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Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce 2009

Autorzy dziekuja wymienionym ponizej hospicjom, ktore wziely udziat w badaniu:
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Biata Podlaska — Hospicjum Domowe - oddziat opieki paliatywnej
Biatystok — NZOZ Biatostockie Hospicjum Domowe dla Dzieci
Brzozéw - NZOZ Domowa Opieka Paliatywna Dar-Med.
Bydgoszcz — Hospicjum Domowe dla Dzieci - Dom Sue Ryder
Czestochowa - Zespot Opieki Paliatywnej, Palium”

Elblag - Hospicjum Sw. Jerzego im. Aleksandry Gabrysiak

Gdansk — Hospicjum im. Ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC w Gdansku
Gdansk — Pomorskie Hospicjum dla Dzieci

Gorzéw Wielkopolski — Hospicjum Sw. Kamila

Gubin - Niepubliczny Zaktad Medycyny Paliatywnej

Kalisz - Niepubliczny Zaktad Medycyny Paliatywnej

Koto — NZOZ Opieka Paliatywna

Konin - Hospicjum Domowe NZOZ MAXMED

Krakéw — Matopolskie Hospicjum dla Dzieci

Lublin - Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia

£6dz - NZOZ tédzkie Hospicjum dla Dzieci i Dorostych

. £6dz - Fundacja Gajusz NZOZ Gajusz Hospicjum Domowe dla Dzieci Ziemi £édzkiej

Niepotomice — NZOZ Niepotomickie Centrum Profilaktyczno Lecznicze — Hospicjum Domowe

Olsztyn — NZOZ Hospicjum Domowe Stacja Opieki Caritas

. Opole - Fundacja Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu

. Ostrowiec Swietokrzyski — Hospicjum domowe dla dzieci NSZOZ GOMED

Ptock - Stowarzyszenie Hospicyjno-paliatywne ,Hospicjum Ptockie” pod wezwaniem Sw. Urszuli Ledéchowskiej

Poznan - Wielkopolskie Hospicjum dla Dzieci Wielkopolskie Stowarzyszenie Wolontariuszy Opieki Paliatywnej
»Hospicjum Domowe”

Pszczyna - Fundacja Slaskie Hospicjum dla Dzieci

Radom - NZOZ Poradnia Leczenia Bélu i Poradnia Opieki Paliatywnej

Rzeszéw - Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci

Suwatki - Samodzielny Publiczny Zespét Opieki Paliatywnej

Szczecin - Fundacja Zachodniopomorskie Hospicjum dla Dzieci

Torun — NZOZ Zaktad Opieki Paliatywno-Hospicyjnej,Nadzieja”

Warszawa — Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Witoctawek — NZOZ ,Zespét Opieki Domowej” Polskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej Oddziat we Wioctawku
Wroctaw - NZOZ Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci






Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce 2009

Wstep

Polska jest krajem, w ktérym od 1994 roku rozwija sie pediatryczna domowa opieka paliatywna (PDOP).! Polega ona na za-
pewnieniu czynnej i catosciowej opieki dzieciom z nieuleczalnymi chorobami, prowadzacymi do przedwczesnej Smierci,
w miejscu ich zamieszkania. Ma na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego zycia oraz ochrone przed uporczywa
terapia i dziataniami jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe.

PDOP realizowana jest przez hospicja domowe, bedace najczesciej organizacjami pozarzadowymi. Prawdopodobnie
z tego powodu PDOP nie zostata dotychczas zintegrowana z oficjalng pediatrig i nie doczekata sie odpowiednich regulacji
prawnych Ministerstwa Zdrowia. W opinii autoréw stanowi to istotny problem w dalszym rozwoju tej dziedziny.

Rozporzadzenie ministra zdrowia dotyczace opieki paliatywnej i hospicyjnej, ktére weszto w zycie 31 sierpnia 2009 roku
(DzU nr 139, poz. 1138) nie rozwigzuje tego problemu i nie uwzglednia naszych postulatéw.?*
Cel pracy
Celem badania jest ocena aktualnego stanu PDOP w Polsce. Ponizsze opracowanie stanowi kolejny, jedenasty raport na ten temat.*>%”
Intencja autoréw jest dostarczenie danych instytucjom i osobom, ktére ksztattujg polityke zdrowotng w Polsce, na szczeblu
krajowym i wojewddzkim, a takze osobom zarzadzajacym hospicjami.
Materiat i metody

Ankiete, przestano do 36 hospicjow prowadzacych opieke nad dzie¢mi w Polsce (zatacznik nr 2, str. 17). Badanie dotyczyto
okresu 1.01.-31.12.2009.

Badane hospicja podzielono na 3 grupy: samodzielne hospicja domowe dla dzieci; hospicja domowe dla dzieci, pozo-
stajace w strukturze hospicjéw dla dorostych; oraz hospicja domowe dla dorostych przyjmujace réwniez dzieci. W tabelach
i na mapach uzyto do ich odréznienia nastepujacych koloréw:

«  Kolor zétty — samodzielne hospicja domowe dla dzieci
. Kolor zielony - hospicja domowe dla dzieci, pozostajace w strukturze hospicjéw dla dorostych
. Kolor niebieski — hospicja domowe dla dorostych przyjmujace réwniez dzieci

Dane o pacjentach analizowano pod wzgledem rozpoznan i roku urodzenia. Poréwnano rozpoznania leczonych pacjentéw
z,Wykazem schorzen kwalifikujgcych do objecia opieka hospicyjna dzieci i mtodziez” wprowadzonym przez Prezesa Naro-
dowego Funduszu Zdrowia.?

Wykorzystano dane demograficzne Gtéwnego Urzedu Statystycznego o ludnosci wg stanu w dniu 30 czerwca 2009.° Obli-
czano wskaznik okreslajacy roczng liczbe pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkarncéw (PP/MM).
Wyniki

Otrzymano 32 wypetnione ankiety (89%), zawierajace informacje o 900 pacjentach, w tym 852 dzieciach i 48 mtodych
dorostych ze schorzeniami, ktére rozpoczely sie w dziecinstwie.

Nie otrzymano ankiet z nastepujacych 4 hospicjow: Hospicjum Domowego w Gnieznie, Krakowskiego Hospicjum dla
Dzieci im. ks. Jozefa Tischnera w Krakowie, Hospicjum Domowego dla Dzieci,Alma Spei” w Krakowie oraz Hospicjum Cordis
w Mystowicach.

Brakujace dane na temat liczby leczonych pacjentéw, w przypadku Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jozefa
Tischnera w Krakowie, uzyskano na podstawie informacji opublikowanej w Internecie.”

Hospicjum Domowe im. Stanistawy Leszczynskiej w Pile oraz Hospicjum $w. Kamila w Bielsku Biatej przekazaty infor-
macje, ze nie leczyty dzieci w 2009 roku.

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

2 Projekt rozporzadzenia ministra zdrowia w sprawie standardéw postepowania i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej w zaktadach opieki zdrowotnej. Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/
BIBLIOTEKA/pr_r_MZ_biblioteka.pdf

3 Strus-Wotos M: Rozporzadzenie o hospicjach do pilnej poprawki. Rzeczpospolita. http://www.hospicjum.waw.pl/aktualnosci, 0,158.html

* Poprzednie badania opublikowano w VIII-XVIl tomach monografii ,Opieka paliatywna nad dzie¢mi” (Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
Warszawa 2000, 2001, 2002, 2003, 2004, 2005, 2006, 2007, 2008, 2009)

> Dangel T: Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce. Polska Medycyna Paliatywna 2004; 3: 353-363.

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

7 Dangel T: Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce 2008. Raport X. Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Warszawa 2009.
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/2008_raport_X_Polska_V3.pdf

8 Zafgcznik nr 13 do Zarzadzenia 96/2008/DSOZ Prezesa NFZ z dnia 23.10.2008 r. http://www.nfz.gov.pl/new/index.php? katnr=3&dzialn-
r=12&artnr=3498

? Ludnos¢, stan i struktura w przekroju terytorialnym. Stan w dniu 30 czerwca 2009 r. Gtéwny Urzad Statystyczny. Warszawa 2009. http://
www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/PUBL_L_ludnosc_stan_struktura_30_06_2009.pdf

10 Zrédto: http://www.hospicjumtischnera.org/
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W tabeli 1 przedstawiono liczbe leczonych dzieci (do 18r.2.), liczbe zgondw, miejsce zgonu oraz liczbe wypiséw. Trzy hospicja
(Brzozéw, Niepotomice, Rzeszéw) udzielato Swiadczen tacznie 30 dzieciom z nowotworami, ktére byly w trakcie leczenia
onkologicznego, tzn. nie znajdowaty sie w terminalnej fazie choroby.

Zmarto 138 leczonych dzieci (16%); w domu zmarto 92 (67%), w szpitalu 45 (33%), a 1 dziecko w innym miejscu.

Tabela 1. Dane o dzieciach (do 18 r. z.) leczonych przez 32 hospicja domowe w 2009 r.

Liczba dzieci leczonych przez hospicjum domowe Zgony Miejsce zgonu

H((:Tslggg)m wszystkie zchoroba z ‘""V'T“ . liczba WZS;:ttkeith dom | szpital i.n ne Wypisy
nowotworowa | schorzeniami leczonych miejsce
1. Rzeszéw 70 32! 38 9 13 6 3 0 25
2. Lublin 63 5 58 16 25 10 6 0 14
3. Szczecin 60 13 47 9 15 5 4 0 23
4. Warszawa 57 1 46 18 32 17 1 0 17
5. t6dz HDDZt 53 8 45 12 23 9 3 0 1
6. Krakéw (ks. Tischnera) 44 brak danych

9. Torun,Nadzieja”

11. Gdansk (PHD) 36 6 30 4 1 4 0 0 7
12. Krakéw (MHDD) 34 0 34 5 15 4 1 0 2
13. Wroctaw 33 6 27 9 27 5 4 0 5
14. Gdansk (ks. Dutkiewicza) 31 1 30 3 10 2 1 0 2
15. Biatystok 29 2 27 2 7 2 0 0 8

. Opole

. Ostrowiec Swietokrzyski

B.pzga | 013 | o | 13 [ o | o |o ] o[ o | o |

s kodzeno | s | o | s | o | o [ o] o] o o]

Suma lub srednia (x) 896 137 718 138 x=16 92 45 1 203

' 16 dzieci z nowotworami byto w trakcie leczenia onkologicznego, ale wymagato opieki domowej
2 4 dzieci z nowotworami byto w trakcie leczenia onkologicznego, ale wymagato opieki domowej
310 dzieci z nowotworami byto w trakcie leczenia onkologicznego, ale wymagato opieki domowej

Wypisano 203 pacjentéw; 46 wypisow dotyczyto dzieci, ktére zmarty w szpitalu lub innym miejscu (tabela 2). Wynika z tego,
ze 157 dzieci (18% wszystkich leczonych) wypisano z innych przyczyn, prawdopodobnie z powodu stabilizacji stanu zdrowia.

Tabela 2. Wypisy dzieci (do 18 r. z.) leczonych przez hospicja domowe w 2009 r. wg rozpoznan i przyczyny wypisu

Przyczyna wypisu

Rozpoznanie Zgon w szpitalu lub innym
miejscu niz dom lub szpital
Nowotwory C11-D38 8 35
Choroby metaboliczne E70-E88 5 8
Choroby ukfadu nerwowego G05-G98 16 44
Stany rozpoczynajace sie w okresie okotoporodowym P10-P93 6 13
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q00-Q99 10 53
Inne 1 4
Razem 46 157
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W hospicjach dla dzieci leczono takze 48 mtodych dorostych w wieku 18-34 lat ze schorzeniami, ktére rozpoczely sie
w wieku dzieciecym (tabela 3). Stanowili oni 5% wszystkich leczonych. Rozpoznania przedstawiono w tabeli 4.

Tabela 3. Dane o pacjentach w wieku 18-34 lat leczonych przez hospicja domowe dla dzieci w 2009 r.

Liczba pacjentéw leczonych przez hospicjum Miejsce zgonu
Hospicjum domowe .
. Zgony Wypisy
(miasto) . z chorobg zinnymi . inne
wszystkie R dom szpital .
nowotworowa | schorzeniami miejsce
1. Warszawa 8 1 7 3 3 0 0 0
2.  Wroctaw 8 2 6 3 1 2 0 2
4. Lublin 4 0 4 0 0 0 0 0
5. t6dzHDDZt 4 1 3 3 0 3 0 3
6. t6dztHDD 3 0 3 2 0 1 1 2
7. Opole 3 3 0 2 2 0 0 0

o mabsok | 2 [ 2 | o [ 1 [ 1 | o | o | 1 |

1. Gdarsk(sDutkdewicz) | 1 | o | 1 | o | o | o | o | o |

13. Krakéw (MHDD) 1 0 1 0 0 0 0 0
14. Ostrowiec Swietokrzyski 1 0 1 0 0 0 0 0
15. Pszczyna 1 0 1 0 0 0 0 0
16. Rzeszow 1 1 0 0 0 0 0 1
17. Torun,Nadzieja” 1 0 1 0 0 0 0 1
Suma 48 10 38 15 7 7 1 11
Tabela 4. Pacjenci pacjentach w wieku 18-34 lat leczeni przez hospicja domowe dla dzieci w 2009 r. wg rozpoznan.

Rozpoznanie | ICD10 | Liczba pacjentéw
Dzieciece porazenie mézgowe G80 12
Nowotwory C41-C72 10
Choroby metaboliczne E70-E79 7
Dystrofia miesniowa Duchenne’a G71.0 6
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q05-Q89 6

Inne choroby uktadu nerwowego G11.1,G12.0, G23.0, G70.0 5
Stany po urazach S06.7,Y85 2
Razem 48

W tabeli 5 poréwnano 3 grupy badanych hospicjow. Samodzielne hospicja domowe dla dzieci leczyty 568 dzieci (67%).
Hospicja domowe dla dzieci w strukturze hospicjéw dla dorostych leczyty 219 dzieci (26%). Z kolei hospicja domowe dla
dorostych, leczyty 65 dzieci (7%).

Tabela 5. Poréwnanie 3 grup hospicjow zajmujacych sie domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi (do 18r. z.)

Liczba dzieci leczonych przez hospicjum . .
domowe Zgony Miejsce zgonu Wypisy
Hospicjum
f . . odsetek . odsetek
(miasto) . z choroba zinnymi . R . inne . .
wszystkie .| liczba | wszystkich dom | szpital . liczba | wszystkich
nowotworowa | schorzeniami miejsce
leczonych leczonych
SMOHE MBEEEACETENS | 97 471 % 17 70 26 0 128 23
dla dzieci (n=15)

W tabeli 6 poréwnano liczbe dzieci leczonych przez hospicja domowe w latach 1999-2009. Widoczny jest wyrazny wzrost
liczby pacjentéw w tym okresie. taczna liczba dzieci objetych opieka w 2009 roku, w poréwnaniu z 2008 rokiem, zwiekszyta
sie 2789 do 896 (wzrost o 14%). Nalezy wzig¢ pod uwage, ze liczba 896 jest zanizona z powodu braku danych z 3 hospicjow
(prawdopodobnie o ok. 60 pacjentow).
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Tabela 6. Roczna liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe w okresie 1999-2009 - poréwnanie wynikéw uzyskanych z 11
kolejnych badan

| 1999 | 2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009
Liczba leczonych dzieci 171 186 214 252 329 373 442 568 656 789 896
Liczba badanych hospicjow 37 33 29 29 31 31 37 36 33 34 33

W tabeli 7 przedstawiono 30 rejonéw badanych hospicjéw oraz wskaznik PP/MM w tych rejonach. Najwyzszg wartos¢ tego
wskaznika odnotowano w rejonie hospicjum w Toruniu, a najnizsza w rejonie hospicjum w Pszczynie."

Tabela 7. Zestawienie 28 rejonéw objetych domowa opieka paliatywna dla dzieci oraz liczba ludnosci. Poréwnanie hospicjow
pod wzgledem liczby pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkancéw w rejonie. Dane o ludnosci GUS z dn. 30.06.2009

- Liczba . Pacjenci
Hospicjum ’ ) . ] L. Liczba o
: Rejon (miasta i powiaty) ludnosci o na milion
(miasto) L pacjentéw . o
w rejonie mieszkancow

1. Torun m. Torun, aleksandrowski, torunski 355599

39 109,7

m. Przemysl, m. Rzeszdw, m. Tarnobrzeg, debicki, jarostawski, kolbuszowski, lezajski,
3. Rzeszéw lubaczowski, faricucki, mielecki, nizanski, przemyski, przeworski, ropczycko-sedziszowski,| 1556864 70 45,0
rzeszowski, stalowowolski, tarnobrzeski

m. Gdansk, m. Gdynia, m. Sopot, gdanski, kartuski, koscierski, kwidzynski, malborski,

nowodworski, pucki, starogardzki, tczewski, wejherowski 203082

m. Krakéw, m. Nowy Sacz, m. Tarndw, wojewddztwo matopolskie (bez gorlickiego) 3185893

m. Lublin, m. Chetm, m. Zamos¢, bitgorajski, chetmski, janowski, krasnostawski, krasnicki,
lubartowski, lubelski, teczynski, tukowski, opolski, parczewski, putawski, radzynski, rycki,| 1834735
$widnicki, wtodawski, zamojski

14. Bialystok m. Bialystok, b.la’lo.StOCkI, blelsk_l, grajewski, hajnowski, moniecki, siemiatycki, sokdlski, 852673 29 340
wysokomazowiecki, zambrowski

19. L6dz' m. £6dz, wojewddztwo tédzkie (bez radomszczanskiego) 2427861

20. Opole m. Opole, wojewddztwo opolskie (cate) 1031922

22. Ostrowiec Sw. | m. Kielce, wojewddztwo $wietokrzyskie (cate) 1271213

m.Warszawa, m. Siedlce, ciechanowski, garwolirski, grodziski, gréjecki, kozienicki, legionowski,
makowski, minski, nowodworski, ostrowski, otwocki, piaseczynski, ptorski, pruszkowski,
puttuski, siedlecki, sochaczewski, sokotowski, warszawski zachodni, wegrowski, wotomirski,
wyszkowski, zyrardowski

26. Wroctaw m. Wroctaw, wojewddztwo dolnoslaskie (cate) 2876641 33 11,5

25. Warszawa 3983638 57 14,3

m. Bielsko-Biata, m. Bytom, m. Chorzéw, m. Dabrowa Gornicza, m. Gliwice, m. Jastrzebie
Zdrj, m. Jaworzno, m. Katowice, m. Piekary Slaskie, m. Ruda Slaska, m. Rybnik, m. Siemianowice
Slaskie, m. Sosnowiec, m. Swigtochtowice, m. Tychy, m. Zabrze, m. Zory, bedzirski, bielski,
cieszynski, mikotowski, pszczynski, raciborski, rybnicki, tarnogérski, wodzistawski, zywiecki

29. Pszczyna®

3913285 13 33

Razem 35450758 896 25,3

"W tym samym rejonie dziatajg dwa hospicja.
2W rejonie dziataja cztery hospicja. Brak danych o pacjentach Hospicjum Domowego dla Dzieci,Alma Spei” w Krakowie.
3W rejonie dziataja dwa hospicja. Brak danych o pacjentach Hospicjum Cordis w Mystowicach.

1 Slaskie Hospicjum dla Dzieci w Pszczynie rozpoczeto dziatalno$¢ 1 wrzesnia 2009 .
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W tabeli 8 poréwnano taczna liczbe ludnosci w rejonach 3 grup badanych hospicjéw, a takze srednia liczbe mieszkancéw
w tych rejonach. Samodzielne hospicja domowe dla dzieci obejmowaty najwieksze rejony (Srednio ok. 2 min mieszkancow).
Hospicja domowe dla dzieci pozostajace w strukturze hospicjow dla dorostych obejmowaty mniejsze rejony (srednio
ok. 840 tys. mieszkancow), a hospicja domowe dla dorostych najmniejsze rejony (Srednio ok. 290 tys. mieszkarcow).

Tabela 8. Poréwnanie 3 grup hospicjow zajmujacych sie domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi pod wzgledem liczby ludnosci
w rejonie i liczby pacjentéw na milion mieszkarncow

Liczba ludnosci — - - o
Grupa hospicjow tacznie Srednia mieszkaficéw |  Pacjenci na milion
(% populadji kraju) W rejonie mieszkancéw
Rejony samodzielnych hospicjéw domowych dla dzieci (n=13) 26686650 2052819 213

Rejony hospicjow domowych dla dorostych przyjmujacych réwniez dzieci (n=10) 2879016 287902 22,6

Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjéw w poszczegdinych wojewddztwach przedstawiono w tabeli 9. Ludnos¢
(n=35450758), zamieszkujaca we wszystkich rejonach objetych PDOP, stanowita 93% populacji kraju. Poréwnano wartos¢
wskaznika PP/MM w poszczegdlnych wojewddztwach. Wskaznik PP/MM byt najwyzszy w wojewddztwie podkarpackim
(45,2). Natomiast najnizszg wartos¢ tego wskaznika odnotowano w wojewddztwie lubuskim (5,9).

Tabela 9. Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjéw oraz liczby pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkancéw
w wojewédztwach w 2009 r.

Wojewédztwo Lud'noé(: Ludnoéé¢ w I:(?jonach Li'CZba' Pacjenci na milion mieszkarncow

ogotem hospicjow pacjentow w wojewédztwie w rejonach
1. Podkarpackie 2100389 2078371 99% 95 45,2 45,7
2. Warminsko-mazurskie 1427671 1427671 100% 53 37,1 371
3. Matopolskie 3292805 3292805 100% 120 36,4 36,4
4. Zachodnio-pomorskie 1693284 1693284 100% 60 354 354
5. Kujawsko-pomorskie 2068809 1375328 66% 73 35,3 53,1
6. Lubelskie 2159800 2005646 93% 66 30,6 32,9
7. Pomorskie 2224942 1744787 78% 67 30,1 38,4
8. Podlaskie 1190828 1037387 87% 35 29,4 337
9. toédzkie 2545493 2545493 100% 61 24,0 24,0
10. Opolskie 1031922 1031922 100% 23 22,3 22,3
11. Wielkopolskie 3403174 3062579 90% 64 18,8 20,9
12. Swietokrzyskie 1271213 1271213 100% 21 16,5 16,5
13. Mazowieckie 5213855 4874325 93% 77 14,8 15,8
14. Dolnoslaskie 2876641 2876641 100% 33 11,5 11,5
15. Slaskie 4642942 4642942 100% 42 9,0 9,0
16. Lubuskie 1009621 490364 49% 6 59 12,2
POLSKA 38153389 35450758 93% 896 23,5 25,3

W tabeli 10 przedstawiono dane o obszarach nieobjetych rejonami badanych hospicjéw. Obszary te znajdowaty sie gtéwnie
w wojewddztwach kujawsko-pomorskim, lubuskim, pomorskim, mazowieckim i wielkopolskim. Ludno$¢ zamieszkujaca
ten obszar stanowita 7% populacji kraju.

Tabela 10. Powiaty i ludnos¢ nie objete rejonami hospicjow Swiadczacych pediatryczng domowa opieke paliatywna w 2009 r. wg
wojewodztw

Wojewodztwo Miasta i powiaty nie objete PDOP Ludnos¢ ‘S)c::ueltaecl;i
1. Kujawsko-pomorskie :;p?;:ljz;ﬁzci:otizﬁz;sEflwugél:;éjgbrzynskl grudziadzki, inowroctawski, mogileriski, 693481 34%
2. Lubuskie m. Zielona Géra, nowosolski, stubicki, Swiebodzinski, wschowski, zielonogdrski, zaganski 519257 51%
3. Pomorskie m. Stupsk, bytowski, chojnicki, cztuchowski, leborski, stupski 480155 22%
4, Wielkopolskie chodzieski, czarnkowsko-trzcianecki, pilski, ztotowski 340595 10%
5.  Mazowieckie m. Ostroteka, lipski, mtawski, ostrotecki, przasnyski, zurominski 339530 7%
6. Lubelskie hrubieszowski, tomaszowski 154154 7%
7. Podlaskie m. tomza, kolnenski, fomzyniski 153441 13%
8. Podkarpackie bieszczadzki 22018 1%
POLSKA 2702631 7%
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Na mapie Polski (rycina 1) przedstawiono powiaty i miasta, gdzie mieszkaly dzieci leczone przez hospicja domowe
w 2009 roku. Na rycinie 2 natozono obraz z ryciny 1 na mape rejonéw deklarowanych przez hospicja domowe.

Rycina 1. Powiaty i miasta w ktérych w 2009 r. dzieci korzystaty z domowej opieki paliatywnej
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Rycina 2. Rejony objete pediatryczng domowa opieka paliatywna
z uwzglednieniem miejsca zamieszkania dzieci leczonych w 2009 r.
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Podziat leczonych dzieci wg gtéwnych grup rozpoznan przedstawiono w tabeli 11 i na rycinie 3. Najliczniejszg grupe
stanowity dzieci z chorobami uktadu nerwowego (40%). Dzieci z nowotworami stanowity 16% wszystkich pacjentéw.
Na rycinie 4 przedstawiono podziat pacjentéw na grupy wiekowe.

Tabela 11. Dzieci leczone przez hospicja domowe w latach 2005-2009 wg giéwnych grup rozpoznan (ICD-10)

Rozpoznanie | o0 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009
Nowotwory C11-D38 100 (22%) 134 (23%) 130 (20%) 103 (18%) 137 (16%)
Choroby metaboliczne E70-E88 38 (8%) 62 (11%) 70 (11%) 58 (10%) 71 (8%)
Choroby ukfadu nerwowego G05-G98 185 (42%) 217 (38%) 251 (38%) 210 (36%) 338 (40%)
Stany rozpoczynajace sie w okresie P10-P93 16 (4%) 15 (3%) 29 (4%) 23 (4%) 43 (5%)
okotoporodowym
Wady rozwojowe wrodzone,
znieksztatcenia i aberracje Q00-Q9%9 83 (19%) 110 (20%) 128 (20%) 158 (27%) 232 (27%)
chromosomowe
Inne 20 (5%) 30 (5%) 48 (7%) 32 (5%) 31 (4%)
Razem 442 (100%) 568 (100%) 656 (100%) 584 (100%) 852 (100%)

' Dane o rozpoznaniach z 25 hospicjow (brak danych z 9 hospicjow)

2 Dane o rozpoznaniach z 32 hospicjow (brak danych z 4 hospicjéw)

Rycina 3. Dzieci leczone w hospicjach domowych w latach 2005 - 2009 wg rozpoznan
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Rycina 4. Dzieci i mtodzi dorosli leczeni w 2009 r. przez hospicja domowe wg roku urodzenia
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W tabeli 12 przedstawiono dane dotyczace grupy 65 najmtodszych dzieci z wadami wrodzonymi i aberracjami

chromosomowymi.

Tabela 12. Pacjenci z wadami rozwojowymi wrodzonymi, znieksztalceniami i aberracjami chromosomowymi (Q00-Q99)

urodzeni w latach 2008-2009 wg rozpoznan

Rok urodzenia

Rozpoznanie ICD-10
2008 2009
Wrodzone wady rozwojowe ukfadu nerwowego Q00-Q07 15 13
Wrodzone wady rozwojowe serca Q20-Q24 5 7
Wrodzone wady rozwojowe uktadu oddechowego Q30-Q34 4 0
Wrodzone wady rozwojowe uktadu moczowego Q60-Q64 2 0
Wrodzone wady rozwojowe koriczyn Q74.3 0 1
Dysplazje kostno-chrzestne Q77.4,Q78.0 2 0
Wrodzone wady rozwojowe uktadu mig$niowo-szkieletowego Q79 1 0
Pecherzowe oddzielanie naskorka Q81.2 2 1
Okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych Q87 6 8
Inne niesklasyfikowane wady rozwojowe Q89 3 2
Zespdt Edwardsa Q91.0,Q91.3 1 7
Zespdt Pataua Q91.4 2 2
Monosomie i delecje Q93 3 0
Inne niesklasyfikowane aberracje Q99 1 1
Razem 57 42

Analiza przyczyn zgonu (tabela 13) wykazuje, ze nowotwory byty najczestsza przyczyng zgonu zaréwno u dzieci jak
i u mtodych dorostych leczonych przez hospicja domowe.

Tabela 13. Przyczyny zgonu dzieci i mlodych dorostych leczonych przez hospicja domowe w 2009 r.

Wiek
Przyczyny zgonu ICD-10 e e
Nowotwory C11-D38 51 7
Choroby metaboliczne E70-E88 13 3
Choroby ukfadu nerwowego G05-G98 36 5
Stany rozpoczynajace sie w okresie okotoporodowym P10-P93 8 0
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q00-Q99 28 0
Inne 2 0
Razem 138 15

Poréwnanie rozpoznan i numeréw kodu (wg Miedzynarodowe;j Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych
ICD-10) 852 dzieci, leczonych przez hospicja domowe w 2009 roku, z ,Wykazem schorzen kwalifikujacych do objecia
opieka hospicyjna dzieci i mtodziez” (wprowadzonym przez Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia)'?, wykazato, ze 22
rozpoznania nie spetniaty kryteriéw Narodowego Funduszu Zdrowia (tabela 14).

12Zafgcznik nr 13 do Zarzadzenia 96/2008/DSOZ Prezesa NFZ z dnia 23.10.2008 r. http://www.nfz.gov.pl/new/index.php? katnr=3&dzialn-
r=12&artnr=3498
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Tabela 14. Rozpoznania i numery kodu wg Klasyfikacji ICD-10 dzieci leczonych przez hospicja domowe w 2009 r. nie spelniajace
wymagan Narodowego Funduszu Zdrowia

Lp. | Rozpoznanie | ICD-10
1. | Toksoplazmoza B58
2. | Naczyniak chtonny jakiegokolwiek umiejscowienia D18.1
3. | Samoistna plamica matoptytkowa D69.3
4. | Inne niedobory odpornosci D84
5. | Inne hipoglikemie E16.1
6. | Inne okreslone choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego G31.8
7. | Choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego, nie okreslone G31.9
8. | Zawat mézgu 163
9. | Pozabiegowe zaburzenia funkgji uktadu krazenia, niesklasyfikowane gdzie indziej 197

10. | Dychawica oskrzelowa J45

11. | Inne choroby jelit K63

12. | Niedotlenienie wewnatrzmaciczne stwierdzone przed rozpoczeciem czynnosci porodowej P20.0

13. | Zachtysniecie sie smotka przez noworodka P24.0

14. | Wrodzona toksoplazmoza P37.1

15. | Reakcje i zatrucia wywotane przez leki stosowane u ptodu i noworodka P93

16. | Zaro$niecie nozdrzy Q30.0

17. | Niedorozwdj lub dysplazja ptuca Q33.6

18. | Inne okreslone wady rozwojowe ukfadu oddechowego Q34.8

19. | Wrodzona sztywnos¢ wielostawowa Q743

20. | Plodowy zespét alkoholowy (dyzmorficzny) Q86.0

21. | Ciato obce w drogach oddechowych T7

22. | Toniecie niezakoriczone zgonem T75.1

Omoéwienie wynikéw

W okresie 1999-2009 nastgpit w Polsce istotny — ponad 5-krotny — wzrost liczby dzieci leczonych przez hospicja domowe
(rycina 5). Przyczyny tego zjawiska sa ztozone. Poniewaz chore dzieci kierowane sg do hospicjéw przez lekarzy, nalezy - jako
pierwsza przyczyne - bra¢ pod uwage stopniowa zmiane pogladéw tego srodowiska, polegajaca na dostrzeganiu zalet
domowej opieki paliatywnej. Poniewaz decyzje o wyborze opieki paliatywnej w wielu przypadkach oznaczaja rezygnacje
zmetod przedtuzajacych zycie pacjenta, mozna przypuszczac, ze mamy réwniez do czynienia z ewolucja postaw srodowiska
medycznego w kierunku rezygnacji z uporczywej terapii.

Rycina 5. Liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe
Polska 1999 - 2009
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Drugim czynnikiem, obok ewolucji postaw lekarzy, ktdry przyczynia sie do wzrostu liczby pacjentéw, jest ciagty rozwdj
istniejacych hospicjéw i powstawanie nowych. Gtéwnym czynnikiem utrudniajacym ten proces jest brak na rynku pracy
lekarzy pediatréw, ktérzy chcieliby pracowac w hospicjach. Wiaze sie to z kryzysem tej specjalnosci: w 2008 roku sredni wiek
lekarzy pediatréw wynosit 58 lat; brak byto chetnych do ksztatcenia sie w tej specjalizacji.'

Trzecia przyczyng ww. trendu jest niewatpliwie bardzo silne poparcie spoteczne dla hospicjéw domowych dla dzieci, ktére
mozna mierzy¢ na przyktad wartoscig sum przekazywanych w ramach 1% podatku dla organizacji pozytku publicznego
(tabela 15).

Tabela 15. Organizacje pozytku publicznego finansujace domowa opieke paliatywna nad dzie¢mi wg otrzymanych kwot 1%
podatku od oséb fizycznych w 2007 i 2008 roku.

Nazwa organizacji pozytku publicznego Miejsce 1% podatku Miejsce 1% podatku
w rankingu (zt) w rankingu (zt)

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (Warszawa) 5 5282880 6 4922453
Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia (Lublin) 7 4234824 9 4140 266
Fundacja Hospicyjna (Gdarsk) 19 1972101 21 2414189
Fundacja Gajusz (£6dz) 29 1310905 31 1802073
Fundacja Zachodniopomorskie Hospicjum dla Dzieci (Szczecin) 22 1646 653 35 1565 623
Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci (Wroctaw) 38 913055 36 1460 994
Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci (Rzeszéw) 31 1165 247 40 1316103
Spoteczne Towarzystwo Hospicjum Cordis 34 1016 308 44 1197 026
Fundacja,Poméz im” na Rzecz Dzieci z Chorobami Nowotworowymi i Hospicjum dla

Dzieci (Biatystok) 3 943834
Matopolskie Hospicjum dla Dzieci (Krakéw) 70 769 371
Stowarzyszenie Lédzkie Hospicjum Dla Dzieci (L6dZ) 85 448 479 74 716 617
Fundacja Domowe Hospicjum Dla Dzieci w Opolu (Opole) 51 702778 76 703 257
Stowarzyszenie im. Sue Ryder (Bydgoszcz) 101 381909 83 630726
Stowarzyszenie Hospicjum Sw. Kamila (Gorzéw Wielkopolski) 67 553391 85 623 031
Fundacja Pomorskie Hospicjum dla Dzieci (Gdarisk) 93 582 964
Krakowskie Hospicjum dla Dzieci imienia ksiedza Jozefa Tischnera (Krakow) 72 513 696 96 574 449
Ete?jvgzngvsvzsi?eije(ll;l;:)sc;?(i)cyjno—PaIiatywne Hospicjum Plockie Pod Wezwaniem Sw. Urszuli 84 455 132 137 408 204
zlgi)ezl:gz;alskie Stowarzyszenie Wolontariuszy Opieki Paliatywnej,Hospicjum Domowe” 150 257167 155 363131
Stowarzyszenie Opieki Hospicyjnej Ziemi Czestochowskiej (Czestochowa) 171 227785 178 300 805
Stowarzyszenie na Rzecz Hospicjum Elblaskiego (Elblag) 172 226213 180 296 943
Kaliskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej 183 292734

Zrédto: Ranking Organizacji Pozytku Publicznego wg kwot przekazanych na rzecz OPP do wysokosci nieprzekraczajacej 1% naleznego
podatku dochodowego od 0séb fizycznych pobieranego na ogélnych zasadach i w formie ryczattu od przychodéw ewidencjonowanych
za 2007 i 2008 r. http://www.biznespolska.pl: 80/rankingi/? contentid=180469 http://www.biznespolska.pl/onepercent/

Populacja leczonych pacjentéw wydaje sie by¢ podobna pod wzgledem rodzaju schorzen w okresie 2005-2009. Dominuja
w niej dzieci z chorobami uktadu nerwowego. Wbrew powszechnym stereotypom, dzieci z chorobami nowotworowymi
stanowity zaledwie 16% wszystkich leczonych w 2009 roku (tabela 11). Laczna liczba najmtodszych dzieci urodzonych
w latach 2008-2009 wynosita 192 (23%) (rycina 4).

Poréwnujac rozpoznania dzieci leczonych przez badane hospicja w 2009 roku z ,Wykazem schorzen kwalifikujacych
do objecia opieka hospicyjna dzieci i mfodziez” wprowadzonym przez Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia', stwier-
dzono, ze wykaz ten nie obejmowat 22 rozpoznan wystepujacych w tej grupie. Jest to nowa forma wczesniej juz stosowanej
polityki Narodowego Funduszu Zdrowia, polegajaca na dyskryminacji pewnych grup nieuleczalnie chorych dzieci w dostepie
do opieki paliatywnej. Hospicja, aby otrzymac refundacje leczenia tych chorych byty zmuszone do wykazywania w swoich
sprawozdaniach innych, tzn. akceptowanych przez NFZ symboli choréb. W nielicznych przypadkach Narodowy Fundusz
Zdrowia wydawat indywidualna zgode na leczenie pacjenta.

3Polska pediatria w kryzysie. Puls Medycyny, http://www.pulsmedycyny.com.pl/index/archiwum/10403,polska,pediatria kryzysie.html
4 Zatacznik nr 13 do Zarzadzenia 96/2008/DSOZ Prezesa NFZ z dnia 23.10.2008 r. http://www.nfz.gov.pl/new/index.php? katnr=3&dzialn-
r=12&artnr=3498
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Whioski
1.

Pediatryczna domowa opieka paliatywna jest najczesciej stosowana u dzieci z chorobami, w ktérych dominuja
objawy neurologiczne.

Hospicja domowe dla dzieci powinny zatrudnia¢ konsultantéw neurologéw dzieciecych.

Z powodu wielkiej r6znorodnosci choréb, wystepujacej w populacji dzieci leczonych przez hospicja, nie jest moz-
liwe opracowanie zamknietego,Wykazu schorzen kwalifikujgcych do objecia opieka hospicyjna dzieci i mtodziez".

Istnieje potrzeba utworzenia hospicjéw domowych dla dzieci w Zielonej G6rze, Gorzowie Wielkopolskim, zachod-
niej czesci wojewddztwa dolnoslaskiego, a takze drugiego hospicjum w Warszawie.

Istniejgce hospicja domowe dla dzieci w Bydgoszczy, Gdansku i Toruniu powinny zwiekszy¢ swoje rejony.

Postulaty dotyczace polityki zdrowotnej

1.

Istnieje potrzeba wprowadzenia rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie standardéw postepowania i procedur
medycznych z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w zaktadach opieki zdrowotnej.

Istnieje potrzeba nowelizacji rozporzadzenia Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, przez usuniecie ,Wykazu
schorzen kwalifikujacych do objecia opieka hospicyjna dzieci i mtodziez".

Decyzje o kwalifikacji dzieci do opieki paliatywnej powinni podejmowac lekarze, a nie urzednicy NFZ.

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

Konsultanci w wojewddztwach kujawsko-pomorskim, lubuskim, pomorskim, wielkopolskim, mazowieckim i pod-
laskim powinni zastanowic sie nad objeciem pediatryczng domowa opieka paliatywna tych obszaréw, gdzie jest
ona niedostepna (tabela 10, zataczniki 1 i 2).

Minister zdrowia powinien wprowadzi¢ umiejetnos¢ dla lekarzy z zakresu pediatrycznej medycyny paliatywne;j.

Ministerstwo Zdrowia i Narodowy Fundusz Zdrowia powinny znowelizowa¢ swoje rozporzadzenia w punktach
dotyczacych ksztatcenia pielegniarek w hospicjach domowych dla dzieci przez wprowadzenie kursu specjalistycz-
nego dla pielegniarek ,Pediatryczna domowa opieka paliatywna”'

Podziekowanie

Autorzy dziekujg Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci za sfinansowanie badania.

> Centrum Ksztatcenia Podyplomowego Pielegniarek i Potoznych, kurs specjalistyczny ,Pediatryczna domowa opieka paliatywna”nr 01/10
http://www.ckppip.edu.pl/index.php? strona=programy_ramowe&podstrona=<font_color=black>kursy_specjalistyczne
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Rejony objete pediatryczng domowa opieka paliatywna
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Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa
tel. 22678 16 11, fax 22 678 99 32
poczta@hospicjum.waw.pl, www.hospicjum.waw.pl
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Sktad: Wojciech Marciniak
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