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Jede/r am eigenen “Knotenpunkt”,
Gemeinsam sind wir ein Netzwerk!

Die Teams der padiatrischen Palliativbetreuung (PPC)
betreuen unheilbar kranke Kinder mit hohem
Pflegeaufwand und deren Familien.

In so einer Situation gibt es viele
Bedurfnisse, die erfullt werden
mussen, um Lebensqualitat zu

gewabhrleisten. Kein Einzelner kann jzﬁ rerr] |
sie alle erfullen. Deshalb mussen
wir zusammenarbeiten, jede/r am
eigenen ,Knotenpunkt-

Wir mussen die Entstehung und
Entwicklung von Netzwerken fur = <@ /M _ _
padiatrische Palliativbetreuung “
fordern, wie es das Gesetz 38/2010
vorsieht.

Aber wer gehort zu diesem
Netzwerk?

Welche Personen sind
beteiligt? Wir wollen sie
kennenlernen!



KNOTENPUNKT DER GESELLSCHAFT

Es gibt so viele Dienstleistungen,
welche Kinder und ihre Familien
bendtigen die in der PPC betreut
werden. Aber selbst wenn alles
institutionell garantiert ware, wirde das
nicht ausreichen! Inklusion kann nur
wirklich gelingen, wenn sich alle dafiir
einsetzen, dass ihre Gemeinschaft
inklusiv wird. Alle mussen ihren Teil
dazu beitragen: das Ehrenamt, die
Nachbarn, die Seelsorger/innen, die
Familien der Mitschller/innen.

Manchmal reicht es schon, darauf zu
achten, wo wir parken, oder daran zu
denken, wie aufwandig es sein kann
eine Veranstaltung ohne
architektonische Barrieren zu
organisieren. In manchen Situationen
kann die Gemeinschaft spirituelle
Unterstutzung bei der Sinnsuche
anbieten, gemeinsam mit Fachleuten
konnen schwierige Fragen nach dem
Sinn von Krankheit und Leben
bearbeitet werden, wenn es z.B. um die
Frage geht ,Warum ist mir das
passiert?*

KNOTENPUNKT DER SOZIALDIENSTE

Wenn eine unheilbare und komplexe
Krankheit in einer Familie auftritt, wird
der Alltag sehr schwierig.

Fur die Eltern ist es wichtig, praktische
und organisatorische Unterstltzung zu
erhalten: Hilfe bei der Erledigung der
zahlreichen Formalitaten fir den
Zugang zu Diensten und gesetzlichen
Leistungen, bei der barrierefreien
Gestaltung der Wohnraume, bei der
Beschaffung von Hilfsmitteln usw.

Wenn Fachleute aus dem Bereich der
sozialen Dienste (Sozialarbeiter,
Sozialassistenten, Padagogen usw.) mit
dem PPC-Team zusammenarbeiten,
konnen die Vorschlage gezielter,
geeigneter und maRgeschneiderter fiir
jede Familie sein. Dadruch konnen die
Familien von zusatzlichen
~Belastungen” befreit werden, die ihre
Lebensqualitat beeintrachtigen.




KLINISCHER KNOTENPUNKT

Es gibt viele klinische Bedurfnisse, die
erfullt werden mussen, sowohl
physischer als auch psychischer Natur.
Aus diesem Grund sind zahlreiche
Personen an der Betreuung der
Patienten und ihrer Familien beteiligt:
Kinderarzte, Krankenpflegepersonal,
Psychologen, Rehabilitationsfachkrafte
(Physiotherapeuten, Logopaden usw.).
Jeder von ihnen kann in seinem eigenen
Dienst arbeiten (Padiatrie, Abteilung fur
seltene Krankheiten, hausliche Pflege
usw.) und mit den anderen
zusammenarbeiten oder Teil eines
Teams sein, das sich speziell der
padiatrischen Palliativpflege widmet.
Pflegebedirftige Kinder sind oft auf
Gerate und technische Hilfsmittel

angewiesen, um zu essen oder zu
atmen, und es gibt viele
Pflegemaflnahmen, die Eltern und
Angehorige erlernen missen, um ihr
Kind optimal zu pflegen. Es gibt
verschiedene Spezialisten und
unterschiedliche Orte, an denen die
Pflege und Betreuung stattfindet:
Kinder in der padiatrischen
Palliativversorgung mussen an
verschiedenen Orten behandelt und
betreut werden konnen, im
Krankenhaus, in der ambulanten Pflege,
im Kinderhospiz und vor allem zu
Hause. Dies kann nur gelingen, wenn
alle Knotenpunkte im Netzwerk unter
der Koordination des Regionalen
Padiatrischen Palliativzentrums
zusammenarbeiten.

BILDUNGSKNOTEN

Kinder und Jugendliche in
padiatrischer Palliativbetreuung
wachsen, verandern sich und wollen
ihre Wiinsche und Hoffnungen
verwirklichen. Wie alle Menschen
haben sie das Recht, ihren Lebensweg
nach ihren eigenen Moglichkeiten zu
gestalten. Der bevorzugte Ort fir
soziale Kontakte und personliche
Entwicklung ist die Schule, aber auch
Sport- und Spielaktivitaten kénnen in

Zusammenarbeit mit
Gesundheitsexperten zum
Wohlbefinden und zur personlichen
Entwicklung des Kindes/Jugendlichen
beitragen. Lehrer, Trainer und
Gleichaltrige spielen eine wichtige
Rolle, wenn es darum geht, Wege zur
Inklusion zu schaffen und Orte, Rdume
und Momente zu bieten, in denen das
erreichte Wohlbefinden genossen
werden kann.
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In Italien leben mehr als 30.000 Kinder
mit einer unheilbaren Krankheit, die von
der padiatrischen Palliativbetreuung
profitieren kénnten. Noch haben zu
wenige dieser Kinder Zugang zu diesen
Leistungen. Das Gesetz 38/10 garantiert
ihnen das Recht auf Unterstlitzung durch
das regionale Netzwerk flr padiatrische
Palliativbetreuung und Schmerztherapie,

pediatriche

das die Einbeziehung verschiedener
Strukturen und Fachleute vorsieht, um den
klinischen, psychologischen und sozialen
Bedurfnissen der jungen Patienten und ihrer
Familien gerecht zu werden. Leider ist
diese Betreuung noch nicht Uberall in Italien
gewahrleistet.

Helfen Sie uns, dieses Thema weiter in
den Vordergrund zu riicken.

Jede/r am eigenen “Knotenpunkt”,
gemeinsam sind wir ein Netzwerk!






