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EINE CHARTA DER WELTRELIGIONEN
FUR PALLIATIVE CARE FUR KINDER

WEIL

Millionen Kinder auf der Welt von schweren Krankheiten betroffen sind, die inr Leben bedrohen oder verkurzen.

Jedes Kind hat vollen Wert als Person hat.

 Padiatrische Palliative Care eine Verpflichtung ist im besten Interesse dieser Kinder zu handeln mit dem Ziel der Verbesserung
der Lebensqualitat und der Wirde des Kindes und seiner Familie und Vorbeugung oder Linderung ihres physischen, psychischem,
emotionalen und spirituellen Leidens. Das Ziel gilt weder einer Beschleunigung noch einer Verzégerung des Todes.

 Kindern haufig der Zugang zu guter Palliativversorgung verwehrt wird aufgrund von Geschlecht, Alter, ethnischer Zugehorigkeit,
Religion, Diagnose oder aus anderen Grunden wie Verfugbarkeit von Ressourcen.

* invielen Teilen der Welt Probleme fUr palliative Versorgung bestehen, was zu millionenfachem unndtigen Leiden von Kindern
fuhrt.

* Geistliche FUhrer und Oberhdaupter von Religions- und Glaubensgemeinschaften inre Verantwortung fur den Einfluss auf Kultur,
Sitten und Entscheidungen wahrnehmen mussen, auf diese Probleme fur die Integration von Palliativ Care in nationale
Gesundheitssysteme aufmerksam zu machen.

Padiatrische Palliativ Care (PPC)richtetsichdarauf, Linderungvon Leiden und bestmogliche Lebensqualitat der schwerkranken Kinder

und ihrer Familien vom Zeitpunkt der Diagnose an fur die gesamte Dauer des Lebens, Sterbens und der Trauer zu gewahrleisten.

,Schwere Krankheiten” sind solche, die lebensbedrohlich und/oder lebensbegrenzend sind. PPC umfasst vorgeburtliche Versorgung

(Care), Betreuung und Versorgung von Neugeborenen, Kindern und Jugendlichen mit schweren Erkrankungen.

DARUM

haben wir, die Unterzeichneten, mit verschiedenen Lebenserfahrungen, aus unterschiedlichen Sichtweisen und Expertise, mit
unterschiedlichem personlichen, beruflichen, kulturellen, religiosen und spirituellen Hintergrund, uns heute in Rom versammelt, um
das Grundrecht aller schwerkranken Kinder und inrer Familien auf adaquaten Zugang zu Palliative Care fUr die Kinder zu bekraftigen.
Wir unterstutzen die Reprasentanten von Glaubensgemeinschaften und Religionen ausdrucklich darin, die weitestmogliche
Verbreitung von Palliative Care zu fordern, indem wir verschiedene Stimmen einsetzen - Stimmen von Klinikern, Patienten und
Familien, Menschenrechtskampfern, religiosen und spirituellen Gruppen. Wir glauben, dass jeder, der an der Betreuung dieser
Kinder beteiligt ist, ebenso wie Regierungen, Entscheidungstrager, geistliche und religiose Fuhrer sich engagieren und Entwicklung,
Ausbau und Verbreitung Padiatrischer Palliative Care voran treiben sollte, damit Kinder und ihre Familien in allen Teilen der Welt
Zugang zu Palliative Care haben.

Die klinische Stimme

Kinder und Familien sind Partner in der Pflege. Wir sollten ihre Wirde, Menschenrechte, Kultur, persdnlichen Glauben, Wertvorstellungen, inre Praferenzen und
ihren Bedarf an Informationen respektieren und unterstutzen. Im Rahmen von PPC werden die Ziele zur Betreuung von Kindern und ihre Familien identifiziert.
Auswahl- und Entscheidungsprozesse in PPC sind ebenso von gesellschaftlichen Wertvorstellungen, Gesundheitssystemen, verfugbaren Ressourcen und
dem Zugang zu lebenswichtigen Medikamenten abhangig. PPC kann gewahrleistet werden durch den Zugang zu passionierten und gut funktionierenden
interdisziplindaren Teams, moglicherweise unterstitzt von Ehrenamtlichen, traditionelle und gemeindebasierte Betreuungsdienste. Alle, die fr schwerkranke
Kinder und ihre Familien sorgen, sollten Uber Basis-Kompetenzen in PPC verfigen. Fortbildung sollte fortlaufend erfolgen, Selbstprufung und regelmaldiges
Assessment umfassen und Aufsicht und Selbst-Sorge einschliel3en.

Die Stimme der Patienten und Familien

Lebensqualitat entspringt im Individuum selbst; wie er/sie sein/ihr Leben lebt, mit seiner/ihrer Familie und in seiner/ihrer Gemeinschaft oder Gesellschaft und
mit Bedurfnissen, sollte respektiert werden unabhangig von der Verfassung, Lebensdauer oder Alter der Person. Leben und Aufwachsen in Wirde bedarf der
gleichen Voraussetzungen wie das Empfinden guter Lebensqualitat: fahig zu sein, das Leben zur Fulle zu leben wie andere es auch kdnnen, zu lieben und geliebt
zu sein von der eigenen Familie, an einem Ort eigener Wahl, Mitglied einer grolReren, inklusiven Gemeinschaft zu sein, die akzeptierend und unterstutzend ist,
die Betreuung und Schmerzlinderung zu bekommen, die man benétigt, und die eigene Familie unterstitzt zu wissen; unabhangig von kulturellem, religiosem,
spirituellem oder sozio-6konomischem Hintergrund. Sterben in Wirde bedeutet: das eigene Leben mit Qualitat und Wurde Uber seine gesamte Dauer leben
zu kdénnen, bis zum endgultigen Ende. Glaubensgemeinschaften, religiose und soziale Organisationen sollten Familien und Kinder achten und unterstutzen,
wenn Palliativ Care der angemessene Ansatz fur Betreuung und Behandlung ist. Sie sollten die praktische Unterstitzung maéglich machen, die kranke Kinder
und ihre Familien im Alltagsleben bendtigen. Sie sollten sich fur Inklusion von kranken Kinder in Gemeinschaft, religiossem Leben und Aktivitaten einsetzen und
ein Verstandnis dafur entwickeln, dass ein krankes Kind eine Person wie alle anderen ist. Glaubensgemeinschaften, religiose und soziale Organisationen sollten
sich fur ein Verstandnis einsetzen, dass Krankheit, Leiden und Tod zusammen ein Geheimnis bilden, das niemanden in besonderer Weise richtet und dem alle
gleichermalden ins Gesicht sehen mussen mit gegenseitigem Respekt, Mitgefuhl und ohne Bedauern.

Die Stimme der Rechte des Kindes

Das Recht auf Palliativ Care fur Kinder, wie fur jeden Menschen mit schwerer Erkrankung, ist ein integraler Bestandteil des Rechts auf Gesundheit. Es erwachst
aus anderen Kernprinzipien, die in Gesetze der internationalen Menschenrechte gefasst sind, besonders in der “UN Kinderrechts- Konvention”. Dieses Recht
erfordert eine verbindliche Verpflichtung zur Sicherstellung des Zugangs von Kindern und ihren Familien zu spezifischer und effektiver Palliativwersorgung und
Schmerzbehandlung, damit sie wachsen und ihr volles Potential entfalten kdnnen. Diese Verantwortung teilen sich Behérden, Handelnde im Gesundheitswesen,
Zivilgesellschaft und Religionsgemeinschaften. Nationale Behorden sollten im Rahmen nationaler Strategien und allgemeiner Gesundheitsfursorge Palliativ Care
Programme entwickeln, die stufenweise Verfugbarkeit, Erreichbarkeit, Erschwinglichkeit und Akzeptanz qualitativ hochstehender Programme gewahrleisten.
Dies sollte auf gerechte Weise ohne Diskriminierung und in jedem Kontext, in dem Kinder versorgt werden einschliel3lich gemeindebasierter und hauslicher
padiatrischer Betreuung. Nationale Beh6rden mussen Kindern den Zugang zu bezahlbaren lebenswichtigen palliativmedizinischen Medikamenten fur Kinder
ermoglichen und padiatrische Rezepturen in die nationalen Medikamenten-Listen aufnehmen. Systemische und regulatorische Barrieren sollten entfernt werden.
Palliativ Care fur Kinder und Familien sollte in die Ausbildungs-Curricula der Gesundheitsberufe integriert werden. Kultursensibles und altersgemal3es
Gesprachstrainings sollte ebenfalls eingeschlossen sein. Nationale Behdrden sollten eine konzertierte Aktion fur die kontinuierliche Fort- und Weiterbildung aller
relevanten aktiven Berufstatigen in Padiatrischer Palliative Care durchfuhren.

Die spirituelle und religiose Stimme

Das Leben und Gedeihen jedes Kindes in jedem Abschnitt und jedem Alter hat intrinsischen Wert. Spiritualitat ist ein dynamischer und intrinsischer Aspekt des
Menschlichen, durch den Personen letzte Sinn, Bedeutung und Transzendenz suchen und Verbindung zum Selbst, Familie, anderen, Gemeinschaft, Gesellschaft,
Natur und zum Signifikanten oder Heiligen erfahren. Spiritualitat findet Ausdruck in Glaubensvorstellungen, Wertvorstellungen, Traditionen und Praktiken. Sie ist
eine universale Domane; ein Bedurfnis, das in Palliative Care dieselbe Beachtung und Ausbildung verlangt wie physische oder psychosoziale Domanen, das aber
gegenwartig bemerkenswertweniger entwickeltist. In Padiatrischer Palliative Care muss esim spezifischen Kontext des Kindes betrachtet werden; einin Entwicklung
befindliches Wesen, dessen Verstandnis sich kontinuierlich verandert. Religion ist fur viele Menschen ein Ausdruck von Spiritualitat. Sie beschreibt die Traditionen
und Praktiken, die Mdglichkeiten erdffnen, inre Glaubens- und Wertvorstellungen auszudricken. Religion bezieht sich auf ein System von Regeln oder Leitlinien
(einschliel3lich Ritualen), die mit einem bestimmten Glaubenssystem verbunden sind, die Struktur und Raum zur Verfugung stellen fur emotionale Energie und
intensives Leidempfinden sowie Gelegenheiten fur gemeinschaftlich geteilte Sinnvorstellungen und Bestatigung gemeinschaftlicher Verbundenheit. Wirde spiegelt
denim Kind innewohnenden Wert jedes Kindes wider. Jedes Kind verdient Respekt, Zuwendung und Mitgefuhl. Das Ziel von Palliativ Care ist es, dem schwerkranken
oder sterbenden Kind zu ermdglichen, ein wurdevolles Leben zu fUhren. Religionen stehen dafur ein, dass die Wahrung der Wirde die moralische und zwingende
Verantwortung all jener ist, die fur das Kind sorgen. Die Qualitat individuellen Lebens muss in jedem Kind spezifisch verstanden werden. Das schwerkranke
Kind ist abhangig, verwundbar und vielleicht Uber wenig Autonomie verfugen. In vielen Teilen der Welt betreiben Glaubensgemeinschaften Einrichtungen des
Gesundheitswesens. In jedem Kontext des Gesundheitswesens, auch in nicht-religiosem, kdnnen Geistliche wichtige Mitglieder von Betreuungsteams sein. Mit
entsprechender Ausbildung kdnnen Geistliche unterschiedliche Rollen in der praktischen Betreuung schwerkranker Kinder und inrer Familien Ubernehmen. Es gibt
dreiEbenen, aufdenen GeistlichesichanderBetreuungder Kinder beteiligenkdnnen. Siekdnnen Pflege und Versorgung desindividuellen Kindes unterstutzen,indem
sie beispielsweise auf konstruktive Weise vorhandene Vorstellungen Uber Ursachen und Sinn kindlichen Leidens in Frage stellen. Sie kbnnen das Behandlungsteam
sensibilisieren und ausbilden, Themen der spirituellen Domane aktiv anzusprechen. Sie kdnnen und sollten immer Einfluss auf die Kultur ihrer Gemeinschaft und

esellschaft nehmen. l r
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UBERSETZUNG DES IN ENGLISCHER SPRACHE VERFASSTEN TEXTES DER CHARTA (IM ORIGINAL VON DEN AUTOREN UNTERZEICHNET).
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