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DEN NORSKE OVERSETTELSE ER | SAMSVAR MED DEN ORGINALE.

BAKGRUNN

* Flere millioner barn i verden lider av en alvorlig sykdom som truer eller forkorter livet deres.

 Alle barn er like verdifulle.

« Barnepalliasjon innebarer en forpliktelse om a handle til beste for disse barna ved a fokusere pa a forbedre barnets og familiens
livskvalitet og verdighet og forhindre eller lindre deres fysiske, fysiologiske, falelsesmessige og andelige lidelser. Det innebaerer
verken a fremskynde eller a utsette deden.

« Barn nektes ofte tilgang til adekvat palliasjon pa grunnlag av kjenn, alder, etnisitet, religion, diagnose eller av andre arsaker, som
tilgjengelighet av ressurser.

* | mange deler av verden er det utfordringer knyttet til det a gi barnepalliasjon, og dette farer til at flere millioner barn lider
ungdvendig.

- Andelige ledere og ledere for religioner og andre trosbaserte samfunn og organisasjoner ma ta ansvar for a pavirke kultur, skikker
og valg for a takle disse utfordringene som forhindrer at palliasjon integreres i nasjonale helsesystemer.

Barnepalliasjon har som mal a lindre lidelsene til alvorlig syke barn og familiene deres og a gi dem den best mulige livskvaliteten helt
fra diagnosen stilles og giennom livet, daden og sorgprosessen. «Alvorlige sykdommer» er tilstander som er livstruende og/eller
livsbegrensende. Barnepalliasjon inkluderer prenatal omsorg, samt pleie og omsorg av nyfgdte, barn og ungdommer med alvorlige
sykdommer.

DERFOR

Er vi i dag samlet i Roma for a sette fokus pa alle syke barn og deres familiers grunnleggende rettighet til a fa palliativ behandling
0og omsorg som er spesielt tilpasset barn. Vi som har signert dette dokumentet har ulike livserfaringer, perspektiver og ekspertise
og forskjellig yrkesmessig, kulturell, religias og spirituell bakgrunn. Som representanter for trosbaserte organisasjoner og religioner
onsker vi a fokusere pa viktige aspekter ved barns rett til palliasjon ved a bruke ulike stemmer - kliniske, pasienter og familiens,
menneskerettigheters og religigse og andelige stemmer - for a oppfordre til at barnepalliasjon blir tilgjengelig i sa stor utstrekning
som mulig.

Vi mener at alle som er involverti omsorgen av disse barna bar ga sammen med regjeringer og andre beslutningstakere og andelige
og religigse ledere for a engasjere seg i, og stette utviklingen av, arbeidet for og utbredelsen av barnepalliasjon, slik at barn og
familiene deres i alle deler av verden far tilgang til palliativ behandling.

Den kliniske stemmen

Barn og familier er omsorgspartnere. Vi ma respektere og statte deres verdighet, menneskerettigheter, kultur, personlige overbevisning, verdier, preferanser
og behov for informasjon. Rammeverket for barnepalliasjon er a identifisere malene for barnas og deres familiers omsorg. Valg og beslutninger innen
barnepalliasjon pavirkes ogsa av samfunnsverdier, helsesystemer, tilgjengelige ressurser og tilgang til viktige medisiner.

Barnepalliasjon kan oppnas gjennom tilgang til medfelgende og godt fungerende tverrfaglige team, som kan bli stattet av frivillige, tradisjonelle og offisielle
helsetjenesteleverandgrer. Alle de som har omsorg for alvorlig syke barn og familiene deres bgr ha grunnleggende kompetanse innen barnepalliasjon.
Laeringsprosessen deres bar vaere kontinuerlig, omfatte refleksiv praksis og regelmessig evaluering og inkludere veiledning og egenomsorg.

Pasienter og familiers stemme

Livskvalitet har sitt grunnlag i individet: alle skal ha rett til a leve livet sammen med familien sin, i sitt eget milje. Behov skal respekteres, uansett en persons
medisinske tilstand, livslengde eller alder.

A leve og vokse med verdighet stiller samme krav som god livskvalitet: a leve livet fullt ut, slik andre gjar, a elske og bli elsket av familien sin pa det stedet man
selv ensker a vaere, a vaere et medlem av et starre, inkluderende samfunn som er aksepterende og stettende, a fa den pleien man trenger og fa lindret sine
smerter og fa stette fra familien, uavhengig av kulturell, religigs, andelig eller sosiogkonomisk bakgrunn.

A do med verdighet betyr a leve et godt og verdig liv hele veien, helt til siste slutt.

Trosbaserte, religizse og sosiale organisasjoner bgr anerkjenne og stette familier og barn nar den riktige tilnarmingen til pleie og behandling er palliasjon.
De bar legge til rette for at syke barn og familiene deres far den praktiske statten de trenger i hverdagen

De bar fremme inkludering av syke barn i samfunnet, religiast liv og aktiviteter samt bidra til a fremme forstaelse for at det syke barnet er et menneske, som
alle andre.

Trosbaserte, religizse og sosiale organisasjoner bar fremme forstaelsen av at sykdom, lidelse og ded sammen utgjer et mysterium som ikke demmer noen
og som alle ma handtere sammen, med gjensidig respekt, medfalelse og uten medlidenhet.

Stemmen til barnets rettigheter

Barns rett til palliativ behandling, en rett som ogsa gjelder for alle mennesker som lider av en alvorlig sykdom, er en iboende del av retten til helse. Den er en
naturlig konsekvens av andre kjerneprinsipper nedfelt i internasjonal menneskerettighetslovgivning, spesielt FNs konvensjon om barns rettigheter.

Denne rettigheten innebaerer en sterk forpliktelse til a sikre at barn og familiene deres har tilgang til spesifikk og effektiv palliativ omsorg og smertebehandling,
slik at de kan vokse og utvikle sitt fulle potensial.

Dette ansvaret ligger hos regjeringer og aktarer i helsesystemer, sivilsamfunnet og religigse samfunn.

Nasjonale regjeringer bgr utvikle planer for palliativ omsorg innen rammen av nasjonale strategier og helseomsorg for alle, som med tiden vil sikre at
programmer av adekvat kvalitet blir gjort tilgjengelige for alle, bade fysisk og askonomisk, og generelt akseptert.

Disse ordningene skal ikke utelukke eller diskriminere noen og giennomfares i alle miljger der barn far omsorg, inkludert offentlig og hjemmebasert omsorg
for barn.

Nasjonale regjeringer ma legge til rette for at alle barn far tilgang til rimelige, palliative legemidler og sarge for at spesialpreparater for barn blir gjort allment
tilgiengelige. Systemiske og lovmessige grenser ma fjernes.

Palliativomsorg for barn og familier ber integreres i fagplaner for opplaering av helsepersonell. Kultur- og aldersspesifikk kommunikasjonsoppleering ber ogsa
inkluderes.

Nasjonale regjeringer ber lede en samordnet innsats for videreopplaring i barnepalliasjon for alt helsepersonell som er aktive pa dette feltet.

Den andelige og religiose stemmen

Barns liv og trivsel pa alle alderstrinn er av uvurderlig verdi.

Andelighet er et dynamisk og helt vesentlig aspekt av menneskers utvikling og innebaerer en sgken etter en hayere mening, et formal og transendens. Det
omfatter menneskets forhold til seg selv, familien, andre mennesker, samfunnet, naturen og alt som er viktig eller hellig. Andelighet uttrykkes gjennom tro,
verdier, tradisjoner og praksis. Den andelige dimensjonen er universell og gijenspeiler behovsom krever samme oppmerksomhet og opplaeringibarnepalliasjon
som fysiske og psykososiale aspekter, men som fremdeles er betydelig mindre utviklet. | barnepalliasjon ma det andelige aspektet utvikles med tanke pa barn
og deres forstaelse, en forstaelse som er i kontinuerlig endring.

For mange mennesker er religion et uttrykk for andelighet. Det beskriver tradisjoner og praksis som gir dem en mate a uttrykke tro og verdier pa. Begrepet
religion henviser til et sett regler eller retningslinjer (inkludert ritualer) som knyttes til et spesielt trossystem som kan utgj@re en struktur og et rom bade for
folelsesmessig energi og dyp sorg, samt tilrettelegge for felles sosiale oppfatninger og bekrefte felles band.

Begrepet verdighet gjenspeiler alle barns verdi. Barn fortjener respekt, omsorg og medfalelse. Malet med palliativ behandling er a gjgre det mulig for alvorlig
syke eller dgende barn a leve et verdig liv. Religioner forfekter at det a bevare verdigheten er et moralsk og imperativ ansvar for alle som har omsorg for
barnet. Livskvalitet ma tolkes utfra det enkelte barns behov. Alvorlig syke barn er avhengige, sarbare og kan ha begrenset mulighet til a ta beslutninger.

| mange deler av verden gir trosbaserte organisasjoner helseomsorg. | alle helsesomsorgsmiljger, ogsa ikke-religigse, kan andelige ledere vaere viktige
medlemmer av helseomsorgsteamet. Med riktig opplaering kan andelige ledere utfere flere funksjoner i den praktiske omsorgen av alvorlig syke barn og
familiene deres. Andelige ledere kan bidra til omsorg for barna pa tre ulike nivaer: de kan hjelpe til med & gi omsorg til individuelle barn, ved for eksempel &
utfordre forstaelsen for barns lidelse pa en konstruktiv mate. De kan sensitivisere og laere opp helseomsorgsteamet til a ta opp andelig relaterte sparsmal.
De kan, og ber alltid, pavirke kulturen i fellesskap og samfunn.
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