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Opieka paliatywna nad dzie¢mi — Raport 2006

Wstep

Za poczatek rozwoju domowej opieki paliatywnej nad dzieémi w Polsce — jako wyodrebnionej
specjalnosci w pediatrii — mozna przyja¢ rok 1994, kiedy w Instytucie Matki i Dziecka rozpoczeto dziatalnosé
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD).

W 1998 roku po raz pierwszy opublikowano w Internecie (www.hospicjum.waw.pl) liste lekarzy
zajmujacych sie domowa opiekg paliatywna nad dzieémi w Polsce. Rozpoczeto takze monitorowanie sytuacji w
tej dziedzinie na terenie kraju. Aktualng liste lekarzy zatgczono ponize;.

W roku 1999 na zlecenie Ministerstwa Zdrowia w Instytucie Matki i Dziecka opracowano ,Standardy
domowej opieki paliatywnej nad dzieémi”."? W dokumencie tym stwierdza sie m.in., ze ,opieka domowa powinna
byé promowana jako najbardziej odpowiadajgca potrzebom dzieci i rodzicéw, a takze tansza niz opieka
stacjonarna. W duzych aglomeracjach istnieje uzasadnienie tworzenia zespotdw zajmujacych sie wylacznie
opieka nad dzie¢mi. W innych miastach, gdzie nie istniejg hospicja domowe dla dzieci, najwasciwszg forma jest
maty zesp6t wyszkolony w opiece nad dzie¢mi, dziatajacy w oparciu o istniejace hospicjum dla dorostych i oddziat
pediatryczny (np. onkologii dzieciecej).”

Na podstawie wczesniejszych badan sformutlowano nastepujacy wniosek: ,Rozwo6j domowej opieki
paliatywnej nad dzie¢émi powinien nastepowac przez tworzenie zespoléw specjalizujgcych sie w opiece nad
dzie¢mi, obejmujacych populacje powyzej miliona mieszkancéw oraz przez tworzenie programéw opieki nad
dzieémi w hospicjach dla dorostych na pozostatym terenie kraju.”3

W roku 2003 dokonano gruntownej redakcji ,Standardow domowej opieki paliatywnej nad dzieémi”,
dostosowujgc je do formatu dokumentéw Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) i opublikowano pod tytutem
,Swiadczenia zdrowotne realizowane w ramach domowej opieki paliatywnej (hospicyjnej) nad dzieémi w
specjalnosci pediatria”.4 Niestety NFZ nie przyjat tego projektu, ale opracowat wlasne zasady okreslajace
Swiadczenia hospicjum domowego dla dzieci (kod 2181).5

Dokument NFZ, okreslany jako ,Szczegdlowe Materialy Informacyjne”, zawiera — w opinii autora —
istotne btedy merytoryczne w czesci dotyczacej domowej opieki paliatywnej nad dzieémi. Stosowanie zawartych
w nim kryteribw podczas kontroli przeprowadzonej w 2005 r. przez urzednikbw NFZ w NZOZ Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci doprowadzito do nieprawidtowej oceny funkcjonowania tej placowki i natozeniu kary
pienieznej.

W 2006 r. Prezes NFZ, pomimo wielu interwencji i debaty w mediach, nie zmienit swojego
rozporzadzenia, ktére zwiera dwa wymagania niewykonalne dla hospicjéw domowych dla dzieci dotyczace liczby
dzieci z nowotworami® oraz liczby wizyt pielegniarskich.’

Watpliwodci NFZ dotyczace domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi (np. dotyczace przyjmowania i
wypisywania pacjentéw, kwalifikacji personelu, metod leczenia, organizacji pracy) powinny by¢ rozstrzygane
przez konsultantéw krajowego i wojewodzkich w dziedzinie pediatri na podstawie zalecen (standardéw)
wprowadzonych przez ministra zdrowia. Urzednicy NFZ nie posiadajg bowiem uprawnien, ani merytorycznych,
ani ustawowych, zaréwno do wprowadzania standardéw $wiadczen jak i do prowadzenia nadzoru
specjalistycznego, np. oceny decyzji klinicznych lekarzy.

Poniewaz minister zdrowia od 1999 roku nie wprowadzit w formie rozporzadzenia8 dokumentu ,Standard
Produktéw (Swiadczen) kontraktowanych przez kasy chorych w specjalnosci medycyna paliatywna”,
zawierajgcego ,Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzieémi”, nie jest on obowigzujacy dla NFZ i nie
stanowi podstawy zawieranych umow.

W 2003 roku Departament Zdrowia Publicznego Ministerstwa Zdrowia zwrdcit sie w do Konsultantow
Krajowych w dziedzinach Pediatrii, Onkologii i Hematologii Dzieciecej oraz Medycyny Paliatywnej o wydanie
opinii w sprawie nowego opracowania ,Standardéw domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi”. W dniu 9.02.2004

! Dangel T., Januszaniec A., Karwacki M.: Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzieémi. Nowa Medycyna 1999; 6: 43-50.
2 Dangel T., Januszaniec A., Karwacki M.: Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Standardy Medyczne 2000; 1:
38-45.

® Dangel T.: Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce. Wydawnictwo Naukowe Scholar. Warszawa 2001.

* Dangel T.: Swiadczenia zdrowotne realizowane w ramach domowej opieki paliatywnej (hospicyjnej) nad dzieémi w
specjalnosci pediatria. W: Opieka paliatywna nad dzie¢mi (red. T. Dangel). Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Instytut Matki i
Dziecka, Warszawa 2003: 92-101.

® NFZ wrzesien 2003, www.nfz-warszawa.pl

® Zwiekszenie liczby pacjentéw nienowotworowych powyzej 40% w przypadku dzieci chorujgcych na inne schorzenia bez
nadziei na wyleczenie jest mozliwe po uzyskaniu zgody oddziatu wojewddzkiego Funduszu”. (8 9 ust. 5 pkt. 8 Szczegdtowych
Materiatéw Informacyjnych, zatgcznik do zarzadzenia nr 89/2006 Prezesa NFZ).

" Opieka pielegniarska w zaleznosci od potrzeb $rednio 3 wizyty w tygodniu” (Zarzadzenie nr 94/2006 z dnia 2.10.2006 . § 1
ust. 2.2); oraz ,Jedna pielegniarka na 6 dzieci” (Zatacznik nr 3b do materiatéw informacyjnych OPD str. 2; hospicjum domowe
dla dzieci)

8 Zgodnie z przepisem art. 9 ust. 3 pkt. 2 ustawy z dnia 30 sierpnia 1991 r. o zaktadach opieki zdrowotnej (Dz. U. Nr 138, poz.
682 z pbzniejszg zmiang) minister zdrowia moze okresli¢ w drodze rozporzadzenia standardy postepowania i procedury
medyczne wykonywane w zakfadach opieki zdrowotnej w celu zapewnienia wiasciwego poziomu i jakosci Swiadczen
zdrowotnych.
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odbylo sie w Ministerstwie Zdrowia spotkanie z udziatem konsultantow krajowych, na ktérym przedstawiono
projekt programu domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi, uzyskujac ich pozytywng ocene.9 Pomimo tego,
dokument ten, noszacy obecnie tytut ,Zalecenia dotyczgace domowej opieki paliatywnej (hospicyjnej) na dzie¢mi
(projekt dla Ministerstwa Zdrowia)"*°, nie zostat dotychczas wprowadzony przez Ministerstwo Zdrowia.

Reasumujac, nie wprowadzenie standardéw domowej opieki paliatywnej nad dzieémi przez Ministerstwo
Zdrowia stanowi obecnie najpowazniejszy problem prawny dla rozwoju tej dziedziny w Polsce.

Cel pracy

Celem badania jest ocena aktualnego stanu domowej opieki Paliatywnej nad dzieémi w Polsce. Ponizsze
opracowanie stanowi kolejny, dsmy coroczny raport na ten temat.*****

Materiat i metody

W dokumencie ,Zalecenia dotyczace domowej opieki paliatywnej ghospicyjnej) nad dzie¢mi (projekt dla
Ministerstwa Zdrowia)”, opracowanym na podstawie wytycznych brytyjskich * doswiadczen WHD oraz wczesniej
przeprowadzonych badan jakosci tego modelu opiekils, okreslono minimalne wymagania (obejmujace 26
kryteriéw) konieczne do zapewnienia calodobowej opieki paliatywnej dzieciom w miejscu zamieszkania.

Skiad zespotu:
1. lekarze: 2 etaty lub kontrakty (petny wymiar godzin) + dyzury;

2. pielegniarki: 3 etaty lub kontrakty (petny wymiar godzin) + dyzury (w przypadku zwi%kszenia liczby pacjentow
>8 nalezy zatrudni¢ dodatkowg pielegniarke dla kazdych 4 nastepnych pacjentc')w);1

3. pracownik socjalny: 1 etat lub kontrakt (petny wymiar godzin) (w przypadku zwiekszenia liczby pacjentéw >8
nalezy zatrudni¢ dodatkowego pracownika socjalnego dla kazdych 8 nastepnych pacjentow);

4. dostepnos¢ lekarza i pielegniarki przez 24 godziny na dobe przez 7 dni w tygodniu;

Kwalifikacje lekarzy i pielegniarek:

5. ukonczenie konferencji szkoleniowej ,Opieka paliatywna nad dzieémi” organizowanej przez Fundacje
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (zaswiadczenie potwierdzajgce odbycie szkolenia);

6. ukonczony miesieczny staz w NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (zaswiadczenie potwierdzajgce
odbycie szkolenia);

7. prawo jazdy i dobra umiejetnos¢ prowadzenia samochodu;

Kwalifikacje pracownikéw socjalnych:

8. ukonczony staz w NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (zaswiadczenie potwierdzajgce odbycie
szkolenia);

9. prawo jazdy i dobra umiejetnos¢ prowadzenia samochodu;

Warunki lokalowe:
10. pomieszczenie biurowe z telefonem, sekretarkg automatyczng i faksem;
11. pomieszczenie magazynowe na leki, materiaty opatrunkowe i sprzet medyczny;

Sprzet:
12. samochd6d osobowy;

13. dwa telefony komorkowe (dla lekarza i pielegniarki dyzurnej);

14. dwa telefony komorkowe (dla rodzin nie posiadajacych wtasnego telefonu);
15. jeden pagetr;

16. dwa koncentratory tlenu;

17. jeden pulsoksymetr;

18. cztery ssaki;

19. dwa materace przeciwodlezynowe;

20. cztery mate pompy infuzyjne (np. Graseby MS26);

21. dwa inhalatory;

22. cztery aparaty do mierzenia cisnienia (elektroniczne);

° Dangel T.: Program domowej opieki paliatywnej nad dzieémi. Projekt dla Ministerstwa Zdrowia. Instytut Matki i Dziecka,
Warszawa 2004.

10 Dangel T: Zalecenia dotyczace domowej opieki paliatywnej (hospicyjnej) nad dzie¢mi (projekt dla Ministerstwa Zdrowia). W:
W: Opieka paliatywna nad dzie¢mi (red. T. Dangel). Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Warszawa 2006: 30-36.
http://www.hospicjum.waw.pl/code/glowna.php?ID1=3&ID2=0&ID3=0

" Poprzednie badania opublikowano w VIII, IX, X, XI, XIl, XIll i XIV wydaniu monografii ,Opieka paliatywna nad dzieémi”
(Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Warszawa 2000, 2001, 2002, 2003, 2004, 2005, 2006).

2 Dangel T: Domowa opieka paliatywna nad dzieémi w Polsce. Polska Medycyna Paliatywna 2004; 3: 353-363.

13 Dangel T: Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce (2004). Onkologia Polska 2005; 8, 3:109-120.

¥ A guide to the development of children’s palliative care services. The Association for Children with Life-threatening or
Terminal Conditions and their Families & The Royal College of Paediatrics and Child Health. Second edition, September 2003.
® Dangel T, Fowler-Kerry S, Karwacki M, Bereda J: An evaluation of a home palliative care program for children. Ambulatory
Child Health 2000; 6: 101-114.

'8 Obecny Kodeks Pracy wyklucza mozliwosé petnienia codziennych dyzuréw przez 3 pielegniarki, jezeli zatrudnione sa na
etatach. Staje sie to mozliwe, gdy pielegniarki pracujg w ramach wtasnej dziatalnosci gospodarczej. W razie potrzeby mozna
zatrudni¢ na etatach 4 pielggniarki, z ktérych jedna przejmie obowigzki pracownika socjalnego.
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23. dwa tézka szpitalne;
24. agregat pradotworczy;

Zaplecze medyczne:

25. oddziat pediatryczny z mozliwoscig okresowej hospitalizacji;

26. konsultanci: pediatrzy (odpowiednich specjalnosci), chirurg dzieciecy, anestezjolog, psychiatra, stomatolog,
rehabilitant.

Powyzsze wymagania stanowig jedynie niezbedne minimum do sprawowania catodobowej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi w miejscu ich zamieszkania. Inne elementy opieki paliatywnej powinny byé stopniowo
uzupetniane w miare rozwoju zespotu (dodatkowe 5 kryteriow):

27. opieka psychologiczna;
28. opieka duszpasterska;
29. rehabilitacja;

30. wsparcie w zatobie;
31. wolontariat.

Na podstawie powyzszych wymagan opracowano ankiete, ktdrg przestano do lekarzy z hospicjéw
prowadzacych opieke nad dzie¢mi. Badanie dotyczyto okresu 11.10.2005 — 10.10.2006.

Wykorzystano dane demograficzne o ludnosci wg stanu w dniu 30 czerwca 2006."" Obliczano wskaznik
okreslajacy roczna liczbe pacjentéw na milion mieszkancéw.

Wyniki

Otrzymano 36 wypetnionych ankiet (97%).18 W tabelach 1 i 2 przedstawiono liczbe kryteriéw standardu
spetnianych przez poszczegoélne hospicja, liczbe leczonych dzieci (do 18 r. z.) oraz liczbe zgonéw. Badane
hospicja podzielono na 3 grupy: samodzielne hospicja domowe dla dzieci; hospicja domowe dla dzieci,
pozostajgce w strukturze hospicjow dla dorostych; oraz hospicja domowe dla dorostych przyjmujgce réwniez
dzieci.

Wiegkszos¢ badanych hospicjdw nie spetniata minimalnego standardu. Najczesciej wystepujacym
brakiem byto nieukonczenie indywidualnych stazy przez lekarzy i pielc—ggniarki.19

W tabeli 3 przedstawiono poréwnanie 11 samodzielnych hospicjow domowych dla dzieci. W tabeli 4
przedstawiono poréwnanie wszystkich 3 grup badanych hospicjow. W tabeli 5 poréwnano wyniki 8 kolejnych
badan przeprowadzonych w okresach 3.10.1998-11.10.1999, 12.10.1999-16.10.2000, 17.10.2000-14.10.2001,
15.10.2001-12.10.2002, 13.10.2002-9.10.2003, 10.10.2003-10.10.2004, 10.10.2003-10.10.2004, 11.10.2004-
10.10.2005 oraz 11.10.2005-10.10.2006."* W tabeli 6 przedstawiono 32 rejony objete opieka przez 37 hospicjow
oraz liczbe pacjentéw pediatrycznych w przeliczeniu na milion mieszkancoéw. W tabeli 7 poréwnano taczng liczbe
ludnosci w rejonach 3 grup badanych hospicjow, a takze $rednig liczbe mieszkancédw w tych rejonach. W
tabelach 8 i 9 poréwnano roczng liczbe wszystkich pacjentéw oraz pacjentéw z nowotworami na milion
mieszkancéw w poszczegdlnych wojewddztwach.

taczna liczba dzieci objetych opieka w ciggu roku, w poréwnaniu z poprzednim rokiem, zwiekszyta sie z
442 do 568 (wzrost 0 29%). Liczba dzieci z chorobami nowotworowymi zwiekszyta sie ze 100 do 134 (wzrost o
34%), a liczba dzieci z innymi schorzeniami — z 342 do 434 (wzrost 0 27%) (tab. 5).

Podziat pacjentow wg gtownych grup rozpoznan przedstawiono w tabeli 10. Dzieci z nowotworami
stanowity 23% wszystkich pacjentow.

W tabeli 11 poréwnano licze dzieci leczonych w hospicjach domowych wg gtéwnych grup rozpoznan z
roczng liczbg zgonéw w Polsce.

Hospicja domowe dla dzieci (samodzielne i pozostajace w strukturze hospicjow dla dorostych) objety
opiekg 495 dzieci (87%), a hospicja dla dorostych 73 dzieci (13%) (tab. 4). Cztery hospicja dla dorostych w ogole
nie miaty pod opiekg dzieci (tab. 2).

Liczba zgondw zmniejszyta sie ze 150 do 135 (spadek o 10%). Zmarto 24% wszystkich leczonych
dzieci. Najwyzsza warto$¢ odsetka zgondw — 60% odnotowano w hospicjum w Mystowicach, gdzie dominowaty
dzieci z nowotworami.”

7 http://www.stat.gov.pl/dane_spol-gosp/ludnosc/stan_struk_teryt/2006/ludnosc_stan_i_struk_w_przekr_teryt_2006.pdf

*¥ Nie otrzymano ankiety z Domowego Hospicjum dla Dzieci im. ks. J6zefa Tischnera w Krakowie

% W 2006 roku indywidualne szkolenie w domowej opiece paliatywnej nad dzieémi w WHD ukonczyto 29 stazystéw. Fundacja
WHD udzielita stypendiéw 24 stazystom. Fundacja WHD moze przyja¢ 4 stazystow miesiecznie (48 rocznie). Szkolenie i
zakwaterowanie sg bezptatne.

2 Na wysoko$é odsetka zgondw wptywaja nastepujace czynniki: 1) odsetek pacjentéw z chorobami nowotworowymi, 2) kryteria
przyjmowania i wypisywania pacjentéw, 3) stosowanie metod przedtuzajacych zycie, 4) wigczenie do obliczen statystycznych
pacjentéw z chorobg nowotworowa w okresie remisji (a nie fazie terminalnej).
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Ludnos$¢ (n=34612166), zamieszkujgca we wszystkich 32 rejonach objetych domowa opieka paliatywng
dla dzieci, stanowita 91% populacji kraju (tab. 6, 8). Nastgpito rozszerzenie obszaru i wzrost liczby ludnosci w
poréwnaniu z rokiem 2005 (n=31742121, 83% populaciji).

Samodzielne hospicja domowe dla dzieci obejmowaly najwieksze rejony ($rednio ok. 2 min
mieszkancow). Hospicja domowe dla dzieci pozostajace w strukturze hospicjéw dla dorostych obejmowaty
dwukrotnie mniejsze rejony ($rednio ok. 1 min mieszkancow), a hospicja domowe dla dorostych najmniejsze
rejony ($rednio ok. 350 tys. mieszkancow) (tab. 7). Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjow w
poszczegolnych wojewddztwach przedstawiono w tabeli 8.

Wskaznik okreslajacy roczna liczbe pacjentow w przeliczeniu na milion mieszkancéw byt najwyzszy w
wojewodztwach zachodnio-pomorskim i lubelskim. Natomiast najnizsza warto$¢ tego wskaznika odnotowano w
wojewddztwach swietokrzyskim i lubuskim (tab. 8).

W tabeli 12 przedstawiono dane na temat lekarzy pracujacych w badanych hospicjach i zajmujacych sie
domowag opieka paliatywng nad dzieémi. tacznie pracuje w nich 69 lekarzy: 27 pediatréw, 12 anestezjologéw, 17
lekarzy z innymi specjalizacjami oraz 13 lekarzy bez specjalizacji lub z dawnym pierwszym stopniem. Pietnastu
lekarzy specjalistdw ma dodatkowo specjalizacje z medycyny paliatywnej. Wiekszo$¢ hospicjéw (n=20) zatrudnia
specjalistéw w pediatrii. W tabeli 13 poréwnano 3 grupy hospicjow pod wzgledem liczby i specjalizacji lekarzy.
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Klucz:  Kolor zétty — samodzielne hospicja domowe dla dzieci
— hospicja domowe dla dzieci, pozostajgce w strukturze hospicjéw dla dorostych

— hospicja domowe dla dorostych przyjmujace rowniez dzieci

Tabela 1. Zestawienie 37 hospicjéw uszeregowanych p  od wzgl edem spetniania standardu domowej opieki paliatywnej
nad dzie émi

Liczba Liczba Liczba dzieci leczonych przez hospicjum domowe
spetnionych | spetnionych w okresie: 11.10.2005 do 10.10.2006 Liczba dzieci
Hospicjum kryteriow wg | kryteriéw wg 2 chorob Z innvmi . wentylowanych
(miasto) standardu standardu wszvstki nowotw 4 h 3’2 L'CZtZa respiratorem w
minimalnego petnego szystie OrO?/v 0- Scnigmie- Zgonow domu (zgony)
(maks. 26) (maks. 31) 4
1. Warszawa 26 31 60 13 47 18
+£6dz HDDZt (Gajusz) 25 30 41 8 33 12

+6dz tHDD
(dr Andrzejewski)

Lublin

12. Torun ,Nadzieja” 22 27 33 4 29
13. Szczecin 22 27 50 8 42
14. Wroctaw 22 27 43 14 29 18

o wmovemore | 1w | @ | s | o | o | o | o |
@ memw | 5 | w | w | o | w | 3 | o |

37. Krakéw ks. Tischnera ? ? ? ? ? ? ?

Srednia (x) lub suma () x=20,1 x=24,4 > 568 > 134 > 434 > 135 > 62 (2)

*NZOZ ,Centrum Hospicyjne i Opiekunczo-Lecznicze dla Dzieci im. Ojca Pio” w Krakowie rozpoczat dziatalnos¢ 18.08.2006
** NZOZ Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci w Rzeszowie rozpoczat dziatalno$¢ 1.06.2006
? Brak danych
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Tabela 2. Zestawienie 37 hospicjéw uszeregowanych p  od wzgl edem rocznej liczby leczonych pacjentéw (do 18 roku
zycia)

Liczba Liczba Liczba dzieci leczonych przez hospicjum domowe

spetnionych | spetnionych w okresie: 11.10.2005 do 10.10.2006 Liczba dzieci

Hospicjum kryteriow wg | kryteriow wg . . . wentylowanych

(miasto) standardu standardu | o 0o ﬁgxg:\?v? SZC'RSI}’ZFQ' Liczba respiratorem w

minimalnego petnego y row niami zgonow domu (zgony)

(maks. 26) (maks. 31) 4

1. Warszawa 26 31 60 13 47 18 0
2.  Lublin 23 28 56 9 47 10 0
3. Szczecin 22 27 50 8 42 5 0
4.  Wroctaw 22 27 43 14 29 18 0
5. t6dz HDDZt (Gajusz) 25 30 41 8 33 12 0
7. Torun ,Nadzieja” 22 27 33 4 29 0 0
8. Opole 20 24 24 9 15 11 0

11. t6dz £HDD
(dr Andrzejewski)

12. Rzeszow** 15 18 17 6 11 3 0

16 Kakowsworpor | 18 | 2 | 9 | o | 9 | o | o |

37. Krakéw ks. Tischnera ? ? ? ? ? ? ?

Srednia (x) lub suma ( ) x=20,1 x=24,4 Y 568 Y 134 Y 434 Y 135 Y 62(2)

* NZOZ ,Centrum Hospicyjne i Opiekunczo-Lecznicze dla Dzieci im. Ojca Pio” w Krakowie rozpoczat dziatalno$¢ 18.08.2006
** NZOZ Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci w Rzeszowie rozpoczat dziatalno$¢ 1.06.2006
? Brak danych
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Tabela 3. Zestawienie 11 samodzielnych hospicjéw do  mowych dla dzieci uszeregowanych pod wzgl  edem spetniania
minimalnego standardu domowej opieki paliatywnej na d dzie émi

. . Liczba dzieci leczonych przez hospicjum Dzieci zmarte
Liczba Liczba | 4omowe w okresie: 11.10.2005 do 10.10.2006
spetnionych spetnionych
Hospicjum kryteriow wg kryteriow wg
(miasto) standardu standardu wszvstkie z chorobg niZer(ig\(/)vroott\;vaE)- liczba ngssttlfii((:h
minimalnego | petnego (maks. y nowotworowa, row Iecz{)n ch

(maks. 26) 31) a y
Warszawa 26 31 60 13 a7 18 30%
a2 DDA 25 30 41 8 33 12 29%
(Gajusz)
3% IO () 24 29 19 1 18 5 26%
Andrzejewski)
Lublin 23 28 56 9 47 10 18%
Toun 22 27 33 4 29 0 0
,Nadzieja
Szczecin 22 27 50 8 42 3 6%
Wroctaw 22 27 43 14 29 18 42%
Opole 20 24 24 9 15 11 46%
Krakéw sw. o.
Pio* 18 22 9 0 9 0 0
Rzeszow** 15 18 17 6 11 3 18%
K_rakc’)w ks. 5 5 5 > o 5 o
Tischnera ) ) ) ) ) ) )

* NZOZ ,Centrum Hospicyjne i Opiekunczo-Lecznicze dla Dzieci im. Ojca Pio” w Krakowie rozpoczat dziatalnosé 18.08.2006
** NZOZ Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci w Rzeszowie rozpoczat dziatalnos¢ 1.06.2006
? Brak danych

Tabela 4. Poréwnanie 3 grup hospicjow zajmuj  acych si @ domow g opiek g paliatywn g nad dzie émi

Srednia Srednia Liczba dzieci leczonych przez
spetnionych spetnionych hospicjum domowe w okresie: Dzieci zmarte
Grupa hospicjéw kryteriow wg kryteriéw wg 11.10.2005 do 10.10.2006
standardu standardu z chorobg | z chorobg odsetek
minimalnego | petnego (maks. wszystkie nowotwo- | nienowo- |liczba | leczo-
(maks. 26) 31) rowg tworowg, nych
Samodzielne hospicja domowe 217 263 352 (62%) 72 280 80 23%

dla dzieci (n=10)

Hospicja domowe dla dzieci w
strukturze hospicjow dla 20,9 25,2 143 (25%) 44 99 41 29%
dorostych (n=9)

Hospicja domowe dla dorostych
przyjmujace réwniez dzieci 18,7 22,9 73 (13%) 18 55 14 19%
(n=17)

Tabela 5. Poréwnanie wynikéw uzyskanych z 8 kolejny ~ ch bada n (1999-2006)

Rok 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006
Liczba badanych hospicjow 37 33 29 29 31 31 37 36*
Srednia minimalnego standardu 57% 60% 70% 7% 70%** 73% 73% 77%
Srednia petnego standardu 58% 60% 70% 75% 71%** 75% 75% 79%
Liczba wszystkich dzieci pod opiekg 171 186 214 252 329 373 442 568
Liczba dzieci z ch. nowotworowymi 99 92 85 920 111 103 100 134
Liczba dzieci z innymi chorobami 72 94 129 162 218 270 342 434
Liczba zgonéw 83 80 83 82 102 104 150 135

* Brak danych z Domowego Hospicjum dla Dzieci im. ks. J6zefa Tischnera w Krakowie
** W 2003 roku zwigkszono wymagania okreslone w standardzie



Tabela 6. Zestawienie rejonéw obj
Poréwnanie hospicjéw pod wzg|

etych domow g opiek g paliatywn g dla dzieci oraz liczba ludno $ci
edem liczby pacjentéw pediatrycznych na milion miesz

Dane o ludno $ci GUS z dn. 30.06.2006

kancow w rejonie

Hospicium Liczba Pacjenci na
pic] Rejon (miasta i powiaty) ludnosci w milion
(miasto) o . P
rejonie mieszkancow
1. Torun* m. Torun, brodnicki, chetminski, golubsko-dobrzynski, torunski, wabrzeski 503311 71,5
2.  Gubin krosnienski 56463 70,8
3. Suwalki m. Suwalki, augustowski, sejnenski, suwalski 184667 48,7
4. Biala . . .
Podlaska  |™ Biata Podlaska, bialski 171774 46,6
. m. Szczecin. m. Swinoujécie, choszczenski, drawski, goleniowski, gryficki,
5 SEEEEE gryfinski, kamienski, tobeski, mysliborski, policki, pyrzycki, stargardzki, waftecki s G2
0. Xomn ! Im. Konin, kolski, konirski 202865 | 30,7
m. Lublin, m. Chelm, m. Zamos¢, bitgorajski, chetmski, janowski, krasnostawski,
7. Lublin krasnicki, lubartowski, lubelski, teczynski, tukowski, opolski, parczewski, putawski, 1846312 30,3
radzynski, rycki, Swidnicki, wiodawski, zamojski
8. Wioctawek |m. Wioctawek, aleksandrowski, lipnowski, radziejowski, wtoctawski 368647 24,4
Ptock m. Ptock, gostyninski, ptocki, sierpecki 334607 23,9
10. todz* m. £6dz, wojewodztwo todzkie (cate) 2571534 23,3
11. Opole m. Opole, wojew6dztwo opolskie (cate) 1044346 23,0
12. Poznan / m. Poznan, m. Leszno, gnieznienski, gostynski, grodziski, jarocinski, koscianski,
: Gni . |leszczynski, nowotomyski, obornicki, poznanski, rawicki, stupecki, szamotulski, 2026879 22,7
niezno . . ) S o L
Sredzki, Sremski, wagrowiecki, wolsztynski, wrzesinski
13. Czestocho |m. Czestochowa, czgstochowski, ktobucki, lubliniecki, myszkowski, zawiercianski
S S . 783923 17,9
wa z woj. Swietokrzyskiego: wtoszczowski
14. Bydgoszcz |m. Bydgoszcz, bydgoski, inowroctawski, zninski 695726 17,3
m. Warszawa, m. SiedIce, garwolinski, grodziski, gréjecki, kozienicki, legionowski,
15. Warszawa tosicki, mak_owskl, m!nskl, nowpdworskl, ostrO\_Nskl, otwock_l, plaseczyns_kl, plonsk!, 3871566 155
pruszkowski, puttuski, siedlecki, sochaczewski, sokotowski, warszawski zachodni,
wegrowski, wotominski, wyszkowski, zyrardowski
m. Elblag, braniewski, elblaski
15, Elzp z woj. pomorskiego: malborski, nowodworski £9 iUy e
17. Wroctaw m. Wroctaw, wojewédztwo dolnoslaskie (cate) 2884248 14,9
, m. Gdansk, m. Gdynia, m. Sopot, gdanski, kartuski, leborski, pucki, starogardzki,
13 (Ergre sztumski, tczewski, wejherowski LR —
19. Kalisz m. Kalisz, kaliski, ostrowski, ostrzeszowski, pleszewski, turecki 547427 14,6
20. Bialystok m. Biatystok, _bla!ostockl, blel_skl, hajnowski, moniecki, siemiatycki, sokdlski, 808688 12,4
wysokomazowiecki, zambrowski
21. Pita chodzieski, czarnkowsko-trzcianecki, pilski, ztotowski 338726 11,8
e SO\?Vtromec opatowski, ostrowiecki 172824 11,6
23. Radom m. Radom, biatobrzezski, przysuski, radomski, szydtowiecki, zwolenski 526237 11,4
m. Olsztyn, bartoszycki, dziatdowski, etcki, gizycki, itawski, ketrzynski, lidzbarski,
25, Ol mragowski, nidzicki, nowomiejski, olecki, olsztynski, ostrédzki, piski, szczycienski LR —
m. Rzeszéw, debicki, jarostawski, kolbuszowski, lezajski, lubaczowski, tarncucki,
25. Rzeszéw |mielecki, nizanski, przemyski, przeworski, ropczycko-sedziszowski, rzeszowski, 1615615 10,5
stalowowolski, strzyzowski, tarnobrzeski
m. Bytom, m. Chorzow, m. Dabrowa Gornicza, m. Gliwice, m. Jastrzebie Zdrgj, m.
Jaworzno, m. Katowice, m. Mystowice, m. Piekary Slaskie, m. Ruda Slaska, m.
. Rybnik, m. Siemianowice Slaskie, m. Sosnowiec, m. Swietochtowice, m. Tychy, m.
2 lieee Zabrze, m. Zory, bedzinski, bierunsko-ledzinski, cieszynski, gliwicki, mikotowski, Sisells i
pszczynski, raciborski, rybnicki, tarnogoérski, wodzistawski, zywiecki
z woj. matopolskiego: oswiecimski
27. Gorzéw . : ) . . o
Wik, m. Gorzéw WIkp, m. Zielona Goéra, wojewodztwo lubuskie (bez krosnienskiego) 951961 3.2
m. Krakéw, m. Nowy Sacz, m. Tranoéw, bochenski, brzeski, chrzanowski,
28. Krakow* krakowski, miechowski, myslenicki, olkuski, proszowicki, suski, wadowicki, wielicki 3190370 2,8
z woj. $wietokrzyskiego: buski, jedrzejowski, kazimierski, pinczowski
29. Bielsko- 1 pielsko-Biata, bielski 327442 0
Biata ) ’
30. Koszalin m. Koszalin, koszalinski 171870 0
31. Ostrotleka |m. Ostroteka, ostrotecki 138102 0
32. Shupsk m. Stupsk, stupski 190574 0
Razem 34 612 166** 16,4

Ludno $¢ Polski — 38 132 277

* W tym samym rejonie dziatajg dwa hospicja

** 91% populacji Polski
8




Tabela 7. Poréwnanie 3 grup hospicjow zajmuj

acych si @ domow g opiek g paliatywn g nad dzie émi pod wzgl edem liczby

ludno $ci w rejonie i liczby pacjentéw na milion mieszka  ncoéw
. L Srednia . N
Grupa hospiciow Liczba ludnosci mieszkancow Pacjenci na milion

P picl tacznie (% populacji) W rejonie mieszkancow
Rejony samodzielnych hospicjow domowych dla dzieci (n=10) 18534415 (49%) 2110595 19,0
Rejony hospicjéw domowych dla dzieci w strukturze hospicjow o
dla doroshych (n=9) 10594982 (28%) 1192813 135
Rejony hospicjow domowych dla dorostych przyjmujacych
réwniez dzieci (n=17) 5482769 (14%) 357207 13,3

Tabela 8. Poréwnanie liczby ludno  $ci w rejonach hospicjow oraz liczby pacjentéw pedia
mieszka ncow w wojewddztwach w 2006 r. Dane o ludno

$ci GUS z dn. 30.06.2006

trycznych na milion

. . . . Pacjenci na milion mieszka ncéw
Wojew6dztwo Lud’nosc Ludnosé w @Jonach Ll_czba}
ogolem hospicjow pacjentow w wojewddztwie w rejonach
1. Zachodnio-pomorskie 1693533 1385408 82% 50 29,5 36,1
2. Lubelskie 2175251 2018086 93% 63 29,0 31,2
3. Kujawsko-pomorskie 2066425 1567684 76% 57 27,6 36,4
4. todzkie 2571534 2571534 | 100% 60 23,3 23,3
5. Opolskie 1044346 1044346 | 100% 24 23,0 23,0
6. Wielkopolskie 3374653 3205897 95% 67 19,9 20,9
7. Podlaskie 1197610 993355 83% 19 15,9 19,1
8. Dolno s$laskie 2884248 2884248 100% 43 14,9 14,9
9. Mazowieckie 5164612 4870512 95% 75 14,5 15,4
10. Warminsko-mazurskie 1427091 1376461 96% 18 12,6 13,1
11. Pomorskie 2201069 1829892 83% 23 10,5 12,6
12. Podkarpackie 2096971 1615615 7% 17 8,1 10,5
13. Slaskie 4676983 4676983 100% 34 7,3 7,3
14. Lubuskie 1008424 1008424 | 100% 7 6,9 6,9
15. Swiegtokrzyskie 1281796 461102 36% 4 31 8,7
16. Matopolskie 3267731 3102619 95% * 2,1 2,3
POLSKA 38132277 | 34612166 91% 568 14,9 16,4

* Niedoszacowanie z powodu braku danych z Domowego Hospicjum dla Dzieci im. ks. J6zefa Tischnera w Krakowie




Tabela 9. Poréwnanie liczby dzieci z chorobami nowo
Dane o ludno sci GUS z dn. 30.06.2006

Opieka paliatywna nad dzie¢mi — Raport 2006

tworowymi na milion mieszka hcow w wojewddztwach w 2006 r.

L. L. . . Pacjenci na milion mieszka ncow
Wojew6dztwo Lud’nosc Ludnosé w (gjonach L|pzbe}
ogotem hospicjow pacjentow w wojewddztwie w rejonach
1. Opolskie 1044346 1044346 100% 8 7,7 7,7
2. Podlaskie 1197610 993355 83% 7 5,8 71
3. Warminsko-mazurskie 1427091 1376461 96% 8 5,6 5.8
4. Dolno slaskie 2884248 2884248 100% 14 4,9 4,9
5.  Zachodnio-pomorskie 1693533 1385408 82% 8 4,7 5,8
6. Lubelskie 2175251 2018086 93% 10 4,6 5,0
7.  Slaskie 4676983 4676983 | 100% 21 4,5 4,5
8.  Lubuskie 1008424 1008424 | 100% 4 4,0 4,0
9. Kujawsko-pomorskie 2066425 1567684 76% 8 3,9 51
10. Wielkopolskie 3374653 3205897 95% 12 3,6 3,7
11. todzkie 2571534 2571534 100% 9 3,5 3,5
12. Podkarpackie 2096971 1615615 7% 6 29 3,7
13. Mazowieckie 5164612 4870512 95% 15 2,9 31
14. Pomorskie 2201069 1829892 83% 3 1,4 1,6
15. Swietokrzyskie 1281796 461102 36% 1 0,8 2,2
16. Malopolskie 3267731 3102619 95% ? ? ?
POLSKA 38132277 | 34612166 91% 134 3,5 3,9
? Brak danych
Tabela 10. Pacjenci wg gtéwnych grup rozpozna n (ICD-10) leczeni w latach 2005 i 2006
Liczba Liczba
Rozpoznanie / umiejscowienie ICD-10 pacjentow pacjentow
2005 2006
Nowotwory C11-D34 100 (22%) 134 (23%)
Choroby metaboliczne E71-E88 38 (8%) 62 (11%)
Choroby uktadu nerwowego G05-G98 185 (42%) 217 (38%)
Stany rozpoczynajace sie w okresie okotoporodowym P21-P91 16 (4%) 15 (3%)
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q00-Q99 83 (19%) 110 (20%)
Inne 20 (5%) 30 (5%)
Razem 442 568

Tabela 11. Pacjenci wg gtéwnych grup rozpozna n (ICD-10)
Poréwnanie rocznej liczby dzieci leczonych w hospic

jach domowych z roczn g liczb @ zgonéw w Polsce

Liczba dzieciw | Liczba zgonéw
] o o hospicjach dzieci
Rozpoznanie / umiejscowienie ICD-10 domowych Polska 2004
Polska 2006 (dane GUS)
Nowotwory C00-D48 134 299
Choroby metaboliczne E70-E90 62 47
Choroby uktadu nerwowego G00-G99 217 174
Stany rozpoczynajace sie w okresie okotoporodowym P00-P96 15 1260
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q00-Q99 110 953
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Tabela 12. Lekarze prowadz acy domow g opiek e paliatywn a dla dzieci

H(chT"sggg)m (Ii_cl)?rzlg\a/lvl: 5;%{%?:@@@%3 Specjalizacje lekarskie Lata pp e{ﬁlact);\\/,vv n%?iece
1. Krakéw $w. o. Pio 2 P,Cz 2,1
2. Krakow ks. Tischnera ? ? ?
3. Lublin 4 AN, P, P 4,9,4,6
4. t6dz HDDZE (Gajusz) 6 P+OHD, BS, BS, P, BS, BS 2,1,4,2,2,1
> "A‘r’]zf;é'j"e'avzk(i;’r 4 P, BS, BS, BS 53,35
6. Opole 3 A, BS, BS 3,33
7. Rzeszéw 3 A+MP, P+N, P+N 7,11
8. Szczecin 3 CW+MP, P, P+OHD 8,11
9. Torun ,Nadzieja” 4 MR, CO+CON+MP, PDM, BS 4,14,4,4
10. Warszawa 3 A, A+MP, P 13,11, 2
11. Wroctaw 1 P 6

Razem 69

A — anestezjologia

AL — alergologia

BS — bez specjalizacji lub dawny pierwszy stopien
CD - chirurgia dziecieca

CO - chirurgia ogdélna

CON - chirurgia onkologiczna
CN — chemioterapia nowotworéw
CP — choroby ptuc

CW — choroby wewnetrzne

CZ — choroby zakazne

MP — medycyna paliatywna

11

MR — medycyna rodzinna

MS — medycyna sportowa

N - neonatologia

ND - neurologia dziecieca

OHD - onkologia i hematologia dziecigca
OK — onkologia kliniczna

OT - ortopedia i traumatologia

P — pediatria

PDM - psychiatria dzieci i mfodziezy
R — reumatologia

? — brak danych
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Tabela 13. Poréwnanie liczby i specjalizacji lekarz  y w 3 grupach hospicjow

Lekarze bez
. S . Lekarze z | Dodatkowo T
. Liczba Pediatriai | Anestezjo- . specjalizacji
Grupa hospicjéw ; ) inng, medycyna
lekarzy  |neonatologia logia L . lubz1
specjalizacjg| paliatywna stopniem
Se:modznelne hospicja domowych dla dzieci 33 13 5 5 4 10
(n=10)
Hospicja domowe dla dzieci w strukturze
hospicjéw dla dorostych (n=9) e 2 g = € &
I-!osplc!a dePW‘E dla dorostych przyjmujace 20 5 7 8 8 0
réwniez dzieci (n=17)
Razem 69 27 12 17 15 13

Omaéwienie wynikéw

W okresie 1999-2006 nastgpit w Polsce jakosciowy (mierzony standardem) i ilosciowy (mierzony liczbg
pacjentéw) rozwdj systemu domowej opieki paliatywnej nad dzieémi. Dane statystyczne przedstawione w tym
raporcie wskazujg, ze proces ten zachodzi mimo braku odpowiednich regulacji ze strony Ministerstwa Zdrowia
oraz bardzzlo niskiego poziomu refundacji Swiadczen ze strony Narodowego Funduszu Zdrowia (wczesniej Kas
Chorych).

Pod opieke hospicjow domowych trafiajg gtdwnie dzieci z przewlektymi chorobami uktadu nerwowego
(38%), nowotworami (23%) oraz wadami wrodzonymi i aberracjami chromosomowymi (20%). Czas przezycia
dzieci z nowotworami jest wielokrotnie krétszy niz dzieci z innymi schorzeniami ograniczajacymi zycie. Sredni
czas przezycia dziecka z nowotworem w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci wynosi 51 dni, dziecka z zespotem
Edwardsa lub Pataua 139 dni, z zespotem wad rozwojowych 260 dni, z dystrofig miesniowg Duchenne’a 390 dni,
z wada wrodzong uktadu nerwowego 412 dni, wadg wrodzong serca 419 dni, z chorobg metaboliczng 582 dni, z
dzieciecym porazeniem mézgowym 912 dni.?* Dobrze prowadzone leczenie w warunkach domowych (wtasciwe
zywienie, rehabilitacja, tlenoterapia, leczenie infekcji, padaczki, spastycznosci, refluksu zotgdkowo-przetykowego
itd.) nie tylko poprawia jako$¢ zycia, ale istotnie przedtuza zycie u dzieci z przewlektymi chorobami uktadu
nerwowego.

Ciagle wzrastajgca w hospicjach domowych liczba dzieci z chorobami neurologicznymi wskazuje na
dotychczasowy brak innego, rownie skutecznego systemu wsparcia dla rodzin tych dzieci. Poniewaz fakt ten nie
zostat w nalezyty sposo6b rozpoznany i zaakceptowany przez Ministerstwo Zdrowia i Narodowy Fundusz Zdrowia,
wytworzyta sie obecnie sytuacja polegajaca na administracyjnym ograniczaniu tym pacjentom dostepu do
domowej opieki paliatywnej. Problem ten ma charakter spoteczny i jako taki nie moze byé rozwigzany wytgcznie
przez hospicja. Konieczne staje sie wprowadzenie jasnych zasad kwalifikowania i refundowania opieki
paliatywnej dla tej grupy pacjentow. Stanowisko w tej sprawie powinien zaja¢ minister zdrowia.

Aktualna polityka Narodowego Funduszu Zdrowia (popierana przez Ministerstwo Zdrowia) opiera sie na
btednym zatozeniu, ze hospicja domowe dla dzieci powinny zajmowac sie przede wszystkim pacjentami
onkologicznymi. Natomiast liczba dzieci ze schorzeniami innymi niz nowotwory nie powinna przekracza¢ 40%
leczonych pacjentéw. Nalezy podkresli¢, ze w grupie 36 badanych hospicjow tylko jedno — hospicjum w
Mystowicach — spetniato ten warunek.

W Polsce umiera rocznie zaledwie ok. 300 dzieci z chorobami nowotworowymi (tab. 11). Do hospicjow
domowych w badanym okresie skierowano ich 134 (ok. 45%); mozna przyja¢, ze pozostate zmarty w szpitalu. Do
hospicjow zgtaszano $rednio ok. 4 dzieci z nowotworami na milion mieszkancéw (tab. 9). Jezeli 134 pacjentow
onkologicznych miatoby stanowi¢ 60% wszystkich leczonych — jak oczekuje NFZ — to mozna by dodatkowo
przyja¢ tylko 89 pacjentdw z innymi schorzeniami (40%). MielibySmy w ten sposéb tgcznie 223 miejsca w
hospicjach domowych dla dzieci. Dawatoby to $rednio 6 miejsc w kazdym z 37 hospicjow. Tak mafa liczba
pacjentéw nie uzasadnia oczywiscie potrzeby istnienia hospicjum. Zdaniem autora, hospicjum domowe dla dzieci,
aby mogto witasciwie funkcjonowaé, powinno mie¢ w tym samym czasie od 12 do 30 pacjentow.

Wzrastajgca liczba pacjentow z przewlektymi chorobami neurologicznymi powoduje okreslone skutki w
organizacji i specjalizacji hospicjow domowych dla dzieci. W ten sposob ksztaltuje sie zupetnie nowa forma
leczenia tych pacjentéw w warunkach domowych. Proces ten wymaga zainteresowania i nadzoru
specjalistycznego ze strony odpowiednich konsultantéw wojewddzkich (np. pediatrii i neurologii dzieciecej).
Ustalenie, ktorzy konsultanci powinni sprawowa¢ nadzor specjalistyczny nad hospicjami domowymi leczacymi

2L W NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci NFZ refunduje ok. 20% realnych kosztéw opieki paliatywnej. Sprawozdanie z
dziatalnosci Fundacji WHD w 2006 r.
* Dane autora
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dzieci jest obecnie bardzo potrzebne, m. in. z powodu koniecznosci weryfikowania wskazan do tej formy leczenia,
w przypadkach kwestionowanych przez NFZ. Poniewaz wigkszos¢ hospicjow zatrudnia lekarzy pediatréw, a
znaczny odsetek pacjentow to dzieci z bardzo rzadkimi schorzeniami pediatrycznymi, wydaje sie wtasciwe, aby
nadzér ten powierzy¢ konsultantom w dziedzinie pediatrii.

Hospicja domowe dla dorostych (przyjmujace dzieci) powinny oczywiscie pozostawa¢ pod nadzorem
konsultantéw wojewoddzkich w dziedzinie medycyny paliatywnej. Jednak specjalistyczne opinie w sprawie
leczonych tam dzieci (np. dla NFZ) powinni wydawac¢ konsultanci w dziedzinie pediatrii (lub innych specjalnosci
pediatrycznych).

Lekarze zajmujacy sie domowg opieka paliatywna nad dzie¢mi stanowig niewielka grupe (ok. 70 osdb).
Poniewaz zajmujg sie nowa i bardzo specyficzng dziedzing medycyny, powinni uczestniczy¢ w specjalnie dla nich
opracowanym systemie ksztatcenia podyplomowego. Ksztatcenie w tej dziedzinie oferuje Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Sktada sie ono z miesiecznych indywidualnych stazy (praktyka kliniczna) i corocznej
kilkudniowej konferencji szkoleniowej. ROwniez raz w roku wydawana jest monografia ,Opieka paliatywna nad
dzie¢mi” zawierajgca zbior aktualnych artykutdw. Zdaniem autora, lekarze powinni przynajmniej raz na 2 lata
uczestniczy¢ w konferencji szkoleniowej i raz na 3 lata odbywa¢ staz. W ten spos6b wypehialiby obowigzek
ksztalcenia ustawicznego.

Whnioski i postulaty

1. Istnieje potrzeba wprowadzenia standardéw domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi przez ministra
zdrowia.

2. Istnieje potrzeba zmiany rozporzadzenia prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, ktére okresla limit
60% dla dzieci z nowotworami i 40% dla dzieci z innymi schorzeniami.

3. Istnieje potrzeba utworzenia hospicjéw domowych dla dzieci w Kielcach, Zielonej Gdrze i okregu
katowickim.

4. Hospicja domowe dla dzieci powinny zosta¢ objete nadzorem specjalistycznym przez konsultantéw
wojewodzkich w dziedzinie pediatrii.

5. Lekarze zajmujacy sie domowg opieka paliatywng nad dzieémi powinni zosta¢ zobligowani do
ksztalcenia ustawicznego w ramach programu szkoleniowego Fundacji Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci.

Podzi gkowanie

Badanie zostato sfinansowane przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Dziekuje p.
Malgorzacie Murawskiej, p. Dorocie Licau i p. Markowi Domowiczowi, pracownikom Fundacji Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, za pomoc w opracowaniu danych statystycznych.

Zalaczniki

1. HOSPICJA DOMOWE | LEKARZE PROWADZ ACY DOMOWA OPIEKE PALIATYWN A NAD DZIECMI

Kolor 26ty — samodzielne hospicja domowe dla dzieci
Kolor zielony — hospicja domowe dla dzieci, pozostajgce w strukturze hospicjow dla dorostych
Kolor niebieski | — hospicja domowe dla dorostych przyjmujace réwniez dzieci

L ) . s Telefon do Fax
Lp.| Miasto [Nazwa placéwki Imig i nazwisko Adres joon (wg powiatow) zgtaszania e-mail
lekarza obj ety opiek q domow g ;
pacjenta www
) - m. Biata Podlaska, bialski oy
1. Pol?éilg:ka ngﬁ{g{,ﬂg‘ Krzysztof Rozen ul. Tg;?gglska 2 woi. mazowieckiedo: 033333311755 sekrgtg?i;t%sizitza?b .pl
21-500 I S go: (geterz kszysztofro1968@wp.pl
fosicki
m. Biatystok, biatostocki,
NZOZ InterHem A bielski,grajewski, hajnowski,| 085-651-05-34
, | Biaystok | Hospicium | EePitasolarzf Ul iomaynski, kolneriski, 605 40 07 79 085-651-05-34
: 15-748 Domowe MEfERaT 41321 9 moniecki, sokolski, w godz. 10-16 InterHem@wp.pl
wysokomazowiecki, 602 68 37 74 (ES)
zambrowski
Bielsko- | Hospicium $w. Katarzyna ul. NMP -
. * 4z . . . . . . = - = E !@ E
3. Biata Eaﬂn"a Gazurek Anna | Krélowej Polski | m. Bielsko-Biata, bielski 0:32871;' 5%37627 hoshg:su?;.u;d:dsl |
www.hospicjum.sds.p
43-300 Byrczek 15
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m. Krakéw, m. Nowy Sacz,

Fundacja m. Tarnéw
Lcentrum . : ’ 0126437221
Hospicyine i | Krzysztof wojewedziwo malopolskie | 645 333 529 (KN)
5 Krakéw Opiekunczo- Nawrocki ul. Czerwonego 9 orlic(:ksezg OQO;(\)NV;IQSC;:'I%OK} ego) w godz. 8-15 twojpediatra@op.pl
. 37-711 Lecznicze dla Matgorzta ! www.hopicjumpio.org.pl
D2|ec:: |ir:". Ojca | Musiatowicz 2 woj. $wigtokrzyskiego: ig'soggg 055(!)3
oPP buski, jedrzejowski,
kazimierski, pinczowski
012 269 86 20
catodobowo
663 81 40 05
(kierownik NZOZ)
663814006 |kotakt@hospicjumtischnera.
Domowe . . (pielegniarka org
Krakéw Hospicjum dla Jolanta Ao . Krakléw DO gereme koordynujgca) |jolanta.gozdzik@hospicjumti
16- | 30505 | Dzieciim. Ks. Gozdzik |Vl Rozana 11l Ma'°p‘|2'5k' i e 100] ‘663814007 [schnera.org
[J6zefa Tischnera m 0d Krakowa (lekarz dyzurny  |http://www.hospicjumtischne
catodobowo) ra.org/
663 81 40 08
(pielegniarka
dyzurna
catodobowo)
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Maria Barabasz-

szamotulski, sredzki,
Sremski, wagrowiecki,

Lubelskie LI .
Hospicjum dia Da“‘gf;dofa’a' m- "”t;'\'lgz fj‘;:l‘;i(i,zeamosc 081-746-19-00 081-746-19-01
Lublin Dzieci ul. Hutnicza 20 - lUbe's 081-746-19-01  |hospicjum@hospicjum.lublin
Ksiecia 'S) aa Ki g www.hospicjum.lublin.pl
oPP wic tomaszowskiego)
Krystyna
Wieczorska
Witalij
Andrzejewski
L Marcin Kania PR . 042-656-97-97
t6dz todzkie Elzbieta ul. Nastrojowa i ML, H iy 042-656-97-97 |4, kie.hospicium.dla.dzieci
18. 91-496 Hospicjum dla Wodzyfiska 10 Trybunalskl, Sklemlerce, 605 736 415 Tl
Dzieci Alicja wojewodztwo tédzkie (cate) catodobowo www.h0§p@_wiciumdladzieci.0rq
Krzyzanska-
Obertek
Fundacja Gajusz| Malgorzata
NZOZ Gajusz Stolarska U2 et
e ANG =Y a godz. 9-17 042-631-00-41
Ao Hospicjum Ewa Agata f m. £6dz, Piotrkéw :
19. 9%0286 Domowe dla Filipiak uI1.7P\|Itv)ér'I;2;/;sII§a Trybunalski, Skierniewice 023663?;50&31 WWWQ—I—@—“LEZZ or4welb)h' o!s iciu
8 Lo e o pp .g .org.p pi
Dzieci Ziemi | kukasz Przysto ) wojewddztwo tddzkie (cate)
Lodzkiej Aleksandra 6oga;ggof§§'&p) m
OPP Korzeniewska
m. Bytom, m. Chorzéw, m.
Dabrowa Goérnicza, m.
Gliwice, m. Jastrzebie Zdroj,
m. Jaworzno, m. Katowice,
_m. Mystowice, m. Piekary
Zespot Opieki Slaskie, m. Ruda Slaska, m.
Hospicyjnej przy Rybnik, m. Siemianowice
- . . 032-222-35-13
) Spotecznym s Slaskie, m. Sosnowiec, m. | 032-222-35-13 .
p , s > @nsa.p!
20. e Towarzystwie ekl U el Swietochtowice, m. Tychy, 032-223-26-88 cor_dls nsa |
41-400 o Markowska 7b - www.cordis.katowice.opoka.
Hospicjum m. Zabrze, m. Zory, catodobowo ool
Cordis bedzinski, cieszynski, OriLpl
OPP gliwicki, mikotowski,
pszczynski, raciborski,
rybnicki, tarnogorski,
wodzistawski, zywiecki
z woj. matopolskiego:
os$wiecimski
m. Olsztyn, bartoszycki,
NZOZ dzialdowski, efcki, 9izycki, | - ggq 535.01.66 089-523-64-02
ol Hospicjum gotdapski, tawski, . L
21. ST Domowe Stacja | . Ve ; UL Enmeatle o ketrzynski, lidzbarski, Gl B 1S hospicum@hospicium.arine
10:125 Opieki Caritas Niczyperowicz 45 mragowski, nidzicki, olecki, igi)éggoﬁgg e i%%lm ETiiaeml
OPP olsztyniski, ostrédzki, piski, SO NOSDICIUN. 2
szczycienski, wegorzewski
BlEeE Ewa Borcz-Tutka| 501 414 055 077-441-36-55
i Said Abdul e catodobowo drewa@vp.pl
22. 405pé)flseg Hosgg;(r:ri] el Rahim Ul M|c2k_|jwmza wo‘ewédzrtT\;\}ooopoc:Ieskie (calte) 077-441-36-55 asaid@mediclub.pl
oOPP Malgorzata ) P 605 652 172 (EB-T)| hospicjum dom@wp.pl
Gtlosniak godz. 8-15 Www.hospicjum.opole.pl
029-760-77-89
Pon, Sr godz. 8-16
Ostroteka | NzOzZ ,BETA” Beata .| Wt, Czw godz. 11- | slawomirjbaclawski@o02.pl
23| “07.410 oPP Parzychowska | Y- Skvtal15 | m. Ostrolgka, ostrofecki 16 029-760-77-89
501 156 959
catodobowo
Malgorzata m. Kielce, buski,
Ostrowiec jedrzejowski, kazimierski, 041-248-88-04
o NSZOZ GOMED| Radtowska- i e A : 041-263-11-88 -
24, i‘r"g‘fstﬁl Hospicjum Raban ul. Polna 15 kl(ixlgtcrlc(yl\;vli(:cnkt?cgz’h 3535?!&.5“ 509 201 151 qome‘ios”ogzc@”eos”ad
27-400 domowe Krzysztof sandomierski, skarzyski, calodobowo www.gomed.com.pl
Dorobek = .
starachowicki, staszowski
Poradnia Opieki 067-210-63-02
Pita | Paliatywnejim. o , chodzieski, czarkowsko- | 605 951 949 067-212-40-85
25 | 64.920 Stanistawy Sappllea Aty | UL Eekle el trzcianecki, pilski, ztotowski godz. 7-15 alicja-graczyk@wp.pl
Leszczynskiej 606 603 796 (BZ)
Miejskie
> P .| 024-268-69-26 024-266-44-00
26. 02}3%(7 Hg?gcl%ém Marek Zimoch Pi}spd.dgﬂk?erz. ‘3)'37 i (HZES g%srty:éﬂiskl, FEEA 607 210 663 m.zimoch@wszplock.pl
opPP 9 P catodobowo www.hospicjum.org.pl
m. Poznan, Leszno,
gnieznienski, gostynski,
grodziski, jarocinski, _ T _ 2o
Wielkopolskie Anna koscianski, krotoszynski, 06;03558]_'2076 ”2?1 ﬁgg ?cz'us;r?—
g || e | CEEpEW e | CEMESEEE | o g o BRI L RS ISR T s e domowe.poznan.pl
61-737 Dzieci Sawinska nowotomyski, obornicki, 501 710 846 Resoietm
OPP Mariusz Drabik poznanski, rawicki, stupecki, O e omonYooznarTl

wolsztynski, wrzesinski
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m. Rzeszéw, debicki,
jarostawski, kolbuszowski,
lezajski, lubaczowski,
tancucki, mielecki, nizanski,
przemyski, przeworski,
ropczycko-sedziszowski,
rzeszowski, stalowowolski,
strzyzowski, tarnobrzeski

Marta
Kwiatkowska
Matgorzata
Nowak-Ples
Jolanta Z6ity

Podkarpackie
Hospicjum dla
Dzieci
OPP

Rzeszow

S 35-005

ul. Szopena 7

Mariola Lembas-
Sznabel
Krystyna
Zielinska
Jarostaw
Peregud-

Pogorzelski

m. Szczecin, Swinoujécie
choszczenski, drawski,
goleniowski, gryficki,
Wikp. 66/68  [gryfinski, kamienski, fobeski,
mysliborski, policki, pyrzycki,
stargardzki, watecki

Zachodniopomor
-skie Hospicjum
dla Dzieci
OPP

Szczecin Al. Powstancow

70-111

017-853-48-18
godz. 12-15

017-225-55-88
po godz. 17
694 612 426
catodobowo

091-48-69-330
607 577 520
catodobowo

017-85-34-818
hospicjum@podkarpackie.pl
www.hospicjum.podkarpacki
e.pl

091-48-69-330
hospicjum@zhdd.szczecin.p
www.zhdd.szczecin.pl

Zespot
Wyjazdowej
Opieki
Paliatywnej ASK

— Wroctawskie

Hospicjum dla
Dzieci
OPP

m. Wroctaw, Jelenia Goéra,
Legnica, wojewédztwo
dolnoslaskie (cate)

Wroctaw
50-345

Krzysztof Szmyd| ul. Bujwida 44

Wanda
Hospicjum dla Adamowicz
Dzieci "Nadzieja" Elzbieta 056-652-05-49 056-652-96-67
Torun Gruszczynska | ul. Wioctawska . I do godz. 16 nadzieja@tornet.pl
34| 87-100 Alina Moniuszko| 169 b i, M@, Gl 056-654-54-41 | http://ww.nadzieja.tomnet.n
Codrow catodobowo
Edward
Krajewski
m. Warszawa, Siedlce,
garwolinski, grodziski,
grojecki, kozienicki,
NZOZ legionowski, makowski, | 55 57g 1611
. minski, nowodworski,
sl Artur ostrowski, otwocki 022-678-17-11 022-678-99-32
135. ngggéva Hosg;;gg? el ;;T:';iz;?(:gﬁi ul. Agatowa 10 |  piaseczynski, ptoriski, sozgggg 396_‘i5(AJ) poczta@hospicjium.waw.pl
oPP Tomasz Dan pruszkowski, puttuski, . www.hospicjum.waw.pl

gel ! : . 507 163 305
siedlecki, sochaczewski, el

sokotowski, warszawski

zachodni, wegrowski,

wotominski, wyszkowski,
zyrardowski

071-328-15-07
601 211 316 (piel.)
601 211 416 (piel.)

071-328-20-40
krzysztofszmyd@yahoo.com
iel@pedhemat.am.wroc.pl
www.hospicjum.wroc.pl

OPP = organizacja pozytku publicznego
Aktualizacja: 18.04.2007
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2. Rejony obj ete domow g opiek g paliatywn g nad dzie émi — Polska 2007

Kolor zoétty — samodzielne hospicja domowe dla dzieci

KoIerZielony®- hospicja domowe dla dzieci, pozosta  jace w strukturze hospicjéw dla dorostych

Kolor niebieski= hospicja domowe dla dorostych prz  yjmuij ace réwnie z dzieci
Kolor biaty — brak opieki



3. Opinia Konsultanta Krajowego w dziedzinie Pediatr

Opieka paliatywna nad dzie¢mi — Raport 2006

"Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka"
04-730 Warszawa, Al. Dzieci Polskich 20
tel. 022 815-17-90, 815-77-68

tel./fax 022 815-17-85
e-mail : ohrzanska@czd . waw.pl

Sz. Pan

Lek. med. Artur Januszaniec

INSTYTUT . "PONMNIK - CENTRUM ZDROWIA DZIECKA"
THE CHILDREN'S MEMORIAL HEALTH INSTITUTE
04-730 WARSZAWA - MIEDZYLESIE

Szpital Health ALEJA DZIECI POLSKICH 20

Promujacy . Promoting Tel. centrali 815-70-00

Zdrowie Hospital Fax. 815-15-10, 815-15-12
Warszawa, dnia 22.11.2006r.

BIURO KGNS Al LA RAJUOWEGO
w dziedzinie Pediatrii z siedzibg
w INSTYTUCIE

Prezes Zarzadu Fundacji WHD
Kierownik NZOZ WHD
03-680 Warszawa

ul. Agatowa 10

Szanowny Panie Prezesie,

W odpowiedzi na pismo z dnia 21.11.2006 roku dotyczace trudnosci w zawarciu
umowy na $wiadczenie — opieka paliatywna nad dzie¢mi, wyrazam moje niezrozumienie
dla zaistniatej sytuacji i oburzenie. Nie mozna bowiem zrozumie¢ jakimi racjonalnymi
przestankami kierowal si¢ NFZ przyjmujac zapisy dotyczace limitowania dzieci
pozostajacych pod opieka Hospicjum z uwagi na rodzaj $miertelnego schorzenia.

Wszystkie umierajace w Polsce dzieci maja takie same prawa do opieki
medycznej finansowanej przez NFZ, niezaleznie od tego z jakiego powodu umieraja.
To. czy dzieci moga umiera¢ w warunkach domowych czy powinny pozosta¢ w szpitalu
zalezy od grupy specjalistow; ordynator wraz z zespolem leczacym, przedstawiciele
hospicjum - Prezes lub Dyrektor Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci wraz
pielegniarka. Jest to jedyna i wlasciwa grupa os6b kwalifikujaca dzieci do opieki
hospicyjnej. domowej — jest to decyzja merytoryczna i jako taka nie moze by¢
kwestionowana przez ptatnika.

Limitowanie liczby dzieci umierajacych w zaleznosci od przyczyny jest zarGwno
nielogiczne, nieetyczne jak i okrutne.

Organizacja opieki hospicyjnej domowej dla dzieci przez Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci jest wzorowa i wzorcowa.

Docent Tomasz Dangel, Dyrektor Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci jest
liderem i autorytetem w dziedzinie kreowania modelu opieki nad dzie¢mi umierajacymi
w domu. Jest on jedynym w Polsce samodzielnym pracownikiem naukowym, ktory
uzyskal stopien doktora habilitowanego nauk medycznych w dziedzinie medycyny
paliatywnej. W pracy habilitacyjnej ,,Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce —
model, potrzeby. mozliwosci i ich ocena™ przedstawil wyniki wlasnych badan w tym
zakresie, ktore stanowia jedyna, jak dotychczas, naukowa podstawe rozwoju tej dziedziny
pediatrii w Polsce.

Konto bankowe: BPH SA O/W-wa

Nr 55 1060 0076 0000 4011 3000 5673
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Badania prowadzone przez Pana docenta Dangela dostarczaja wiedzy na temat
przyczyn zgonow dzieci pozostajacych w opiece hospicyjnej.

Wyniki prowadzonych badan (2005r). potwierdzaja znaczna (liczbowo) przewage
dzieci umierajacych w domu 2z przyczyn poza nowotworami. Populacja wieku
rozwojowego w tym wzgledzie nie moze by¢ poréwnywana z populacja dorostych.
Najczgsciej do opieki hospicyjnej domowej kierujemy dzieci z cigzkim uszkodzeniem
osrodkowego ukladu nerwowego, letalnymi zespotami uwarunkowanymi genetycznie i
wrodzonymi bledami metabolizmu.  Mam nadzieje, ze w najblizszym terminie znikng
mato istotne problemy w zawarciu umowy z NFZ wobec dobra cierpigcych i
umierajacych dzieci oraz ich rodzin.

Z powazaniem

KONSULTANT KRAJOWY

w dziedzinie Pediatrii

Doc. dr hab. n. med. Anna Dobrzariska
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4. Wyst gpienie Rzecznika Praw Dziecka do Ministra Zdrowia

@ Warszawa, dn, 23 marca 2007 r.

RZECZPOSPOLITA POLSKA
Rzecznik Praw Dziecka
Ewa Sowinska

UL Sriadeckich 10, 00-656 Warszawa
Tel.: 696 55 44, fax. 62960 79

GR-500-710%/]S

Pan
Zbigniew Religa

Minister Zdrowia

SWOMg?W‘E Jh*l-“lfu “A"i&,
W zwigzku z ukazaniem si¢ projektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia ,w sprawie standardéw
postepowania i procedur medycznych z zakresu opieki paliatywno-hospicyjnej w zakladach opieki
zdrowomnej”, a takze uwzgledniajac wcezesniejsza  korespondencje w sprawie problemdw
organizacyjno — finansowych, z jakimi borykaja si¢ placéwki udzielajace ciezko chorym dzieciom
$wiadczenn w zakresie domdéwej opieki paliatywnej Rzecznik Praw Dziecka przekazuje uwagi
i propozycje uzupeinien.

Podtrzymujac zawarte w moim wystapieniu do Pana Ministra z dnia 12 grudnia 2006 roku
przekonanie, iz spoleczna ranga opieki paliatywnej nad dzieémi w Polsce oraz jej wymiar etyczny
stanowig wystarczajace uzasadnienie dla opracowania i wdrozenia odnodnego resortowego
programu z uwagg zapoznalam si¢ z projektem Rozporzadzenia w nadziei, ze zawarte w nim
zapisy pozwola na ostateczne uregulowanie zasad organizacji i finansowania opieki paliatywnej
i hospicyjnej nad dzie¢mi oraz na wyeliminowanie poruszajacych opinig publiczng probleméw

W zapewnieniu najwyzszego mozliwego poziomu opieki nad nieuleczalnie chorymi dzieémi.

W ocenie Rzecznika Praw Dziecka projekt Rozporzadzenia nie zawiera niestety zapisow
odnoszgcych sie do dzieci wymagajacych opieki hospicyjnej i paliatywnej. Jedyna wzmianka
dotyczaca dzieci w § 5:  Leczenie 0s6b ze znacznym stopniem uposledrzenia funkcji zyciowyeh,
objervch opiekq paliatywnq i hospicyjna w jednostkach, w kidrych leczone sq dzieci, wymienionych
w § 4, moze byé kontynuowane w tych jednostkach, réwniez po ukoriczeniu przez osobe poddang
leczeniu 18 roku Zycia” nie zmienia faktu, iz w projekcie Rozporzadzenia zostaly catkowicie
pominigte oparte na wieloletnich dodwiadczeniach postulaty srodowiska pediatrycznego.

Postulaty te przedkiadane byly w ostatnich latach w postaci projektu Programu domowej opieki
paliatywnej nad dzieémi, projektu Zaleceri dotyczacych domowej opieki  paliatywnef
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(hospicyjnej) nad dzieémi, a takze w wystapieniach Konsultanta Krajowego w dziedzinie pediatrii
oraz organizacji pozarzadowych wyspecjalizowanych w organizacji opieki paliatywnej

i w niesieniu pomocy umierajacym dzieciom.

Ze szczegdlnym naciskiem pragne podkreslié, iz spelniajace wszelkie kryteria medycyny opartej na
dowodach ( Evidence Base Medicine) zasady funkcjonowania hospicjéw dla dzieci zostaly
wypracowane W okresie kilkunastu lat przez zespoly naukowcéw 1 specjalistow
w instytutach naukowych ( Instytut Matki i Dziecka, Instytut — Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka )
bezposrednio podleghych Ministerstwu Zdrowia. Juz w roku 1999 na zlecenie Ministerstwa Zdrowia
w Instytucie Matki i Dziecka opracowano ,,Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzieémi™.
W dokumencie tym stwierdzono m.in., Zze , opicka domowa powinna byé promowana jako
najbardziej odpowiadajgca potrzebom dzieci | rodzicow, a takze tansza niz opieka stacjonarna”
a , rozwdj domowej opieki paliatywnej nad dzieémi powinien nastgpowac przez rworzenie zespolow
specjalizujqcych sie w opiece nad dzieémi, obejmujgcych populacje powyzej miliona mieszkaricow
oraz przez rworzenie programdw opieki nad dzieémi w hospicjach dla dorostych na pozostalym
terenie kraju”.

W 2004 w Ministerstwie Zdrowia na spotkaniu z udziatem konsultantéw krajowych, uzyskano ich
pozytywng oceng dla projektu programu domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi.

W opracowywanych i przedkladanych w kolejnych latach Ministerstwu Zdrowia projektach
dokumentéw  zostaly migdzy innymi szczegdlowo  okreslone  warunki  konieczne
do prowadzenia opieki paliatywnej nad dzieémi w domu, minimalne wymagania Konieczne
do zapewnienia calodobowej opieki paliatywnej ( w tym kwalifikacje lekarzy, pielegniarek
i pracownikéw socjalnych, warunki lokalowe, sprze¢towe, wymagane zaplecze medyczne),
a takze zasady organizacji pracy, zakres leczenia objawowego oraz zasady kwalifikowania
pacjentow do domowej opieki paliatywnej.

Trudno jest w tej sytuacji zrozumie¢ dlaczego postulaty $rodowisk pediatrycznych, nie stanowig
podstawy do opracowania odpowiedniego rozporzadzenia Ministra Zdrowia,

Jest to tym bardziej niezrozumiale, iz mimo stosunkowo niewielkiej liczby dzieci nieuleczalnie
chorych, pojawiaja sie problemy organizacyjno — finansowe, ktére zakiécaja wypracowany
w naszym kraju, uznany w $wiecie, system domowej opieki paliatywnej, a takZe naruszaja
ustawowe uprawnienia dzieci do szczegélnej opieki medycznej. Niewstpliwie do takich
przypadkéw doszlo w  ostatnich miesigcach. Na przyklad zawarta w  zalaczniku
do zarzadzenia Nr 89/2006 Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia klauzula uzyskiwania zgody
oddzialu wojewodzkiego NFZ na zwigkszenie liczby pacjentéw nienowotworowych powyzej 40%
w przypadku dzieci chorujacych na inne schorzenia bez nadziei na wyleczenie to nic innego jak

niezrozumiala selekcja mozliwosci opieki nad umierajgeymi dzieémi w zaleznoéci od rozpoznania.
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Z kolei Zarzadzenie Nr 94/2006 z dnia 2.10.2006 1. par. 1, ust.2.2) zawiera zapisy dotyczacy opieki
pielegniarskiej, ktére w praktyce sg niewykonalne.

Rzecznik Praw Dziecka nie moze podzielié argumentéw ekonomicznych, ktére mialyby
uzasadniaé odstgpienie od przystugujacych nieuleczalnie chorym dzieciom standardéw opieki
paliatywnej. Pragng w tym miejscu przypomnie¢, iz wedlug uzyskanych przeze mnie danych
z 2005 roku, w 37 hospicjach w Polsce leczono 442 dzieci w wieku 0 — 17 lat.
W tej liczbie byto 100 dzieci cierpigcych na schorzenia nowotworowe i 342 dzieci nieuleczalnie
chorych z innych przyezyn. W tym czasie odnotowano 150 zgondw dzieci. Gdyby aktualne
zapotrzebowanic na domows opieke paliatywns nad dzieémi oszacowaé na ok. 10 dzieci
na milion mieszkafcow, tzn. ok. 380 dzieci leczonych w domu w tym samym czasie to przyjecie
przez NFZ proponowanej przez specjalistéw stawki 100 z! za jeden dzien leczenia, oznaczaloby
przyblizone koszty dla NFZ w wysokosci 13 870 000 zt ( co wynika z rachunku: 38 (liczba
ludnosei w milionach) x 10 x 100 zi. x 365 dni). Pozostale koszty powinny by¢, tak jak dotycheczas,
pokrywane przez organizacje pozarzadowe utrzymujace sie dzieki ofiarnosci obywatelskiej.

Podajac te dane pragng¢ po pierwsze uzmyslowi¢ niezwykle ograniczonme, w skali calego
budzetu ochrony zdrowia, srodki finansowe, ktore zapewnilyby odpowiednig do potrzeb smiertelnie
chorych dzieci jakosé éwiadczen medycznych. Po drugie nalezy uwzglednié fakt, iz w ten sposob
zostang zaoszczedzone znacznie wigksze érodki wydawane dotad w szpitalach pediatrycznych
na bardzo kosztowne leczenie przedhuzajace zycie nieuleczalnie chorych dzieci.

Jako Rzecznik Praw Dziecka i lekarz podzielam poglad, iz opieka paliatywna nad dzieémi
i mlndzi&q ze schorzeniami ograniczajacymi Zycie jest aktywnym i calosciowym podejsciem
obejmujacym fizyczne, emocjonalne, spoleczne i duchowe elementy, skupia sie na poprawie jakosci
Zycia dziecka i wspieraniu rodziny oraz obejmuje leczenie dotkliwych objawow, niesienie ulgi

i wytchnienia rodzinie a takze opieke w czasie umierania i w okresie Zaloby.

Wg opinii specjalistéw, z ktérymi w pelni utozsamia si¢ Rzecznik Praw Dziecka, domowa opieka
paliatywna nad dzieémi w Polsce:

1/ moze by¢ realizowana przez hospicjum domowe dla dzieci lub hospicjum domowe dla dorostych
pod warunkiem, Ze spelniajg one minimalne wymagania konieczne do zapewnienia calodobowej
opieki paliatywnej (hospicyjnej) dzieciom w miejscu zamieszkania okreslone ponizej,

2/ zalecenia opieki paliatywnej opracowane dla dorostych sa niewlasciwe dla dzieci, poniewaz
przyczyny smierci dzieci sq zasadniczo réine niz u dorostych,

3/ opicka paliatywna nad dzie¢mi stanowi czgé¢ pediatrii, a nie medycyny paliatywne;j
dla dorostych dlatego powinna pozostawad w gestii Konsultanta Krajowego w Dziedzinie Pediatrii,
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4/ dziecko ze schorzeniem ograniczajacym Zycie moze dozy¢ wezesnej dorostosci a czas przebiegu
schorzefi dziecigcych jest zasadniczo inny niz u dorostych i1 dlatego opieka paliatywna
nad dzieckiem moze trwaé kilka dni lub miesigey, ale réwnie dobrze moze przeciagnaé sie na wiele
lat; z tych przyczyn pojecie ,stan terminalny” jest w wigkszodci przypadkéw pacjentow
pediatrycznych, kwalifikowanych do domowej opieki paliatywnej, catkowicie nieprzydatne
(jest pojeciem uzywanym w medycynie paliatywnej dla dorostych),

5/ opieka paliatywna obejmuje cala rodzing; rodzice i rodzenstwo sa szczegdlnie naraZzeni na stres,
poniewaz spoczywa na nich ogromna odpowiedzialnoéé za calodobowa opieke, ktorg sprawujg
nad dzieckiem w domu,

6/ dzieci znajdujace si¢ pod opicka hospicjéw domowych sa nadal leczone - zmienia sie tylko cel
leczenia; celem nie jest przedhizanie Zycia a poprawa jakodci Zycia przy zastosowaniu najbardziej

nowoczesnych metody leczenia objawowego,
7/ zapewnienie dziecku edukacji w okresie choroby jest bardzo wazne i zagwarantowane prawem.

Brak opartych na powyzszych zasadach standardéw domowej opieki paliatywnej nad dzieé¢mi
wydanych w formie Rozporzadzenia Ministra Zdrowia stanowi w opinii Rzecznika Praw Dziecka
najpowazniejszy obecnie proi:lem prawny dla rozwoju w Polsce tej dziedziny medycyny wieku -
rozwojowego. Stanowi tez niewatpliwie powaine naruszenie przystugujgacych chorym dzieciom

praw.

Biorae pod uwage powyzsze argumenty prosz¢ Pana Ministra o pilne wydanie Rozporzadzenia
W sprawie standardow postgpowania | procedur medycznych z zakresu opieki paliatywno-
hospicyinej nad dziecmi”

Pragng ponownie zadeklarowac aktywny udzial kierowanej przeze mnie instytucji

w wypracowywaniu 1 wdrazaniu systemowych rozwigzan, zapewniajacych najwyzszy mozliwy
poziom opieki nad nieuleczalnie chorymi dzieémi.

02’ . MW:@““-
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