O INFORMATIONSBLATT

[
l c p c n Das internationale Netzwerk fiir Kinderpalliativversorgung (ICPCN) setzt sich
als einzige internationale Wobhltétigkeitsorganisation daftir ein, dass die 21

international children’s Millionen Kinder auf der Welt, die lebensverkiirzend und lebensbedrohlich
palliative care network erkrankt sind, eine angemessene Palliativversorgung erhalten.

Wir sind ein weltweites Netzwerk aus
Organisationen und Einzelpersonen, die sich
im Bereich der Hospiz- und Palliativversorgung
von Kindern engagieren.

Wir treten dafur ein, dass
Kinderpalliativversorgung als eine eigene
Fachrichtung der Gesundheitssysteme
anerkannt wird. Allen Kindern mit
lebensverkurzenden und lebensbedrohlichen
Erkrankungen und ihren Familien soll
qualifiziertes Fachpersonal mit entsprechender
Ausbildung zur Seite gestellt werden,
ungeachtet wo sie auf dieser Welt leben.

Wir setzen uns daflr ein, dass die
Palliativversorgung flr Neugeborene,

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
Dienstleistungen, Therapien und Medikamente
umfasst, die Schmerzen und Leiden

lindern, sowie auch ihre korperlichen,
sozialen, emotionalen, spirituellen und
entwicklungsbezogenen Bedurfnisse
bertcksichtigt, um die bestmdglichste
Lebensqualitat zu erreichen. Dies gilt sowohl
fur lebensverkirzend als auch lebensbedrohlich
erkrankte Kinder und ihre Familien.

Unsere Vision

 Wir wollen erreichen, dass
- lebensverklirzend erkrankte
Kommunikation Kinder, Jugendliche und junge

Lobbyarbeit Erwachsene sowie deren Familien

und Betreuungspersonen weltweit
Forschung die héchstmdgliche Lebensqualitét
Aus- und Fortbildung und Versorgung bekommen, indem

wir vernetzen, uns flir Betroffene
einsetzen und durch Bildung

und Forschung unterstiitzen.”

Beratung




EDSCHAFT

Die ICPCN bietet
Organisationen und
Einzelpersonen, die in
der Kinderpalliativ-

P versorgung oder
zugehorigen
» Angeboten
' ehrenamtlich oder
hauptberuflich tatig
sind, eine kostenfreie
[ Mitgliedschaft an.

Ein internationales
Adressverzeichnis inklusive Kartografie findet
sich auf unserer Webseite.

WAS WIR TUN:

Wir bieten Mitgliedern Moglichkeiten fur
regionale, Uberregionale und internationale
Vernetzung.

Wir ermdglichen den Austausch
von Innovationen, Ressourcen und
Forschungsergebnissen.

Wir bieten mit unserer aktuellen Webseite
eine umfassende Quelle von relevanten
Informationen zu internationalen Themen
der Kinderpalliativversorgung an.

Wir sind Herausgeber der internationalen
Online-Zeitung ,ehospice®, bieten eine
kostenfreie ,APP“ an und pflegen eine Webseite
mit Informationen, Kommentaren und Analysen
zu Themen wie Sterbebegleitung, Hospiz- und
Palliativversorgung fur Kinder aus aller Welt.

Wir entwickeln und veroffentlichen Informationen
und Positionspapiere zu relevanten Themen der
internationalen Kinderpalliativversorgung.

Wir koordinieren globale Forschungsprojekte
und fihren Forschungen zu Themen der
internationalen Kinderpalliativversorgung durch.

Wir bieten kostenlose ,,online

e-learning“ Module fir den Bereich der
Kinderpalliativversorgung an. Diese Module
sind in acht Sprachen erhaltlich und von der
Universitat South Wales anerkannt.

Wir férdern gezielt die Fachkompetenz in
Entwicklungslandern, indem wir Grundkurse
in Kinderpalliativversorgung vor Ort durch
Fachleute anbieten - sowie bei Bedarf auch
Multiplikatoren-Schulungen.

Wir bieten strategische Unterstiitzung an
wie auch Materialien fur Einzelpersonen

und Organisationen, die ein Angebot der
Kinderpalliativversorgung in ihrer Region
schaffen mochten. Wir stehen beratend zur
Seite, wenn die Kinderpalliativversorgung in
nationale Systeme implementiert werden soll.

Wir setzen uns bei den Mitgliedsstaaten
der Weltgesundheitsversammlung (WHA)
fur Palliativversorgung von Kindern ein.

Wir vertreten die Kinderpalliativversorgung in
zahlreichen internationalen Gremien, wie
beispielsweise bei der ,WHO Technical Advisory
Group on Palliative and Long-term Care”, “UN
Social Protection”, “Care and Support Working
Group” sowie dem “South and East Africa

Regional Inter-Agency Task Team”.

Wir fuhren alle 2 Jahre Fachkonferenzen

in Landern der Dritten Welt durch, um die
Kinderpalliativversorgung in dieser Region zu
fordern.

Amy Miller © ICPCNETotiching Rainbows




il lpalliativversorgung
DIN N derpalliativversorgung ist ein wirksames
allumfassendes Gesamtversorgungskonzept,
die korperlichen, emotionalen, sozialen
d spirituellen Aspekte mit einschlie3t. Sie
onzentriert sich auf die Verbesserung der
Lebensqualitat des Kindes und seiner Familie.
Und beinhaltet die Linderung qualvoller
Symptome, das Ermdglichen von ,respite care®
(Erholungsorten/Kurzzeitpflege) und umfasst
die Begleitung vom Zeitpunkt der Diagnose bis
zum Tod und darUber hinaus in der Trauerzeit.

Lebensbedrohliche Erkrankungen

Es handelt sich hierbei um Erkrankungen,
die kurativ behandelt werden kénnen, wobei
der Ausgang der Behandlung unsicher

ist, so wie beispielsweise bei Kindern mit
Krebserkrankungen. Kinder mit langfristiger
Remission oder erfolgreicher kurativer
Behandlung sind nicht eingeschlossen.

Lebensverkiirzende Erkrankungen

Kinder und Jugendliche mit lebensverkirzenden
Erkrankungen haben kaum Hoffnung auf
Heilung und sterben in der Regel an ihrer
Erkrankung. Einige dieser Erkrankungen
verlaufen progredient, so dass das

Kind zunehmend von Eltern und
Betreuungspersonen abhangig wird.

Lebensende

Wir sprechen hier von der Finalphase, die mit
dem Tod endet. Wann genau diese Phase
beginnt ist unterschiedlich und hangt vom
einzelnen Kind/Jugendlichen, wie auch der
professionellen Einschatzung ab.

Sterbebegleitung

Die Sterbebegleitung stellt sich auf den zu
erwartenden Tod ein und fuhrt durch die
,Finalphase“ einer todlich verlaufenden
Krankheit. Die Sterbebegleitung umfasst die
Versorgung wahrend der Sterbephase und direkt
danach. Sie erfullt die Bedirfnisse des Patienten
und seiner Familie in der letzten Lebensphase
und in der Trauer. Dazu gehort auch die
Behandlung von Schmerzen und anderen
stérenden Symptomen, sowie psychologischer,
sozialer, geistlicher und praktischer Beistand.

Das Kinderhospiz

Ein Kinderhospiz ist eine Organisation,

die Palliativversorgung, fur ein Kind oder
Jugendlichen mit lebensverkurzender
Erkrankung und seiner Familie zur Verfigung
stellt. Kdorperliche, emotionale, soziale

und spirituelle Bedurfnisse sollen durch

MVSSELBEGRIFFE UND IHRE DEFINITIONEN

ein umfassendes Angebot erflllt werden.

Dies beinhaltet: Kinderpalliativversorgung,
Kurzzeitpflege, Notfallversorgung, 24-stiindige
Erreichbarkeit (telefonisch), praktische

Hilfe, Beratung und Information sowie
Trauerbegleitung fur alle Familienmitglieder.

Unterstiitzung in der Trauer

Die Trauer beginnt haufig schon im Moment der
Diagnose, deshalb sollte Unterstitzung wahrend
des gesamten Krankheitsverlaufs zur Verfligung
stehen. Dies umfasst zwingend die weitere
Begleitung der gesamten Familie wahrend des
Sterbeprozesses des Kindes und in der Trauer.

Ambulante Versorgung

In der Palliativversorgung wird der Begriff
~Ambulante Versorgung® Ublicherweise
verwendet, um das Angebot einer qualifizierten
Versorgung des Kindes im hauslichen

Umfeld zu beschreiben, wobei die Eltern

und Familienangehorigen als Partner der
Kinderpalliativversorgung geschatzt werden.
Die ambulante Kinderhospiz-Versorgung

in Deutschland unterstitzt die Betroffenen

und ihre Familien psychosozial, wahrend

die Kinderkrankenpflege-dienste die Pflege
ubernehmen. Alle an der Begleitung Beteiligten
arbeiten vernetzt.

Prénatale Palliativversorgung

Pranatale Palliativversorgung ist ein Hilfsangebot
flr Eltern, die wahrend der Schwangerschaft
von einer lebensverkurzenden Krankheit ihres
Babys erfahren. Fur Eltern, die sich fur die
Fortflhrung der Schwangerschaft entscheiden,
wird diese Unterstitzung von der Diagnose an
Uber die Geburt und den Tod hinaus angeboten.
Pranatale Palliativ-versorgung hilft Eltern, jedes
mogliche ,Leben® ihres Kindes anzunehmen, vor
und nach der Geburt.

Neonatale Palliativversorgung

Ist die Planung und Bereitstellung von
Palliativversorgung wahrend der Lebens- und
Sterbebetreuung eines Neugeborenen und
seiner Familie. Neonatale Palliativversorgung
erfolgt meist in einer Neugeborenen-
Intensivstation.

Transition
Der Begriff , Transition® wird benutzt, wenn
sich ein Jugendlicher im Ubergang zum
Erwachsenenalter befindet. Die Uberleit
wahrend dieser Zeit soll gut geplant sejah
um die Beeintrachtigungen fur den jun(elly
Erwachsenen und seine Familien sqfe[slglgle
wie maoglich zu halten.



Erfahren Sie mehr tGiber unsere Arbeit auf unserer Webseite:

www.icpch.org

Aktuelle Informationen zu Themen der internationalen Kinderpalliativversorgung
finden Sie in der Online-Zeitung ,ehospice*:

www.ehospice.org

Die ICPCN E-Learning-Kurse sind in 8 Sprachen verflgbar:

www.elearnicpcn.org

Nehmen Sie gerne Kontakt mit uns auf:
International:

info@icpcn.org

Deutschland:

kraft@bundesverband-kinderhospiz.de




