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In Anerkennung der Charta von ACT stellt die ICPCN internationale

Betreuungsstandards vor als das Recht eines jeden lebensbegrenzt oder
lebensbedrohlich erkrankten Kindes und seiner Familie.

6.

. Gemal den Bestimmungen der Weltgesund-
heitsorganisation (World Health Organization;
WHO) hat jedes Kind ein Recht auf
individuelle, sowie kulturell und fur sein Alter
angemessene, palliative Versorgung. Die
spezifischen Bedirfnisse Jugendlicher und
junger Menschen muissen Beriicksichtigung

finden und in die Versorgung einflie3en. i

. Die palliative Pflege fur das Kind und dessen
Familie beginnt zum Zeitpunkt der Diagnose
und lauft parallel zu jeglichen Heilbehandlungen
wahrend der Krankheit des Kindes. Sie geht
Uber den Tod hinaus und begleitet die Familie
auch in der Trauerzeit. Das Ziel der palliativen

Versorgung ist die Schmerzlinderung und die 8.

Férderung der Lebensqualitat.

. Die Eltern oder Erziehungsberechtigten des
Kindes sind in ihrer Funktion als primar
Versorgende anzuerkennen. Sie sind
gleichwertige Ansprechpartner und in allen
Versorgungsfragen und bei allen

Entscheidungen, die ihr Kind betrifft, 9.

einzubeziehen.

. Jedes Kind soll geméaR seines Alters und
Entwicklungsstandes ermutigt werden, bei
Entscheidungen mitzuwirken, die seine
Versorgung betreffen.

. Eine sensible, jedoch ehrliche Herangehens-
weise bildet die Grundlage aller Kommunikation
mit dem Kind und der Familie des Kindes. Sie
sollen wirdevoll behandelt und in ihrer
Privatsphare geachtet werden, unabhangig von
ihren physischen oder intellektuellen
Féhigkeiten.

=i Die ICPCN ist Teil des internationalen Biidnisses fiir Palliativversorgung - der WPCA

international children’s
palliative care network

Jedes Kind und jeder Jugendliche hat das Recht
auf Zugang zu Bildung. Spiel- und Freizeit-
aktividten sollen erméglicht werden, ebenso der
Austausch mit Geschwistern und Freunden und
die Teilnahme an den normalen Alltagsaktivitaten
eines Kindes.

Das Kind und dessen Familie sollen die
Md&glichkeit haben, einen padiatrisch
Fachkundigen zu konsultieren, der das betroffene
Kind kennt und in seiner Erkrankung fachkundig
ist. Jedes Kind soll durch einen Padiater oder
einen Arzt mit padiatrischem Wissen und
Erfahrungshintergrund weiter versorgt werden.

Das Kind und dessen Familie haben das Recht
auf einen persdnlich benannten und verfiigbaren
Case Manager, dessen Aufgabe der Aufbau, die
Koordinierung und die zur Verfigung Stellung
angemessener Hilfe ist. Dazu zahlen das
multidisziplindre Versorgungsteam und
angemessene Ressourcen.

Das Zuhause des Kindes soll, wenn mdglich,
das Zentrum der Versorgungsleistungen sein.
Eine Behandlung auRerhalb seines Zuhauses
soll in einem kindergerechten Umfeld stattfinden
mit hauptamtlichen und ehrenamtlichen
Mitarbeitenden, die in padiatrischer
Palliativversorgung qualifiziert sind.

10.Jedes Kind und jedes Familienmitglied,

einschlie8lich der Geschwister, hat Anspruch
auf kulturell angemessene, klinische, seelische,
psychosoziale und seelsorgerliche Hilfe, um
seinen besonderen Bedurfnissen gerecht zu
werden. Trauerbegleitung fur die Familie des
Kindes soll zur Verfigung stehen, solange die
Notwendigkeit dazu besteht.
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