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O Lubelskim Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia - chronologicznie drugim powstatym w Polsce hospicjum
perinatalnym - opowiedziat nam w wielu interesujgcych szczegdtach prezes osrodka, ojciec Filip Buczynski -
franciszkanin, psycholog, psychoterapeuta, superwizor psychoonkologii Polskiego Towarzystwa Psychoonkologicznego.

Poczatki... hospicjum domowe

- W jakims momencie mojego zycia zakonnego zostatem postany do Lublina - to byt rok 1991 - zeby studiowac
psychologie - méwi ojciec Filip. - Na przetomie 199111992 r.rozpoczatem wolontariat w Klinice Hematologii i
Onkologii Dzieciecej w Lublinie. Tam po raz pierwszy spotkatem sie z chorym dzieckiem; albo raczej dzieckiem, ktére ma
chorobe. Bo tojest duza réznica - czy spotykam sie z cztowiekiem, ktéry ma chorobe, czy spotykam sie z choroba, ktora
jest u danego cztowieka. To zmienia perspektywe myslenia. Kontakt z dzie¢mi, ktore na co dzien zmagaja sie z choroba
nowotworowa, wywotat we mnie potrzebe niesienia im pomocy. Zaczatem organizowac wiec kolonie terapeutyczne dla
dzieci nowotworowych, tj. takich, ktore sa w remisji, czyli osiagnety stan zdrowia - byty jeszcze jedynie w trakcie leczenia
podtrzymujacego. Ponadto, mozna byto rozpoznac réwniez grupy innych pacjentow, ktére szczegolnie byty pozbawione
mozliwosci korzystania z kolonijnych form wypoczynku - dzieci z wirusami watroby HBV i HCV. W ciagu kilku lat po

‘91 roku najpierw zorganizowatem kolonie terapeutyczng dwutygodniowa dla dzieci z HBS-em (Hepatitis B - wirusem
watroby typu B), w kolejnym - dla dzieci z wirusem watroby typu C, a w jeszcze kolejnym - dla dzieci z wirusem watroby
zaréwno typu B, jak i C.

Trzy kolejne lata byty dla mnie szczegolnie istotne, bo czesc z tych dzieci niestety miato potem wznowienie choroby i po
kolei umierato. A wolontariat na Klinice Hematoonkologii to byty przede wszystkim spotkania z dzie¢mi i ich rodzicami.
Wsrod wielu rozméw pojawito sie ogromne zapotrzebowanie i pragnienie, zeby by¢ w domu. Standardowo jawito sie to
jako niemozliwe, poniewaz domy znajdowaty sie czesto dziesiatki kilometrow od Kliniki. Zdawano sobie sprawe z tego,
ze choroba bedzie postepujaca, zaczna sie problemy, wiec dzieci umieraty, przebywajac w szpitalu.

Po jednej z takich rozmdéw - z nastolatkiem, ktory powiedziat, ze jego marzeniem jest przebywac w domu - pomyslatem
sobie, ze to jest wyzwanie dla nas, dorostych, zeby da¢ mozliwos¢ przebywania w domu; zeby dziecko mogto spac

w swoim t6zku, ktocic sie ze swoim rodzenstwem, jes¢ to, co mama zrobi, ogétem przebywac w warunkach dajacych
poczucie bezpieczenstwa. Kiedy podjelismy taka decyzje - a bylismy drugim hospicjum w Polsce (po Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci), ktére sie na to zdecydowato - rozpoczeta sie bardzo karkotomna droga. Polegata ona na tym,

by przede wszystkim dotrze¢ do wiadomosci decydentow (prezydenta i wiceprezydenta Lublina). Trzeba byto dotrzed
réwniez do lekarza wojewddzkiego (jeszcze nie funkcjonowaty wtedy Kasy Chorych), zeby w imieniu wojewody podpisat
on kontrakt na opieke paliatywna. Dla wszystkich to byto zupetnie nowe. Mato kto w ogole wiedziat, co to takiego.

Trzy lata wczesniej, w 1994 r., powstato Warszawskie Hospicjum dla Dzieci zatozone przez pana dr. Tomasza Dangla.
Gdy zaistnielismy jako drugie w kolejnosci hospicjum tego rodzaju, spotkalismy sie z ogromnym poczuciem bezradnosci
wynikajacym z braku swiadomosci w spoteczenstwie. Nie widziano wtedy potrzeby zaktadania takich placéwek. Istniaty
hospicja dla dorostych, ktére czesto miaty opieke stacjonarna i domowa. Ale hospicjow dla dzieci nie byto.

Udato nam sie otrzymac od miasta lokal, matg suterene, 42 metry; do tego maty telefon (wielkosci cegty - byt ‘97 rok).
Wystosowalismy rowniez prosbe w postaci przygotowanego przez nas dokumentu, pod ktorym i wojewoda,

i Gwezesny arcybiskup Jozef Zycinski sie podpisali. Otrzymalismy od firmy Daewoo starg Neksie hatchback. Suterene



od miasta musielismy wyremontowac (wstawi¢ oknaitd.). Podpisalismy kontrakt z lekarzem wojewddzkim na przyjecie
do hospicjum pierwszych dzieci. Udato nam sie na poczatek pozyskac jednego lekarza i jedna pielegniarke. Praktycznie
catodobowo obejmowalismy opieka kazdego kolejnego podopiecznego.

Nastepnie przyjelismy kolejnych pacjentéw, z zanikiem miesni typu Duchenne’a. Dzieci przybywato coraz wiecej.

To byt przetom 19981 1999. 27 pazdziernika 1997 r. zarejestrowalismy stowarzyszenie w sadzie wojewoddzkim.

Na wiosne 1998 byliSmy przygotowani na przyjecie pierwszego pacjenta. Miat na imie Michat. W ten sposéb wymiar
opieki domowej, dla nas szczegdlnie istotny, stat sie ideg przewodnia. Jej realizacja trwata kilkanascie lat. W miedzyczasie
zmienilismy lokal. Udato nam sie otrzymac od miasta blisko 200-metrowy sklep. Remontowalismy go m.in. dzieki pomocy
darczyncow.

Dom Matego Ksiecia

To byta jesien 1998. Nikt nas jeszcze nie znat. Wpadlismy na pomyst, zeby zorganizowac pierwszy koncert bedacy
zbidrka pieniedzy - odbyt sie on na KUL-u i zaspiewata go Antonina Krzyszton, ktorag miatem wtedy okazje poznac.
Udato nam sie wtedy pozyskac kwote 2500 zt. Mielismy poczucie, ze jestesmy milionerami - mielismy na paliwo, inne
drobne wydatki, na etat dla lekarki i pielegniarki. Zorganizowalismy drugi koncert, juz ze szczegdlng oprawa. Tym razem
zagrat go Stanistaw Sojka. W ramach tego wydarzenia odbyta sie konferencja prasowa i to wtedy po raz pierwszy

w mediach mieszkancy Lubelszczyzny dowiedzieli sie, ze istnieje cos takiego jak hospicjum dla dzieci. | ze potrzebuje
wsparcia. Powotalismy komitet honorowy, do ktérego nalezat kazdy kolejny wojewoda lubelski oraz kilku najbardziej
znamienitych, najbogatszych przedsiebiorcow, ktorzy postanowili nas wspierac.

Po kilku latach, kiedy otrzymalismy juz wspomniany 200-metrowy lokal i kiedy udato nam sie go wyremontowac,
stwierdzilismy, ze trzeba jeszcze rozwinac kwestie rehabilitacji. W naszym wyremontowanym sklepie funkcjonowato
bardzo mate miejsce, w ktérym nasze dzieci mogty skorzystac z rehabilitacji. Naturalnie przyszto zapotrzebowanie

na fizjoterapeute. Pojawiaty sie kolejne wyzwania. Pierwszym byto to, ze dzieci hospicyjne potrzebowaty dobrego
stomatologa. Zawozilismy wiec na oddziat Akademii Medycznej - dzis Uniwersytet Medyczny - nasze dzieci, na
pierwsze pietro, bez windy. Przynosilismy nasze pociechy, albo ciggnac wozek inwalidzki, albo zwyczajnie noszac je na
rekach. Czasami byty to nastoletnie dzieci wazace kilkadziesiat kilo. | wtedy - a byto to jakie$ 16 lat temu, na poczatku
obecnego stulecia - stwierdzilismy, ze dobrze bytoby zbudowac¢ Dom Matego Ksiecia, w ktorym w sposob godziwy
bedziemy mogli opiekowac sie naszymi matymi pacjentami. W Domu tym miaty znaleZ¢ sie wszystkie potrzebne rzeczy:
magazyny, miejsca dla grupy wsparcia dla rodzin osieroconych, stomatologia, rehabilitacja oraz rézne inne poradnie.
Tak sie ztozyto, ze te 16 lat temu otrzymalismy od miasta jeszcze jeden kawatek gruntu. Dziatka znajdowata sie przy
wylotéwee na Nateczow. Udato nam sie od sasiaddw dokupic tam kolejne kawatki ziemi i w ten sposob mielismy
zapewnione ok. 4 tys. m2. Podjelismy taka decyzje, zeby méc dzieki temu wybudowac planowany Dom Matego Ksiecia.
Nie mielismy wtedy w ogole pieniedzy, a zarazem zarejestrowalismy nasze stowarzyszenie jako jedna z pierwszych
organizacji OPP. Bylismy bodajze w pierwszej piecdziesiatce w Polsce. Zaczelismy tym samym pozyskiwac pieniadze

7 tytutu 1% podatku na realizacje celéw statutowych. Mielismy juz ziemie i chcielisSmy ogtosi¢ konkurs na projekt
architektoniczny, w ktérym wygrata propozycja pani prof. Staniszkis z Warszawy. Potem ogtosilismy konkurs na
wykonawce. Znalazta sie firma, ktéra zbudowata nasz osrodek. Wszystko, tacznie z catg papierologia, trwato ponad

3 lata. Nieco ponad 13 lat temu ekipa budowlana rozpoczeta wiec budowe Domu Matego Ksiecia. Ma on trzy
kondygnacje: podziemie, parter i pierwsze pietro, a wszystko to na blisko 4800 m2. W chwili obecnej w Domu miesci sie
oczywiscie cata czes¢ hospicyjna, czyli magazyny hospicjum domowego, a takze miejsce spotkan catego zespotu.

Hospicjum perinatalne

Z czasem powotalismy do istnienia oddziat stacjonarny naszego hospicjum. Zaczeto sie od telefonu sadu rodzinnego

z informacja, ze zostato porzucone dziecko, ktore ma wade letalng i wymaga oddziatu stacjonarnego. Powiedziatem
wtedy, ze najblizszy oddziat stacjonarny jest w todzi lub w Rzeszowie. (Istniaty juz tam hospicja stacjonarne). W zwigzku
z ta sytuacjg doszlismy do wniosku, zeby powotac do istnienia nasz oddziat stacjonarny. Sg w nim dwie grupy pacjentow:
tzw. dzieci porzucone, ktore wymagaja opieki paliatywnej i w zwigzku z tym oddziatu stacjonarnego, oraz dzieci, ktére
wczesnie] byty pod opieka hospicjum domowego, ale postepujaca choroba tak zaczeta degradowac pacjenta, ze rodzina
stata sie niewydolna do opieki na miejscu, w domu rodzinnym. Wtedy takie dziecko zostaje przeniesione na oddziat
stacjonarny, a jako ze mamy przy nim réwniez hotel z 76 tézkami na pietrze, to dana rodzina, ktorej dziecko trafito na

opieke stacjonarna, moze tam mieszkac za darmo i by¢ przy swoim dziecku cata dobe - ile chce.

Ale potem pojawito sie dla nas kolejne wyzwanie. Przyszta do nas matka ciezarna, proszac o objecie opieka swojego
dziecka, ktore miato zespdt Edwardsa. Uznalismy, ze dobrze jest pomoc takim matkom. Zdecydowatem sie pojechac

do szefa takiej jednej polikliniki, prof. Krzysztofa Oleszczuka, u nas w Lublinie i powiedziatem mu, jaki mamy problem.
Powiedziat mi wtedy: ,\Wie ojciec co, to sg matki, ktérymi my sie opiekujemy. Jest postawiona diagnoza wady letalnej

i one potrzebujg pomocy, natomiast my nie potrafimy im pomaéc poza szpitalem” Tak wtasnie rozpoczelismy wspotprace
- powotalismy do istnienia hospicjum perinatalne i przez 8 lat zupetnie nielegalnie mielismy kilkadziesiat par, czasem
rodzin, czasem matek, ktére dowiedziaty sie, ze maja dziecko z wadg letalng i ktore chciaty skorzystac z naszej pomocy.
Kiedy analizujemy badania albo doniesienia, to gtownym powodem, dla ktérego matka podejmuje decyzje o aborgji, jest
wszechogarniajace poczucie bezradnosci potaczone z brakiem nadziei na otrzymanie jakiejkolwiek pomocy. Powotalismy



wiec do istnienia hospicjum perinatalne po to, zeby przy pierwszym spotkaniu wyjs$¢ naprzeciw wszystkim potrzebom
tych matek.

Przyktadowo - dzisiaj miatem spotkanie z rodzing, w ktorej u dziecka zostat zdiagnozowany wtasnie wspomniany
zespot Edwardsa. Zaproponowatem w ramach ustug hospicjum perinatalnego poszczegdlne czynnosci. Po pierwsze,
zapewnilismy matke, ze bedzie pod opiekg osrodka referencyjnego Il stopnia, z ktorym mamy podpisang umowe,

i w tym osrodku referencyjnym ginekolog bedzie jej lekarzem prowadzacym. Jednoczesnie w ramach polikliniki matka ta
otrzyma wszelkie konsultacje medyczne, jakie tu, w Lublinie, sg potrzebne i ktdre mozna uzyskac. Zadzwonitem zarazem
do pani prof. Joanny Dangel, ktéra jest jednym z najlepszych kardiologdw dzieciecych perinatalnych, proszac, aby
wykonata USG lub badanie amniopunkgji - po to, zeby postawic diagnoze, czy hipoteza wady letalnej jest potwierdzona
w badaniach genetycznych, czy nie. Juz w przysztym tygodniu, w poniedziatek, ta matka bedzie w Warszawie przy ul.
Agatowej i tam bedzie miata bardzo wnikliwg diagnostyke. Po chwili zaproponowatem jej dodatkowo kontakt z naszym
wojewddzkim konsultantem genetyki, prof. Januszem Kockim, zeby mozna byto zrobi¢ badania genetyczne rodzicow

i dziecka, ktére przyjdzie na Swiat, i sprobowac na ich podstawie zastanowic sie, jak mozna pomoc. Jednoczesnie

w ramach najblizszego spotkania rodzina ta spotka sie z naszym pracownikiem socjalnym, ktéry zrobi wywiad i rozezna,
czy mozna pomaoc materialnie, finansowo. Bo czasami jest tak, ze mamy rodziny wydolne finansowo, a czasami nie.
Jasam z kolei jestem psychologiem i psychoterapeuta i miatem dzisiaj z rodzicami jedno spotkanie, umaéwilismy sie juz
na kolejne - zeby w ramach pomocy psychologicznej i psychoterapeutycznej méc regularniej spotykad sie raz na tydzien
lub dwa, zaleznie od potrzeb samych rodzicéw, i zeby przygotowad sie w ten sposob na rézne warianty cigzy. Moze by¢
to wczesne poronienie, moze byc to urodzenie martwe; moze by¢ takze urodzenie zywego dziecka, ktére umrze po

kilku czy kilkunastu minutach. A moze by¢ tez tak, ze wada letalna jest mozaikowa, czyli nie bedzie wystepowad w swojej
najbardziej dramatycznej postaci (prowadzacej do szybkiej Smierci), tj. nie tak bardzo zmutowany bedzie kazdy gen,

i np. wada serca nie bedzie az tak ciezka. Takie dziecko bedzie wtedy mogto przebywac po urodzeniu pod opieka oddziatu
stacjonarnego (gdzie jednoczesnie personel nauczy matke, jak ma opiekowac sie swoim dzieckiem), a potem trafi

ono pod skrzydta swojej rodziny, gdzie oczywiscie bedzie stat na pogotowiu caty personel medyczny, psychologiczny,
rehabilitacyjny, socjalny, duszpasterski (w zaleznosci od wyznania) - by w razie potrzeby przyjechac i pomaoc.

Taki model wypracowalismy. Konczy sie on najczesciej grupg wsparcia dla osieroconych, gdzie przez trzy lata rodzina,
para albo pojedyncza osoba moze korzystac z naszej poradni psychologicznej albo w ramach spotkan grupowych,

albo indywidualnie. Jezeli sg to spotkania grupowe, no to mamy spotkania naszych grup: rodzice, mtodziez i dzieci.
Rozrézniamy dzieci i mtodziez, jako ze dzieci czesto funkcjonujg na poziomie myslenia konkretnego, mtodziez na
poziomie myslenia abstrakcyjnego, to jest inna grupa wsparcia, ktérego mozna udzieli¢ w ramach tych 3 lat. Majg oni
oczywiscie bezptatnie mozliwos¢ korzystania z tych wszystkich zasobdw w ramach grup wsparcia dla osieroconych.
Ponadto kazda z tych naszych rodzin w trakcie leczenia ma do dyspozycji wszelkie konsultacje medyczne, naszg poradnie
rehabilitacyjna, ktora jest na miejscu, poradnie stomatologiczng, w ktérej do tej pory odbyto sie ponad 7 tys. operacji.
Najczesciej sg to dzieci niepetnosprawne intelektualnie, ktorych nie mozna leczy¢ inaczej niz w znieczuleniu ogdlnym.

A jakas drobna czesc to nasze dzieci hospicyjne. Jest i réwniez rehabilitacyjna poradnia zdrowia psychicznego, poradnia
neurologiczna, neurologopedyczna, wypozyczalnia sprzetu medycznego (bo takg réwniez prowadzimy). No i ustugi
hotelowe, ktére sg za darmo dla naszych rodzin hospicyjnych, natomiast rowniez komercyjnie - dla pozostatych, ktérzy
chcg skorzystadé. Oczywiscie caty zysk idzie na cele statutowe.

Perinatalne hospicjum powstato najpdzniej. W ogdle ustawa za zyciem weszta niecate 4 lata temu. Wiec my$smy to robili
na tzw. nielegalu. To, co mogtem zrobi¢, kiedy dowiedziatem sie, ze bedzie ustawa, to zaprosi¢ dwdch pandéw: jednego

w randze wiceministra z Ministerstwa Rodziny, pana Michatkiewicza, sekretarza stanu w randze wiceministra oraz
drugiego, wiceministra zdrowia pana prof. Krzysztofa tande - na spotkanie do nas do hospicjum. Zaprositem juz wtedy
takze istniejace 8 hospicjow perinatalnych w Polsce (istniejgcych de facto nielegalnie). Jako zespodt przedstawilismy

obu panom to, co dzieje sie na rynku bez zamocowania prawnego. Zaraz potem owocem tego byto bardzo intensywne
dziatanie Ministerstwa Zdrowia. M.in. ja réwniez bytem w komisji Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,
po to, zeby stworzyc nowy koszyk Swiadczern gwarantowanych pt. opieka perinatalna. No i udato nam sie to zrealizowac.
QOd nieco ponad 3 lat zupetnie na ,legalu” mozemy realizowac swoja misje opieki perinatalnej zgodnie z rozporzadzeniem
Ministra Zdrowia oraz z rozporzadzeniem prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia. Swiadczymy ustugi, majac do
dyspozycji po pierwsze personel medyczny, po drugie psychologa, po trzecie koordynatora, potozng - ktoérzy w ramach
zespotu, majac umowe z osrodkami referencyjnymi Il stopnia i innymi podmiotami, sg z nami we wspdtpracy. Musza
spetniac pewne warunki, ktore okresla ustawa, nieco odbiegajace od pewnych standardow - bo na duzo wyzszym
poziomie niz te, ktore obecnie obowigzuja. No i dzieki temu na chwile obecna ta dzisiejsza rodzina, ktéra przyjelismy pod
nasza opieke, byta bodajze 74 rodzing w ciggu tych juz 13 lat, ktéra skorzystata z opieki, Obecnie mamy pod opieka rézne
przypadki. Niektore rodziny sg w zatobie, niektére w opiece domowej, niektdre na oddziale stacjonarnym, a niektore

w trakcie cigzy, gdzie przygotowujemy sie na rozne warianty, korzystajac z pomocy medycznej i kazdej innej, na ktorg

ma rodzina zapotrzebowanie.

Do hospicjum mozemy w zasadzie przyjac kazda ilos¢ rodzin. W opiece domowej trzeba tylko wtedy przyjac kolejna
pielegniarke, kolejnego lekarza czy fizjoterapeute, zeby spetni¢ wymogi NFZ-u. Czasem nalezy dokupic kolejny
samochdd, zeby personel mégt do rodziny dojechac¢. Na poziomie oddziatu stacjonarnego mamy kontrakt na siedmioro
dzieci. A bywa, ze mamy ich dziesiecioro, dwanascioro na oddziale stacjonarnym, wiec sg pewne ograniczenia. Natomiast
w ramach hospicjum perinatalnego mozemy przyjac kazda ich ilos¢. Bo rodzice z zagrozong cigza sg prowadzeni przez



osrodek referencyjny, natomiast spotkanie z psychologiem jest u nas, w Domu Matego Ksiecia, tak jak dzisiejsza sytuacja,
o ktérej opowiadatem. Ja praktycznie moge takich spotkan w ciggu tygodnia miec kilkanascie - podobnie tyle moze ich
miec kazda z 0sdb stanowigcych personel naszego hospicjum perinatalnego, wiec tu nie ma problemu. Bodajze 2 lata
temu legalnych aborcji na LubelszczyZnie, porownujac z innymi wojewddztwami, byto chyba najmniej na wojewddztwo
- dwie albo trzy. A rocznie przyjmujemy kilkanascie par. Oczywiscie mam swiadomos¢ podziemia aborcyjnego, tego, ze
matki czesto korzystaja z ustug ginekologdw w wojewddztwie mazowieckim, slaskim czy kazdym innym, lub po prostu
jada do Holandii, na Stowacje, na Ukraine czy do Anglii. Natomiast rocznie, jesli mam kilkanascie osob, ktore korzystaja
z hospicjum perinatalnego, to nagle sie okazuje, ze — zwtaszcza w tych ostatnich 2-3 latach, kiedy jest to nagtosnione -
bardzo skutecznie pomagamy. | to jest bezcenne. Bo do tej pory z tych ponad 70 par tylko w jednym przypadku rodzina
nie podjeta decyzji, by by¢ pod opieka hospicjum perinatalnego. Moze mieszkali w innym wojewddztwie i byli pod opieka
innego hospicjum, moze by¢ tez tak, ze po prostu abortowali.

Jesli rodzice czuja, ze spotkajg sie z kims, kto profesjonalnie im pomoze we wszystkich wymiarach, to tatwiej pomaga

im to w ewentualnej decyzji o dochowaniu cigzy. W dodatku bywaja i zabawne sytuacje, gdy np. przed Wielkanocg
rodzice méwig, ze wyprztykali sie finansowo, bo wykupili np. mieszkanie na raty. | ono jest puste, nie ma w nim nawet
stotu czy krzeset. Za pare dni je mieli - bo im je kupilismy. Raz jednej rodzinie kupilismy wegiel, bo nie mieli pieniedzy na
wegiel. Innej kupilismy pralke, innej lodéwke. Innym dofinansowalismy do remontu catosciowo, byta to kwota bagatela
kilkunastu tysiecy ztotych. PrzyjelisSmy zasade, Ze ci, ktorzy nam pomagaja, dajg nam mandat zaufania, zebysmy tym, co
oni nam daja, mogli dzieli¢ sie z tymi, ktorzy tej pomocy potrzebuja. | po prostu to robimy. Wszystko jest transparentne,
kazdego roku od poczatku istnienia hospicjum w sposdb zupetnie otwarty przedstawiamy bilans, ktéry od niedawna
musielismy przedtozy¢ do Ministerstwa Finanséw i do wielu réznych ministerstw. Sg to pienigdze spoteczne, wiec trzeba
sie spotecznie rozliczy¢ z kazdej ztotdwki. | mysle sobie, ze po czesci dlatego mamy tak ogromna liczbe darczyncow,
ktorych statystycznie przeliczamy na przychdd ok. 60-70 tys. zt. Jezeli z tytutu 1% otrzymujemy kwoty przekraczajace
kwote 3 mIn zt w ciggu ostatnich lat, to oczywiscie jest to kropla w morzu, ale zawsze cos (rocznie potrzebujemy ok.

8-9 min zt, z czego ok. niecate 6 min mamy z kontraktu z NFZ-em, wiec 3 mIn musimy dozebrac). Sq tez rézne zbidrki,
koncerty czy akcje przez nas organizowane. Musimy starac sie robi¢ po prostu profesjonalne kampanie, wiec zapraszamy
rozne osoby znane i powszechnie lubiane w mediach. Nasza twarzg hospicyjna jest pani Magdalena Rdzczka. Pomaga
nam bardzo wiele 0sdb, jednoczesnie dla nas koncertujgcych. Przez te lata pojawili sie i Golcowie, i Krysia Janda, i Teatr
Buffo, i Krzysiu Daukszewicz, i Staszek Sojka, i Edyta Geppert - no mozna wymieniac i wymieniac. Sg to osoby, ktore
bezptatnie zdecydowaty sie koncertowad na rzecz hospicjum lub odwiedzac nasze dzieci. Byto rowniez spotkanie z
panem Lewandowskim i catg reprezentacja Polski, z réoznymi gwiazdami, przebywanie na planach réznych filmow typu M
jak Mitos¢ czy Rodzinka.pl. W ramach spetniania marzen organizowalismy dla dzieci wyjazdy do Rzymu, Paryza, Wiednia,
Pragi, Londynu czy Liverpoolu.

Hospicjum Matego Ksiecia dzisiaj

To jest w pewnym sensie fenomen, ze takie - przepraszam za okreslenie - zapyziate lubelskie hospicjum (ktére

w kontekscie kwot zbieranych na terenie wojewddztwa plasuje sie na samym koncu) z rolniczego i ubogiego
wojewddztwa, z potudniowo-wschodniej Polski nagle staje sie wzorem dla innych osrodkéw tego typu. Dobrze, ze
mamy mozliwosc tworzenia czegos, co sie nazywa Ogoélnopolskim Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej. Skupia
ono niemal wszystkie hospicja dzieciece. Miatem okazje by¢ osoba, ktéra powotata do istnienia to forum po to, by
reprezentowac cate nasze srodowisko w Ministerstwie Zdrowia, w sejmowej czy senackiej Komisji Zdrowia, w NFZ-ie,
wréznych agencjach i za pomoca tych srodkéw walczyc o nasze cele. Przeciez nasze rodziny nie pojda pod Sejm, zeby
jak gornicy pali¢ opony. Prébujemy dotrzec do decydentéw innymi i roznorodnymi kanatami, zeby wypracowac model
standardu opieki paliatywnej, odpowiednie stawki (bo jest to spory problem) oraz zeby mie¢ swiadomosc koniecznosci
zmiany ksztatcenia na poziomie uniwersytetow medycznych. Chcemy réwniez, zeby powstat osobny koszyk swiadczen
gwarantowanych pt. stacjonarna opieka paliatywna pediatryczna. Tego nie ma. Nasze oddziaty stacjonarne, ktore sa

w Polsce, funkcjonuja dosc nielegalnie. Bo jak przychodza kontrole, to sprawdza sie liczbe chodzikow i duzych t6zek -

a srednia wieku naszych dzieci to parenascie miesiecy. Bo nie ma tego w koszykach swiadczen gwarantowanych. | tu
znowu jest walka, zeby dotrzec¢ do decydentow, zeby ten koszyk swiadczen gwarantowanych sie pojawit. Mam nadzieje,
7e wkrotce - dostatem taka obietnice - Minister Zdrowia powota komisje, w ktorej m.in. tez bede, zeby mozna byto
przeforsowac, wywalczy¢ ten osobny koszyk swiadczen gwarantowanych, ktory istnieje juz na rynku od wielu lat.

Mam nadzieje, ze uda sie w najblizszym czasie to wywalczy¢. Ministerstwo ma za nami nadazac [$Smiech].

Moim marzeniem jako prezesa Lubelskiego Hospicjum im. Matego Ksiecia byto méc wtasnie zagwarantowac wszystkie
wymiary paliatywnej opieki pediatrycznej: od momentu, kiedy pojawia sie diagnoza wady letalnej, az po koniec zatoby
po utracie dziecka. W kazdym z tych wymiaréw rodzina ma mozliwos¢ skorzystania z naszej profesjonalnej pomocy.

W tej chwili zatrudniam w naszym hospicjum ponad 100 ludzi w ramach wszystkich poradni. Mamy w naszym zespole
m.in. konsultanta chirurgii szczekowej, ktéry pracuje na naszej stomatologii. Mozemy przeprowadzac dzieki niemu
kilkanascie zabiegdw tygodniowo w znieczuleniu ogdlnym dzieciom niepetnosprawnym. Po prostu to jest ogromna
liczba ludzi, do tego potrzeba ogromnejilosci sprzetu. Niedawno, ponad 2 lata temu, gdy remontowalismy oddziat
stomatologiczny, gdzie miaty by¢ przeprowadzane te operacje, za zakup sprzetu i przystosowanie pomieszczen trzeba
byto zaptacic¢ 1 min 200 tys. zt - zeby mozna byto w ogodle ruszyc z tym wszystkim, co jest na poziomie gazdw, podtlenku
azotu itd. Mamy anestezjologow, pielegniarki anestozjologiczne, chirurgéw szczekowych, psychoterapeutéw z poradni



zdrowia psychicznego, poradnie neurologiczng i neurologopedyczng - ogdlnie ludzi wysokiej klasy i kompetencji

w obszarze catodobowe] opieki. To byto moim marzeniem, zeby méc profesjonalnie pomaoc: po pierwsze we wszystkich
wymiarach opieki hospicyjnej pediatrycznej, po drugie - we wszystkich wymiarach wszystkich poradni (teraz otwieram
rowniez poradnie kardiologiczng dla dzieci, zeby te dzieci hospicyjne, i nie tylko, bo w ogole cata pediatria dziecieca,
mogty korzystac z tych wszystkich wymiarow pomocy). | nagle sie okazuje, ze mozna to robic, ze mamy darczyncow,
ktorzy nam pomagaja, ze — owszem - mamy pewne dramaty, wobec ktérych stoimy, mamy swiadomos¢, ze czesé z nich
po ludzku jest niemozliwa do zrobienia - ale mimo to ciggle sie rozwijamy. Wiadomo, ze nie przywroce zdrowia dziecku,
ktore jak na réwni pochytej zbliza sie do swojej Smierci. Ale moge optymalnie podniesc jakosé jego zycia na tyle, naile
sie da. A Zzeby te jakosc zycia podnies¢ optymalnie, musze miec w petni profesjonalny zespdt oraz w petni profesjonalny
sprzet, ktéry nie moze sie psuc. Bo jak dziecko ma koncentrator tlenu w domu i ten tlen ratuje dziecku zycie, to musi

to byc dobrej jakosci sprzet. Jak ma pompe infuzyjna, ktéra w ciggtym wlewie podaje morfine, to musi byc to sprzet
najwyzszej jakosci. Jak dziecko ma koniecznos¢ szybkiej wizyty personelu, to nie moze to byc stary, rozkraczajacy sie
samochdd, to musi byc dobre auto, ktérym o kazdej porze dnia i nocy dojedzie sie do dziecka na terenie wojewddztwa
lubelskiego. A czasem jest to 120 km w jedng strone — bywa, ze i przy petnym, dwudziestoparostopniowym mrozie.
Jest to wielka przygoda po bandzie, ktora wymaga oczywiscie petnego zaangazowania. Nie mozemy sobie pozwoli¢ na
prowizorke. Mowimy w korncu o ludzkim zyciu.

W celu jego jak najpetniejszej jego ochrony zachecamy i Panstwa, Czytelnikéw, do wspierania Lubelskiego Hospicjum
im. Matego Ksiecia. Wsparcia mozemy dokonac, przekazujac 1% naszego podatku lub wysytajac darowizne. Wszystkie
potrzebne informacje mozna znalez¢ na stronie:

https://hospicjum.lublin.pl/index.php/pomagam/

Kobietom z wojewddztwa lubelskiego, ktore potrzebujg pomocy w zwigzku z pojawieniem sie zagrozenia ciazy,
proponujemy konkretne wsparcie. Z prosba o nie prosimy kierowac sie do Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im.
Matego Ksiecia za posrednictwem ponizszych danych kontaktowych:

https://hospicjum.lublin.pl/index.php/kontakt/

815371333
815371334
815371373

hospicjum@hospicjum.lublin.pl
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