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Giris

Cocuklar anne babalarindan 6nce, torunlar biiyiikanne ve
biiylikbabalarindan énce 6ldiigi zaman hayatin dogal diizeni bozulur.
O zaman birgok seyin dengesi bozulur.

Cocugun émriint kisaltan ciddi bir taniyi anne baba ve yakinlarinin
kavrayabilmesi neredeyse imkansizdir. Bu dénemi aci, keder ve yodun
duygular tanimlar. Bu dénemde birgok kisi destek, anlam ve rehberlik
arayisina girer.

Cocugunuza veda, taninin alinmasiyla baslar. Sadece birkag giin
siirebilecedi gibi aylarca, hatta yillarca da siirebilir. Giinliik hayatiniz
degisir. Cocugunuzun ne zaman 6lecedi ve hastaliginin belirsizlidi ile
sekillenir.

Cocugunuzla birlikte gegirecediniz son aninizda yaninizda olmak istiyoruz.
Deneyimlerimizi sizinle paylasiyoruz ve sizi cesaretlendirmek istiyoruz.
Oliimiin belirli bir yolu yoktur. Her insan, kendi yolunda gider. Bu brosiir, size
bu yolda eslik etmeyi ve destek gostermeyi amaglamaktadir.

Litfen "gocuk" sézcligiiniin geng yetiskinleri de kapsadigini unutmayin.
Cocuk hospis bakiminda 27 yas ve alti kisilere bakim verilmektedir.

Dolayisiyla hizmetler sadece gocuklara ve genclere yonelik degil, ayni
zamanda palyatif bakima ihtiyag duyan geng yetigkinlere de yoneliktir.

"Baskalarina kendimi agma cesaretini buldum. Bu, beni rahatlatt.”
(Berliner Herz Cocuk Hospisi'nden kayip yasayan aile yakinlar)



Vedayla Yasamak

Degisim

Cocugunuzun sinirli bir yagam siiresine sahip oldudu teshisi, derin bir aci,
keder ve ¢ok gesitli duygular beraberinde getirir. Tekrarlayan sadlik krizleri,
gocugunuzun giinlik yasaminda becerilerini kaybetmesine yol agabilir.
Buna bir de 6liimiin bir noktada ve belirsiz bir zamanda baslayacad:
endisesi eklenir. Belki de hayatiniz durgun, siirlip giden bir veda gibi
hissettiriyor. Bu ¢ok zor bir durum.

Diislinceleriniz, dilekleriniz ve korkulariniz hakkinda konusun. Yardimi kabul
edin veya kendiniz destek isteyin. Yardim, pratik de olabilir; 6rnegin yemek
yapmada ya da alisveriste. Ozellikle ayakta tedavi gériilen cocuk ve
genclik hospis hizmetleri, goniillii aile refakatcileriyle birlikte baslangictan
itibaren size destek olabilir.
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"Belki de sunu soruyorsunuz: Neden bir yabanciya béylesi 6zel bir konuda
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kendimi acayim ki? Bazen tiim bu duygulari 'yabancilara' anlatmak, uzun
vadede aileye veya arkadaslara yiik olmaktan daha kolaydir" (Berliner
Herz Cocuk Hospisi'nden kayip yasayan aile yakini)



Taninin Konmasindan Yasam Sonuna ®
kadar Destek: Cocuk Hospisi ve Palyatif
Bakim Hizmetleri

Ayakta tedavi goriilen gocuk ve geng hospis hizmetleri, tim
ailenize evdeki glinliik yagaminizda, yasamda, 6limde ve yas
stirecinde destek saglamaktadir.

Cocuk ve gencgler icin 6zel ayakta palyatif bakim SAPV-KJ ekibi,
saglik krizlerinde ve yasamin sonuna gelindiginde gocugunuzla
evde kalabilmeniz icin size destek saglar. Ayrica zor durumlarda
ihtiyag duyulmasi halinde 24 saat tibbi ve hemsirelik hizmeti de
sunmaktadirlar. Berlin'de boyle tek bir ekip var: KinderPaCT Berlin.

Yatili ve kismi yatili cocuk hospisleri, hayatini kisitlayan bir hastalig
bulunan ¢ocugdunuzla birlikte ailenize yeniden enerji kazanma firsati
sunar ya da yasaminin son doneminde destek saglar. Kismi yatili
kalis, glinde veya gecede on iki saate kadar siirmektedir.

Bakim gereksinimi fazla olan ¢ocuk ve gengler icin bakim
koordinasyonu, Almanca kisaca VK KiJu), kriz durumlarinda ailenize
destek olmaktadir. Vaka yonetimi, cocugunuz ve aileniz icin her
durumda gerekli olan destek, tedavi, eslik, tesvik ve bakimi diizenler.

OSKAR, Yardim ve Bilgi Telefon Hatti, cocuk ve genglerde yasami
kisaltan hastaliklarla ilgili sorulari olan herkese yardimci olur.

Berlin'deki teklifler hakkinda daha fazla bilgiye suradan
ulasgabilirsiniz:

Berlin Cocuk Bakim Adi
(www.kinderversorgungsnetz-berlin.de/lebensphasen/sterben-und-tod)




Basa Cikma

Cocugunuzun hastaligiyla basa ¢ikmak ¢ok zordur.

Sadece duygularyla basa ¢ikmak igin ¢ok fazla giice ihtiyag duymazsiniz,
ayni zamanda tibbi tedaviler ve palyatif bakim konusunda da karar vermek
zorundasinizdir. Bazen insani oldukga zorlayan sorularla karsi karsiya
kalirsiniz. Ornegin:

Yasami destekleyici tedaviye devam edilmeli mi, yoksa tedavi kesilmeli mi?
Boyle anlarda sefkat, anlayis ve uzmanlarin yardimi son derece dederlidir.

Cocuk ve genglik hospis ¢alismalarinin sundugu gesitli hizmetler,
cocugunuza teshis konulmasindan itibaren ve cocugunuzun élimiinden
sonra da size eslik eder. Diglinceleriniz ve duygulariniz hakkinda deneyimli
insanlarla konugsmak rahatlatici olabilir. Ortak sohbetler yoluyla yagamin
son asamasinda sizin ve aileniz igin neyin énemli oldugunu dgrenebilirsiniz.

Her seyden onemli olan, sizin ve ailenizin istekleri ve dederleridir.

Acil durum hazirligi ve cenaze planlamasi béliimlerini de inceleyin.

iletisim

Cocugunuzla 6liim hakkinda konusabiliyorsaniz bu ikiniz igin de
ivilestirici ve bag kurucu olabilir. Yasi daha kiiclik olan ¢ocuklar,
genellikle 6limiin nihai bir son oldugunu tam olarak anlayamazlar.
Endiselerini ve korkularini kendilerine 6zgi bir sekilde dile getirirler.

Yasi daha biiyiik olan cocuklar ve gengler, 6liimi genelde daha iyi
anlamaktadir. Yogun duygular gésterebilirsiniz, drnegin korku, 6fke, keder
ya da kabullenme. Ayrica kendi dileklerinizi de ifade edebilirsiniz.



Oliimiin ve 6lmenin anlasilmasi;

yasa, olgunluga, kiiltiire, dine
ve kisisel deneyimlere baglidir.

Kiiciik Cocuklar (0-2 Yas):
Oliimii heniiz anlayamazlar. Oncelikle anne babalarinin ya da
bakimi tstlenen diger kisilerin duygularina tepki verirler.

Okul Oncesi Cocuklar (3-6 Yas):
Cogu zaman 6limi kesin bir son olmaktan ziyade gecici bir ayrilik

olarak gériirler.

Okul Cagindaki Cocuklar (6-9 Yas):
Oliimiin kesin oldugunu anlamaya baslarlar ve bu konuda birgok
soru sorarlar.

Daha Biiyiik Yastaki Cocuklar (9-12 Yas):
Neredeyse tam bir anlayisa sahiptirler ve daha karmasik

baglamlarda diisiinmeye baslarlar.

Gengler (12-18 Yas):

Oliimii ebeveynlere benzer sekilde anlarlar. Ayni zamanda hayata
ve kisinin kendisinin de bir giin 6lecegine dair biiylik sorularla da
bogusurlar.

Genel olarak élme ve oliim anlayigi yasla birlikte degisir. Adim adim

gelisir.




Cocugunuz konusamiyorsa &zel ilgiye ve oldukca fazla empatiye ihtiyaci
vardir. Duygularini sozciiklere dokmeyi deneyebilirsiniz. Bunun igin
gocugunuzun tepkilerini dikkatlice gézlemleyin ve bu izlenimleri tarif edin.
Bu sekilde cocugunuz anlasildidini hissedebilir.

Eger cocugunuz destekli iletisimi biliyorsa bunu kullanin. Cocuklar olim ve
olmek hakkinda konusabilir ve duygularini resimler, semboller, jestler ya da
teknik araclar kullanarak ifade edebilirler. Cocugunuzun kendini glivende
hissedebilecedi glivenilir bir ortam yaratmak énemlidir.

Genel olarak gocuklar diiriistge, gelisim diizeylerine uygun bir sekilde
bilgilendirmek iyi bir seydir. Cocugunuza soru sorma ve duygularini
gosterme firsati verin. Bu, kontrol ve giivenlik hissi verebilir. Her zaman
cevabi bilmek zorunda dedilsiniz. Cevaplar birlikte arayin ya da karsi
sorular sorun.

Ornegin kardesler sunlari sordugu zaman: "Kardesim &ldiikten sonra nereye
gidecek?", siz de su kargi soruyu yoneltebilirsiniz: "Sence nereye gidecek?"
Bu konuda yardimci olabilecek birgcok cocuk kitabi bulunmaktadir. Cocuk
hospis calismalarindan uzman kisiler uygun kitaplar dnerebilir.

Bircok ebeveyn, cocuklarina onlari sevdiklerini ve gitmelerine izin
verdiklerini sdyleyerek teselli bulur. Bir aile olarak sizin ve cocugunuz igin
neyin dnemli oldugu hakkinda konusun. Cocugunuz nerede dlmek ister
ya da olebilir? Birgok cocuk, evinde &lir. Bu da en ¢ok istenen durumdur.
Bunun icin iyi bir hazirlik ve ayakta tedavi goriilen hospis servisi ya da
KinderPaCT Berlin gibi ilgili servislerle goriisiilmesi gerekmektedir. Ancak
baska yerler de mimkiindiir: Cocuk ya da geng hospisi, konut tesisi ya da
hastane.
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Kardesler

Kardesler 6liim konusunu gok farkli sekillerde ele alirlar. Aile
refakaftcileri, kardeslere destek olmak ve onlarin 6lmek ve dliimle
ilgili sorularini giivenilir bir sekilde cevaplamak lizere
egitilirler. Kardes gruplarinda ya da daha sonra > 3 ? )/
yas gruplarinda ¢ocuklar, durumdan etkilenen

diger bireylerle tanigabilir ve deneyimlerini ‘ '

paylasabilirler. Bu onlara iyi gelebilir. Rl 21 4Aa

Diger cocudunuzla bu konu hakkinda nasil konusacaginizdan
emin olmamaniz, tamamen normaldir; siz yine de konusun. Bu

konuda kitaplar ya da videolar yardimci olabilir.

Birlikte gegireceginiz son zaman igin siz ve gocugunuz ne istersiniz?

Bircok sey miimkiin: Bir kez daha deniz kenarina gitmek, bebek arabasiyla
bebekle yiriylise cikmak ya da yasak olsa dahi en sevdiginiz yemedi bir
kez daha afiyetle yemek. Yagsamin sonunda ¢ocugunuzun istekleri ve yasam
kalitesinin yani sira sizin istekleriniz de birinci siradadir.

Cocuk hospis calismalari, sizi bu konuda destekleyebilir. Refakatci
talebinde bulunmasaniz bile licretsiz danigmanlik hizmetinden
yararlanabilirsiniz. Bu sayede Wiinschewagen (Dilek Arabalari) hizmeti gibi
diger teklifler hakkinda bilgi almaniz daha kolay olur. Bu, cocugunuzun son

dileginin gerceklesmesini saglayacak ticretsiz bir tekliftir.

Cocugunuza hayatinin son evresinde eslik etmek, biiyiik bir esneklik
gerektirir.

Her insan, 6lime kendi yolunda gider. Planlar siklikla dedisir ve yenilerinin
yapilmasi gerekir. Oliim siireci her zaman kisiye 6zgiidiir.
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Maneviyat

Yasamini kisaltacak bir hastaliga sahip bir cocugun hayat planinizin bir
parcasi olmasi pek olasi degildir. Birgok aile, manevi rehberlikten yardim
gormektedir. Bu, su anlama gelmektedir: Anlam, inang, umut ve sunun gibi
biyik sorular hakkinda konugmalar s6z konusudur: "Nereden geliyorum?”,
"Neden bu basima geliyor?”, "Geriye ne kaliyor?"

Ozellikle yasamin son evresinde ve biiyiik bir kaybin ardindan anlam, umut
ve i¢sel glic arayisi ayri bir 6nem tagimaktadir.

Manevi rehberlik; glinliik yagsamla daha iyi basa ¢ikmaniza, yeni glig
kaynaklari kesfetmenize ve her seye ragmen yeni bakis acilar edinmenize
yardimci olabilir. Bu tiir sorularin tibbi
bir cevabi yoktur. Ornegin sizi ve ailenizi
dinleyebilecek, destek ve yardim
sunabilecek, teselli edebilecek ve umut
verebilecek ruhani danismanlik lizerine N —
egitim almis kisilerden yardim isteyin.

Esansiyel yaglar da yardimci olabilir. Bunlar, giicli kokusu olan bitkisel
yaglardir. Korku ve gerginlik anlarinda sakinlestirici etkileri vardir. Bunlar
deri ya da koku alma yoluyla etki gésterebilir. Cogunlukla birkag damla
yeterli olmaktadir.
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KinderPaCT Berlin, zor zamanlarda

asagidaki aromaterapiyi onermektedir:

Neroli %10
e Kirmizi mandalina

Lavanta
o Giil

« Siyam benzoini . -—w

Bu yaglar rahatlatici, kaygiyr giderici,

sakinlestirici, ruh halini iyilestirici, dengeleyici, onarici etkiye
sahiptir ve glivenlik ve sicaklik hissi verir.

Tavsiye: 50 ml badem yadina 5-10 damla

Daha sonra el bileklerine, ayaklara, boyuna ya da sakaklara

masaj yapilarak uygulanir. Esansiyel yaglar koku lambasinda
kullanildiginda da etkisi goriiliir. Koku lambasina 3 damlaya
kadar esansiyel yag ekleyin ve yaklasik 30 dakika bekletin.
Sonrasinda odayi kisa siireligine havalandirin.

Dikkat! Esansiyel yaglari seyreltmeden kullanmayin.

Zor ve kaygili zamanlarda zihinsel, duygusal ve sosyal yasami giiclendiren
teklifler faydali olabilir.

Ornegin cocuk hospis agi, sanat terapisi ve miizik terapisi sunmaktadir.
Sanat terapisinde duygular resim ve yaraticilik araciigiyla gérindr kilinir
ve islenir. Miizik terapisinde &fke, korku, tiziinti gibi duygular, sézciikler
yetersiz kalsa bile miizik araciligiyla ifade edilebilmektedir. Miizige etkin
olarak katilarak siz, cocugunuz ya da kardesleri 6zel bir iletisim deneyimi
yasayabilirsiniz.
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Acil Durum Hazirliklar

Acil durumlarda sakin kalabilmek énemlidir. Dogru irtibat kisilerine hizlica
ulagmali ve tedavi ekibini bilgilendirmelisiniz. Cocugunuzun miimkiin olan
en iyi yardimi almasini saglamak adina dnceden bazi seyleri géz 6niinde
bulundurabilir ve ayarlayabilirsiniz. Sakin anlarinizda acil bir durumda
hangi tibbi dnlemleri almak isteyecediniz tizerine kafa yorun. Buna érnek
olarak cihazlar ya da miidahalelerle yasami yapay olarak uzatmaya
yonelik yagsam destek dnlemleri, agr tedavileri ya da diger midahaleler
verilebilir.

Bunun icin yazili bir belge bulunmaktadir: Kendileri adina karar veremeyen
cocuk, ergen ve geng yetiskinler icin "Acil Durumlarda Yapilacak islemlere
iliskin On Talimatlar". Bu belgede hangi énlemlerin talep edildigini

ya da reddedildigini (6rnegdin hayata déndiirme islemi yapilip yapilmamasi
gerektigi) kaydedebilirsiniz.

Amag, ozellikle cocugunuzun kendi basina karar veremedigi acil
durumlarda istekleriniz dogrultusunda hizli bir sekilde harekete
gegcilebilmesini saglamaktir. Bu 6n talimatlari genellikle doktorunuzla

ya da KinderPaCT Berlin ile birlikte hazirlarsiniz. Bunlar, tibbi bir acil durum
halinde kurtarma gorevlilerine ve acil bakim sadlayicilarina acik ve net
talimatlar vermek lizere 6zel olarak tasarlanmigtir. Cocugunuz resitse ve
tedavi istekleri bir "dnceden hazirlanmig yonerge" ile belgelenmigse yine
de acil durumlarda nasil ilerlenecegine dair ek "onceden hazirlanmig
yonergeler" olusturulmasi dnerilmektedir.

Daha fazla bilgiyi bilgi kutusunda bulabilirsiniz. Acil durumlara hazirlikli
olmaniza yardimci olurlar ancak kisisel tibbi danigmanlidin yerini
alamazlar. Her seyin cocugunuzun durumuna gore sekillendirilmesi igin
icerigi mutlaka tibbi ekiple gorisiin.
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Diger Acil Durum Onlemleri

Cocugunuzun diizenli olarak kullandigi tim ilaglarin bir listesini
yapin. Gerekli dozu, ilacin alindigi zamani ve ilacin ne igin
oldugunu yazin. Gerekiyorsa acil durumlarda kullanilmak lizere
ilag temin edin. Bunlari bulunmasi kolay yerlere koymalisiniz.

ilacin ne zaman verilebilecedi konusunda doktorunuzdan agikca
yazilmis bir talimat almak nemlidir. ilacin son kullanma tarihinin
gecip geg¢medigini diizenli olarak kontrol edin ve gerekirse
doktorunuzdan ilaci dedistirmesini isteyin.

Acil bir durum ya da 6liim durumunda bilgilendirilmesi gereken
onemli kisilerin bir listesini yapin. Ayrica olasi kardesler igin irtibat

kisilerini de yazin.
Tim 6nemli belgeleri belli bir yerde toplayin.
Onemli belgeler arasinda sunlar gésterilebilir:

e ilac plani, tedavi sézlesmeleri, terapi &nerileri, mevcut teshisler,
tedavinin ileriki seyrine iliskin degerlendirmeler,

e Yasam kalitesini korumaya yonelik bakim konsepti, 6rn. agriyi
hafifletmek.

o Acil Durumda iletisime Gegilecek Kisiler: Aile hekimi ya da
uzman hekim, palyatif bakim ekibi, hastane, acil tibbi servisi.

-.
‘
-
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Anaokuluna ya da okula sunlari verin:

e acil durum ve tedavi planlarinin bir kopyasi
e giincel acil durumda iletisime gecilecek kisiler ve

e acil durumlar icin asagidakileri iceren net bir eylem plani:
- Kim kimi bilgilendirecek?
- Hangi ilaglar verilebilir?

- Disaridan acil tibbi servis gibi hizmetler ne zaman alinmali.

Cocugunuzun kendi cep telefonu, bilgisayari ya da bankalarda,
e-postada veya sosyal aglarda hesaplari varsa acil bir durumda
harekete gecgebilmek igin vekaletnamelere ya da erisim verilerine
ihtiyaciniz olabilir.

En 6nemli belgelerin kopyalarini hem dijital ortamda,

orn. bilgisayarinizda ya da bir USB bellekte hem de kadit formunda
saklayin. Bu belgeler giivenli olmalidir ancak belgelere her zaman
kolayca erigilebilmelidir.
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Belgeleri yilda en az iki kez ve bakim konsepti

veya tedavi plani, cocugunuzun saglik durumu
veya cevresi gibi degisiklikler oldugunda
kontrol edin.

Unutmayin: Siz de aniden devre disi kalabilirsiniz. Bakimi istlenen
yakinlar i¢in acil durum kartlari bulunmaktadir. Bu kiiciik kartlar,
kimlik belgeleriyle birlikte clizdanda taginir.

Acil miidahale personeline su bilgileri verirler:
e cocugunuza evde bakhginizi,
o devre digi kalirsaniz hangi risklerin ortaya ¢ikacagini ve

* kimin temsilcilik igin bilgilendirilmesi gerektigi.

Boyle bir acil durum karti, cocugunuz igin de mantiklidir. Bu kartlara
en onemli bilgileri yazin. Cocugun lizerinde kolayca goriilebilecek
ya da kolayca bulunabilecek bir yere takin. Bu kartlarin 6rneklerini
bu kilavuzun son i¢ sayfasindan bulabilirsiniz.

Ayrica acil servis personelini su konularda derhal bilgilendirmeye
hazir olun:

o cocugunuzun hayatini kisaltan hastalik,

» mevcut onlem belgeleri,
« ilac planlar ve

« Talep edilen tedavi hedefleri, 6rnedin agr ve semptomlarin

hafifletilmesi, stresli islemlerden kaginilmasi.
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Cenaze Hazirliklar

Cocugunuzun olimiiyle ilgili organizasyonel konulari gocugunuz
hayattayken ele almak sizi glivende hissettirebilir. Boylece gocugunuzun
olimiinden sonra vedalagsmaya daha fazla odaklanabilirsiniz. Daha dnce
iletisimde oldugunuz kisiler size duyarli cenaze evleri dnerebilir. Cenaze
hazirliklarini orada rahatga goriisebilirsiniz. Boylece defin isleminin ya da
cenaze téreninin tirlyle ilgili istek ve distincelerinizi not edersiniz.

Bir torenle birlestirilebilecek cesitli cenaze tiirleri vardir, drnedin:
« tabut icerisinde topraga gomiilme,

e killerin bir urnada saklandigi kremasyon,

o ormanliktaki bir mezarlikta doda cenazesi,

e denizde cenaze.

Cenaze evi, sizinle her seyi sakin bir sekilde goriisecektir. Boylelikle cenaze
téreni sizin ve cocugunuzun istekleri dogrultusunda diizenlenebilir.

Arkadaslarinizi ve aile yakinlarinizi dahil etmenin giizel bir yolu,
ornegin:

 tabutu boyamak,

« tabutu renkli bezlerle ve gigeklerle siislemek,

renkli kiyafetler giymek,

baloncuklar yapmak,

e mumlar yakmak ya da en sevilen miizikleri calmak.

Buna dair sabit kurallar yoktur.
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Mezarlik, sizin igin 6zel bir anma mekani olabilir. Burada gocugunuzun
mezarini istediginiz gibi diizenleyebilirsiniz. Berlin'de sevgi dolu bir
atmosfere sahip 6zel cocuk mezarliklari da bulunmaktadir.

Cenaze masraflari biiyiik farkliliklar géstermektedir. Masraflar, cenaze
evinin sagladidi hizmetlere goére dedismektedir. Eger masraflar
kargilayamiyorsaniz maddi yardima ihtiyag duyan kisilere destek saglayan
bir devlet kurumu olan Sosyal Yardim Kurumu cenaze masraflarini
karsilayacaktir.

Bu konuya dair iyi bir video: Tabut hikayeleri "Bir cenaze ne kadar tutar?"

Yasamin Sonu

Cocuklarin oliim siireci oldukga duygusaldir ve ebeveynler igin biyiik
zorluklar yaratmaktadir. Sunlar bilmek 6nemli: Kimse 6liirken aci ya da
istirap cekmek zorunda kalmamalidir. Oliim her insan icin farklidr,
belirtiler oldukga farkli gériilebilir.

Sizinle, aile hekiminizle, bir bakim servisiyle ya da 24 saat nobetci hizmet
veren deneyimli KinderPaCT Berlin ile birlikte bir ihtiyac ve acil durum plani
olugturulacaktir. Bu plan,

stirekli olarak giincellenmektedir. Cocugunuzun tepkileri, isaretleri ve
ozellikleri yakindan izlenecek ve béylece her durumda uygun bir yanit
verilebilecektir.

Fiziksel 6lim siireci, 6limden 28 giin dncesine kadar baglayabilir. Tipik
belirtiler arasinda sunlar gésterilebilir: Yorgunluk, halsizlik, kilo kaybi,
istahsizlik ve uyku ihtiyacinin artmasi. Birgok hasta yakini, daha sonra geriye
doniip baktiklarinda bu degisiklikleri 6lim strecinin isaretleri olarak agikga
fark ettiklerini bildirmektedir.
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Hisleriniz, dilekleriniz ve umutlariniz hakkinda konusun. Her seyin bir yeri
olabilir: i¢glid, i¢sel his ya da cocugunuzun son yolculuguna ¢ikhigina dair
bir his. Sizinle ve gocugunuza eslik eden kisilerle fikir aligverigsinde bulunun.
Deneyimlerini sizinle paylasip cocugunuzun durumunu daha iyi anlamaniza
yardimci olabilirler.

Olmek

Yasamin sonlarina dogru konugsma yetenedi azalir. Sozsiiz iletisim giderek
daha da énem kazanir. Jestlere, yiiz ifadelerine, nefes aligverisine, kiigiik
hareketlere ya da diger tepkilere dikkat edin. Cocugunuz ¢cogu zaman artik
kendi bedeni ve sinirlari konusunda dogru bir algiya sahip dedildir.

Onemli: Cocugunuz sizi cok uzun siire duyabilir. Zamanla su anda neyin
mimkiin olduguna dair bir his gelistirirsiniz. Dokunmak oldukg¢a faydali
olabilir. Kendinize sorun: Cocugum en ¢ok neyi sever?

Cocugdunuzun giderek daha az yiyecek ve icecek tiiketmesi normaldir.
Metabolizma dedisir ve viicut agri ve rahatsizligi hafifleten maddeler
salgilar.

Agzi diizenli olarak nemlendirmek faydalidir. Burada gocugunuzun
tercihlerinden yararlanin. Ornegin:

* en sevdigi icecek, emmek icin donmus gikolata kalpleri,
donmus kiigiik meyve taneleri,

* biraz puding ya da
* birkag kasik corba
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Ritiieller ve veda torenleri de kiymetli olabilir.
Bunlara sunlar dahildir:

» Ona en sevdigi oykiileri okumak,
o Sarki soylemek,

» Hatira esyalar yapmak.

Bu tir ritlieller aciyr hafifletebilir ve kalici bir
bag yaratabilir.

Tipik Oliim Belirtileri

o Tansiyon ve nabiz diiser.

» Dolasim zayiflar.

» Solunum degisir. Daha yavas hale gelir. Solunum tekrar tekrar
durabilir.

o Tipik hinltili nefes alma, son saatlerde ya da giinlerde giriiltili

nefes alma, bu asamada olduk¢a normaldir. Benzer sekilde hiriltili
nefes alma, yani aralarinda uzun duraklamalar olan bireysel
hinltili nefesler. Bunlar genellikle solunumun durmasindan ve
dolayisiyla 6limden 6nce gelir.

o Viicut 1sisi dedisir.

 Kollar, eller, bacaklar ve ayaklar renk degistirir ve sogur.
» Adiz genellikle agiktir.

o Gozler ve goz bebekleri isiga daha az tepki verir ve genellikle
agiktir.

e Solunum durdugunda ve kalp atmayi birakhiginda olim
gerceklesir.
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Gerekli Belgeler

Dogum belgesi

Kisisel kimlik karti ya da gocuk kimlik karti

Saglik sigortasi karti

Kayit belgesi

Cocuk parasi ya da ebeveyn yardim kaniti

Gorevlendirdiginiz cenaze evine teslim

edilmek iizere oliim belgesi.

Gorevlendirdiginiz cenaze evi birgok formaliteyle ilgilenecektir.

Sessizlik

inanilmaz olan sey gerceklesti. Cocugunuz vefat etti. Bosluk, &fke, aci,
korku, caresizlik ya da rahatlama, artik tim duygulari hissetmeniz mimkin.
Herkesin yas tutma sekli farklidir.

Bazen size iyi gelen seyi soyleyebilirsiniz, bazense o bile zor gelir. Belki de
sessizlige ve zamana ihtiyaciniz vardir. Kendinize ve duygulariniza kulak
verin. Yardim almaktan cekinmeyin: Ornegin arkadaslarinizdan ya da
komsularinizdan sizin igin yemek yapmalarini ya da aligverise gitmelerini
isteyin.

Onemli olan, otopsi olarak adlandirilan 8liimiin tibbi olarak tespitidir. Bu,
kanunen zorunludur. Cocugunuz evde vefat ettiyse liitfen cocugunuzla
ilgilenen doktoru ya da KinderPaCT Berlin'i arayin.
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Cocugunuz gece vefat ederse ve kendinizi giivende hissederseniz ertesi
sabah aramaniz yeterlidir. Otopsi sonrasinda cenaze eviyle iletigime
gecerek her seyi gorisebilirsiniz. Cocugunuz oliimiinden 36 saat sonraya
kadar evde kalabilir, daha sonrasindaysa cenaze evi tarafindan alinmak
zorundadir. Cocugunuzu hazirlanmig yataging, tabutuna ya da sedyeye
giyinmis vaziyette veda etmek igin yatirabilir ve 6rnegin en sevdigi esyalari
ve cicekleri yanina koyabilirsiniz. Bu tiir bir “cenaze téreni", cocuk ve geng
hospisinde ya da cenaze evinde de yapilabilir.

Eder yas slirecinde destek almak ya da ayni durumdaki diger ailelerle
fikir aligverisinde bulunmak istiyorsaniz yasamin sonunda size eslik eden
insanlarla iletisime gecin. Size uygun tekliflerde bulunabilirler. Ayakta
tedavi goriilen hospisler ve yatili hospisler, genellikle yas destegi de
sunmaktadir. Ayrica bu brosiiriin ekinde listelenmis olan platformlarindan
ve danisma merkezlerinden de faydalanabilirsiniz.

Oliimden Sonra

Veda

Artik cocugunuzla huzur iginde vakit gegirebilirsiniz. Vedayi

kendinize ve hislerinize uygun sekilde diizenleyin. Belki de

bu siirecte yaninizda sizi destekleyebilecek deneyimli kisiler vardir.

Artik tim tibbi cihaz ve yardimci araglar ¢ikarilabilir.

Hareket halinde viicut sivilari sizabilecedi icin bol miktarda havlu
bulundurun. Akcigerlerde kalan hava disari kacabilir ve ses cikarabilir; bu
normaldir ancak sizi korkutabilir.
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Cocugunuza sarilabilir, gocugunuzu kucaginiza alabilir ya da yaniniza
yataga yatirabilirsiniz. Bir mum yakabilir ya da pencereyi acabilirsiniz; her
sey yapilabilir. Yikanmak, krem stirmek ve en sevdiginiz kiyafetleri giymek
de vedalasmanin bir parcasi olabilir.

Oliimden sonra kaslar gevser. Bu yiizden adiz acik kalabilir. Yumusak bir
sekilde kapatmak i¢in ¢enenin altina rulo yapilmis bir havlu ya da pelis
oyuncak koyabilir ya da hafif bir bez baglayabilirsiniz. Gézler nemli
tamponlar ya da pamuklarla kapatilabilir. Oliim sertligi (6limden sonra
kaslarin sertlesmesi), yaklasik 1-2 saat sonra baslar ve 24 ila 48 saat icinde
geger. Gorlinim hizla degisebilir.

Kalici bir hatira olarak el ya da ayak izini ¢ikarabilir, aile fotograflar
cektirebilir ya da bir tutam sacgini saklayabilirsiniz. Veda etmek isteyen aile
tyelerinize ve diger akrabalariniza haber verin ya da birinden sizin igin bu
isi Ustlenmesini isteyin. Bu yolda yalniz ylrimek zorunda degilsiniz. Eger
bugiine kadar size ayakta tedavi gériilen hospis ya da KinderPaCT Berlin
tarafindan eslik edildiyse sizin yaninizda olacaklardir. Segtiginiz cenaze evi
de size yardimci olmak icin hazir bulunur.

Yas
Hayat devam ediyor ve bununla birlikte giinliik yasam da geri déniiyor.

Tanidik ag yavas yavas dadilmaya baslar, yardimlar toplanir ve evdeki yeni
sessizlik fark edilir hale gelir. Yasiniz degisir. Bir giin her sey katlanilabilir
gelirken ertesi giin ayaga bile kalkamazsiniz. Bu dénemde uykusuz geceler
gecirmek, kendinizi cok yorgun ve bitkin hissetmek, konsantre olamamak
normaldir.
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Size gii¢ veren insanlarin yakinligini arayin. Cocuk ve genclik hospisleri,
ozellikle ebeveynler icin olmak lizere gesitli yas refakati tiirleri sunar. Orada
benzer seyler yasamis diger ebeveynlerle tanisabilirsiniz.

Onemli: Yalniz degilsiniz. Uygun tekliflere iliskin bilgileri bu brosiiriin ekinde
bulabilirsiniz.

"...benim i¢in o anda bu anlamsiz diinyada ‘hayatta’ kalmak igin her tirlii
careye sarilmak gibiydi. Kaybettigimiz cocugumuzla ilgili deneyimimde ve
tuttugum yasta yalniz olmadigimi bilmenin glivencesine ihtiyacim vardi.
Cevredeki insanlar cabuk unutur, giinliik hayata dénerler ve sizden de
aynisini beklerler. Durumdan etkilenen ebeveynlerden olusan bir grubun
ve giizel ya da daha az giizel anilar ve duygulari paylasabilecekleri
glivenli bir alanin olmasi faydalidir. Burada ¢ok fazla séze gerek kalmadan
anlasildigimi hissediyorum. Yalniz olmadiginizi, birlikte aglayabilecedinizi,
hatta birlikte glilebilecedinizi, ve hatta kucaklanabilecedinizi bilmek
onemliydi ve énemli olmaya devam ediyor.” (Berliner Herz cocuk
hospisinden kayip yasayan aile yakinlari)

Bir cocugun kaybi derin yaralar birakir, cogu zaman bu yaralar émiir boyu
fark edilir. Zamanla bu aciyla yasamayi 6grenecek ve kederinizi ifade
etmenin yollarini bulacaksiniz.

Su soru 6nemlidir: Yas tutma bigiminiz size yardimeci mi oluyor yoksa
ilerlemenizi mi engelliyor? Bu konuda tavsiye edilen bir video: Tabut
hikayeleri: "Oliilere hayatta nasil yer verirsiniz?".

Yas tutmanin ve anilar saklamanin farkli yollar meveuttur. Olen
cocugunuzla bircok sekilde bagli kalabilirsiniz. Yasantilar ve anilariniz
hayatinizi zenginlestirebilir, sizi rahatlatabilir ve destekleyebilir.
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Anma sekliniz zamanla degisebilir ve bu normaldir. Dogru ya da yanlis
yok. Cocudunuzla yasadiginiz deneyimler, kisiliginizin bir parcasidir ve sizi
siz yapar. Hayatiniz hareket halinde kalacak; sizi zorlayacak ancak ayni
zamanda zenginlestirecek ve sasirtacaktir.

Destek tekliflerini degerlendirin. Bu yolda yalniz yiiriimek zorunda
degilsiniz!

Yas Siirecinde Kardeslerle ilgilenmek

Her sorunun bir cevabi olmasi gerekmez, bazen kisinin kendi kafa
karigikigini ve garesizligini ifade etmesi yeterlidir. Diger cocugunuzla
konusun ve onu da yas siirecine dahil edin. Cocuklar genellikle ne zaman
yeterince bilgiye sahip olduklarini ve ne zaman bir molaya ihtiyaglari
oldugunu agik¢a gosterir. Kardeslerin kendilerine 6zgii sekilde veda
stirecine etkin olarak katilmalari faydali olabilir. Cocuklarinizi

her zaman zor olaylardan koruyamazsiniz. Ancak onlara yas tutmalari igin
alan tanirsaniz kayipla daha iyi basa cikabilirler. Bu slirecte onlara eslik
edebilir ve destek olabilirsiniz.

Bu videoda bazi yararli ipuglar bulabilirsiniz:
Tabut hikayeleri "Yas tutan gocuklar neye ihtiyag duyar?".

Cenaze
Cenaze Hazirliklan /] »
bolimiini inceleyin. 3 )
e
L~
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Ek

Merkezi Berlin Rehberi

Berlin'de hospis ve palyatif bakima 6zgii brosiir: "Artik sizin icin bir tedavi
miimkiin olmadiginda ... Olmek, 6liim ve yas konulari hakkinda bilgiler.",
Bilim, Saglik ve Bakim Senato Yénetimi, Unionhilfswerk tarafindan
yayinlanmistir.

Merkezi Hospis irtibat Merkezi | Rehberi
(www.hospiz-aktuell.de/wegweiser) araciligiyla basili ve dijital formatlarda

mevcuttur.
Telefon: 030 40 711113
E-posta: post@hospiz-aktuell.de

Berlin'deki hasta bakan aile yakinlarina yénelik destek hizmetleri
hakkinda brosiir "HER ZAMAN KOLAY DEGiL. Berlin'de hasta bakan aile
yakinlar ve bakima muhtag kisiler i¢in zor zamanlarda destek”
Diakonisches Werk Berlin Stadtmitte e. V. tarafindan yayilanmigtir.

Hasta bakan dile yakinlari icin uzman merkez tarafindan

basili ve dijital formatlarda mevcuttur | Brosiirler

(www.angehoerigenpflege.berlin/broschueren).
Telefon: 030 69 59 88 97

Evde bakim brosiirii

"Pflege kompakt Berlin. Evde bakimla ilgili sorular ve cevaplar®,
Yayinci: Bilim, Saglik ve Bakim Senato Yonetimi.

Basili olarak Berlin'deki bakim destek merkezlerinden ve ayrica dijital

olarak berlin.de adresinden ulasilabilir. | Aratin: "Hasta Bakan Aile

Yakinlari"
(www.berlin.de/sen/pflege/pflege-und-rehabilitation/pflege-zu-hause/

pflegende-angehoerige)
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Merkezi Platformlar

"Berlin Cocuk Bakim Agi" Bilgi Portali

Berlin'de 0-27 yas arasi cocuk, ergen ve geng yetiskinlere yonelik destek
ve bakim sistemine dair kapsamli ve giincel bir genel bakisa internet
platformundan ulasabilirsiniz:

Berlin Cocuk Bakim Agi (www.kinderversorgungsnetz-berlin.de)

Arama islevini kullanarak dodru sayfayi ve iletisim kisilerini, drnedin bakim

hizmetleri, doktorlar, sosyal pediatri merkezleri gibi iletisim kisilerini, ayrica

"Yasam Evreleri" dizinindeki "Olmek ve Oliim" basligi altinda ve "Destek

Firsatlan" dizinindeki "Palyatif Bakim" basligi altinda yer alan énemli

bilgileri kolaylikla bulabilirsiniz.

Ulke Capinda Yardim Portali "Frag-OSKAR.de*

Almanya Federal Cocuk Hospisleri Birligi'nin iilke capindaki yardim portali
“Frag-Oskar.de”, dliimciil hastaligi olan bir cocuga sahip aileler, “cocuk
ve 6lim” konusuyla karsi karsiya kalan kisiler ve yas tutanlara yéneliktir.
Frag-OSKAR.de, kriz durumlarinda uzmanlik gerektiren sorular ya da yas
danigmanligr konusunda ¢esitli kanallar iizerinden giinlin her saati iicretsiz
ve anonim bir sekilde yardim ve danismanlik hizmeti sunmakta ve yardim
arayanlar bélgesel iletisim noktalariyla bulusturmaktadir:

Frag-OSKAR.de (www.frag-oskar.de)

Danismanlik Teklifleri

Hospis ve palyatif bakim konusunda danismanlik alma hakkiniz vardir.
Saglik sigortanizla ya da ¢ocugunuzun saglik sigortasiyla iletisime gegin.
Berlin'de bu danismanligi oncelikle bakim destek merkezleri tstlenir.
Bakima muhtag¢ ya da adir hasta gcocugdu olan aileler igin Berlin'in her
ilcesinde 6zel bir teklif ("Cocuk Gérevlisi") bulunmaktadir.
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Bakim konusunda danismanlik i¢in Berlin bakim destek noktalar
Servis telefonu: 0800 59 000 59

(Pazartesi-Cuma, 09:00-18:00)

Berlin Bakim Destek Noktalari

(www.pflegestuetzpunkteberlin.de)

Ornedin gecici bakim diizenlemeniz gerekivorsa buradan danismanlik alirsiniz.

Merkezi Hospis iletisim Noktasi'ndan Bakim, Olmek, Oliim ve Yas
Konularinda Danigmanlik

Servis Telefonu: 030 40 711113

(Pazartesi-Cuma, 9:00-15:00 arasi, Pazartesi ve Carsamba giinleri
20:00'ye kadar)

Merkezi Hospis iletisim Noktas

(www.hospiz-aktuell.de)

E-Posta:post@hospiz-aktuell.de

Palyatif bakim konusunda danigmanlik ve ayakta tedavi goriilen hospis
hizmetleri araciligiyla géniillii yagsam sonu refakatinin organizasyonu.
Berlin'deki ayakta tedavi goriilen hospis hizmetlerinin cocuk, geng ve aile

hospis hizmetleri icin bir alt tabloyla beraber listesi.

(www.hospiz-aktuell.de/beratung-buerger/ambulante-pflege)

Elbette giivendidiniz bir doktorunuzdan ya da halihazirda bakiminizda

gdrev almis bir bakim hizmetinin yonetiminden de tavsiye alabilirsiniz.

Doktorunuz tarafindan cocuk ve gencler icin 6zel ayakta palyatif bakim

(SAPV) recete edilmesi durumunda Charité ve Bjorn Schulz Vakfi'nin is

birlidi yaptidi KinderPaCT Berlin ekibinden yetkin destek ve danismanlik

hizmeti de alirsiniz.

KinderPaCT Berlin (www.kinderpact-berlin.de)

E-Posta:kinderpact-berlin@charite.de
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Cocugunuzun sahip oldudu dlimciil hastaliga badli olarak 6zel yardim
kuruluglarindan ve uzman kuruluslardan da tavsiye alabilirsiniz. Berlin'deki
cesitli yardimlasma drgiitlerine genel bir bakis, SEKIS'te (www.sekis-berlin.
de) ya da iilke capinda NAKOS'ta (www.nakos.de) mevcuttur.

Berlin'deki Ebeveynler icin Oz Yardim Kuruluslar'nin iletisim bilgilerine
Berlin Cocuk Bakimi A&i (www.kinderversorgungsnetz-berlin.de) adresinde
"Ebeveyn Oz Yardimi" anahtar sézciikleriyle listelenen tekliflerde

ulasabilirsiniz.

Eder yas siirecinde destege ihtiyaciniz varsa yukarida belirtilen Merkezi
Hospis iletisim Noktalar'na basvurabilir ya da asagidaki adreste "yas"
anahtar

sozcligiyle listelenen hizmetlerden birine bagvurabilirsiniz:

Berlin Cocuk Bakim A1 (www.kinderversorgungsnetz-berlin.de)

Aciklayici Videolar

"Bagli: Berlin'deki cocuklara ve genclere yonelik hospis calismalarini
anlatan aciklayici bir video".

Berlin Hospis ve Palyatif Bakim Dernedi, etkilenen aileleri Berlin'deki
mevcut bakim ve destek hizmetleri hakkinda bilgilendirmek amaciyla bu
filmi yaptirmigtir.

internette drnedin Merkezi Hospis iletisim Noktasi'nin "Aileler ve Cocuklar”
uzmanlik sayfasinda bulunabilir (www.hospiz-aktuell.de/beratung-buerger/
kinder-und-familien).

"Cocuklara ve Genglere yonelik Hospis Calismalari ve Palyatif Bakim.
Aileler icin agiklayici bir film" Cesitli federal kuruluslarla is birligi iginde
federal fonlarla hazirlanmis bir film.

Cocuklara ve Genglere yonelik Hospis Calismalari ve Palyatif Bakim
hakkinda Agiklayici Film

(www.dkhv.de/wie-wir-unterstuetzen/#c6865)
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"Oskar'a Sor Bilgilendirme Filmi* Federal Cocuk Hospisi Dernegi'nin
(Bundesverband Kinderhospiz e.V.) iilke capindaki yardim portalina dair
kisa bir agiklayici film.

Oskar'a Sor Agiklayici Film (www.frag-oskar.de/frag-oskar-infofilm)

"VK KiJu: Cocuk ve gengler igin bakim koordinasyonu.

Haklar hakkinda bilgilendirmek. Hizmetlerdeki bosluklarin kapatilmasi ve
destek yapilarinin gii¢clendirilmesi.

MenschenKind Birimi'nden bir Berlin Agiklayici Filmi

VK KiJu Aciklayici Film

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

Tabut hikayeleri

Burada 6liim, veda ve cenaze tdreninin yani sira yas ve anma konularinda
faydali kisa filmler bulabilirsiniz.

Tabut Hikayeleri

(www.sarggeschichten.de)

Knietzsche ve ...
Oliim, yas, defin ve &liimden sonraki yasam gibi konularda cocuklara

uygun aciklayict videolar (www.knietzsche.com).

"Berlin'de adir hasta ve lmekte olan kisilerin bakimi"

Adir hasta cocuklari olan ailelerin durumuna &zel olarak dedinmeyen genel

bir Berlin aciklayici filmi.

Yasam sonu bakimina iliskin aciklayici bir Berlin filmi

(www.hospiz-aktuell.de/beratung-buerger)

Aciklayici filmin yabanci dil versiyonlarinin badlantisi

(www.hospiz-aktuell.de/transkulturelle-angebote)
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Egitim Teklifleri

Son Yardim Kurslari ve Diger Formatlar:
Ulke Capinda Yardim Kurslari
(www.letztehilfe.info/kurse)

Cocuklar ve Gencler icin Son Yardim Kurslari
(www.letztehilfe.info/kids)

Berlin'deki Kurslar ve Onleyici Bakim Teklifleri
(www.hospiz-aktuell.de/vorsorge/kursangebote)

Saglik ve bakim sigortasi kurumlari, bakimi tstlenen aile yakinlari icin &zel

kurslar sunmaktadir. Bu konuyu sadlik sigorta sirketinize ayrintili olarak

sorun.

Berlin'de yasamin son evresinde planlama ve bakim konusunda editim
veren cok sayida egitim kurumu

bulunmaktadir. Ozellikle aileler ve aile iiyeleri icin drnedin Bjérn Schulz
Vakfi Akademisi kurslar sunmaktadir:

Bjoérn Schulz Vakfi Akademisi'nin EQitim Programi
(www.bjoern-schulz-stiftung.de/akademie/bildungsprogramm)
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HospizKind Berlin - Cocuk ve Geng Hospisi ve Palyatif Bakim Koordinasyon Merkezi

Yazar
Tanja Pietzek, HospizKind Berlin, Almanya Hiimanist Dernedi, Berlin-Brandenburg
Eyalet Dernegi (Kd8R) Koordinatérii

Uzman Danigmanlik

Doreen Adam, Berliner Herz Cocuk ve Genglik Hospis Hizmetleri Koordinatori

Jan Cacek, Halkla iliskiler Sorumlusu, Hiimanist Hospisler, Almanya Hiimanist Dernegi,
Berlin-Brandenburg Eyalet Dernedi; Nils Grof3, Sosyal Hizmetler Baskani, Bjérn Schulz
Vakfi;

Sabine Sebayang, Bélim Baskani, Himanist Hospisler, Almanya Hiimanist Dernedi,
Berlin-Brandenburg Eyalet Dernedi; Julia Vogel, Ayakta Cocuk ve Genglik Hospis
Hizmeti, Bjorn Schulz Vakfi;

Son Redaksiyon (V.1.S.D.P.G.)
Dr. Christina Fuhrmann, Bilim, Saglik ve Bakim Senato Yonetimi

Basit Dilde Tasarim ve Ceviri
LWB - Lichtenberger Werkstétten gGmBH | Medya ve iletisim

(www.lwb.berlin)

Erisilebilir Siiriim
LWB - Lichtenberger Werkstétten gGmBH | Medya ve iletisim

(www.lwb.berlin)

Teminat
Bu brosiir, HospizKind Berlin lizerinden temin edilebilir.
E-Posta:hospizkind@hvd-bb.de

Ornegin cevrim ici olarak su adreste bulunabilir: _Merkezi Hospis iletisim Noktas |

Rehber (www.hospiz-aktuell.de/wegweiser)
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Berliner Initiative
zur Umsetzung der

CHARTA zur Betreuung

schwerstkranker und sterbender
Menschen in Deutschland

und ihrer
Handlungsempfehlungen



