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Wprowadzenie

Kiedy dzieci umierajq przed swoimi rodzicami lub wnuki przed dziadkami,
naturalna kolej zycia zostaje zaburzona. Wiele rzeczy traci wéwczas

réGwnowage.

Ciezka diagnoza, ktéra skraca zycie dziecka, jest trudna do zrozumienia
dla rodzicéw i bliskich. W tym okresie dominujg bdl, smutek i silne emocje.
Wiele oséb poszukuje w tej fazie oparcia, sensu i orientacji.

Pozegnanie z dzieckiem zaczyna sie juz w momencie postawienia
diagnozy. Moze ono trwac tylko kilka dni, ale takze wiele miesiecy, a nawet
lat. Panstwa codzienne zycie ulega zmianie. Dominuje w nim choroba i

niepewnosé, kiedy dziecko umrze.

Chcemy towarzyszy¢ Panstwu w ostatnich wspdlnych chwilach z dzieckiem.
Dzielimy sie z Panstwem naszym doswiadczeniem i chcemy dodaé Panstwu
otuchy. Nie ma jednej okreslonej drogi umierania. Kazdy cztowiek podqgza
wtasng drogq. Niniejsza broszura ma na celu towarzyszy¢ Panstwu w tej
drodze i wspiera¢ Panstwa.

Prosze pamietad, ze termin ,,dziecko” odnosi sie réwniez do mtodych oséb
dorostych. Opieka hospicyjna nad dzie¢mi obejmuje osoby do 27 roku
zycia. Dlatego oferty te dotyczq nie tylko dzieci i mtodziezy, ale takze
mtodych oséb dorostych, ktére potrzebujq opieki paliatywne;.

»Znalaztem odwage, by zwierzy¢ sie innym. To mnie odciqzyto”.
(pogrqzony w zatobie cztonek rodziny z hospicjum dzieciecego Berliner
Herz)



Zycie z pozegnaniem

Zmiana

Diagnozaq, ze Panstwa dziecko ma przed sobg ograniczong dtugosé zycia,
niesie ze sobqg gteboki bél, smutek i szerokg game emocji. Powtarzajqce
sie kryzysy zdrowotne mogq prowadzi¢ do utraty przez dziecko zdolnosci
radzenia sobie w zyciu codziennym. Do tego dochodzi obawa, ze
umieranie rozpocznie sie w jakim$ nieokreslonym momencie. By¢é moze
czujg Panstwo, ze Panstwa zycie to powolne, nieustajgce pozegnanie. To
bardzo stresujgce.

Prosze porozmawia¢ o swoich przemysleniach, pragnieniach i obawach.
Prosze przyjgé¢ pomoc lub aktywnie poprosi¢ o wsparcie. Pomoc moze
by¢ réwniez bardzo praktyczna - na przyktad przy gotowaniu lub robieniu
zakupodw. Zwtaszcza ambulatoryjne hospicja dla dzieci i mtodziezy wraz z
ich wolontariuszami opiekujgcymi sie rodzinami mogq zapewni¢ wsparcie
od samego poczqtku.

:‘ﬁ T
o K

,,By¢ moze zadajg sobie Panstwo pytanie: Dlaczego mam powierzad co$
tak intymnego obcej osobie? Czasami tatwiej jest da¢ upust wszystkim
uczuciom wobec ,,obcych” niz na dtuzszq mete obarczaé nimi rodzine lub
przyjacidt”. (pogrgzony w zatobie krewny z hospicjum dzieciecego Berliner
Herz)
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Pomoc od momentu postawienia diagnozy
do konca zycia - oferty opieki hospicyjnej i
paliatywnej dla dzieci i mtodziezy

Ambulatoryjne hospicja dla dzieci i mtodziezy wspierajqg Panstwa
catg rodzine w codziennym zyciu w domu - w obliczu zycia i Smierci,
a takze w zatobie.

Specjalistyczna ambulatoryjna opieka paliatywna dla dzieci

i mtodziezy Zespdt SAPV-KJ udziela pomocy w sytuacjach
kryzysowych zwigzanych ze zdrowiem oraz w ostatnim okresie
zycia, aby mogli Panstwo pozostac ze swoim dzieckiem w domu.
W trudnych sytuacjach oferowana jest réwniez catodobowa pomoc
medyczna i pielegniarska. W Berlinie jest tylko jeden taki zespét -
KinderPaCT Berlin.

Hospicja stacjonarne i czesciowo stacjonarne dla dzieci
umozliwiajg rodzinom z dzieémi cierpigcymi na choroby skracajqce
zycie chwile wytchnienia lub wsparcie w ostatnim okresie zycia
dziecka. Czesciowa opieka stacjonarna trwa do dwunastu godzin w
ciggu dnia lub nocy.

Koordynacja opieki nad dzieémi i mtodziezg wymagajgcymi
intensywnej opieki, w skrocie VK KiJu, wspiera Panstwa rodzine

w sytuacjach kryzysowych. Dziat ,,Case Management” organizuje
niezbedne wsparcie, leczenie, opieke, pomoc i zabezpieczenie
Panstwa dziecka i Panstwa rodziny w indywidualnych przypadkach.

OSKAR, telefon zaufania i informacyjny, pomaga wszystkim, ktérzy
majq pytania dotyczgce chordb skracajqgcych zycie u dzieci i
mtodziezy.

Wiecej informacji na temat ofert w Berlinie mozna znalez¢ pod
adresem:

Kinderversorgungsnetz Berlin
(www.kinderversorgungsnetz-berlin.de/lebensphasen/sterben-und-tod)




Konfrontacja

Konfrontacja z chorobq dziecka jest bardzo trudna.

Nie tylko potrzebujq Panstwo duzo sity, aby poradzi¢ sobie z emocjami,
ale takze muszqg Panstwo podejmowad decyzje dotyczqce leczenia i opieki
paliatywnej. Czasami stajq Panstwo przed bardzo trudnymi pytaniami. Na
przyktad:

Czy nalezy kontynuowac lub zakonczy¢ terapie podtrzymujqcg zycie? W
takich chwilach nieocenione okazuje sie wspdtczucie, zrozumienie i pomoc

specjalistéw.

Rdéznorodne oferty opieki hospicyjnej dla dzieci i mtodziezy wspierajq
Panstwa od momentu diagnozy, a takze po $mierci dziecka. Rozmowa z
doswiadczonymi osobami o swoich myslach i uczuciach moze przyniesé
ulge. Podczas wspdlnych rozméw mozna ustalié, co jest wazne dla Panistwa
i Panstwa rodziny w ostatniej fazie zycia. Najwazniejsze sq przy tym
zyczenia i wartosci Panstwa oraz Panstwa rodziny.

Prosze w tym zakresie zapoznac sie z rozdziatami dotyczgcymi dyspozycji
dotyczqgceych nagtych przypadkdw i dyspozyciji dotyczgcych pochdwku.

Komunikacja

Jesdli potraficie Panstwo rozmawiaé z dzieckiem o umieraniu, moze to

by¢ dla Was obojga zbawienne i zblizajqce. Mtodsze dzieci czesto nie
rozumiejq

jeszcze w petni, ze $mier¢ jest ostateczna. Wyrazajq swoje zmartwienia i
obawy na swéj wtasny sposdb. Starsze dzieci i mtodziez zazwyczaj lepiej
rozumiejg $mieré. Mogq okazywac silne emocje, na przyktad strach, ztosé,
smutek lub akceptacje. Ponadto mogq wyrazaé swoje wtasne zyczenia.



Rozumienie $mierci i umierania zalezy

od wieku, dojrzatosci, kultury,
religii i wtasnych doswiadczen.

Mate dzieci (0-2 lata):

Nie rozumiejqg jeszcze $mierci. Reagujq przede wszystkim na
uczucia/emocje rodzicéw lub innych bliskich oséb, ktérg darzg
szczegdlnym zaufaniem

Dzieci w wieku przedszkolnym (3-6 lat):

Czesto nie postrzegajg smierci jako ostatecznej, ale jako
tymczasowe rozstanie.

Dzieci w wieku szkolnym (6-9 lat):
Zaczynajq rozumied, ze $mieré jest ostateczna i zadajg wiele pytan
na ten temat.

Starsze dzieci w wieku szkolnym (9-12 lat):

Majg niemalze petne zrozumienie i myslqg juz w bardziej ztozonych
kontekstach.

Mtodziez (12-18 lat):
Rozumie smier¢ podobnie jak dorosli. Zajmuje sie réwniez waznymi
kwestiami dotyczgcymi zycia i wtasnej Smiertelnosci.

Ogdlnie rzecz biorgc, wraz z wiekiem zmienia sie rozumienie

umierania i $mierci. Rozwija sie ono krok po kroku.




Jesli Panstwa dziecko nie moze méwié, potrzebuje szczegdlnej uwagi i
duzo empatii. Mogq Panstwo sprébowacd wyrazié jego uczucia stowami.
Prosze obserwowad uwaznie reakcje swojego dziecka i opisac te wrazenia.
Dzieki temu dziecko czuje, ze jest rozumiane.

Jesli Panstwa dziecko zna metody komunikacji wspomagajqcej, prosze

z nich skorzysta¢. Za pomocq obrazkéw, symboli, gestéw lub pomocy
technicznych dzieci mogg rozmawiad o $mierci i umieraniu oraz wyrazaé
swoje uczucia. Wazna jest atmosfera zaufania, w ktérej dziecko czuje sie
bezpiecznie.

Ogdlnie rzecz biorqc, dobrze jest informowad dzieci szczerze - stosownie
do ich poziomu rozwoju. Prosze da¢ dziecku mozliwo$¢ zadawania pytan
i okazywania uczué. Moze to daé poczucie kontroli i bezpieczenstwa.

Nie zawsze muszq Panstwo zna¢ odpowiedzi. Nalezy szuka¢ odpowiedzi

wspdlnie lub odpowiadaé pytaniem na pytanie.

Kiedy rodzenstwo pyta na przyktad: ,,Gdzie bedzie méj brat po smierci?”,
mozna zapytaé w odpowiedzi: ,,Jak myslisz, gdzie on bedzie?” Istnieje
wiele ksigzek dla dzieci na ten temat, ktére mogq byé pomocne.
Specjalisci zajmujgcy sie opiekg hospicyjnq nad dzie¢mi mogq polecié
odpowiednie ksigzki.

Wielu rodzicéw znajduje pocieszenie w mdwieniu dziecku, ze je kochajg

i ze moze odejs¢. Prosze porozmawiacé w gronie rodzinnym o tym, co jest
wazne dla Panstwa i Panstwa dziecka. Gdzie Panstwa dziecko chciatoby
lub moze umrzeé? Wiele dzieci umiera w domu. Jest to réwniez najczestsze
zyczenie. Wymaga to dobrego przygotowania, zaleca sie takze konsultacje
z wyspecjalizowanymi stuzbami, takimi jak ambulatoryjna opieka
hospicyjna lub KinderPaCT Berlin. Ale mozliwe sq réwniez inne miejsca:
hospicjum dla dzieci i mtodziezy, placéwka opiekuncza lub szpital.
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Rodzenstwo @

Rodzenstwo bardzo réznie podchodzi do tematu smierci. Opiekunowie
rodzinni sq przeszkoleni w zakresie wspierania rodzenstwa i udzielania

mu odpowiedzi na pytania dotyczgce umierania i $mierci 59
w atmosferze zaufania. W grupach rodzenstwa lub w s A
pdzniej w grupach wsparcia dzieci mogq spotkad inne

osoby w podobnej sytuacii i dzieli¢ sie z nimi swoimi ‘ '
doswiadczeniami. To moze im dobrze zrobic. Ass AA -AA

To zupetnie normalne, ze nie sq Parnstwo pewni, jak poruszaé ten
temat z drugim dzieckiem - mimo to prosze to zrobié¢. Pomocne
mogq by¢ ksiqzki lub filmy.

Czego Panstwo i Panstwa dziecko pragniecie w ostatnim wspélnym
czasie?

Mozliwosci jest wiele: jeszcze jedna wycieczka nad morze, spacer z dzieckiem
w woézku lub ponowne delektowanie sie ulubionym jedzeniem - nawet jesli
wczesniej byto to zabronione. W ostatnim okresie zycia najwazniejsze sq
zyczenia i jako$é zycia Panstwa dziecka, a takze Panstwa wtasne.

Opieka hospicyjna nad dzieémi moze Panstwu w tym pomoc. Nawet
jesli nie chcq Panstwo skorzysta¢ z pomocy, nadal mozna skorzystaé z
bezptatnego doradztwa. Dzieki temu tatwiej bedzie Panstwu uzyskaé
informacje o innych ofertach, np. wycieczce specjalnie przystosowanym
ambulansem (tzw. Wiinschewagen). Jest to bezptatna oferta, dzieki ktdrej
mozna spetni¢ ostatnie zyczenie.

Towarzyszenie dziecku w ostatniej fazie zycia wymaga duzej elastycznosci.
Kazdy cztowiek umiera na swéj wtasny sposéb. Plany czesto ulegajg zmianom i
trzeba tworzy¢ nowe. Proces umierania jest zawsze indywidualny.
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Duchowosé

W planach na zycie najprawdopodobniej nie uwzgledniali Panstwo dziecka
cierpigcego na chorobe skracajgcq zycie. Wiele rodzin znajduje pomoc
we wsparciu duchowym. Oznacza to: Chodzi o rozmowy o sensie, wierze,
nadziei i powaznych pytaniach, takich jak: ,,Skqd pochodze?” - ,,Dlaczego
tak sie dzieje?” - ,,Co pozostaje?”

Zwtaszcza w ostatniej fazie zycia i po ciezkiej stracie poszukiwanie sensu,

nadzieja i wewnetrzna sita majq szczegdlne znaczenie.

Wsparcie duchowe moze poméc lepiej radzi¢ sobie z codziennosciq,
odkrywad nowe zrédta sity i mimo wszystko znalezé nowe perspektywy.
Nie ma medycznych odpowiedzi na
takie pytania. Prosze poszukaé pomocy
u oséb przeszkolonych w zakresie
duszpasterstwa, ktére mogq zapewnié
Panstwu i Panstwa rodzinie wsparcie, I L1
pocieszenie i nadzieje.

Pomocne mogq by¢ réwniez olejki eteryczne. Sq to silnie pachngce olejki
roslinne. W chwilach petnych strachu lub napiecia dziatajg uspokajajgco.
Mogq one oddziatywad poprzez skére lub zmyst wechu. Zazwyczaj
wystarczy kilka kropli.
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KinderPaCT Berlin zaleca w

trudnych chwilach nastepujgce zabiegi
aromaterapeutyczne:

Olejek neroli 10%

e Czerwona mandarynka
* Lawenda

e Roza

» Naturalna zywica Benzoe Siam

Olejki te dziatajg odprezajqco, tagodzq niepokdj, uspokajajg,
poprawiajq nastrdj, przywracajq réwnowage i regenerujq, a takze
dajg poczucie bezpieczenstwa i ciepta.

Zalecenie: 5-10 kropli na 50 ml olejku migdatowego

Nastepnie wmasowuje sie go w nadgarstki, stopy, szyje lub

skronie. Olejki eteryczne dziatajg réwniez w lampce zapachowe.
W tym celu nalezy doda¢ do lampki zapachowej maksymalnie 3
krople olejku eterycznego i pozostawic jg wtgczong na okoto 30
minut. Nastepnie krétko przewietrzyé pomieszczenie. Uwaga! Nie

nalezy stosowac nierozcienczonych olejkéw eterycznych.

W trudnych i petnych niepokoju czasach pomocne mogq okazad sie
oferty majqce na celu wzmocnienie zycia duchowego, emocjonalnego i
spotecznego.

W sieci hospicjéw dla dzieci dostepne sq na przyktad sztukoterapia i
muzykoterapia. Sztukoterapia pozwala uwidoczni¢ i przepracowaé uczucia
poprzez malowanie i tworzenie. W muzykoterapii uczucia takie jak gniew,
strach czy smutek mozna wyrazi¢ poprzez muzyke - nawet wtedy, gdy brakuje
stéw. Poprzez aktywne uczestnictwo w muzyce Panstwo, Parstwa dziecko lub
rodzenstwo mozecie doswiadczy¢ szczegdlnego rodzaju komunikacji.
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Dyspozycje dotyczqce nagtych przypadkéw

W nagtym przypadku wazne jest zachowanie spokoju. Powinni Panstwo
szybko skontaktowad sie z wyznaczonym konsultantem i poinformowaé
stuzbe medyczng. Aby zapewni¢ dziecku najlepszq mozliwg pomoc, warto
wczesniej przemysled i ustali¢ kilka kwestii. W spokojnej chwili nalezy sie
zastanowié, jakie dziatania medyczne sg pozqgdane w nagtym przypadku.
Obejmujq one na przyktad dziatania podtrzymujgce zycie, majgce na celu
sztuczne przedtuzenie zycia za pomocg urzqgdzen lub zabiegdw, leczenie
bdlu lub inne zabiegi.

Istnieje pisemny dokument dotyczqgcy tej kwestii: ,,Wczeséniejsze dyspozycje
dot. postepowania w nagtych przypadkach” (,Vorausverfiigungen zum
Vorgehen in Notfallsituationen”), dotyczqcy dzieci, mtodziezy i mtodych
osbb dorostych, ktérzy nie sq w stanie samodzielnie podejmowad decyzji.
W tym dokumencie mozna okresli¢, jakie dziatania sq pozgdane, a jakie
nie - na przyktad, czy nalezy przeprowadzic resuscytacje, czy nie.

Celem tego jest, aby w nagtym przypadku mozna byto szybko podjqé
dziatania zgodnie z Panstwa zyczeniami, zwtaszcza gdy Panstwa dziecko
nie jest w stanie samodzielnie podjg¢ decyzji. Tego rodzaju wczesniejsze
dyspozycje zazwyczaj sporzqdza sie wspdlnie z lekarzem lub z KinderPaCT
Berlin. Sq one skierowane w szczegdlnosci do stuzb ratunkowych i oséb
udzielajgcych pomocy doraznej, aby dac im jasne instrukcje postepowania
w przypadku nagtego przypadku medycznego. Jesli Panstwa dziecko

jest juz petnoletnie, a jego zyczenia dotyczgce leczenia zostaty zapisane

w dokumencie ,,Dyspozycji pacjenta” (,,Patientenverfiigung”), zaleca

sie mimo wszystko sporzqgdzenie dodatkowo ,Wczesniejszych dyspozycji
dotyczqcych postepowania w nagtych przypadkach”.

Wiecej informacji mozna znalezé w ramce informacyjnej. Pomagajg one

w przygotowaniu sie na wystgpienie nagtego przypadku, ale nie zastepujg
osobistej porady lekarskiej. Nalezy koniecznie oméwic te tresci z zespotem
lekarskim, aby wszystko zostato dostosowane do sytuacji Panstwa dziecka.
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Dalsze dyspozycje dotyczgce nagtych
wypadkow

Nalezy sporzqgdzi¢ liste wszystkich lekow, ktére Panstwa dziecko
przyjmuje regularnie. W tym celu nalezy zapisa¢ niezbedng
dawke, czas przyjmowania oraz przeznaczenie leku. W razie
potrzeby nalezy zaopatrzy¢ sie w leki do stosowania w nagtych
przypadkach. Powinny one by¢ tatwe do znalezienia.

Wazne jest, aby otrzymacd od lekarza jasne zalecenia na pismie
dotyczqce tego, kiedy mozna podawac lek. Nalezy regularnie
sprawdzad, czy leki majg aktualny termin waznosci, a w razie
potrzeby poprosi¢ lekarza o ich wymiane.

Nalezy sporzqdzi¢ liste waznych osdb, ktére nalezy powiadomic
w nagtym przypadku lub w przypadku $mierci. Nalezy réwniez
zapisac¢ dane kontaktowe ewentualnego rodzenstwa.

Nalezy zebraé wszystkie wazne dokumenty w jednym miejscu.
Waznymi dokumentami sg na przyktad:

« plan leczenia (farmakologicznego), umowy dotyczqce leczenia,
zalecenia terapeutyczne, aktualne diagnozy, oceny dalszego

przebiegu,
» koncepcja opieki majgca na celu utrzymanie jakosci zycia, np.
poprzez tagodzenie bdlu,

o kontakty w nagtych przypadkach:
lekarz rodzinny lub specjalista, L4

zespot opieki paliatywnej, szpital, % c

pogotowie ratunkowe.

&
&
&=
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Do przedszkola lub szkoty nalezy przekazac: @
* kopie planéw postepowania w nagtym przypadku i kopie planéw
leczenia
« aktualne kontakty w nagtym przypadku oraz
o przejrzystq liste dziatan w nagtym przypadku, zawierajgcg ponizsze
informacje:
- Kto informuje kogo?
- Jakie leki mozna podawad?

- Kiedy nalezy wezwacé pomoc z zewnqtrz, np. pogotowie ratunkowe.

Jesli Panstwa dziecko posiada wtasny telefon komdrkowy, komputer
lub konta bankowe, e-mailowe lub w serwisach spotecznosciowych,
mogq Panstwo potrzebowaé petnomocnictwa lub danych
dostepowych, aby w nagtym przypadku méc je wykorzystad.

Nalezy zachowad kopie najwazniejszych dokumentéw zaréwno w
formie cyfrowej, na przyktad na komputerze lub pendrivie USB, jak
i w formie papierowej. Powinny byé bezpieczne, ale zawsze tatwo
dostepne.




Nalezy sprawdzac¢ dokumenty co najmniej dwa razy w roku orq @
w przypadku zmian, na przyktad w koncepcji opieki lub planie
leczenia, stanie zdrowia dziecka lub otoczeniu.

Prosze pamietad, ze Panstwo réwniez mogq nagle straci¢ zdolnosé
do dziatania. Dla sprawujgcych opieke cztonkéw rodziny rodzinnych
dostepne sq obecnie karty ratunkowe (,,Notfallkarte”). Te mate karty
nosi sie w portfelu wraz z dokumentami tozsamosci.

Informujg one ratownikéw medycznych:
» 7e opiekujecie sie Panstwo dzieckiem w domu,
o jakie ryzyko istnieje w przypadku Panstwa nieobecnosci oraz

» kogo nalezy poinformowaé o koniecznosci zastepstwa.

Taka karta ratunkowa jest réwniez przydatna dla Panstwa dziecka.
Prosze tam wpisa¢ najwazniejsze informacje. Nalezy jg umiescié

w miejscu dobrze widocznym przy dziecku lub w tatwym do
znalezienia. Przyktady takich kart mozna znalezé na ostatniej stronie
niniejszego poradnika.

Ponadto nalezy by¢ przygotowanym do natychmiastowego
poinformowania personelu szpitalnego oddziatu ratunkowego:

» o chorobie skracajgcej zycie Panstwa dziecka,

» o dostepnych dokumentach dotyczgcych dyspozycji,

o planach leczenia farmakologicznego i

» o0 pozgdanych celach leczenia, na przyktad tagodzeniu bélu i
objawdw, unikaniu ucigzliwych zabiegdw.
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Dyspozycje dotyczgce pochéwku

Bezpiecznym rozwiqzaniem jest zajecie sie kwestiami organizacyjnymi
zwigzanymi ze $mierciq dziecka jeszcze za jego zycia. Dzieki temu po
$mierci dziecka bedq Panstwo mogli bardziej skupi¢ sie na pozegnaniu.
Osoby, z ktérymi by¢é moze byli juz Parstwo w kontakcie, mogq polecié¢
Panstwu empatyczne zaktady pogrzebowe. Tam mozna spokojnie
porozmawia¢ o dyspozycjach dotyczgcych pochéwku. Mozna przy tej
okazji wyrazi¢ zyczenia i przemyslenia dotyczqce rodzaju pochdwku lub
ceremonii pogrzebowe;j.

Istniejqg rézne rodzaje pochdéwkdw, ktére mogq by¢ potgczone z
uroczystosciq, takie jak:

e pochdéwek w trumnie,

e kremacja z urng,

» pochdéwek naturalny w Lesie Pamieci,

e pogrzeb morski.

Zaktad pogrzebowy oméwi z Paristwem wszystkie szczegdty w spokojnej
atmosferze. Dzieki temu pochéwek moze zostaé zorganizowany zgodnie z

Panstwa wyobrazeniami i zyczeniami Panstwa dziecka.

Pieknym sposobem na zaangazowanie przyjacidt i cztonkdw rodziny jest
na przyktad:

e pomalowanie trumny,

» udekorowanie jej kolorowymi chustami i kwiatami,
 zatozenie kolorowych ubran,

» puszczanie baniek mydlanych,

 zapalenie $wieczek lub odtwarzanie ulubionej muzyki.

Nie ma zadnych statych regut.
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Cmentarz moze stad sie dla Panstwa szczegdlnym miejscem pamieci. Tutqj
mozna zaprojektowad miejsce pochdwku swojego dziecka tak, jak uwaza
sie za stosowne. W Berlinie istniejq réwniez specjalne cmentarze dla dzieci,
ktére charakteryzujq sie petng mitosci atmosferq.

Koszty pogrzebu sq bardzo zréznicowane. Zalezg one od ustug
$wiadczonych przez przedsiebiorstwo pogrzebowe. Jesli nie sq

Panstwo w stanie pokry¢ kosztéw, koszty pogrzebu pokryje urzqd opieki
spotecznej, czyli panstwowa instytucja wspierajgca osoby znajdujgce
sie w frudnej sytuacji finansowej. Dobrym filmem na ten temat jest: Seria
Sarggeschichten ,Was kostet eine Bestattung?“ (,lle kosztuje pogrzeb?”)

Ostatni okres zycia

Proces umierania dzieci jest bardzo emocjonalny i stanowi dla rodzicow
ogromne wyzwanie. Wazne informacje: Nikt nie musi znosi¢ bdlu ani
cierpienia podczas umierania. Kazdy cztowiek umiera inaczej, a objawy
mogq mied rézne nasilenie.

Wspélnie z Panstwem, lekarzem rodzinnym, stuzbq pielegniarskq

lub doswiadczonym osrodkiem KinderPaCT Berlin, zapewniajgcym
catodobowqg pomoc telefoniczng, opracowywany jest plan potrzeb i
postepowania w nagtym przypadku. Plan ten jest

stale aktualizowany. Reakcje, sygnaty i cechy Panstwa dziecka sg
doktadnie obserwowane, aby w kazdej sytuacji mozna byto odpowiednio
zareagowac.

Proces fizycznego umierania moze rozpoczqgc¢ sie nawet 28 dni przed
$miercig. Typowe objawy to na przyktad: zmeczenie, ostabienie, utrata
masy ciata, brak apetytu i zwiekszona potrzeba snu. Wielu cztonkéw
rodziny twierdzi pdzniej, ze z perspektywy czasu wyraznie zauwazali te
zmiany jako oznaki procesu umierania.
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Porozmawiajcie Parstwo o swoich uczuciach, pragnieniach i nadziejach.
Moze pojawic sie wszystko: przeczucie, wewnetrzny zmyst lub poczucie,
ze Panstwa dziecko wyrusza w ostatniq podréz. Wymieniajcie sie Panstwo
doswiadczeniami z osobami, ktére wspierajg Parstwa i Panstwa dziecko.
Podzielg sie one z Panstwem swoimi doswiadczeniami i mogg poméc

lepiej zrozumied stan Panstwa dziecka.

Umieranie

W ostatnim okresie zycia nastepuje pogorszenie zdolnosci méwienia.
Komunikacja bez stéw staje sie wtedy coraz wazniejsza. Nalezy zwracaé
uwage na gestykulacje, mimike, oddech, drobne ruchy lub inne reakcje.
Panstwa dziecko czesto nie ma juz wtasciwego poczucia wtasnego ciata i
jego ograniczen.

Wazne: dziecko moze Panstwa styszed jeszcze przez dtugi czas. Z czasem
nabiorg Panstwo wyczucia, co jest w danym momencie mozliwe. Dotyk
moze by¢ bardzo pomocny. Nalezy zada¢ sobie pytanie: co moje dziecko
lubi najbardziej?

Panstwa dziecko spozywa coraz mniej jedzenia i napojéw - to normalne.
Metabolizm ulega zmianie, a organizm uwalnia substancje tagodzgce bdl i
dolegliwosci.

Pomocne jest regularne nawilzanie jamy ustnej. Prosze wykorzystac przy
tym upodobania swojego dziecka. Na przyktad:

e ulubiony napdj zamrozony w czekoladowych serduszkach do ssaniq,
mate kawatki mrozonych owocéw,

* troche budyniu lub
o kilka tyzek zupy.
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Cenne moggq by¢ réwniez rytuaty i ceremonie pozegnalne.
Obejmujq one:

 czytanie ulubionych opowiadan,

 $piewanie piosenek,

» wykonywanie pamigtek.

Takie rytuaty mogq tagodzi¢ bdl i tworzy¢ trwatq wiez.

Typowe oznaki umierania

» Obnizenie cisnienia krwi i tetna
 Stabngce krgzenie krwi

» Zmiana oddechu. Staje sie on wolniejszy. Moze zatrzymywacd sie
wielokrotnie.

» Typowy rzezqcy oddech - gtosny dzwiek oddychania w ostatnich
godzinach lub dniach - jest catkiem normalny w tej fazie. To samo
dotyczy zadyszki, czyli pojedynczych, gwattownych wdechdw,
pomiedzy ktérymi wystepujq dtugie przerwy. Czesto poprzedzajg
one zatrzymanie oddechu, a tym samym $mier¢.

e Zmienia sie temperatura ciata.

» Rece, ditonie, nogi i stopy zmieniajq kolor i stajg sie zimne.
¢ Usta sq czesto otwarte.
e Oczy i Zrenice reagujq stabiej na swiatto i czesto sq otwarte.

« Smier¢ nastepuje, gdy oddech zatrzyma sie, a serce przestanie
bié.
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Wymagane dokumenty ®©

o Akt urodzenia

Dowdd osobisty lub dowdd tozsamosci dziecka

Karta ubezpieczenia zdrowotnego

Zaswiadczenie o zameldowaniu

Zaswiadczenie o zasitku rodzinnym lub zasitku
wychowawczym

Swiadectwo zgonu do przekazania wybranemu przez

Panstwa zaktadowi pogrzebowemu

Zaktad pogrzebowy, ktéry Panstwo wybiorg, zajmie sie

wieloma formalnosciami.

Cisza

Stato sie cos$ niewyobrazalnego: Panstwa dziecko zmarto. Pustka, gniew,
bdl, strach, bezradnos$é, a nawet ulga - teraz mozliwe sq wszystkie uczucia.
Kazdy cztowiek przezywa zatobe na swéj wtasny sposdb.

Czasami sq Panstwo w stanie okresli¢ to, co Panstwu dobrze robi, ale
czasami nawet to jest trudne. By¢é moze potrzebujq Panstwo spokoju i
czasu. Prosze wstucha¢ sie w siebie i swoje uczucia. Prosze nie wahad sie
przyjg¢ pomocy: prosze poprosi¢ na przyktad przyjaciét lub sqsiaddw, aby
ugotowali dla Panstwa positek lub zrobili zakupy.

Wazne jest stwierdzenie $mierci przez lekarza, zwane ogledzinami zwtok.
Jest to wymagane przez prawo. Jesli Panstwa dziecko zmarto w domu,
prosze zadzwoni¢ do lekarza prowadzqcego lub do KinderPaCT Berlin.
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Jesdli dziecko umrze w nocy, a Parstwo czujqg sie bezpiecznie, wystarczy
zadzwonié nastepnego dnia rano. Po ogledzinach zwtok mozna
skontaktowad sie z zaktadem pogrzebowym i oméwié dalsze szczegdty.
Panstwa dziecko moze pozostaé¢ w domu do 36 godzin po $mierci, zanim
zostanie odebrane przez zaktad pogrzebowy. Na ostatnie pozegnanie
mogq Panstwo potozy¢ swoje ubrane dziecko w przygotowanym tézeczku,
trumnie lub na katafalku i potozyé obok ulubione przedmioty oraz kwiaty.
Takie ,wystawienie trumny ze zmartq osobq” jest réwniez mozliwe w

hospicjum dla dzieci i mtodziezy lub w zaktadzie pogrzebowym.

Jesli potrzebujg Panstwo wsparcia w zatobie lub kontaktu z innymi rodzinami
w podobnej sytuacji, prosze zwrdcic sie do osdb, ktére towarzyszyty Parstwu
w ostatnim okresie zycia dziecka. Mogq oni polecié¢ Panstwu odpowiednie
oferty. Hospicja ambulatoryjne i hospicja stacjonarne czesto same oferujg
wsparcie w zatobie. Ponadto mozna skorzystaé z platform i poradni
wymienionych w zatgczniku do niniejszej broszury.

Pozegnanie

Teraz mogq Panstwo spokojnie spedzi¢ czas z dzieckiem. Prosze
zorganizowaé pozegnanie taki w sposéb, ktéry odpowiada Parstwu i
Panstwa uczuciom. By¢ moze majq Panstwo u swojego boku doswiadczone
osoby, ktére bedq Panstwa wspieraé w tym okresie.

Wszystkie urzqdzenia medyczne i srodki pomocnicze mogq zostac teraz
usuniete. Prosze przygotowaé wystarczajgcq ilos¢ recznikéw, poniewaz
podczas poruszania ciatem mogg wydostawac sie ptyny ustrojowe. Moze
rowniez uchodzi¢ pozostate w ptucach powietrze, wydajgc przy tym dzwiek
- jest to normalne zjawisko, ale moze by¢ przerazajqce.

Mogq Panstwo przytulaé dziecko, trzymac je w ramionach lub potozy¢ je
do swojego tézka. Mozna zapalié $wieczke lub otworzyé okno - wszystko
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jest mozliwe. Mycie, naktadanie balsamu i zaktadanie ulubionych ubran
réwniez moze by¢ czesciq pozegnania.

Po $mierci miesnie rozluzniajg sie. Wskutek tego usta mogq pozostaé
otwarte. Aby delikatnie je zamkngé, mozna podtozy¢ pod brode zwiniety
recznik lub przytulanke albo zawigza¢ wokdt gtowy cienkqg chuste. Oczy
mozna zamkngé wilgotnymi wacikami lub ptatkami kosmetycznymi.
Stezenie po$miertne (stwardnienie miesni po $mierci) pojawia sie po
uptywie jednej do dwdch godzin i ustepuje po uptywie

24 do 48 godzin. Wyglgd moze sie szybko zmieniad.

Jako trwatqg pamigtke mozna wykonaé odciski dtoni lub stép, zrobié
rodzinne zdjecia lub zachowad kosmyk wtoséw. Prosze poinformowad
cztonkdéw rodziny i innych krewnych, ktérzy chcieliby sie pozegnad

- lub poprosi¢ kogos, aby zrobit to za Panstwa. Nie muszq Panstwo
podqgzac tg drogq sami! Jesli dotychczas korzystali Panstwo ze wsparcia
ambulatoryjnej opieki hospicyjnej lub KinderPaCT Berlin, bedq one nadal
Panstwu wspieraé. Réwniez wybrany przez Panstwa zaktad pogrzebowy jest
do Panstwa dyspozycji.

Postepowanie z rodzenstwem w zatobie

Nie na kazde pytanie trzeba znaé odpowied? - czasami wystarczy wyrazi¢
wtasne zaktopotanie i rozpacz. Prosze porozmawiaé z drugim dzieckiem

i wtgczy¢ je w swojq zatobe. Dzieci zazwyczaj wyraznie dajg znad, kiedy
wiedzg juz wystarczajgco duzo i kiedy potrzebujq przerwy. Pomocne

moze by¢ aktywne uczestnictwo rodzenstwa w procesie pozegnania -

na swéj wtasny sposdb. Nie zawsze mozna ochroni¢ swoje dzieci przed
trudnymi wydarzeniami. Ale jeéli dadzq im Panstwo przestrzen na przezycie
zatoby, mogq sobie lepiej poradzi¢ ze stratg. Mogq je Panstwo wspierad i
dodawac im sit.
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Pomocne wskazéwki mozna znalezé w filmie: Opowiesci pogrzebowe
»,Czego potrzebujq dzieci w zatobie?”

Po smierci

Zatoba

Zycie toczy sie dalej - a wraz z nim powraca codziennosé.

Znajoma sie¢ powoli sie rozpada, odbierany jest sprzet pomocniczy, a w
domu odczuwalna jest nowa cisza. Panstwa zatoba bedzie ulegad zmianie.
Jednego dnia wszystko wydaje sie by¢ do zniesienia, a nastepnego dnia
trudno jest wstac z tézka. W tym okresie normalne jest, ze nie bedg Panstwo
mogli zasngé, bedgq sie Panstwo czuli bardzo zmeczeni, wyczerpani lub nie
bedg Panstwo w stanie sie skoncentrowad. Nalezy poszukaé towarzystwa
0séb, ktére dodadzg Panstwu sit. Hospicja dla dzieci i mtodziezy oferujg
rézne formy wsparcia w zatobie - w tym specjalnie dla rodzicéw. Tam
mozna spotkad innych rodzicéw, ktérzy doswiadczyli podobnej sytuacji.

Wazne: nie jestescie Panstwo sami. Wskazéwki dotyczgce odpowiednich
ofert znajdujq sie w zatqczniku do niniejszej broszury.

»--.dla mnie byto to jak préba uchwycenia sie wszystkiego, aby w tej chwili
jako$ pozostacd przy ,zyciu‘ w tym bezsensownym $wiecie. Potrzebowatem
pewnosci, Zze nie jestem sam z tym doswiadczeniem i smutkiem po

stracie naszego dziecka. Otoczenie szybko zapomina i przechodzi do
codziennosci, oczekujqc tego samego od nas. Dobrze jest mieé grupe
rodzicow w podobnej sytuacji, a takze bezpieczng przestrzen, w ktdrej
mozna dzieli¢ sie mitymi lub mniej mitymi wspomnieniami i uczuciami. Tutaj

czuje sie zrozumiany nawet bez wielu stow. Swiadomosé, ze nie jest sie
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samemu, ze mozna razem ptakac, a nawet smiac sie, lub po prostu zostaé
przytulonym, byta i jest wazna”. (pogrqzony w zatobie cztonek rodziny z
hospicjum dzieciecego Berliner Herz)

Utrata dziecka pozostawia gtebokie rany - czesto pozostajg one
odczuwalne przez cate zycie. Z czasem nauczq sie Panstwo zy¢ z tym
bdélem i znajdq sposoby, aby wyrazié¢ swéj smutek.

Wazne jest pytanie: czy Panstwa sposdb przezywania zatoby pomaga,
czy tez przeszkadza Parstwu w dalszym zyciu? Polecamy film na ten
temat: Seria Sarggeschichten - ,Wie gibt man Verstorbenen einen Platz im
Leben?“ (,,Jak zapewni¢ zmartym miejsce w zyciu?”).

Istniejq rézne sposoby okazywania zatoby i zachowywania wspomnien.
Istnieje wiele sposobdw, aby pozostaé w kontakcie ze swoim zmartym
dzieckiem. Doswiadczenia i wspomnienia mogg wzbogacadé Panstwa
zycie, pocieszac i wspierad.

Sposéb, w jaki sie wspomina, moze sie zmieniaé¢ w miare uptywu czasu

- i to jest w porzgdku. Nie ma metod dobrych ani ztych. Doswiadczenia
zwigzane z Panstwa dzieckiem stanowiq cze$é Panstwa osobowosci i
czyniq Panstwa tym, kim jestescie. Panstwa zycie toczy sie dalej - bedzie
Panstwu stawiaé wyzwania, ale takze wzbogacaé i zaskakiwacé.

Prosze skorzystac z ofert wsparcia. Nie muszqg Panstwo podqzaé tg
drogg sami!

Pochowek

Patrz rozdziat
o dyspozycjach
dotyczqcych pochdwku
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Zatgcznik

Poradniki centralne (Berlin)

Broszura poswiecona opiece hospicyjnej i paliatywnej w Berlinie

»Wenn Heilung bei lhnen nicht mehr méglich ist ... Informationen rund um
die Themen Sterben, Tod und Trauer.”

wydawca: Senatsverwaltung fiir Wissenschaft, Gesundheit und Pflege
(Departament Senatu ds. Nauki, Zdrowia i Opieki), Unionhilfswerk.
Dostepne w wersji drukowanej i cyfrowej na stronie

Zentrale Anlaufstelle Hospiz | Wegweiser
(www.hospiz-aktuell.de/wegweiser).

Telefon: 030 40 711113

e-mail: post@hospiz-aktuell.de

Broszura dotyczqca ofert wsparcia dla cztonkéw rodziny sprawujgcych
opieke w Berlinie

»NICHT IMMER EINFACH. Begleitung in schwierigen Zeiten fiir pflegende
Angehdrige und Pflegebediirftige in Berlin,

wydawca: Diakonisches Werk Berlin Stadtmitte e. V.

Dostepne w wersji drukowanej i cyfrowej na stronie

Fachstelle fiir pflegende Angehérige | Broschiiren
(www.angehoerigenpflege.berlin/broschueren).
Telefon: 030 69 59 88 97

Broszura dotyczqca opieki domowej

»Pflege kompakt Berlin. Fragen und Antworten zur hduslichen Pflege,
wydawca: Senatsverwaltung fiir Wissenschaft, Gesundheit und Pflege
(Departament Senatu ds. Nauki, Zdrowia i Opieki).

Jest dostepna w wersji drukowanej m.in. w berliniskich osrodkach opieki

oraz w wersji cyfrowej na stronie berlin.de | Suche ,,Pflegende Angehérige®

(www.berlin.de/sen/pflege/pflege-und-rehabilitation/pflege-zu-hause/
pflegende-angehoerige)
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Platformy centralne

Portal informacyjny ,,Sie¢ opieki nad dzie¢mi w Berlinie”

Obszerny i aktualny przeglqd berlinskiego systemu pomocy i opieki dla
dzieci, mtodziezy i mtodych osdb dorostych w wieku od O do 27 lat mozna
znalezé na platformie internetowe;j:

Kinderversorgungsnetz Berlin (www.kinderversorgungsnetz-berlin.de)

Korzystajgc z funkcji wyszukiwania, mozna szybko znalezé odpowiednig
strone i osoby do kontaktu, np. w sprawie ustug opiekunczych, lekarzy,
osrodkéw opieki pediatrycznej, ale takze wazne informacje w zaktadce
»,2Umieranie i $mieré” w katalogu ,,Fazy zycia” oraz w zaktadce ,,Opieka
paliatywna” w katalogu ,,Ustugi pomocy”.

Ogédlnokrajowy portal pomocy w Niemczech ,,Frag-OSKAR.de”
Ogdlnokrajowy portal pomocy w Niemczech stowarzyszenia
Bundesverband Kinderhospiz e.V. ,,Frag-Oskar.de” jest skierowany

do rodzin z nieuleczalnie chorym dzieckiem, do osdb, ktére zmagajq

sie z tematem ,,Dziecko i $mieré” oraz do oséb w zatobie. Na réznych
kanatach Frag-OSKAR.de oferuje bezptatng i anonimowq pomoc oraz
doradztwo przez catq dobe w sytuacjach kryzysowych, w przypadku pytan
specjalistycznych lub kwestii radzenia sobie z zatobg, a takze tgczy osoby
szukajgce pomocy z regionalnymi punktami kontaktowymi:
Frag-OSKAR.de (www.frag-oskar.de)

Oferty doradztwa

Istnieje prawo do doradztwa w zakresie opieki hospicyjnej i paliatywne;j.
Prosze zwrdcic¢ sie do swojej kasy chorych lub kasy chorych swojego
dziecka. W Berlinie doradztwa tego typu udzielajqg przede wszystkim
osrodki wsparcia opiekunczego.

Dla rodzin z wymagajgcymi opieki i ciezko chorymi dzie¢mi oraz mtodziezg
w kazdej dzielnicy Berlina dostepna jest specjalna

oferta (,,Petnomocnik ds. dzieci”).
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Doradztwo w zakresie opieki Swiadczone przez berlinskie osrodki
wsparcia opiekuiiczego

Infolinia: 0800 59 000 59

(poniedziatek do pigtku, od godz. 9 do 18)

Osrodki wsparcia opiekuiczego w Berlinie
(www.pflegestuetzpunkteberlin.de)

Tutaj na przyktad otrzymacie Parstwo porady, jezeli potrzebujecie Panstwo
zorganizowa¢ opieke wytchnieniowg.

Doradztwo w zakresie opieki, umierania, $mierci i zatoby

realizowane przez Centralny Punkt Informacji o Hospicjach (,,Zentrale
Anlaufstelle Hospiz”)

Infolinia: 030 40 711113

(poniedziatek do pigtku, od godz. 9 do 15, poniedziatek i sroda do godz. 20)
Centralny Punkt Informacji o Hospicjach (,,Zentrale Anlaufstelle Hospiz”)
(www.hospiz-aktuell.de)

E-mail:_post@hospiz-aktuell.de

Doradztwo w zakresie opieki paliatywnej i organizacja wolontariackiej
opieki u kresu zycia przez hospicja ambulatoryjne.

Lista hospicjow ambulatoryjnych w Berlinie wraz z tabelg dotyczqcqg
hospicjéw dla dzieci, mtodziezy i rodzin.
(www.hospiz-aktuell.de/beratung-buerger/ambulante-pflege)

Oczywiscie mozna réwniez zwrdcic sie o porade do zaufanego lekarza lub
kierownika stuzby zaangazowanej w proces opieki.

Jedli lekarz zaleci specjalistyczng ambulatoryjng opieke paliatywng (SAPV)
dla dzieci i mtodziezy, kompetentne wsparcie i doradztwo zapewni réwniez
zespot KinderPaCT Berlin, w ramach ktérego wspdtpracujg Charité i
fundacja Bjérna Schulza.

KinderPaCT Berlin (www.kinderpact-berlin.de)

E-mail: kinderpact-berlin@charite.de
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W zaleznosci od konkretnej nieuleczalnej choroby dziecka mozna réwniez
uzyska¢ porade w specjalnych organizacjach samopomocowych i
stowarzyszeniach specjalistycznych. Przeglgd réznych organizac;i
samopomocy w catym Berlinie mozna znalezé na stronie SEKIS (www.sekis-
berlin.de) lub na terenie catych Niemiec w NAKOS (www.nakos.de).

Kontakty do organizacji samopomocy rodzicéw w Berlinie mozna znalezé,
wpisujqc hasto ,,Elternselbsthilfe” (samopomoc rodzicéw) w wyszukiwarce

pod adresem Kinderversorgungsnetz Berlin (www.kinderversorgungsnetz-
berlin.de)

Jesli potrzebujg Panstwo wsparcia w procesie zatoby, prosze zwrécicé sie
do Centralnego Punktu Informacji o Hospicjach (,Zentrale Anlaufstelle
Hospiz”) , patrz powyzej, lub do jednej z ofert wymienionych pod hastem
,Zatoba” (,Trauer”) pod adresem Kinderversorgungsnetz Berlin (www.

kinderversorgungsnetz-berlin.de)

Filmy informacyjne

»Angedockt: Ein Erkldrfilm zur Kinder- und Jugendhospizarbeit in Berlin“.
Hospiz- und PalliativWerband Berlin zlecito nakrecenie tego filmu, aby
poinformowac¢ rodziny zmagajgce sie z chorobq dziecka o istniejgcych
ofertach opieki i wsparcia w Berlinie.

W Internecie mozna go znalezé na przyktad na specjalistycznej stronie

,Rodziny i dzieci” Centralnego Punktu Informacji o Hospicjach (,,Zentrale

Anlaufstelle Hospiz”)
(www.hospiz-aktuell.de/beratung-buerger/kinder-und-familien).

»Hospizarbeit und Palliativversorgung fiir Kinder und Jugendliche. Ein
Erklarfilm fiir Familien” Film powstaty dzieki funduszom federalnym przy
wspotpracy réznych organizacji federalnych.

Film informacyjny o pracy hospicjéw i osrodkéw paliatywnych dla dzieci i

miodziezy
(www.dkhv.de/wie-wir-unterstuetzen/#c6865)

30



»Frag Oskar Infofilm” Krétki film informacyjny na temat ogdlnokrajowego
portalu pomocy w Niemczech stowarzyszenia Bundesverband Kinderhospiz
eV.

Film informacyjny Frag Oskar (www.frag-oskar.de/frag-oskar-infofilm)

»VK KiJu - Versorgungskoordination fiir Kinder und Jugendliche.

Uber Rechte aufkléren. Versorgungsliicken schlieBen und Hilfestrukturen
festigen”.

Berlinski film informacyjny specjalistycznej placéwki MenschenKind

Film informacyjny VK KiJu

(www.youtube.com/watch?v=4KRMr8YhAgs)

Sarggeschichten

Tutaj mozna znalezé pomocne krétkie filmy na temat umierania,
pozegnania i pochéwku, a takze zatoby i wspominania.
Sarggeschichten

(www.sarggeschichten.de)

Knietzsche und ...
Filmy informacyjne dla dzieci dotyczqce np. $mierci, zatoby, pochdwku,

zycia (po $mierci) (www.knietzsche.com).

»Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen in Berlin”

Ogdlny film informacyjny dotyczgcy Berling, ktéry nie odnosi sie konkretnie
do sytuacji rodzin z ciezko chorymi dzieémi.

Berlifski film informacyjny dotyczqcy opieki w ostatnim okresie zycia

(www.hospiz-aktuell.de/beratung-buerger)
Link do wersji filmu informacyjnego w jezykach obcych

(www.hospiz-aktuell.de/transkulturelle-angebote)
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Oferty szkolen

Kursy ostatniej pomocy i inne formaty:
Kursy ostatniej pomocy na terenie catych Niemiec

(www.letztehilfe.info/kurse)

Kursy ostatniej pomocy dla dzieci i mtodziezy
(www.letztehilfe.info/kids)

Kursy i oferty opieki w Berlinie

(www.hospiz-aktuell.de/vorsorge/kursangebote)

Kasy chorych i kasy opiekuncze oferujg specjalne kursy dla cztonkéw
rodziny sprawujgcych opieke. Prosze o to zapytaé w swojej kasie.

W Berlinie istnieje szereg instytucji edukacyjnych, ktére oferujq zajecia
poswiecone tematyce opieki i zabezpieczenia w ostatniej fazie zycia. Na
przyktad Akademia Fundacji Bjérna Schulza oferuje kursy specjalnie dla
rodzin i cztonkdéw rodzin:

Program edukacyjny Akademii Fundacji Bjérna Schulza

(www.bjoern-schulz-stiftung.de/akademie/bildungsprogramm)

Wykorzystana literatura

Lisa Criseo-Brack:

Letzte Lebensphase und Abschied (str. 518-520). W: Marcel
Globisch i Thorsten Hillmann (wydawca). Handbuch der Kinder- und
Jugendhospizarbeit. Hospiz Verlag, 2022 .

Deutscher Kinderhospizverein e.V.:
Kinder- und Jugendhospizarbeit in der Praxis. Hospiz Verlag, 2017 r.
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Anne Grunenberg:

Aspekte der Interaktion und Kommunikation (str. 501-507). W: Marcel
Globisch i Thorsten Hillmann (wydawca). Handbuch der Kinder- und
Jugendhospizarbeit. Hospiz Verlag, 2022 .

Senatsverwaltung fiir Wissenschaft, Gesundheit und Pflege:
Begleitung am Lebensende. Ein Ratgeber fiir pflegende Angehdrige. 2023.

Regina Wagner, Edith Droste & Thorsten Hillmann:

Trauer in der Kinder- und Jugendhospizarbeit. Von der Diagnose bis iiber
den Tod hinaus (str. 224-239). W: Marcel Globisch i Thorsten Hillmann
(wydawca). Handbuch der Kinder- und Jugendhospizarbeit. Hospiz Verlag,
2022 .

Boris Zernikow:
Padiatrische Palliativversorgung. Grundlagen. Springer, 2021 .

Zrodta internetowe
Bundesverband Deutscher Bestatter e.V.:

Leichenstarre. Rigor mortis.
(www.bestatter.de/wissen/todesfall/leichenstarre-totenstarre/) (02.08.2024 r.).

Sven Jennessen, Mona Dennier, Charlotte Baumgdrtel, Kristin Fellbaum:
Bediirfnisse von Familien mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern und
Jugendlichen. FamPalliNeeds. Abschlussbericht. URL: FamPalliNeeds -
Bediirfnisse von Familien mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern und
Jugendlichen (10.09.2025).

Armin Kalbe i Uwe Stapelmann:
Kinder und Trauer. URL: Kinder und Trauer - Treuhandstelle fiir
Dauergrabpflege Niedersachsen / Sachsen-Anhalt (27.03.2025).
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Senatsverwaltung fiir Wissenschaft, Gesundheit und Pflege (Departament Senatu ds.
Nauki, Zdrowia i Opieki);

HospizKind Berlin - Centrum koordynacyjne opieki hospicyjnej i paliatywnej dla dzieci i
mtodziezy

Autorka
Tanja Pietzek, koordynatorka HospizKind Berlin,
Humanistischer Verband Deutschlands, Landesverband Berlin-Brandenburg Kd6R

Doradztwo specjalistyczne

Doreen Adam, koordynatorka ambulatoryjnej opieki hospicyjnej dla dzieci i mtodziezy
Berliner Herz

Jan Cacek, referent ds. public relations w hospicjach humanistycznych,
Humanistischer Verband Deutschlands, Landesverband Berlin-Brandenburg Kd6R;
Nils Grof3, kierownik wydziatu spraw socjalnych, Fundacja Bjérna Schulza;

Sabine Sebayang, kierownik dziatu w hospicjach humanistycznych,

Humanistischer Verband Deutschlands, Landesverband Berlin-Brandenburg Kd6R;
Julia Vogel, ambulatoryjna opieka hospicyjna dla dzieci i mtodziezy, Fundacja Bjoérna
Schulza;

Redakcja koicowa (V.1.S.D.P.G.)
Dr Christina Fuhrmann, Senatsverwaltung fiir Wissenschaft, Gesundheit und Pflege
(Departament Senatu ds. Nauki, Zdrowia i Opieki)

Projekt i tumaczenie na prosty jezyk
LWB - Lichtenberger Werkstatten gGmBH | Medien und Kommunikation
(www.lwb.berlin)

Wersja dostosowana dla o0séb z niepetnosprawnosciami)
LWB - Lichtenberger Werkstatten gGmBH | Medien und Kommunikation
(www.lwb.berlin)

Dostepnoéé
Te broszure mozna otrzymac¢ w HospizKind Berlin

e-mail: hospizkind@hvd-bb.de

W Internecie mozna jg znalezé na przyktad pod adresem
Zentrale Anlaufstelle Hospiz | Wegweiser (www.hospiz-aktuell.de/wegweiser)
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