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Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce Raport 2007

Wstep

Polska jest krajem, w ktérym od 1994 roku rozwija sie pediatryczna domowa opieka paliatywna (PDOP). Polega
ona na zapewnieniu czynnej i catosciowej opieki dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim
ryzykiem przedwczesnej $mierci, w miejscu ich zamieszkania. Ma na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe
jakosci jego zycia oraz ochrone przed uporczywa terapig i dziataniami jatrogennymi. Obejmuje leczenie obja-
wowe oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe.

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

Cel pracy
Celem badania jest ocena aktualnego stanu PDOP w Polsce. Ponizsze opracowanie stanowi kolejny, dziewiaty
coroczny raport na ten temat."3

Intencja autora jest dostarczenie danych instytucjom i osobom, ktére ksztattuja polityke zdrowotna w Pol-
sce, na szczeblu krajowym i wojewddzkim, a takze osobom zarzadzajacym hospicjami.

Materiat i metody

Na podstawie wczesniejszych badan modelu hospicjum domowego dla dzieci* opracowano kryteria standardu
minimalnego i petnego. Ankiete, zawierajaca te kryteria, przestano do lekarzy 34 hospicjow prowadzacych
opieke nad dzie¢mi w Polsce (zatacznik nr 1, str. 15). Badanie dotyczyto okresu 11.10.2006 — 10.10.2007.

Otrzymano 33 wypetnione ankiety (97%). Poniewaz nie otrzymano ankiety z Krakowskiego Hospicjum dla
Dzieciim. ks. J6zefa Tischnera, do opracowania statystycznego wykorzystano informacje o pacjentach leczonych
w tym hospicjum w 2007 roku na podstawie sprawozdania zamieszczonego w Internecie.’

Badane hospicja podzielono na 3 grupy: samodzielne hospicja domowe dla dzieci; hospicja domowe dla
dzieci, pozostajgce w strukturze hospicjéw dla dorostych; oraz hospicja domowe dla dorostych przyjmujace
réwniez dzieci.

Wykorzystano dane demograficzne Gtéwnego Urzedu Statystycznego o ludnosci wg stanu w dniu 30 czerwca
2007 Obliczano wskaznik okreslajacy roczna liczbe pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkaricow (PP/MM).

Poréwnano wyniki 9 kolejnych badan przeprowadzonych ta samg metoda 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,
11.10.2004-10.10.2005, 11.10.2005-10.10.2006 oraz 11.10.2006-10.10.2007.

Wyniki
W tabelach 1 i 2 przedstawiono liczbe kryteridéw standardu spetnianych przez poszczegélne hospicja, liczbe
leczonych dzieci (do 18 . 2.) oraz liczbe zgonéw.

Wiekszo$¢ badanych hospicjéow nie spetniata minimalnego standardu. Hospicja spetniaty $rednio 81%
kryteriéw standardu minimalnego i 82% kryteriéw standardu petnego. Najczesciej niespetnionym kryterium
byto ukoriczenie indywidualnych stazy przez lekarzy i pielegniarki.

W tabeli 3 przedstawiono poréwnanie 11 samodzielnych hospicjéw domowych dla dzieci. W tabeli 4
przedstawiono poréwnanie wszystkich 3 grup badanych hospicjéw. W tabeli 5 poréwnano wyniki 9 kolejnych
badan przeprowadzonych w latach 1999-2007. W tabeli 6 przedstawiono 32 rejony 34 hospicjéw oraz wskaznik
PP/MM w tych rejonach. W tabeli 7 poréwnano taczna liczbe ludnosci w rejonach 3 grup badanych hospicjéw,
a takze $rednig liczbe mieszkarncéw w tych rejonach. W tabelach 8 i 10 poréwnano wartos¢ wskaznika PP/MM,
obliczonego dla wszystkich pacjentéw oraz dla pacjentéw z nowotworami, w poszczegdlnych wojewddztwach.
W tabeli 9 przedstawiono dane o obszarach nie objetych rejonami badanych hospicjéw.

taczna liczba dzieci objetych opieka w ciggu roku, w poréwnaniu z poprzednim rokiem, zwiekszyta sie
2568 do 656 (wzrost o 15%). Liczba dzieci z chorobami nowotworowymi zmniejszyta sie ze 134 do 130 (spadek
0 3%), a liczba dzieci z innymi schorzeniami zwiekszyta sie z 434 do 526 (wzrost 0 21%) (tab. 5).

Podziat pacjentéw wg gtéwnych grup rozpoznan przedstawiono w tabeli 11. Najliczniejszg grupe stanowity
dzieci z chorobami uktadu nerwowego (38%). Dzieci z nowotworami stanowity 20% wszystkich pacjentéw.

Hospicja domowe dla dzieci (samodzielne i pozostajace w strukturze hospicjow dla dorostych) objety
opieka 598 dzieci (91%), a hospicja dla dorostych 58 dzieci (9%) (tab. 4).

Poprzednie badania opublikowano w VIII, IX, X, X, XII, XIlI, XIV i XV wydaniu monografii ,Opieka paliatywna nad dzie¢mi” (Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, Warszawa 2000, 2001, 2002, 2003, 2004, 2005, 2006, 2007).

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

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

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

http://hospicjumtischnera.org/index.php?option=com_content&task=view&id=30&Itemid=31
http://www.stat.gov.pl/cps/rde/xbcr/gus/PUBL_ludnosc_stan_struktura_teryt_1pol_2007.pd
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Liczba zgonéw (n=139) nie zmienita sie istotnie w poréwnaniu z poprzednim badaniem (n=135); 117 zgonéw
miato miejsce w domu a 22 w szpitalu. Zmarto 21% wszystkich leczonych dzieci. Najwyzsza wartos¢ odsetka
zgondéw - 71% odnotowano w hospicjum w Mystowicach, gdzie dominowaty dzieci z nowotworami.’

Ponadto hospicja w Bydgoszczy, Gdansku, Krakowie, Lodzi, Olsztynie i Poznaniu stosowaty leczenie respi-
ratorem w domu u 38 dzieci (nie objetych ww. statystyka); 3 z tych dzieci zmarto (tab. 1 2).

Ludnos¢ (n=34432806), zamieszkujaca we wszystkich 32 rejonach objetych PDOP, stanowita 90% populagji
kraju (tab. 6, 8).

Samodzielne hospicja domowe dla dzieci obejmowaty najwieksze rejony (Srednio ok. 2 mIn mieszkancéw).
Hospicja domowe dla dzieci pozostajace w strukturze hospicjow dla dorostych obejmowaty mniejsze rejony
(Srednio ok. 1 mIn mieszkarncéw), a hospicja domowe dla dorostych najmniejsze rejony (Srednio ok. 290 tys.
mieszkancow) (tab. 7). Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjéw w poszczegdlnych wojewddztwach
przedstawiono w tabeli 8.

Wskaznik PP/MM byt najwyzszy w wojewddztwach lubelskim i kujawsko-pomorskim. Natomiast najnizsza
warto$¢ tego wskaznika odnotowano w wojewoédztwach slaskim i lubuskim (tab. 8).

Najnizsza warto$¢ wskaznika PP/MM odnotowano w rejonach hospicjéw w Pile, Mystowicach, Biatymstoku
i Ostrotece (tab. 6).

Obszary nie objete PDOP znajduja sie gtéwnie w wojewddztwach pomorskim, lubuskim, kujawsko-po-
morskim, zachodnio-pomorskim, mazowieckim i podlaskim (tab. 9).

W tabeli 13 przedstawiono dane na temat lekarzy pracujacych w badanych hospicjach i zajmujacych sie
domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi. tacznie pracowato w nich 62 lekarzy: 31 pediatréw i neonatologdéw,
9 anestezjologéw, 14 lekarzy z innymi specjalizacjami oraz 8 lekarzy bez specjalizacji lub z dawnym pierwszym
stopniem. Czternastu lekarzy specjalistéw miato dodatkowo specjalizacje z medycyny paliatywnej (23%). Wiek-
szo$¢ hospicjow (n=21) zatrudnia specjalistéw w pediatrii lub neonatologii. W tabeli 12 poréwnano 3 grupy
hospicjéow pod wzgledem liczby i specjalizacji lekarzy.

7 Nawysokos¢ odsetka zgonéw w hospicjach domowych dla dzieci wptywajg gtéwnie dwa czynniki: 1) odsetek pacjentéw w terminalnej
fazie choroby nowotworowej, 2) kryteria przyjmowania i wypisywania pacjentow.
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Klucz:

[[]- samodzielne hospicja domowe dla dzieci

[C]- hospicja domowe dla dzieci, pozostajace w strukturze hospicjéw dla dorostych
[[]- hospicja domowe dla dorostych przyjmujace réwniez dzieci

Tabela 1. Zestawienie 34 hospicjow uszeregowanych pod wzgledem spetniania standardu domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi

Liczba dzieci leczonych przez hospicjum domowe w
Liczba Liczba okresie: 11.10.2006 do 10.10.2007
o speln!qnych speln!qnych Liczba Liczba dzieci
Hospicjum kryteriow wg | kryteriéw wg ? wentylowanych
(miasto) standardu standardu zchoroba | zchorobg | Z29°M°W respiratorem w
minimalnego petnego wszystkie | nowotwo- | nienowot- | 9oy w domu (zgony)
(maks. 26) (maks.31) rowa worowa S;g:;t}:‘;:
stacjonarnym)
1.  Warszawa 26 31 57 10 47 17 0
2.  t6dzHDDZt 25 30 39 5 34 10 1
3. Plock 25 30 8 1 7 1 0
4. Mystowice 24 29 17 13 4 12 (3) 1
5.  Ostrowiec Swietokrz. 24 28 12 3 9 3(1) 0
6. Lublin 23 28 69 12 57 15 (1) 0
7. Wroctaw 23 28 37 10 27 12 0
8. Poznan 23 28 32 6 26 8 10 (1)
9.  Szczecin 23 28 31 9 22 8(4) 0
10. Olsztyn 23 28 28 9 19 8(2) 2
11. t6dztHDD 23 28 16 0 16 3(2) 15(2)
12. Wioctawek 23 28 10 1 9 3(2) 0
13. Radom 23 28 5 1 4 2 0
14. Torun 22 27 33 2 31 1 0
15.  Konin 21 25 4 1 3 1 0
16. Koto 21 25 3 0 3 0 0
17. Gorzéw Wikp. 20 25 5 3 2 1 0
18. Pita 20 25 1 0 1 0 0
19. Czestochowa 20 25 22 4 18 6 (1) 0
20. Kalisz 20 25 9 0 9 1 0
21. Opole 20 24 23 5 18 6(2) 0
22. Krakéw CHOLD 20 24 22 0 22 0 0
23. Gniezno 20 24 19 1 18 2 0
24. Brzozéw 20 24 7 3 4 2(2) 0
25. Gubin 20 24 4 1 3 1 0
26. Rzeszéw 19 24 35 17 18 5(1) 0
27. Suwatki 19 24 6 2 4 1 0
28. Elblag 19 24 5 1 4 3(2) 0
29. Bydgoszcz 17 20 17 0 17 0 7
30. Gdansk 17 19 31 2 29 1(1) 1
31. Biata Podlaska 13 14 5 0 5 0 0
32. Ostroteka 12 14 1 1 0 1 0
33. Biatystok 9 10 5 2 3 1 0
34. Krakéw KHDJT ? ? 38 5 33 4 1
Srednia (x) lub suma (3) x=21,16 x=25,56 656 130 526 139 (22) 38(3)

? - brak danych
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Tabela 2. Zestawienie 34 hospicjow uszeregowanych pod wzgledem rocznej liczby leczonych pacjentéw (do 18 roku zycia)

Liczba dzieci leczonych przez hospicjum domowe w

okresie: 11.10.2006 do 10.10.2007

Liczba Liczba
B spe’m!gnych spe’m!gnych Liczba Liczba dzieci
Hospicjum kryteriow wg | kryteriéw wg ? wentylowanych
(miasto) standardu standardu zchorobg | zchorobg | Z9°NOW respiratorem w
minimalnego petnego wszystkie | nowotwo- | nienowot- | #9o domu (zgony)
(maks. 26) (maks.31) rowa worowg Sﬁg:;';&:
stacjonarnym)
1. Lublin 23 28 69 12 57 15 (1) 0
2. Warszawa 26 31 57 10 47 17 0
3. t6dz HDDZt 25 30 39 5 34 10 1
4. Krakéw KHDJT ? ? 38 5 33 4 1
5. Wroctaw 23 28 37 10 27 12 0
6. Rzeszéow 19 24 35 17 18 5(1) 0
7. Torun 22 27 33 2 31 1 0
8. Poznan 23 28 32 6 26 8 10 (1)
9. Szczecin 23 28 31 9 22 8 (4) 0
10. Gdansk 17 19 31 2 29 1(1) 1
11. Olsztyn 23 28 28 9 19 8(2) 2
12. Opole 20 24 23 5 18 6(2) 0
13. Krakéw CHOLD 20 24 22 0 22 0 0
14. Czestochowa 20 25 22 4 18 6 (1) 0
15. Gniezno 20 24 19 1 18 2 0
16. Mystowice 24 29 17 13 4 12(3) 1
17. Bydgoszcz 17 20 17 0 17 0 7
18. t6dztHDD 23 28 16 0 16 3(2) 15(2)
19. Ostrowiec Swietokrz. 24 28 12 3 9 3(1) 0
20. Wioctawek 23 28 10 1 9 3(2) 0
21. Kalisz 20 25 9 0 9 1 0
22. Ptock 25 30 8 1 7 1 0
23. Brzozéw 20 24 7 3 4 2(2) 0
24. Suwatki 19 24 6 2 4 1 0
25. Radom 23 28 5 1 4 2 0
26. Gorzéw Wikp. 20 25 5 3 2 1 0
27. Elblag 19 24 5 1 4 3(2) 0
28. Biata Podlaska 13 14 5 0 5 0 0
29. Biatystok 9 10 5 2 3 1 0
30. Konin 21 25 4 1 3 1 0
31. Gubin 20 24 4 1 3 1 0
32. Koto 21 25 3 0 3 0 0
33. Pita 20 25 1 0 1 0 0
34. Ostroteka 12 14 1 1 0 1 0
Srednia (x) lub suma (%) x=21,16 x=25,56 656 130 526 139 (22) 38(3)

? - brak danych
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Tabela 3. Zestawienie 11 samodzielnych hospicjow domowych dla dzieci uszeregowanych pod wzgledem spetniania minimalnego
standardu domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi

Liczba dzieci leczonych przez hospicjum domowe s
. . w okresie: 11.10.2006 do 10.10.2007 Dzieci zmarte
Liczba Liczba
spetnionych spetnionych
Hospicjum kryteriow wg kryteriéw wg
(miasto) standardu standardu horob z choroba odsetek
minimalnego petnego wszystkie zc t0|’° 9 nienowotwo- liczba wszystkich
(maks. 26) (maks. 31) nowotworowq rowa leczonych
Warszawa 26 31 57 10 47 17 30%
+t6dz HDDZt 25 30 39 5 34 10 26%
Lublin 23 28 69 12 57 15 (1) 22%
Wroctaw 23 28 37 10 27 12 32%
Szczecin 23 28 31 9 22 8(4) 26%
+£6dz tHDD 23 28 16 0 16 3(2) 19%
Torun 22 27 33 2 31 1 3%
Opole 20 24 23 5 18 6(2) 26%
Krakéw CHOLD 20 24 22 0 22 0 0
Rzeszéw 19 24 35 17 18 5(1) 14%
Krakéw KHDJT ? ? 38 5 33 4 11%

? - brak danych

Tabela 4. Poréwnanie 3 grup hospicjéw zajmujacych sie domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi

Liczba dzieci leczonych przez hospicjum

i ) domowe w okresie: 11.10.2006 do Dzieci zmarte
Srednia Srednia 10.10.2007
spetnionych spetnionych
o kryteriow wg kryteriow wg
Grupa hospicjow standardu standardu zchorobg | zchoroba dsetek
minimalnego petnego wszystkie nowotwo- | nienowo- [ liczba |, 0 S? € h
(maks. 26) (maks. 31) rowa tworowa eczo-nyc
Samodzielne hospicja domowe 22,4 (86%)* 27,2 (88%)* 400 (61%) 75 325 81 20%

dla dzieci (n=11)

Hospicja domowe dla dzieci
w strukturze hospicjow dla 20,2 (78%) 24,1 (78%) 198 (30%) 44 154 44 22%
dorostych (n=11)

Hospicja domowe dla dorostych

przyjmujace rowniez dzieci (n=12) 19,3 (74%) 23,4 (75%) 58 (9%) 1 47 14 24%

* Brak danych z Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera

Tabela 5. Poréwnanie wynikéw uzyskanych z 9 kolejnych badan (1999-2007)

Rok 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
Liczba badanych hospicjow 37 33 29 29 31 31 37 36* 33*
Srednia minimalnego standardu 57% 60% 70% 77% 70%** 73% 73% 77% 81%
Srednia petnego standardu 58% 60% 70% 75% 719%** 75% 75% 79% 82%
Liczba wszystkich dzieci pod opieka 171 186 214 252 329 373 442 568 656
Liczba dzieci z ch. nowotworowymi 99 92 85 90 1m 103 100 134 130
Liczba dzieci z innymi chorobami 72 94 129 162 218 270 342 434 526
Liczba zgonéw 83 80 83 82 102 104 150 135 139

* Brak danych z Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera
** W 2003 roku zwiekszono wymagania okreslone w standardzie
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Tabela 6. Zestawienie rejonéw objetych PDOP oraz liczba ludnosci. Poréwnanie hospicjéw pod wzgledem liczby pacjentéw pediatrycz-
nych na milion mieszkaricéw w rejonie. Dane o ludnosci GUS z dn. 30.06.2007

- . - Pacjenci
Hospicjum - - - . Liczba ludnosci o
) Rejon (miasta i powiaty) P na milion
(miasto) w rejonie mieszkancow
1. Gniezno gnieznienski 140534 135,2
2. Torun m. Torun, torunski 297828 110,8
m. Lublin, m. Chetm, m. Zamos¢, bitgorajski, chetmski, janowski, krasnostawski,
3. Lublin krasnicki, lubartowski, lubelski, teczynski, tukowski, opolski, parczewski, putawski, 1841531 37,5
radzynski, rycki, Swidnicki, wtodawski, zamojski
4, Suwatki m. Suwatki, augustowski, sejnenski, suwalski 184530 32,5
5. Bydgoszcz m. Bydgoszcz, bydgoski, zninski 530194 32,1
m. Czestochowa, czestochowski, ktobucki, lubliniecki, myszkowski, zawierciarski
& (e z woj. $wietokrzyskiego: wioszczowski IEAED i
7. Wioctawek m. Wioctawek, aleksandrowski, lipnowski, radziejowski, wtoctawski 367576 27,2
8. Gubin krosnienski, zarski 155069 25,8
. m. Szczecin. m. Swinoujécie, choszczenski, drawski, goleniowski, gryficki, gryfiriski,
9. Szczecin kamienski, tobeski, mysliborski, policki, pyrzycki, stargardzki, watecki 1212766 25,6
. m. Biata Podlaska, bialski
10. Biata Podlaska 2 woj. mazowieckiego: fosicki 203962 24,5
11. Plock m. Ptock, gostyninski, ptocki, sierpecki 334336 23,9
m. Olsztyn, bartoszycki, dziatdowski, etcki, gizycki, gotdapski, itawski, ketrzynski,
12. Olsztyn lidzbarski, mragowski, nidzicki, nowomiejski, olecki, olsztynski, ostrédzki, piski, 1176478 23,8
szczycienski
. m. Gdansk, m. Gdynia, m. Sopot, gdanski, kartuski, koscierski, tczewski,
13. Gdansk wejherowski 1309914 23,7
m. Rzeszéw, m. Przemysl, m. Tarnobrzeg, debicki, jarostawski, kolbuszowski, lezajski,
14. Rzeszow lubaczowski, tancucki, mielecki, nizanski, przemyski, przeworski, ropczycko- 1554311 22,5
sedziszowski, rzeszowski, stalowowolski, tarnobrzeski
15. Opole m. Opole, wojewddztwo opolskie (cate) 1039427 22,1
m. Elblag, braniewski, elblaski
16. Elblag z woj. pomorskiego: malborski, nowodworski 2 22
17. toédz* m. £6dz, wojewddztwo tddzkie (cate) 2560903 21,5
A m. Krakéw, m. Nowy Sacz, m. Tarnéw, wojewddztwo matopolskie (bez gorlickiego,
18. Krakéw* oéwiecimskiego) 3014658 19,9
19. Konin m. Konin, koninski 204627 19,6
20. Koto kolski, turecki 172050 17,4
21. Kalisz m. Kalisz, kaliski, kepiniski, ostrowski, ostrzeszowski, pleszewski 519278 17,3
22. Brzozéw m. Krosno, brzozowski, krosnienski, leski, sanocki, strzyzowski 405952 17,2
m. Poznan, m. Leszno, gostynski, grodziski, jarocinski, koscianski, leszczynski,
23. Poznan miedzychodzki, nowotomyski, obornicki, poznanski, rawicki, stupecki, szamotulski, 2006907 15,9
sredzki, Sremski, wagrowiecki, wolsztynski, wrzesirnski
24. Gorzow WIk. |m. Gorzow WIlkp, gorzowski, miedzyrzecki, strzelecko-drezdenecki, sulecinski 334994 14,9
m. Warszawa, m. Siedlce, garwolinski, grodziski, gréjecki, kozienicki, legionowski,
tosicki, makowski, minski, nowodworski, ostrowski, otwocki, piaseczynski, ptoriski,
25. Warszawa pruszkowski, puttuski, siedlecki, sochaczewski, sokotowski, warszawski zachodni, 3855555 14,8
wegrowski, wotominski, wyszkowski, zyrardowski
26. Wroctaw m. Wroctaw, wojewddztwo dolnoslaskie (cate) 2879758 12,9
. m. Kielce, buski, jedrzejowski, kazimierski, kielecki, konecki, opatowski, ostrowiecki,
27. Ostrowiec Sw. pinczowski, sandomierski, skarzyski, starachowicki, staszowski 123039 9.8
28. Radom m. Radom, biatobrzeski, przysuski, radomski, szydtowiecki, zwolerski 525076 9,5
29. Ostroteka m. Ostroteka, ostrotecki 137975 73
. m. Biatystok, biatostocki, bielski, grajewski, hajnowski, moniecki, sokdlski,
30. Biatystok wysokomazowiecki, zambrowski 807996 6,2
m. Bielsko-Biata, m. Bytom, m. Chorzéw, m. Dabrowa Gérnicza, m. Gliwice, m.
Jastrzebie Zdr6j, m. Jaworzno, m. Katowice, m. Mystowice, m. Piekary Slaskie, m.
Ruda Slaska, m. Rybnik, m. Siemianowice Slaskie, m. Sosnowiec, m. Swietochtowice,
31. Mystowice m. Tychy, m. Zabrze, m. Zory, bedzinski, bielski, bierunsko-ledzinski, cieszynski, 4081379 4,2
gliwicki, mikotowski, pszczynski, raciborski, rybnicki, tarnogérski, wodzistawski,
zywiecki
z woj. matopolskiego: oswiecimski
32. Pita chodzieski, czarnkowsko-trzcianecki, pilski, ztotowski 338793 3,0
Razem 34432806** 17,9
Ludnosc Polski - 38115967

* W tym samym rejonie dziataja dwa hospicja

** 90% populacji Polski
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Tabela 7. Poréwnanie 3 grup hospicjéw zajmujacych sie domowg opiekga paliatywna nad dzie¢mi pod wzgledem liczby ludnosci w rejonie
i liczby pacjentéw na milion mieszkancow

Reion Liczba ludnosci Srednia populacja | Pacjenci na milion
Jony facznie (% populacji) W rejonie mieszkancow
Samodzielnych hospicjéw domowych dla dzieci (n=9) 18256737 (48%) 2028526 19,8
Hospicjow domowych dla dzieci w strukturze hospicjow dla
dorostych (n=11) 12805387 (34%) 1164126 15,5
Hospicjéw domowych dla dorostych przyjmujacych réwniez dzieci 3478847 (9%) 289904 16.7
(n=12) ’

Tabela 8. Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjéw oraz liczby pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkaricéw w wojewddz-
twach w 2007 r. Dane o ludnosci GUS z dn. 30.06.2007

- Ludlnos’c' WGl w r.efjonach Li.czbanl Pacjenci na milion mieszkancow
ogbtem hospicjow pacjentow w wojewédztwie w rejonach
1. Lubelskie 2168993 2013055 93% 73 33,7 36,3
2. Kujawsko-pomorskie 2065540 1195598 58% 60 29,1 50,2
3. Warminsko-mazurskie 1426609 1403230 98% 33 23,1 23,5
4. Opolskie 1039427 1039427 100% 23 22,1 22,1
todzkie 2560903 2560903 100% 55 21,5 21,5
6. Wielkopolskie 3382189 3382189 100% 68 20,1 20,1
Podkarpackie 2097281 1960263 93% 42 20,0 214
Matopolskie 3274627 3167938 97% 60 18,3 19,9
Zachodnio-pomorskie 1692774 1212766 72% 31 18,3 25,6
10. Pomorskie 2206600 1309914 59% 31 141 23,7
11. Mazowieckie 5178480 4885380 94% 72 13,9 14,7
12. Dolnoslaskie 2879758 2879758 100% 37 12,9 12,9
13. Swietokrzyskie 1277494 1277494 100% 12 9,4 9,4
14. Podlaskie 1194529 992526 83% n 9,2 1m1
15. Lubuskie 1008461 490063 49% 9 8,9 18,4
16. Slaskie 4662302 4662302 100% 39 8,4 8,4
POLSKA 38115967 34432806 90% 656 14,9 16,4

Tabela 9. Powiaty i ludnos¢ nie objete rejonami hospicjow swiadczacych pediatryczng domowa opieke paliatywna wg wojewddztw

Wojewodztwo Miasta i powiaty nie objete PDOP Ludnos¢ ,g::)slfltail}i
m. Grudziadz, brodnicki, chetminski, golubsko-dobrzynski, grudzigdzki,
2. Kujawsko-pomorskie inowroctawski, mogilenski, nakielski, rypinski, sepolinski, swiecki, 869942 42%
tucholski, wabrzeski
3. Lubuskie ;rilélzolﬁl)(;n;rg((i)’r;éSé)r\ﬁ/\;okisolskl, stubicki, Swiebodzinski, wschowski, 518398 51%
4. Zachodnio-pomorskie Srr;CZK:cs;allelrc\k::)lsaviv?gaz?‘zskkll kotobrzeski, koszalinski, stawienski, 480008 28%
5. Mazowieckie ciechanowski, lipski, mtawski, przasnyski, zurominski 293100 6%
6. Podlaskie m. tomza, kolnenski, tomzynski, siemiatycki 202003 17%
7. Lubelskie hrubieszowski, tomaszowski 155938 7%
8. Podkarpackie bieszczadzki, jasielski 137018 7%
9. Malopolskie gorlicki 106689 3%
10. Warminsko-mazurskie wegorzewski 23379 2%
POLSKA 3683161 10%
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Tabela 10. Poréwnanie liczby dzieci z chorobami nowotworowymi na milion mieszkarncéw w wojewédztwach w 2007 .

Dane o ludnosci GUS z dn. 30.06.2007

T Iz)ud,nos'c' Ludnesd w r.eljonach Li.czba, Pacjenci na milion mieszkancow
gotem hospicow pacjentow w wojewodztwie w rejonach
1. Podkarpackie 2097281 1960263 93% 20 9,5 10,2
2. Warminsko-mazurskie 1426609 1403230 98% 10 7,0 71
3. Lubelskie 2168993 2013055 93% 12 5,5 6,0
4. Zachodnio-pomorskie 1692774 1212766 72% 9 53 7,4
5. Opolskie 1039427 1039427 100% 5 4,8 4,8
6. Lubuskie 1008461 490063 49% 4 4,0 8,2
Slaskie 4662302 4662302 100% 17 3,6 3,6
8. Dolnoslaskie 2879758 2879758 100% 10 3,5 3,5
9. Podlaskie 1194529 992526 83% 4 3,3 4,0
10. Mazowieckie 5178480 4885380 94% 13 2,5 2,7
11. Wielkopolskie 3382189 3382189 100% 8 2,4 2,4
12. Swietokrzyskie 1277494 1277494 100% 3 2,3 2,3
13. todzkie 2560903 2560903 100% 5 2,0 2,0
14. Malopolskie 3274627 3167938 97% 5 1,5 1,6
15. Kujawsko-pomorskie 2065540 1195598 58% 3 1,5 2,5
16. Pomorskie 2206600 1309914 59% 2 0,9 1,5
POLSKA 38115967 34432806 90% 130 3,4 3,8
Tabela 11. Pacjenci wg gtéwnych grup rozpoznan (ICD-10) leczeni w latach 2005-2007
Rozpoznanie ICD-10 2005 2006 2007
Nowotwory C11-D34 100 (22%) 134 (23%) | 130(20%)
Choroby metaboliczne E71-E88 38 (8%) 62 (11%) 70 (11%)
Choroby uktadu nerwowego G05-G98 185 (42%) 217 (38%) | 251 (38%)
Stany rozpoczynajace sie w okresie okotoporodowym P21-P91 16 (4%) 15 (3%) 29 (4%)
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q00-Q99 83 (19%) 110 (20%) | 128 (20%)
Inne 20 (5%) 30 (5%) 48 (7%)
Razem 442 568 656
Tabela 12. Poréwnanie liczby i specjalizacji lekarzy w 3 grupach hospicjéw
Lekarze bez
e | pedatrey | Ao |icarsezinna) ‘el | pechize
paliatywna stophiem
(S,ﬁg%?fielne hospicja domowe dla dzieci 27 15 5 5 3 5
I 1 : : a
Hovpich domowe ds doosychpraimuiace | 1 |3 : : : 0
Razem 62 31 9 14 14 8

* Brak danych z Krakowskiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera
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Tabela 13. Liczba i specjalizacje lekarzy prowadzacy PDOP wg hospicjow

o Lata lelarm samulicrc de domova
1. Krakéw CHOLD 2 PP
2. Krakéw KHDJT ? ?
3. Lublin 4 P, P+N, P, P
4. t6dzHDDZt 4 P+OHD, BS, P, P
5. t6dztHDD 2 P, BS
6. Opole 2 P, BS
7. Rzeszéw 2 N, ND
8.  Szczecin 3 CW+MP, BS, P+OHD+OK+H
9. Torun 4 MR, CO+CON+MP, NDM, BS
10. Warszawa 3 A, A+MP, P
11.  Wroctaw 1 P
12. Biatystok 2 P+CN, BS
13. Brzozéw 1 P
14. Bydgoszcz 1 P+MR+MP
15. Czestochowa 2 BS, P+AL+ MP+CW
16. Gdansk 3 P, P, BS
17. Gniezno 1 P
18. Mystowice 1 P+MP
19. Olsztyn 1 P
20. Ostrowiec Swietokrzyski 2 CW+R+MP, P
21. Ptock 1 P
22. Poznan 4 CW+MP, A, P P
23. Biata Podlaska 1 cwW
24. Elblag 1 CD+MP
25. Gorzéw Wikp. 2 MR, A+MP
26. Gubin 1 P
27. Kalisz 1 A+MP
28. Koto 1 P+MP
29. Konin 1 OT+MS
30. Ostroteka 2 A, NC
31. Pita 1 ND
32. Radom 3 A+MP, A, A
33. Suwatki 1 P+MR
34. Wioctawek 1 CW+MP
Razem 62

? - brak danych

A - anestezjologia
AL - alergologia

MR - medycyna rodzinna
MS - medycyna sportowa

BS - bez specjalizacji lub dawny pierwszy stopien N - neonatologia

CD - chirurgia dziecieca
CO - chirurgia ogdlna
CON - chirurgia onkologiczna

CN - chemioterapia nowotworéw

CP - choroby ptuc

CW - choroby wewnetrzne
CZ - choroby zakazne

H - hematologia

MP - medycyna paliatywna

NC - neurochirurgia

ND - neurologia dziecieca

NDM - neuropsychiatria dzieci i mtodziezy
OHD - onkologia i hematologia dziecieca
OK - onkologia kliniczna

OT - ortopedia i traumatologia

P - pediatria

R - reumatologia
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Omoéwienie wynikow

W okresie 1999-2007 nastapit w Polsce jakosciowy (mierzony standardem) i iloSciowy (mierzony liczba pacjen-
tow) rozwdj systemu PDOP. Dane statystyczne przedstawione w tym raporcie wskazuja, ze proces ten zachodzi
mimo braku odpowiednich regulacji ze strony Ministerstwa Zdrowia oraz bardzo niskiego poziomu refundacji
$wiadczen ze strony Narodowego Funduszu Zdrowia (wcze$niej Kas Chorych).

Pod opieke hospicjéw domowych trafiajg gtéwnie dzieci z przewlektymi chorobami uktadu nerwowego
(38%), nowotworami (20%) oraz wadami wrodzonymi i aberracjami chromosomowymi (20%). Czas przezycia
dzieci z nowotworami jest wielokrotnie krétszy niz dzieci z innymi schorzeniami ograniczajgcymi zycie. Sredni
czas przezycia dziecka z nowotworem w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci wynosi 52 dni, dziecka z zespotem
Edwardsa lub Pataua 139 dni, z zespotem wad rozwojowych 260 dni, z dystrofig miesniowag Duchenne’a 390
dni, z wada wrodzonga uktadu nerwowego 412 dni, wada 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 infekgji, padaczki, spastycznosci, refluksu zotgdkowo-
przetykowego itd.) nie tylko poprawia jakos¢ zycia, ale istotnie przedtuza zycie u dzieci z przewlektymi choro-
bami ukfadu nerwowego.

Ciggle wzrastajgca w hospicjach domowych liczba dzieci z chorobami neurologicznymi wskazuje na do-
tychczasowy brak innego, réwnie skutecznego systemu leczenia tych pacjentéw oraz wsparcia dla ich rodzin.
Poniewaz fakt ten nie zostat w nalezyty sposdb rozpoznany i zaakceptowany przez Ministerstwo Zdrowia
i Narodowy Fundusz Zdrowia, wytworzyta sie obecnie sytuacja polegajaca na administracyjnym ograniczaniu
tym pacjentom dostepu do PDOP. Problem ten ma charakter spoteczny i jako taki nie moze by¢ rozwigzany
wylacznie przez hospicja. Konieczne staje sie wprowadzenie jasnych zasad kwalifikowania pacjentéw i refun-
dowania pediatrycznej domowej opieki paliatywnej przez NFZ. Obecnie NFZ refunduje swiadczenia hospicjum
domowego dla dzieci na poziomie ponizej 50% realnych kosztéw.® Stanowisko w tej sprawie powinien zajac¢
minister zdrowia.

Aktualna polityka Narodowego Funduszu Zdrowia opiera sie na btednym zatozeniu, ze 50% pacjentéw
hospicjow domowych dla dzieci powinny stanowi¢ dzieci z nowotworami. Nalezy podkresli¢, ze w grupie 34
badanych hospicjéw tylko jedno — hospicjum w Mystowicach — spetniato ten warunek.

W Polsce w 2005 roku zmarto zaledwie 226 dzieci z powodu choréb nowotworowych (dane GUS). Do
hospicjow domowych w badanym okresie skierowano ich 130. Do hospicjéw zgtaszano srednio ok. 3 dzieci
z nowotworami na milion mieszkancéw (tab. 10).

Jezeli 130 pacjentéw onkologicznych miatoby stanowic 50% wszystkich leczonych - jak oczekuje NFZ - to
mozna by dodatkowo przyjac tylko 130 pacjentéw z innymi schorzeniami (50%). Mielibysmy w ten sposéb facznie
260 miejsc w hospicjach domowych dla dzieci. Dawatoby to srednio 7-8 miejsc w kazdym z 34 hospicjéw. Tak mata
liczba pacjentéw nie uzasadnia oczywiscie potrzeby istnienia hospicjum. Zdaniem autora, hospicjum domowe
dla dzieci, aby mogto wtasciwie funkcjonowac, powinno mie¢ w tym samym czasie od 12 do 30 pacjentow.

Wzrastajaca liczba pacjentéw z przewlektymi chorobami neurologicznymi powoduje okreslone skutki
w organizadji i specjalizacji hospicjéw domowych dla dzieci. W ten sposoéb ksztattuje sie zupetnie nowa forma
leczenia tych pacjentéw w warunkach domowych. Proces ten wymaga zainteresowania i nadzoru specjalistycz-
nego ze strony odpowiednich konsultantéw wojewodzkich (np. pediatrii i neurologii dzieciecej). Ustalenie,
ktérzy konsultanci powinni sprawowac nadzér specjalistyczny nad hospicjami domowymi leczacymi dzieci
jest obecnie bardzo potrzebne, m. in. z powodu koniecznosci weryfikowania wskazan do tej formy leczenia,
w przypadkach kwestionowanych przez NFZ. Poniewaz wiekszos¢ hospicjow zatrudnia lekarzy pediatrow,
a znaczny odsetek pacjentow to dzieci z bardzo rzadkimi schorzeniami pediatrycznymi, wydaje sie wtasciwe,
aby nadzér ten powierzyc¢ konsultantom w dziedzinie pediatrii.

Hospicja domowe dla dorostych (przyjmujace dzieci) powinny oczywiscie pozostawac pod nadzorem
konsultantéw wojewddzkich 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).

Z faktu, ze 90% populacji kraju mieszka w rejonach, w ktérych hospicja deklaruja dostepnos¢ swoich $wiad-
czen, nie wynika, ze wszedzie na tym obszarze PDOP byta dostepna w takim samym stopniu. Z jednej strony
istniaty rejony charakteryzujace sie bardzo wysoka wartoscig wskaznika PP/MM (Gniezno - 135,2, Torun - 110,8),
z drugiej zas rejony o bardzo niskiej wartosci tego wskaznika (Pita — 3,0, Mystowice - 4,2, Biatystok - 6,2). Trudno
przypuszczad, aby w rejonie hospicjum w Pile, zamieszkatym przez 338793 mieszkarcow, tylko jedno dziecko
wymagato PDOP. Trudno tez zrozumie¢ dlaczego az 19 dzieci wymagato PDOP w rejonie hospicjum w Gnieznie,
zamieszkatym przez 140534 mieszkancéw. Tak duze réznice regionalne wynikajg prawdopodobnie

8 Dane autora
9 Dangel T: Czy hospicjum domowe dla dzieci moze funkcjonowac na podstawie Zarzadzenia Prezesa NFZ? http://www.hospicjum.waw.
pl/img_in/BIBLIOTEKA/model%20hospicjum%20wg%20nfz%20(2).pdf
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z odmiennych kryteriéw przyjmowania pacjentdéw przez te hospicja. Dlatego — w celu poprawy dostepnosci
PDOP dla dzieci, ktére jej rzeczywiscie potrzebuja, a takze ograniczenia dostepnosci dla pacjentéw, ktérzy
obiektywnie jej nie wymagaja — nalezy wprowadzi¢ w Polsce jednolite kryteria przyjmowania i wypisywania
pacjentow (zatacznik 2, str. 23-24).

Niski wskaznik PP/MM w wojewoédztwach $laskim, swietokrzyskim i dolnoslaskim, w ktérych hospicja
deklaruja, ze obejmuja swoimi rejonami 100% obszaru wojewddztwa, wskazuje, ze hospicja w Ostrowcu Swie-
tokrzyskim, Mystowicach i Wroctawiu faktycznie mogty zapewni¢ PDOP stosunkowo niewielu dzieciom w zbyt
duzych - jak na mozliwosci tych hospicjéow - populacjach (uwaga ta nie dotyczy hospicjum w Czestochowie).

Lekarze zajmujacy sie domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi stanowia niewielka grupe (ok. 60-70 osé6b).
Poniewaz zajmujg sie nowa i bardzo specyficzng dziedzing medycyny, powinni uczestniczy¢ w specjalnie dla nich
opracowanym systemie ksztatcenia podyplomowego. Z tego powodu minister zdrowia powinien wprowadzic¢
umiejetnosc dla lekarzy z zakresu pediatrycznej medycyny paliatywnej.

Aktualna liste lekarzy, hospicjéw i rejondw zawieraja zataczniki 3 i 4 (str. 29-33).

Whioski i postulaty

1. lIstnieje potrzeba wprowadzenia rozporzadzenia ministra zdrowia w sprawie standardéw postepowania
i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w zaktadach opieki zdrowotne;j
(zatacznik 2, str. 21).

2. Istnieje potrzeba zmiany rozporzadzenia prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, ktére okresla limit 50%
dla dzieci z nowotworami i 50% dla dzieci z innymi schorzeniami.

3. Istnieje potrzeba utworzenia hospicjow domowych dla dzieci w Biatymstoku, Kielcach, Koszalinie, Zielonej
Gorze i okregu katowickim.

4. Istniejace hospicja domowe dla dzieci w Bydgoszczy, Gdansku, Toruniu powinny zwiekszy¢ swoje rejony.

5. Hospicja domowe dla dzieci powinny zosta¢ objete nadzorem specjalistycznym przez konsultantéw wo-
jewddzkich w dziedzinie pediatrii.

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

Podziekowanie

Badanie zostato sfinansowane przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Dziekuje p. Matgorzacie Mu-
rawskiej i p. Wojciechowi Marciniakowi, pracownikom Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, za pomoc
w opracowaniu danych statystycznych.
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ANKIETA DLA LEKARZY
zespoltéw domowej opieki paliatywnej i hospicjéw domowych,
ktérzy moga zapewnic¢ opieke paliatywna nad dzie¢mi w miejscu ich zamieszkania
(prosimy o wypelnienie tej strony przez kazdego lekarza osobno)

Imie i nazwisko

Specjalizacja (prosze nie podawac daw-
nej specjalizacji 1 stopnia)

Staz w opiece paliatywnej (lata pracy)

Zespot opieki paliatywnej / hospicjum
(nazwa, adres)

Telefon do hospicjum

Telefon do zgtaszania pacjenta (w jakich
godzinach)

Fax

e-mail
WWW

Rejon objety opieka domowg
(nazwy miast i powiatow)

Czyzgadza si¢ Pan/Pani na zamieszczenie powyzszych danych na naszej stronie w internecie (http://www.hospicjum.
waw.pl/code/glowna.php?ID1=5&ID2=0&ID3=0), ktére beda dostepne dla lekarzy kierujacych pacjentow?

[ tak

[ nie

Data wypetnienia ankiety:

(podpis)

(podpis)
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Prosze wypelni¢ ponizszg tabele, ktora dotyczy domowej opieki paliatywnej sprawowanej przez Pana/Pani hospicjum
nad dzie¢mi w okresie ostatniego roku. Prosze nie wykazywaé pacjentéw leczonych w hospicjum stacjonarnym, oddziale
dziennym lub poradni. Prosze nie wykazywa¢ pacjentéw powyzej 18 lat. Prosze podaé nazwe powiatu lub miasta — miejsca
zamieszkania pacjenta. Pacjentéw wentylowanych respiratorem w domu (przez maske lub rurke tracheostomijna)
prosze wpisa¢ do osobnej tabeli (ponizej). Prosze poda¢ kod (ICD-10) gtéwnego rozpoznania; dodatkowe rozpoznania
mozna poda¢ w drugiej kolumnie. Prosze unika¢ podawania jako gtéwnego rozpoznania np. padaczki lub przewlektej
niewydolnosci oddechowej. W zalaczeniu podajemy typowe rozpoznania z numerami ICD-10.

Pacjenci hospicyjni w domu (nie wentylowani respiratorem)

Okres: od 11.10.2006 do 10.10.2007

Liczba pacjentéw, ktorzy nie ukonczyli 18 roku zycia (tzn. urodzonych po 11.10.1988) objetych

opieka: Liczba: ...
Liczba zmarlych pacjentéw, ktorzy nie ukonczyli 18 roku zycia (tzn. urodzonych po 11.10.1988): Liczba:
Ny Kod ICD-10 Data . Data 1 PIEISCE ! Miasto lub powiat
Rozpoznanie gléwne . urodzenia | zgonu (dzien, iy
Nr . (rozpoznanie Ny o (miejsce
Rozpoznania dodatkowe : (dzien, miesigc, rok, . .
gléwne) zamieszkania)

miesigc, rok) | dom, szpital)

Pacjenci wentylowani respiratorem w domu

Okres: od 11.10.2006 do 10.10.2007

Liczba pacjentéw, ktérzy nie ukonczyli 18 roku zycia (tzn. urodzonych po 11.10.1988) objetych

miesigc, rok)

dom, szpital)

opieka: Liczba: ...
Liczba zmarlych pacjentéw, ktorzy nie ukonczyli 18 roku zycia (tzn. urodzonych po 11.10.1988): Liczba:
L Kod ICD-10 Data . Data i UEISE | Miasto lub powiat
Rozpoznanie gléwne . urodzenia | zgonu (dzien, .
Nr . (rozpoznanie iy - (miejsce
Rozpoznania dodatkowe , (dzien, miesigc, rok, . .
gléwne) zamieszkania)

16




Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce Raport 2007

Prosze odpowiedzie¢ na ponizsze pytania, ktore majg na celu okreslenie czy Pana/Pani hospicjum jest przygotowane
do sprawowania opieki paliatywnej nad dzie¢mi w domu zgodnie z wytycznymi ,,Zalecenia dotyczace domowej opieki
paliatywnej (hospicyjnej) nad dzie¢mi” (T. Dangel).

Skiad zespotu:

Lekarze: dwa etaty lub kontrakty (dostepnosc jednego lekarza przez cata dobe)
[ tak
[ nie

Pielegniarki: trzy etaty lub kontrakty (dostepnosc jednej pielegniarki przez cala dobe). W przypadku zwigkszenia
liczby pacjentéw >8 nalezy zatrudni¢ dodatkowg pielegniarke dla kazdych 4 nastepnych pacjentow.

[ tak
|:| nie

Pracownik socjalny: 1 etat lub kontrakt. W przypadku zwiekszenia liczby pacjentéw >8 nalezy zatrudnic
dodatkowego pracownika socjalnego dla kazdych 8 nastepnych pacjentéw.

[ tak
|:| nie

Czy lekarz i pielegniarka sa dostepni przez 24 godziny na dobe przez 7 dni w tygodniu?

[ tak
[ nie

Kwalifikacje wszystkich lekarzy i pielegniarek zajmujacych sie dziecmi:

Ukonczenie konferencji szkoleniowej ,Opieka paliatywna nad dzie¢mi” organizowanej przez Fundacje
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (zaswiadczenie potwierdzajace odbycie szkolenia)

] tak
|:| nie

Ukonczony miesieczny staz w NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (zaswiadczenie potwierdzajace
odbycie szkolenia)

[ tak
|:| nie

Prawo jazdy i dobra umiejetnos¢ prowadzenia samochodu

[ tak
|:| nie

Kwalifikacje pracownikow socjalnych zajmujacych sie dziecmi:

Ukonczony miesieczny staz w NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (zaswiadczenie potwierdzajace
odbycie szkolenia)

[ tak
|:| nie

Prawo jazdy i dobra umiejetnos¢ prowadzenia samochodu

[ tak
|:| nie

Warunki lokalowe:

Pomieszczenie biurowe z telefonem, sekretarka automatyczng i faksem

[ tak
|:| nie
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Pomieszczenie magazynowe na leki, materialy opatrunkowe i sprzet medyczny

[ tak
|:| nie

Sprzet:

Samochéd osobowy

|:| tak
|:| nie

Dwa telefony komérkowe (dla lekarza i pielegniarki dyzurnej)

|:| tak
|:| nie

Dwa telefony komérkowe (dla rodzin nie posiadajacych wiasnego telefonu)

[ tak
|:| nie

Jeden pager (w razie awarii sieci telefonicznej)

|:| tak
|:| nie

Dwa koncentratory tlenu

|:| tak
|:| nie

Jeden pulsoksymetr

[ tak
|:| nie

Cztery ssaki

[ tak
|:| nie

Dwa materace przeciwodlezynowe

|:| tak
|:| nie

Cztery mate pompy infuzyjne (np. Graseby MS26)

|:| tak
|:| nie

Dwa inhalatory

|:| tak
|:| nie

Cztery aparaty do mierzenia ci$nienia (elektroniczne)

|:| tak
|:| nie

Dwa t6zka szpitalne

[ tek
|:| nie
Agregat pradotwoérczy

|:| tak
|:| nie
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Zaplecze medyczne:

®  Oddziat pediatryczny z mozliwoscig okresowej hospitalizacji

|:| tak
D nie

® Konsultanci: pediatrzy (odpowiednich specjalnosci), chirurg dzieciecy, anestezjolog, stomatolog,
rehabilitant, dermatolog

|:| tak
|:| nie

Pozostale elementy opieki paliatywnej:

® opieka psychologiczna
[ tak
D nie

® opieka duszpasterska

|:| tak
D nie

® rehabilitacja

|:| tak
D nie

®  wsparcie w zatobie

|:| tak
D nie

®  wolontariat

|:| tak
D nie

Powyzsze dane zostang opracowane i wykorzystane przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci do przygotowania
raportu o stanie opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce. Raport z ubieglego roku znajduje si¢ na stronie http://www.
hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/2006%20Raport%20T.%20Dangel.pdf

Dzigkujemy za wypelnienie ankiety. Prosimy o przestanie faksem (022 678 99 32) lub poczta na adres: Fundacja
Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa. Ankiete przesylamy Panstwu réwniez poczta

elektroniczng.

Tomasz Dangel, Malgorzata Murawska
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Zalacznik 2
Projekt

ROZPORZADZENIE MINISTRA ZDROWIA™")

z dnia 2008 r.

w sprawie standardow postepowania i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej w zakladach opieki zdrowotnej

Na podstawie art. 9 ust. 3 ustawy z dnia 30 sierpnia 1991 r. o zakladach opieki zdrowotne;j
(Dz. U.z2007 r. Nr.14, poz. 98 z p6zn. zm.11)) zarzadza sie, co nastepuje:

S1

Rozporzadzenie okresla standardy postepowania i procedury medyczne w zakresie pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej.

S2.

1. Pediatryczna domowa opieka paliatywna polega na zapewnieniu, w miejscu zamieszkania pacjenta, czynnej
i catosciowej opieki dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim ryzykiem przedwczesnej
$mierci.

2. Opieka, o ktérej mowa w ust. 1, ma na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego zycia oraz
ochrone przed uporczywa terapig i dzialaniami jatrogennymi.

3. Opieka, oktérej mowa wust. 1, obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne, socjalne
i duchowe.

4. Opieka, o ktérej mowa w ust. 1, objete sg dzieci do ukonczenia przez nie lat osiemnastu, z zastrzezeniem ust. 5.

5.  Opieka, o ktorej mowa w ust. 1, moze by¢ réwniez kontynuowana po ukornczeniu przez pacjenta osiemnastego
roku zycia, pod warunkiem wyrazenia zgody przez niego lub przez opiekuna prawnego.

6. Dzieci z chorobami nieuleczalnymi, wymienionymi w zalaczniku nr 1 rozporzadzenia, jezeli spelnione
sa warunki wstepne, okreslone w zalaczniku nr 1 rozporzadzenia, otrzymuja réwny dostep do $wiadczen
w zakresie domowej opieki paliatywnej — niezaleznie od rodzaju choroby i przewidywanej dlugosci zycia.

7. Opieka, o ktérej mowa w ust. 1, objete sg réwniez rodziny dzieci i pacjentéw, o ktérych mowa w ust. 415,
w okresie choroby i zaloby.

8.

10 ’Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzagdowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady Ministréw z dnia
16 listopada 2007 r. w sprawie szczegétowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia (Dz. U. Nr 216, poz. 1607).

11 ) Zmiany wymienionej ustawy zostaty ogtoszone w Dz. U.z 2007 r. Nr 14, poz. 89, Nr 123, poz. 849, Nr 166, poz. 1172, Nr 176, poz. 1240, Nr
181, poz. 1290.
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$ 3.

Swiadczenia w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatywnej s3 udzielane przez:

1)

2)

3)

lekarza:
a) specjaliste w dziedzinie pediatrii, neonatologii, neurologii dziecigcej, onkologii i hematologii dziecigcej,
anestezjologii i intensywnej terapii, chirurgii dzieciecej lub medycyny paliatywnej albo
b) posiadajgcego $wiadectwo umiejetnosci z zakresu pediatrycznej medycyny paliatywnej albo
c) posiadajacego $wiadectwo ukonczenia praktyki klinicznej w zakresie domowej opieki paliatywnej nad
dzie¢mi;
pielegniarke posiadajaca $wiadectwo ukonczenia praktyki klinicznej w zakresie domowej opieki paliatywnej
nad dzie¢mi;
innych pracownikéw medycznych iniemedycznych zatrudnionych w zakladach opieki zdrowotnej
posiadajacych wyksztalcenie specjalistyczne kierunkowe, a takze przez wolontariuszy.

§ 4.
Pediatryczna domowa opieka paliatywna moze by¢ realizowana przez hospicjum domowe dla dzieci,
spelniajace wymogi niniejszego rozporzadzenia.

Pediatryczna domowa opieka paliatywna moze by¢ realizowana przez hospicjum domowe dla dorostych
w razie braku na danym terenie hospicjum domowego dla dzieci.

Nadzér specjalistyczny nad pediatryczng domowa opieka paliatywna sprawuja konsultanci w dziedzinie
pediatrii.

§5.
Standardy postepowania z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej okredla zalacznik nr 1 do
rozporzadzenia.

Procedury medyczne zzakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej okre$la zatgcznik nr 2 do
rozporzadzenia.

S 6.

Rozporzadzenie w chodzi w zycie po uplywie 14 dni od dnia ogloszenia.

MINISTER ZDROWIA
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Zalacznik nr 1 do Rozporzadzenia Ministra Zdrowia

Standardy postepowania z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej

A. Kwalifikowanie pacjentow do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej

1.

Pediatryczna domowa opieka paliatywna sprawowana jest po spelnieniu nastepujacych warunkow wstepnych

facznie:

1) choroba jest nieuleczalna i obarczona wysokim ryzykiem przedwczesnej $mierci; w wypadku choréb,
ktére nie maja charakteru postepujacego, podstawa kwalifikacji jest indywidualna analiza potrzeb
dziecka i rodziny przeprowadzona przez lekarza kierujacego i lekarza hospicjum;

2) rodzice lub opiekunowie, dziecko, o ktérym mowa wart. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r.
o zawodach lekarza i lekarza dentysty, oraz lekarz kierujacy sa zgodni, ze w najlepszym interesie dziecka
bedzie odstapienie od leczenia w szpitalu i rozpoczecie opieki paliatywnej w domu; opinia dziecka, ktére
nie ukonczylo 16 lat, powinna by¢ wzieta pod uwage;

3) lekarz hospicjum domowego stwierdza, ze dziecko wymaga leczenia objawowego okreslonego
w zalgcznikach nr 11 2 do rozporzadzenia;

4) rodzice lub opiekunowie s w stanie sprawowa¢ calodobowg opieke nad dzieckiem w domu;

5) rodzina ma miejsce zamieszkania w rejonie dziatania hospicjum domowego, a warunki mieszkaniowe
spelniaja podstawowe wymagania sanitarne i techniczne;

6) skierowanie do hospicjum domowego wystawia lekarz ze szpitala, w ktérym dziecko bylo leczone, lub
lekarz pierwszego kontaktu; skierowanie powinno zawiera¢ rozpoznanie i stwierdzenie, ze choroba jest
nieuleczalna i zakonczono postepowanie majace na celu wyleczenie choroby;

7) rodzice lub opiekunowie oraz dziecko, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r.

o zawodach lekarza i lekarza dentysty, wyrazajg zgode na leczenie przez hospicjum domowe, zobowigzuja
sie do wykonywania zlecen lekarza hospicjum oraz akceptuja, Ze pracownicy hospicjum nie beda stosowali
metod majacych na celu przedltuzanie zycia, okreslonych w zalaczniku nr 2 do rozporzadzenia.

Chorobami, ktore w razie wystapienia wysokiego ryzyka przedwczesnej $mierci, mogg kwalifikowa¢ do
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej, sa w szczegolnosci:

1)

2)

Choroby nowotworowe:
a) guzy lite;
b) nowotwory ukladu krwiotwdrczego.
Choroby nienowotworowe:
- choroby spowodowane czynnikiem zakaznym i ich nastepstwa:
- choroba wywotana przez wirus HIV (AIDS),
- powiklania encefalopatii pozakaznych o ci¢zkim przebiegu,
- ciezkie powiklania bakteryjnych zapalent opon mézgowo-rdzeniowych i mézgu,
- choroby spowodowane wirusami powolnymi,
- zespoly powstale wskutek zakazen wewnatrzmacicznych;
b) uszkodzenia osrodkowego ukladu nerwowego spowodowane niedotlenieniem, krwotokami,
zakrzepicg zylng, urazami lub zatruciami:
- dzieciece porazenie mozgowe,
- encefalopatie pourazowe,
- encefalopatie niedokrwienne,
- encefalopatie toksyczne;
a) choroby metaboliczne:
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany aminokwasow,
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany puryn,
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany lipidow,
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany weglowodanow,
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany metal,
- choroby peroksyzomalne,
- choroby lizosomalne,
- mukopolisacharydozy;
d) choroby zwyrodnieniowe ukladu nerwowego (genetycznie uwarunkowane inieznanej etiologii)
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oraz demielinizacyjne:
- stwardnienie zanikowe boczne,
- postepujace zwyrodnienie istoty szarej mézgu,
- dziecigca dystrofia neuroaksonalna,
- zwyrodnienie gabczaste,
- choroby mitochondrialne;
e) genetycznie uwarunkowane choroby nerwowo-migéniowe:
- dystrofie mie$niowe,
- dystrofie miotoniczne,
- rdzeniowy zanik mie$ni;
f) choroby uwarunkowane genetycznie o postepujacym charakterze przebiegajace z wydatnym
skroceniem okresu przezycia:
- mukowiscydoza,
- stwardnienie guzowate i inne fakomatozy,
- wady szkieletowe, niektoére dysplazje kostne mozliwe do stwierdzenia u noworodkow,
- choroby tkanki Iacznej;
g) aberracje chromosomowe:
- zesp6l Edwardsa (trisomia 18),
- zespol Pataua (trisomia 13),
- zespdl Downa (postaci ze ztozonymi wadami, zwlaszcza serca);
h) zespoly ciezkich ztozonych wad wrodzonych i powiklania ich przebiegu:
- wady serca,
- wady cewy nerwowej,
- powiktane wodogtowie;
i) nabyte zespoty przebiegajace z kranicowa niewydolnoscig narzadowa:
- niewydolno$¢ watroby w stanie schylkowym,
- schytkowa niewydolnos¢ nerek towarzyszaca innym wadom wrodzonym;
- przewlekla niewydolno$¢ oddechowa lub krazeniowo-oddechowa w schorzeniach innych niz
wymienione powyzej, w tym dysplazja oskrzelowo-plucna;
a) choroby o réznorodnej etiologii, w tym kardiomiopatie.

W razie watpliwosci dotyczacych kwalifikacji dziecka do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej nalezy
uzyska¢ opinie konsultanta wojewddzkiego w dziedzinie pediatrii.

Decyzja o odstapieniu od reanimacji moze by¢ podjeta przez szpitalne konsylium lekarskie przed wypisaniem
dziecka ze szpitala w wypadkach o jednoznacznie zlym rokowaniu.

B. Kryteria wypisywania pacjentow z hospicjum domowego dla dzieci

1.

1. Lekarz hospicjum stwierdza, Ze nastgpila poprawa lub stabilizacja stanu zdrowia (w szczegélno$ci remisja
w chorobie nowotworowej) i chory nie wymaga leczenia objawowego okreslonego w zatgcznikach nr 112 do
rozporzadzenia albo leczenie takie moze by¢ kontynuowane przez lekarza pierwszego kontaktu.

Rodzice, opiekunowie lub dziecko, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach
lekarza ilekarza dentysty, sprzeciwiajg si¢ leczeniu proponowanemu przez lekarza hospicjum a majacemu
w ocenie lekarza istotny wplyw na stan zdrowia pacjenta.

Nastepuje zmiana decyzji rodzicédw, opiekundw lub dziecka, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5
grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, odnosnie do podjecia leczenia eksperymentalnego lub

przedtuzajacego zycie.

Pacjent, ktory osiagnat pelnoletno$¢, leczony przez hospicjum dla dzieci chee przenie$¢ sie do hospicjum dla
dorostych.

Nastepuje zmiana miejsca zamieszkania poza rejon hospicjum.

Rodzice lub opiekunowie nie s3 w stanie wykonywac zlecen lekarza hospicjum.
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C. Warunki funkcjonowania hospicjum domowego dla dzieci

1.

Hospicjum domowe dla dzieci zapewnia calodobowa opieke lekarza i pielegniarki, z czasem dojazdu do
chorego w nagtych wypadkach nie przekraczajacym 2 godzin.

Ustala si¢ minimalne normy zatrudnienia:

1)

2)

3)

dwoch lekarzy zatrudnionych na podstawie uméw cywilnoprawnych (dostepnosé¢ jednego lekarza przez
calg dobe); na jednego lekarza przypada nie wigcej niz 15 pacjentow;

trzy pielegniarki zatrudnione na podstawie uméw cywilnoprawnych lub cztery pielegniarki w ramach
umowy o prace (dostepno$¢ jednej pielegniarki przez cata dobe); na jedna pielegniarke przypada nie
wiecej niz 4 pacjentéw;

jeden pracownik socjalny; na jednego pracownika socjalnego przypada nie wiecej niz 15 pacjentow.

Ustala si¢ wykaz sprzetu niezbednego do funkcjonowania hospicjum; sprzet moze stanowi¢ wlasnosé
hospicjum badz moze by¢ udostepniony hospicjum do korzystania na podstawie uméw cywilnoprawnych:

1)

2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)

cztery samochody osobowe; kazda pielegniarka powinna dysponowaé samochodem, ponadto jeden
dodatkowy dla lekarza dyzurnego;

dwa telefony komorkowe dla lekarza i pielegniarki dyzurnej;

dwa telefony komorkowe dla rodzin nie posiadajacych wlasnego telefonu;

jeden pager dla pielegniarki dyzurnej;

jeden koncentrator tlenu na 2 pacjentow;

jeden pulsoksymetr dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza dyzurnego;

cztery ssaki na 5 pacjentow;

cztery materace przeciwodlezynowe na 5 pacjentow;

jedna pompa strzykawkowa na 10 pacjentéw;

10) jeden inhalator na 2 pacjentows;

11) aparat do mierzenia ci$nienia - dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza dyzurnego;
12) 16zko szpitalne wielopozycyjne dla kazdego pacjenta o masie ciata powyzej 30 kg;
13) jeden agregat pradotworczy na 2 pacjentdw;

14) jedna waga i jedna tasma do mierzenia diugoéci ciafa.

Ustala si¢ minimalne warunki lokalowe:

1)
2)

pomieszczenie biurowe z telefonem, sekretarka automatyczng i faksem;
pomieszczenie magazynowe na leki, materialy opatrunkowe i sprzet medyczny.

Ustala si¢ podstawowe zasady organizacja pracy:

1)
2)

3)
4)

5)
6)

kazda rodzina chorego dziecka posiada wlasny lub wypozyczony przez hospicjum telefon i kontaktuje
sie z pielegniarkg dyzurng przez telefon komdrkowy lub pager;

do kazdego pacjenta przydzielona jest na stale pielegniarka, ktéra koordynuje wszystkie dziatania zespotu
hospicjum;

czas trwania wizyty pielegniarskiej u pacjenta wynosi $rednio 2 godziny;

przynajmniej raz dziennie odbywa sie odprawa calego zespolu w celu oméwienia potrzeb pacjentow
i rodzin oraz przydzielenia i podsumowania zadan;

liczbe i harmonogram wizyt ustala kierownik hospicjum lub zastepujacy go lekarz;

w celu zapewnienia wla$ciwej jakosci $wiadczen hospicjum domowe dla dzieci nie powinno mieé wiecej
niz 30 pacjentéw.

Objawami wymagajacymi leczenia w ramach pediatrycznej domowej opieki paliatywnej sa w szczegolnosci:

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)

bol;

dusznos¢, niedotlenienie;

kaszel;

zaburzenia polykania, wyniszczenie;

retencja moczu;

zaburzenia napiecia mi¢$niowego (spastycznos¢ i wiotko$¢);

drgawki, padaczka;

wysoki hematokryt (zesp6t zageszczenia krwi) w przebiegu siniczych wad serca;
lek, niepokoj, zaburzenia snu, depresja;

10) odlezyny;

25



Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce Raport 2007

11) niewydolnos¢ krazenia;

12) nudnosci, wymioty, zaparcie;
13) $wiad;

14) infekcje, goraczka.

7. W uzasadnionych wypadkach dziecko moze by¢ skierowane przez lekarza hospicjum domowego na leczenie
szpitalne; koniecznos¢ leczenia szpitalnego lekarz hospicjum uzasadnia w skierowaniu i w dokumentacji pacjenta.

8.  Hospicjum domowe realizuje program wsparcia w zalobie dla rodzin zmarlych dzieci w formie grup wsparcia dla
rodzicow i dla rodzenstwa; spotkania dla rodzin w zalobie powinny odbywac si¢ nie rzadziej niz raz w miesigcu.
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Zalacznik nr 2 do Rozporzadzenia Ministra Zdrowia

Procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej

1. Procedury diagnostyczne obejmuja w szczegdlnosci:
1) badanie przedmiotowe;
2) badanie podmiotowe;
3) ustalenie wskazan i zakresu leczenia objawowego;
4) monitorowanie skutecznosci leczenia objawowego;
5) pomiary nieinwazyjne: wysycenie hemoglobiny tlenem, czesto$¢ tetna, cisnienie tetnicze, cieplota ciala,
masa i dlugos¢ ciata;
6) pobranie krwi zylnej lub kapilarnej do badania;
7) pobranie moczu do badania;
8) pobranie wydzieliny z drég oddechowych do badania;
9) bilans ptynow;
10) pomiar glikemii.

2. Procedury terapeutyczne obejmuja w szczegolnosci:
1) przygotowywanie i podawanie lekéw droga doustng lub dozotadkowa;
2) przygotowywanie i podawanie lekéw droga doodbytnicza;
3) przygotowywanie i podawanie lekow droga wziewna;
4) przygotowywanie i podawanie lekéw droga przezskérna;
5) przygotowywanieipodawanie lekéw (wstrzykniecie lub infuzja) droga podskoérna, dozylna, domiesniowa
lub zewnatrzoponows;
6) zakfadanie igly do portu podskérnego;
7) zaktadanie kaniuli podskdrnej;
8) znieczulenie miejscowe skory kremem;
9) obstuge pomp strzykawkowych;
10) obstuge pomp zywieniowych;
11) tlenoterapie;
12) toalete i wymiane rurki tracheostomijnej;
13) pielegnacje ileczenie zmian w jamie ustnej;
14) zakladanie sondy dozotadkowej;
15) pielegnacje i leczenie zmian gastrostomii;
16) zywienie dozotadkowe przez sonde lub gastrostomie;
17) wykonywanie enemy;
18) cewnikowanie i plukanie pecherza moczowego;
19) leczenie odlezyn;
20) fizykoterapie oddechows.

3. W pediatrycznej domowej opiece paliatywnej nie stosuje si¢ procedur terapeutycznych majacych na celu
przedtuzanie zycia dziecka:
1) resuscytacji krazeniowo-oddechowej;
2) nawadniania dozylnego;
3) zywienia dozylnego;
4) przetaczania preparatow krwi;
5) przetaczania mannitolu;
6) wentylacji respiratorem;
7) dozylnego lub domiesniowego podawania antybiotykéws;
8) chemioterapii.
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Uzasadnienie

Niniejsze rozporzadzenia stanowi realizacje upowaznienia ustawowego zawartego w art. 9 ust. 3 ustawy z dnia
30 sierpnia 1991 r. o zaktadach opieki zdrowotnej (Dz. U. Nr 91, poz. 408, z p6zn. zm.), ktére upowaznia ministra
wlasciwego do spraw zdrowia, do okreslenia, w drodze rozporzadzenia standardéw postepowania i procedur
medycznych wykonywanych w zakladach opieki zdrowotnej. Zgodnie z trescia pierwszego z czterech punktow
Rekomendacji RE(2003)24 Komitetu Ministrow Rady Europy dla panstw cztonkowskich dotyczacej organizacji
opieki paliatywnej przyjetej podczas 860 sesji Rady Europy zaleca sie rzadom Panstw Czlonkowskich by: ,,Podjely
programowe, legislacyjne i inne dzialania konieczne dla opracowania ram dla spojnych i wszechstronnych
narodowych regulacji prawnych w zakresie opieki paliatywne;”.

Rozwdj opieki paliatywno-hospicyjnej nad dzie¢mi w Polsce, znajdujacej swéj poczatek w spontanicznym
ruchu hospicyjnym, ujawnil koniecznos¢ objecia opieka paliatywna duzej grupy dzieci z nieuleczalnymi
chorobami innymi niz nowotworowe, a zatem wymaga dostosowania regulacji prawnych do rzeczywistych potrzeb
pacjentow.

Obowiazujace regulacje prawne, w tym przepisy wewnetrzne Narodowego Funduszu Zdrowia, w zakresie
kontraktowania $wiadczen w dziedzinie opieki paliatywnej nad dzie¢mi, naruszajg konstytucyjng zasade réwnosci
dostepu do $wiadczen m. in. poprzez réznicowanie pacjentéw ze wzgledu na rodzaj choroby.

Dotychczas nie wykorzystano delegacji ustawowej zawartej w art. 9 ust. 3 ustawy z dn. 30 sierpnia 1991 r. o
zaktadach opieki zdrowotnej w zakresie wydania aktu wykonawczego w zakresie pediatrycznej domowej opieki
paliatywnej.

Przepisy niniejszego rozporzadzenia wypelniaja potrzeby dzieci zapisane w podpisanej przez Rzecznika Praw
Obywatelskich Karcie praw dziecka Smiertelnie chorego w domu, ktéra ma na celu ochrone najistotniejszych wartosci
wyrazanych w prawie wewnetrznym i miedzynarodowym, jakimi sg humanitaryzm i ochrona ludzkiej godnosci
- w szczegdlnosci dzieci nieuleczalnie chorych i ich rodzin.

Biorac pod uwage przedstawiong argumentacje szczegélowe uregulowanie zasad postepowania w zakresie
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej jest niezwykle potrzebne.

Szczegdtowe standardy postepowania i procedury medyczne okreslaja zalaczniki do rozporzadzenia. W
zalaczniku nr 2 w pkt 3 wylaczono procedury terapeutyczne w celu ochrony nieuleczalnie chorego dziecka przed
uporczywa terapia. Uporczywa terapia jest to dzialanie przedtuzajace zycie za cene dodatkowych cierpien fizycznych
i psychicznych chorego, w sytuacji, gdy nie ma juz nadziei na uniknigcie $mierci. Polega ono na stosowaniu
zabiegdw medycznych, ktdre przestaly by¢ adekwatne do realnej sytuacji chorego, poniewaz nie sg juz wspétmierne
do rezultatéw, jakich mozna by oczekiwa¢, lub tez sg zbyt uciagzliwe dla samego chorego i dla jego rodziny.

Przedmiot projektowanego rozporzadzenia nie jest objety zakresem prawa Unii Europejskiej, jak rowniez nie
wymaga notyfikacji w rozumieniu przepiséw rozporzadzenia Rady Ministréw z dnia 23 grudnia 2002 r. w sprawie
sposobu funkcjonowania krajowego systemu notyfikacji norm i aktéw prawnych (Dz. U. Nr 239, poz. 2039 oraz z
2004 r. Nr 65, poz. 597).
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Zalacznik 3

HOSPICJA DOMOWE | LEKARZE PROWADZACY DOMOWA OPIEKE PALIATYWNA NAD DZIECMI
POLSKA 2008

[[]- samodzielne hospicja domowe dla dzieci

[CJ- hospicja domowe dla dzieci, pozostajace w strukturze hospicjow dla dorostych
[CJ- hospicja domowe dla dorostych przyjmujace réwniez dzieci

Imie i nazwisko Rejon (wg powiatow) Telefon do Fax
Lp.] Miasto |Nazwa placowki € Adres .j g P . . e-mail
lekarza objety opieka domowa (zglaszania pacjenta www

lekarz dyzurny
665 864 533

- . L catodobowo kontakt@pomorskiehospicjum.pl
Hospicjum dla . gdanski, kartuski, koscierski, | . X . .
. Anna Jedrzejczyk| ul. Focha 20/2 . R . |pielegniarka dyzurna maciejn@amg.gda.pl
Dzieci . pucki, starogardzki, tczewski,
Katarzyna Zak-

. . 665 864 585 www.pomorskiehospicjum.pl
OPP K wejherowski
Jasinska catodobowo

603 647 733 (MN)

Maciej

Pomorskie Niedwiecki m. Gdanisk, Sopot, Gdynia,
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Imig i nazwisko
lekarza

Lp.] Miasto |Nazwa placowki Adres

Rejon (wg powiatow)
objety opieka domowa

Telefon do
zglaszania pacjenta

Fax
e-mail
www

Fundacja m. Krakéw, m. Nowy Sacz,
»Centrum m. Tarnéw 0126437221
Hospicyjne i Krzysztof wojewddztwo matopolskie | 605 333 529 (KN)
r . p . i 0126437221
Krakéw Opiekunczo- Nawrocki ul. Czerwonego (bez gorlickiego, w godz. 8-15 e
14. R PSS twojpediatra@op.pl
37-711 Lecznicze dla Matgorzta Kapturka 10 oswiecimskiego) Www.hopiciumpio.ora.ol
Dzieci im. Ojca Musiatowicz 665 685 528
Pio” z woj. Swietokrzyskiego: buski, catodobowo
OPP kazimierski
. Anna
Lubelskie . y . .
Hospicjum Kuropiewska-Swi| m. Lublln', Chetm, _Zamoﬁc 081-746-19-00
. L Danuta woj. lubelskie 081-746-19-01
Lublin dla Dzieci , . ) o 081-746-19-01 - . .
15. . Obara-Sledz |ul. Hutnicza 20,B (bez bialskiego, hospicjum@hospicjum.lublin.pl
20-218 im. Matego o w godz. 8-16 — "
Ksiecia Joanna Rafalska hrubeszowskiego i www.hospicjum.lublin.pl
Krystyna tomaszowskiego)
oPP )
Wieczorska
., | hzozrodzke witall m. £6dz, Piotrkéw Trybunalski|  042-656-97-97 0426569797
Lodz Hospicjum dla Andrzejewski . Lo Lo lodzkie.hospicjum.dla.dzieci@
16. . . .. ul. Nastrojowa 10| Skierniewice, wojewédztwo 605 736 415
91-496 Dzieci Alicja Krzyzanska- tdzkie (cate) odz. 816 wp.pl
OPP Oberbek gocz www.hospicjumdladzieci.org
F‘:\:‘;g;’zgz::z Matgorzata 042-632-06-06
Hos iC'lij stolarska m. L6dZ, Piotrkow Trybunalski godz 9-17 042-631-00-41
Lodz picj Ewa Agata Filipiak|ul. Piotrkowska 17| IO 17 ‘| 042-631-00-41 gajusz@4web.pl
17. Domowe dla L Skierniewice, N
90-406 o tukasz Przysto wejscie D L PO 606 355 629 http://www.gajusz.org.pl/
Dzieci Ziemi wojewddztwo tédzkie (cate) o
todzkiei Aleksandra catodobowo hospicjum/index.php
oPP ) Korzeniewska 606 989 185 (LP)

o 695 741 148
. Said Abdul Rahim S 501414 055
Opole Hospicjum dla ul. Mickiewicza m. Opole
20. 45-369 Dzieci Matgorzata 2-4 wojewo6dztwo opolskie (cate) N
opp Glogniak ! P 077-441-36-55
godz. 7:35-15

077-441-36-55

asaid@mediclub.pl

hospicjum dom@wp.pl

www.hospicjum.opole.pl
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Lp.| Miasto |Nazwa placowki lekarza

Podkarpackie
Hospicjum dla  [Matgorzata Kliszcz|

Rzeszéw
27. 35-045

Dzieci Jolanta Zétta

OPP

Imig i nazwisko

Adres

ul. Hetmanska 21

Al. Powstancow
WIkp. 66/68

Rejon (wg powiatow)
objety opieka domowa

m. Rzeszéw, debicki,
jarostawski, kolbuszowski,
lezajski, lubaczowski, tarcucki,
mielecki, nizanski, przemyski,
przeworski, ropczycko-
sedziszowski, rzeszowski,
stalowowolski, tarnobrzeski

m. Szczecin, Swinoujscie
choszczenski, drawski,
goleniowski, gryficki,
gryfinski, kamienski, tobeski,
mysliborski, policki, pyrzycki,
stargardzki, watecki

Telefon do

zglaszania pacjenta

017-853-48-18
godz. 12-15
017-225-55-88
po godz. 17
662 033 509
godz. 8-16

091-48-69-330
Pon.-piat. g. 8-16
607 577 520
668 836 805
catodobowo

Fax
e-mail
www

017-85-34-818
hospicjum karpackie.pl
www.hospicjum.podkarpackie.pl

091-48-69-330

hospicjum@zhdd.szczecin.pl
www.zhdd.szczecin.pl

Fundacja Mariola Lembas-
Szczecin [Zachodniopomor- Sznabel
29. 70111 skie Hospicjum | Monika Matacz
dla Dzieci Uarostaw Peregud-
OPP Pogorzelski
Wanda
NZOZ Zaktad Adamowicz
. Opieki Edward Krajewski
Torun . L
30. Paliatywno- Elzbieta
87-100 s 2
Hospicyjnej Gruszczyniska
,Nadzieja” Alina Moniuszko-
Codrow

ul. Wioctawska
169 b

m. Torun, torunski

056-652-05-49
do godz. 16

056-654-54-41
505 179 547
catodobowo

056-652-96-67
nadzieja@tornet.pl
http://www.nadzieja.tornet.pl/
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Imie i nazwisko Rejon (wg powiatéw) Telefon do Fax
Lp.| Miasto |Nazwa placowki < Adres .j g P . R e-mail
lekarza objety opieka domowq (zglaszania pacjenta www
m. Warszawa, Siedlce,
garwolinski, grodziski,
grojecki, kozienicki,
tegionowski, makowski, | 57 67g 16.11
NZOZ minski, nowodworski, 022-678-17-11
Warszawskie |Artur Januszaniec ostrowski, otwocki, 022-678-99-32
Warszawa L ! AT ) s s 502 088 366 (AJ) L
31. 03-680 Hospicjum dla Piotr Zielinski ul. Agatowa 10 piaseczyniski, ptoriski, odz.9-15 poczta@hospicjum.waw.pl
Dzieci Tomasz Dangel pruszkowski, puttuski, godz www.hospicjum.waw.pl
. . : 507 163 305
OPP siedlecki, sochaczewski,
X : catodobowo
sokotowski, warszawski
zachodni, wegrowski,
wotominski, wyszkowski,
zyrardowski
NZOZ Zespot
Opieki Domowej
Oddziat Polskiego L m. Wioctawek, aleksandrowski,|  054-412-22-71 054-412-22-71
Wioctawek Zbigniew L. . . ™ . A
32. 87-800 Towarzystwa Kaczmarek ul. Wolnos¢ 44 lipnowski, radziejowski, godz. 8-15 topwl@kki.pl
Opieki wioctawski 601 636 992 (ZK) www.ptopwl.g4.pl
Paliatywnej
OPP
Zespot
Wyjazdowej
Wroctaw . OpIEkI_ m. Wroctaw, Jelenia Gora, 071_328_15_0,7 071-328-15-07
Paliatywnej ASK - . L 601211 316 (piel.)
33.[ 50-345 . Krzysztof Szmyd | ul. Bujwida 42 Legnica, wojew6dztwo krzysztofszmyd@yahoo.com
=Wtz dolnoslaskie (cate) Eledslene www.hospicjum.wroc.pl
Hospicjum dla 3 601 211 416 (piel.)
Dzieci
OPP

OPP = organizacja pozytku publicznego

Aktualizacja: 27.05.2008
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Zalacznik 4

Rejony objete domowa opiekq paliatywna nad dziecmi

Polska 2008
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Warszawa 2008

Fundacja Warszawskie Hospicjume dla Dzieci
ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa.
tel. (22) 678 16 11
www.hospicjum.waw.pl

Naktad: 300 bezptatnych egzemplarzy

Skfad:
Wojciech Marciniak



