivljenja druzine.
Strokovno in eti¢no nesprejemljivo je, da nimamo strokovnih
sluzb (npr. socialnih delavcev, psihologov v razvojnih ambulan-
tah), pri katerih bi starsi prejeli celovite informacije in pomo¢
dovolj zgodaj, namesto delnih in/ali informacij drugih starSev, ki
prenasajo informacije iz svoje osebne izkusnje in ne iz poznavanja
pravnih predpisov in stroke. To Se dodatno povecuje zmedo,
razoCaranje in nezaupanje starSev do strokovnjakov in ustanov.
V ¢asu hude stiske in ¢ustvene obremenjenosti, ko bi starsi sami
potrebovali najve¢ podpore in pomoci, jih strokovnjaki razlicnih
ustanov posiljajo od vrat do vrat, namesto da bi z medsebojnim
povezovanjem in koordinacijo razli¢nih sluzb druzinam priskrbeli
potrebno psihosocialno in materialno pomo¢.

Vkljuéevanje v vzgojno-izobrazevalne ustanove
in SirsSe socialno okolje

Na tem podrocju se srecujemo s Stevilnimi dilemami na podrocju
enakosti pravic (enake izobrazevalne moznosti za vse), avtonomije
(moznost vkljucenosti v odlo¢anje), zasebnosti in zaupnosti (v
povezavi s pridobivanjem in posredovanjem informacij, ugotovi-
tev). Razumeti moramo povezanost in kompleksnost odnosov med
otrokom, odraslimi in razlicnimi ustanovami ter organizacijami.
Strokovnjaki v rehabilitaciji sodelujemo z drugimi strokovnjaki, ki
so vkljuceni v razli¢ne sisteme pomoci, da bi otroku/mladostniku
omogo¢ili ustrezno in smiselno obravnavo ter pomoc¢ (5). Otroci
v ¢asu razvoja dozivljajo veliko intenzivnih sprememb: ucijo se
novih ves¢in, vkljucujejo v vrtec ali Solo (2). Vkljucitev v vrtec
in Solo je pravzaprav del vkljucevanja v SirSe socialno okolje. Je
pomemben dejavnik v rehabilitaciji otrok, saj podpira ucenje sta-
rosti primernih ve$¢in na spoznavnem, ¢ustvenem in vedenjskem
podrocju ter razvoj socialnih ves¢in. Otrok/mladostnik prezivlja
v vzgojno-izobrazevalnih ustanovah velik del svojega €asa in
zivljenja nasploh. Znotraj vzgojno-izobrazevalnega sistema se
nudi vecina podpore otroku in druZzini, tako v ¢asu rehabilitacije
kot tudi po zakljucku intenzivnih programov rehabilitacije (13).
Programi rehabilitacije morajo nuditi podporo otroku, druzini in
strokovnim delavcem v vzgojno-izobrazevalnem sistemu v obliki




informiranja, pouCevanja, treninga, prenosa izkusenj in pogovorov
na rednih strokovnih srecanjih (2). Rehabilitacijski strokovnjaki so
lahko tudi v vlogi odlo¢anja o primernem vzgojno-izobrazevalnem
programu, svetovalcev starSem, otrokom in strokovnim delavcem
vrtca/Sole kot tudi v vlogi zagovornika pravic otroka/mladostnika.
Obicajni izzivi pri svetovanju vkljucujejo upostevanje potreb
posameznega otroka in hkrati potreb skupine otrok, v katero je
vkljucen, sodelovanje in pogajanje s strokovnimi delavci $ole,
ki morda v ospredje postavljajo druga¢ne cilje in vrednote kot
otrok in/ali druzina ter informiranje vseh vpletenih s hkratnim
spostovanjem zasebnosti in zaupnosti (5).

Pri vkljucevanju v vzgojno-izobrazevalne programe se strokov-
njaki v rehabilitaciji sreGujemo z izzivi na ve¢ podrocjih:

» Star$i se ne strinjajo s predlogom o vkljucitvi v primeren
vzgojno-izobrazevalni program kljub podanim ocenam, ki
upostevajo otrokove zmoznosti na vseh podrocjih razvoja, ki
so kljuénega pomena pri izbiri primernega programa. Starse
skrbi, da otrok z vkljuéitvijo v druge programe ne bo delezen
pravih spodbud, ne bo razvijal svojih potencialov in kasneje
v zivljenju ne bo samostojen v skrbi zase.

« Starsi se ne strinjajo z izvajanjem prilagoditev vzgojno-izo-
brazevalnega programa zaradi skrbi, da bo otrok drugacen od
drugih, da ne bo prejel dovolj visokih ocen in morda ne bo
razvil sposobnosti, ki so pomembne za samostojno zivljenje.

» Strokovni delavci ne upostevajo zapisanih in predlaganih
prilagoditev zaradi nezaupanja strokovnjakom, nerazume-
vanja narave otrokovih tezav, razmisljanja, da otrok lahko
Se razvije potenciale na doloc¢enem podrocju in ne potrebuje
prilagoditev ali zaradi nerazumevanja otrokove stiske, ko
odklanja prilagoditve, da »ne bi bil drugacen« in da se mu
ne bi bilo potrebno izpostavljati pred drugimi. Tezko se
odlocajo, ko je potrebna preusmeritev v primernejsi, manj
zahteven program Solanja.

» Zahtevna vloga spremljevalcev, ki morajo upostevati zelje
starSev, uéiteljev ter potrebe in zelje otroka/mladostnika s
ciljem doseci optimalno stopnjo razvoja samostojnosti in
neodvisnosti.

» Komunikacija med starsi in strokovnimi delavci vrtca/Sole
poteka redko, ni namenjena iskanju resitev in preverjanju
ucinkovitosti prilagoditev.

* Prilagajanje starSev, strokovnih delavcev in otroka samega na
(otrokovo) drugacnost pomembno vpliva na izbiro prilago-
ditev, medsebojno komunikacijo, potek strokovnih sreéanj ...

Ravnanje v nastetih primerih je vedno izredno zahtevno. Kaj
je eticno ustrezno in kaj ne? Ali slediti zelji starSev, upostevati
otrokove zmoznosti, slediti mnenjem strokovnih delavcev vzgo-
jno-izobrazevalnih ustanov? Ob teh dilemah ugotavljamo, da
je potrebno veliko ¢asa in strokovnega dela posvetiti razlagi in
svetovanju starSem, da bodo lazje razumeli potrebe in zmoznosti
otroka. Postopki, ki pomembno zmanjSujejo nastete eti¢ne dileme,
obremenitev strokovnih delavcev vzgojno-izobrazevalnih usta-
nov in izboljSujejo doseganje izobrazevalnih ciljev pri otrocih
z zmanjSanimi zmoznostmi, so interdisciplinarni svetovalni in
izobrazevalni sestanki in posveti. Clani rehabilitacijskega tima
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skupaj s starsi ter strokovnimi delavci Sole na skupnih posvetih
in sestankih upostevajo moéna podrocja otroka, druzine in Sole in
izobrazujejo, svetujejo ter podpirajo vse udelezene, da prispevajo
k razvoju ucinkovitega individualnega izobrazevalnega programa,
ki je prilagojen potrebam otroka in omogoca vkljucevanje otroka
v vse dejavnosti tako znotraj kot izven Sole ali vrtca in poteka
redno, ves ¢as vkljucitve v vzgojno-izobrazevalne programe.

Eticne dileme na podrocju raziskovanja

Etika pri raziskovanju otrok je tesno povezana z eti¢nimi pravili,
ki tudi splosno veljajo na podrocju raziskovanja. Potrebno se je
vprasati, kaj je pravi¢no, kaj je prav in kaj narobe, kaj je namen
raziskave, v ¢igavem interesu je raziskava in komu je namenjena
ter kaksno je teoreti¢no ozadje. Pomembno je pojasniti, kak$na bo
uporabnost rezultatov (14). Pomemben je tudi vidik casa. Raziska-
va, ki v sedanjosti morda ni uporabna, je lahko v prihodnosti zelo
pomembna. Pri presoji o uporabnosti in pomenu je torej potrebna
odprtost presojevalca, kriti¢na refleksija in razumevanje vidika o
dolgoro¢nem pomenu.

Po Konvenciji Zdruzenih narodov so otroci definirani kot osebe
od 0 do 18 let, vendar je jasno, da se zmorejo glede na starost
zelo razlicno vkljucevati v raziskave in je zato potrebno ustrez-
no prilagoditi metodologijo glede na starost otrok (15). Otrok
je v raziskavah lahko predmet raziskave, preiskovanec ali pa
raziskovalec (16). Eti¢ne posledice teh razli¢nih vlog so razli¢ne
in so povezane z raziskovalnimi vprasanji, metodoloskimi in
teoreti¢nimi vidiki. Vloga otrok kot raziskovalcev je lahko prob-
lematicna, saj nimajo ustreznega znanja in vescin. Zato je vodja
raziskave (odrasla oseba) v polozaju moc¢i, odgovorna za potek
raziskave, vklju¢no z vsemi vprasanji, nacrtom raziskave, analizo
in zakljucki. Odgovornost raziskovalca je tudi v tem, da otroke
zaSciti pred morebitnimi Skodljivimi posledicami (16).

Osnovo eticno pravilo govori o obvescenem pristanku, ki ga
je potrebno pridobiti vnaprej, preiskovanci pa imajo kadarkoli
v poteku raziskave moznost, da brez kakr$nihkoli posledic s
sodelovanjem prenehajo. V teh okolis¢inah je potrebno upostevati,
da so otroci mladoletni in o njihovem sodelovanju do dopolnje-
nega 15. leta pravno odlocajo starsi ali skrbniki (16). Ti imajo
lahko razli¢ne zadrzke. Tako npr. lahko misijo, da bo raziskava
potencialno Skodljiva za otroka ali prevec zahtevna ali pa ne bo
dala pomembnih rezultatov ali pa bo otrok le zgubljal cas, ki bi
ga moral posvetiti u¢enju v $oli. Po drugi strani pa imajo otroci
pravico, da so ustrezno vklju€eni v raziskave. Otrok se lahko sam
odlo¢i, ali bo sodelovali v raziskavi ali pa sodelovanje zavrne.
Raziskovalec mora zato ustrezno oblikovati vprasanja, tako da
otrok nima obcutka, da se od njega pricakuje dolo¢en odgovor.
Pomembno se je zavedati tudi razmerja moci (upostevati posledice
razlik v moc¢i med otrokom in raziskovalcem) in zaupnosti.

Uravnotezenost tveganja in dobrobiti raziskav je naslednji od
osnovnih eti¢nih pogojev. Dobrobit se lahko nanasa na uveljavl-
janje politik za izbolj$anje Zivljenja, na veselje ob sodelovanju,
pa tudi uéenje novih stvari ob vkljucitvi posameznika v raziskavo.
V nekaterih primerih se pojavi vprasanje, ali morajo ugotovitve




raziskave vedno neposredno koristiti tudi preiskovancem samim ali
je eti¢no sprejemljivo, da rezultati koristijo le drugim posamezni-
kom iz iste skupine. Pomembno je tudi opozoriti, da koristnosti
raziskave ne smemo opredeliti tako, da je Skoda, ki jo povzro¢imo
preiskovancem, sprejemljiva, ¢e je korist na drugi strani vecja.
Prav nasprotno, izpostaviti otroka ali kogarkoli drugega tveganju,
da pride do poskodbe ali drugih negativnih posledic, ni nikoli
opravicljivo, ne glede na morebitne pozitivne rezultate raziskave.
Pomemben je tudi vidik pravi¢nosti v postopku izbire preisko-
vancev. Postopek izbire namre¢ vpliva na razporeditev morebit-
nega bremena raziskave na eni strani in morebitnih koristi na
drugi strani. Poleg tega je pri razmisljanju o pravicnosti raziskave
potrebno pomisliti tudi na to, katera vrsta organizacije ali ustanove
ima korist, kdo dodeli finan¢na sredstva in katera vrsta politik se
bo spremenila glede na rezultate raziskave.

Raziskave, ki potekajo v razli¢nih kulturnih okoljih, so z vidika
eticnih pravil Se posebej kompleksne. Vplive kulturnega okolja
je potrebno dobro razumeti in jih znati interpretirati, kar zahteva
veliko znanja in izkuSenj. Enako je lahko zahtevno raziskovanje
otrok v drzavah z nizkimi prihodki ali drzavami v razvoju (17
- 21) ali pa raziskovanje manj$in. Pri sodelovanju v raziskavi je
pomemben jezik, ki ga uporabljamo: razumevanje jezika (otroci,
emigranti) lahko pomembno vpliva na razumevanje poteka ra-
ziskave in podajanje informiranega pristanka. Prav zato je potrebno
zagotoviti ustrezen nacin komunikacije, kadar so preiskovanci
otroci oz. tudi ustrezno prevajanje, ¢e gre za otroke ali starSe, ki
jezika ne razumejo dovolj dobro in zato tudi ne razumejo pojasnil
o raziskavi.

ZAKLJUCEK

Navedli smo le nekaj vidikov eti¢nih dilem na podro¢ju rehabil-
itacije otrok, ki pomembno vplivajo in soustvarjajo terapevtske
programe in vplivajo na vse: otroka/mladostnika, druzino in
pomembne druge, strokovnjake v timu in SirSe okolje. Ugotavl-
jamo, da je eti¢na nacela potrebno ves ¢as vkljucevati v prakso,
saj bodo le tako spodbujala proaktivno in sistemati¢no analizo
moralnih dilem. Vklju¢evanje nacrtovanega, razumljivega pristopa
k reSevanju eti¢nih dilem nam je lahko v pomembno pomoc s
tem, da v procesu odloc¢anja sledimo dolo¢enemu modelu (22):

1. ugotoviti, kateri so pomembni eti¢ni principi in morebitni
konflikti med njimi ter pravni koncepti ustanove, v kateri
delujemo;

2. ugotoviti, v katerem kontekstu je nastala dilema (dogodki,
ki so privedli do dileme ...);

3. ugotoviti klju¢ne interesne skupine;
4. pretehtati alternative in delovati v skladu z odlo¢itvijo;

5. razumeti rezultat in razmisljati o tem, ali bi lahko sprejeli
boljso odlocitev.

Slednje zahteva dobro timsko sodelovanje strokovnjakov in
druzine. Razli¢no razumevanje in postavljanje ciljev, postopkov
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ter interpretacija napredka v rehabilitaciji otrok zahteva strokovno
in moralno zrelo delovanje celotnega tima, kar je mogoce doseci
le s pogostimi in naértovanimi posveti s starSi in/ali z otrokom/
mladostnikom.
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