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PROPOZYCJA WPROWADZENIA PROGRAMU
PEDIATRYCZNEJ DOMOWEJ OPIEKI PALIATYWNEJ W POLSCE'

Dr hab. n. med. Tomasz Dangel?

Definicja
Pediatryczna domowa opieka paliatywna polega na zapewnieniu, w migjscu zamieszkania
pacjenta, czynngj i catosciowej opieki dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi
wysokim ryzykiem przedwczesngj $mierci. Ma na celu ochrong godnosci dziecka, poprawe
jakosci jego zycia oraz ochrong przed uporczywa terapia i dziataniami jatrogennymi. Obej-
muije leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne, socjalnei duchowe.*

Uzasadni enie potrzeby wprowadzenia programu:

1. Pediatryczna domowa opieka paliatywna jest inna dziedzing medycyny niz opieka palia-
tywna nad dorostymi. Poniewaz przyczyny $mierci u dzieci sa zasadniczo rdzne niz u do-
rostych3, zalecenia opieki paliatywnej opracowane dla dorostych sa najczegsciej niewla
sciwe dla dzieci.* Z tego powodu nalezy uznaé, ze realizowany w Polsce od 1993 roku
przez Ministerstwo Zdrowia program opieki paliatywne jest adresowany do dorostych, a
nie do dzieci.5> Opieka paliatywna nad dzie¢mi powinna by¢ wobec powyzszego rozpa
trywana jako nowa umigjetnos¢ w ramach pediatrii, a nie jako dzial medycyny paliatyw-
negj, zajmujace si¢ osobami dorostymi.® Pierwszy projekt dla Ministerstwa Zdrowia pt.
,,Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi” zostal opracowany przez autora i
wsp. w 1999 r.7

2. W Polsce znaczna wigkszo$¢ zgonow dzieci z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi
wysokim ryzykiem przedwczesng $mierci (tzw. schorzenia ograniczajace zycie) ma miej-
sce w szpitalu; na kazde 4 dzieci — 3 umieraw szpitalu, ajedno w domu.8 Mozna przyjac
z duzym prawdopodobienstwem, ze umieranie w szpitalu wiaze si¢ ze stosowaniem kosz-
townych, eksperymentalnych i niepotrzebnych terapii oraz resuscytacji. Post¢gpowanie ta-
kie, okreslane w etyce katolickiej jako ,,uporczywa terapia”, nie jest prowadzone w opar-
ciu o racjonane (naukowe) przestanki, ale jest podejmowane przez lekarzy i rodzicow,

1 Dokument ten zostat przekazany ministrowi zdrowia po raz pierwszy 22.11.2001 r. Tawersja zostata zaktuali-
zowana 18.04.2008.

2 Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, e-mail: dangel @hospicjum.waw.pl, tel. 022 678 16 11

3 Dangel T, Szamotulska K, Wojciechowska U: Zapotrzebowanie na opieke paliatywna nad dzie¢mi w Polsce —
analiza epidemiol ogiczna. Pediatria Polska 9: 695-707, 2000.

4 pdlliative Care for Children. American Academy of Pediatrics. Pediatrics 106: 351-357, 2000.

5 Ta sama uwaga dotyczy projektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia W sprawie standardoéw postgpowania i pro-
cedur medycznych z zakresu opieki paliatywno-hospicyjnel w zaktadach opieki zdrowotnej
http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index?mr=m111111& ms=& ml=pl & mi=& mx=0& mt=& my=0& ma=07911

6 Na spotkaniu konsultantow krajowych w Ministerstwie Zdrowia dn. 9.02.2004 ustalono, ze domowa opieka
paliatywna nad dzie¢mi pozostanie w kompetencji Konsultanta Krajowego w dziedzinie Pediatrii, a nie Konsul-
tanta Krajowego w dziedzinie Medycyny Paliatywnej.

7 Dokument ten stanowit fragment opracowanego dla Ministerstwa Zdrowia ,,Standardu produktéw (§wiadczen)
kontraktowanych przez Kasy Chorych w specjalnosci medycyna paliatywna” (1999).

8 Dangel T: Domowa opieka paliatywna nad dzie¢émi w Polsce. Wydawnictwo Naukowe ,,Scholar”. Warszawa
2001.
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Ktorzy nie potrafia zaakceptowaé nieuniknionej $mierci dziecka. Postawa taka wyklucza
rezygnacj¢ z metod przedtuzajacych zycie na rzecz opieki paliatywnej. Nalezy uznac ja za
niewtasciwa, gdy kwestionuje autonomig i godno$¢ dziecka oraz naraza je na niepotrzeb-
ne cierpienie.

Alternatywa wobec umierania w szpitalu powinna sta¢ si¢ mozliwo$¢ spedzenia ostatnie-
go okresu zycia w domu, pod warunkiem dostgpu do specjalistycznej (pediatrycznej)
opieki paiatywnej. Doswiadczenia kliniczne oraz badania jakosci opieki przeprowadzone
w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci wskazuja, ze opicke paliatgwnq nad dzie¢mi i ich
rodzinami mozna skutecznie realizowa¢ w warunkach domowych.” Jest ona znacznie tan-
sza od opieki szpitalng.

W perinatologii domowa opieka paliatywna moze stanowi¢ alternatywe wobec aborcji w
przypadkach tzw. wad letalnych diagnozowanych prenatal nie.10

Zapotrzebowanie na domowa opieke paliatywna:

1. W 2006 roku sredni wskaznik liczby dzieci leczonych przez hospicja domowe w Polsce

wyniost 16,4 na milion mieszkancow.1! Nateg podstawie mozna szacowat, ze rocznie ok.
625 dzieci12 wymaga opieki paliatywnel w warunkach domowych w calej Polsce.

Roczna liczba pacjentow do 18 roku zycia objetych domowa opieka paliatywna w Polsce
wynosita: w 1999 roku — 171, w 2000 roku — 186, w 2001 roku — 214, w 2002 roku —
252, w 2003 roku — 329, w 2004 roku — 373, w 2005 roku — 442, w 2006 roku — 568, zas
w 2007 roku — 611.13 W badanym okresie (1999-2007) liczba dzieci z chorobami nowo-
tworowymi utrzymuje si¢ na statym poziomie (ok. 100 rocznie), podczas gdy liczba dzieci
Z innymi schorzeniami wzrasta (od 72 w roku 1999 do 489 w roku 2007).

System 37 hospicjow swiadczacych domowa opieke paliatywna nad dzie¢mi obejmowat
w 2006 r. populacje ok. 34,6 mln mieszkancow (91% populacji kraju).14

Tab. 1. Liczbadzieci (0-17 lat) leczonych przez hospicja domowe w Polsce (1999-2007)"

Rok 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007
Liczba badanych hospicjéw 37 33 29 29 31 31 37 36* 33*
Liczba wszystkich dzieci pod opieka 171 186 214 252 329 373 442 568 611
Liczba dzieci z ch. nowotworowymi 99 92 85 90 111 103 100 134 122
Liczba dzieci z innymi chorobami 72 94 129 162 218 270 342 434 489
Liczba zgonow 83 80 83 82 102 104 150 135 133

* Brak danych z Domowego Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera w Krakowie

9 W Fundagji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci dziata o$rodek diagnostyki prenatalnej — poradnia USG
http://www.usgecho4d.pl/

10 Dangel T: Wady letalne u noworodkéw — opieka paliatywna jako alternatywa wobec aborgji i uporczywe
terapii. http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/Dangel T _Wady letalne_u_noworodkow.pdf
11 7rodto: http://www.hospicjum.waw.pl/code/glowna.php?l D1=5& |D2=08& 1D3=0

12 Mtodzi dorosli, umierajacy w wieku 18-30 lat z powodu wrodzonych lub nabytych w dziecinstwie schorzen
ograniczajacych zycie, powinni rowniez otrzymac dostep do swiadczen.

13 Wyniki badan autora.

14 7rodto: http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/2006%20Raport%20T.%20Dangel .pdf
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Ryc. 1. Rejony objete domowa opicka paliatywna dla dzieci — Polska 2007*

Kolor zétty — samodzi el ne hospicja domowe dla dzieci

— hospicja domowe dla dzieci, pozostajace w strukturze hospicjow dla dorostych
— hospicja domowe dla dorostych przyjmujace rowniez dzieci

Kolor biaty — brak opieki

Propozycje dotyczace programu opieki paliatywnej nad dzieémi:

1. Woprowadzanie przez ministra zdrowia rozporzadzenia w sprawie standardow postgpowar
niai procedur medycznych z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywne w zakta-
dach opieki zdrowotng.l> Projekt tego rozporzadzenia przekazano ministrowi zdrowia
5.03.2008 r.16 Dopiero takie rozporzadzenie stworzytoby podstawy merytoryczne i praw-
ne do kontraktowania §wiadczen w zakresie domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi z
ubezpieczycielami.

2. Wprowadzanie przez ministra zdrowia nowej umiggtnos¢ dla lekarzy ,,pediatryczna
medycyna paliatywna”.l” W ten sposob zostanie uregulowany samodzielny status tej
nowej dziedziny.

15 Zgodnie z przepisem art. 9 ust. 3 pkt. 2 ustawy z dnia 30 sierpnia 1991 r. o zaktadach opieki zdrowotnej (Dz.
U. Nr 138, poz. 682 z p6ézniejsza zmiang) minister zdrowia moze okresli¢ w drodze rozporzadzenia standardy
postepowania i procedury medyczne wykonywane w zaktadach opieki zdrowotnej w celu zapewnienia wlasci-
wego poziomu i jakoéci swiadczen zdrowotnych.

16 pismo do Ministra Zdrowiai projekt rozporzadzenia:

http://www.hospi cjum.waw.pl/code/glowna.php?mark=AKTUALNOSCI & cA=91& wersja=pol
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in//AKTUALNOSCI/projekt rozp _mz_080229.pdf

17 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 27 czerwca 2007 r. w sprawie umiejetnosci z zakresu wezszych
dziedzin medycyny |ub udzielania okreslonych $§wiadczen zdrowotnych

http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index ?mr=m6& ms=0& ml=pl & mi=0& mx=0& mt=& my=0& ma=08864
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Finansowanie opieki paliatywne| nad dzieémi:

1.

Czes¢ kosztow opieki powinna by¢ finansowana w ramach kontraktow zawieranych przez
NFZ z hospicjami (np. 121 zt. za tzw. osobodzien w hospicjum domowym dla dziecil8).

Brakujace $rodki powinny by¢ gromadzone przez hospicja ze zrédet prywatnych i
samorzadowych.
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci finansuje ksztalcenie lekarzy, pielggniarek

oraz innych pracownikow hospicjow domowych dla dzieci oraz wypozyczalni¢ sprzetu
medycznego dla dzieci z catej Polski.

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci finansuje obecnie cztery nowopowstate ho-
spicjadomowe dladzieci w Gdansku, Krakowie, Opolu i Rzeszowie.

Korzy$ci wprowadzenia programu:

1

Zapewnienie nieuleczalnie chorym dzieciom i ich rodzinom opieki zgodnej z ich potrze-
bami.

Poprawa jakosci opieki przez wprowadzenie standardow postgpowania i procedur me-
dycznych.

Wprowadzenie racjonanych zasad kontraktowania §wiadczen przez hospicja domowe z
NFZ lub innymi ubezpieczycielami.

Zaoszczedzenie Srodkow finansowych przez rezygnacje z leczenia szpitalnego i stosowar
nia kosztownych terapii narzecz domowe opieki paliatywne.

Wykorzystanie potencjatu organizacji pozarzadowych, m.in. gromadzonych przez nie
srodkéw finansowych.

PODSUMOWANIE — nastepstwa wprowadzenia programu:

1.

Nastepstwa finansowe: NFZ ustali ujednolicona stawke 121 zt19, odpowiadajaca najniz-
szym mozliwym kosztom w hospicjum domowym dla dzieci.*® NFZ podpisze umowy tyl-
ko z hospicjami, ktore spetniaja minimalny standard (wprowadzony przez ministra zdro-
wia). Hospicja powinny otrzyma¢ rok czasu na uzupehnienie brakow. Jezeli przyblizona
liczba pacjentow (leczonych w tym samym czasie) wynosi 600 w catej Polsce, to przybli-
zone koszty tych $wiadczen dla NFZ zamykaja si¢ w kwocie 26,5 mln zt rocznie (600 x
121 x 365 = 26 499 000). Nie beda to dla systemu koszty dodatkowe, poniewaz leczenie
tych samych dzieci w szpitalu bytoby wielokrotnie drozsze, ponadto dodatkowe $rodki
gromadzone bgda przez organizacje pozarzadowe ze zrodet pozabudzetowych. Powstana
wigc oszczedno$ci. W nastgpnych latach (jezeli $wiadomo$¢ pediatrow bedzie nadal wzra
sta¢) prawdopodobnie wigcej dzieci uzyska dostep do domowej opieki paliatywnej20 —
wtedy oszczednosci beda wigksze.

Nastepstwa dla systemu stuzby zdrowia: Zostana zaoszcz¢dzone $rodki wydawane nie-
potrzebnie na bardzo kosztowne leczenie przedtuzajace zycie u dzieci we wszystkich

18 K alkulacja kosztow jest dostepna na stronie:
http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/AKTUA L NOSCI/model %20hospi cj um%20wg%20nfz.pdf

19 Stawka kontraktowana przez NFZ w 2006 r. w hospicjach domowych dla dzieci wynosita 39-60 zt za jeden
dzien opieki nad pacjentem.
20 potwierdzaja to wyniki kolejnych badan.
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przypadkach pacjentow przekazanych do domowej opieki paliatywnej. Zwolnia si¢ miej-
sca dla dzieci, ktore maja szansg na wyleczenie lub remisj¢ (szczeg6lnie na oddziatach in-
tensywne terapii i onkologii). Zmnigjszy Si¢ ryzyko zespotu wypalenia zawodowego u
lekarzy i pielegniarek w szpitalach. Poprawi si¢ jakos¢ opieki nad dzie¢mi i rodzinami.

3. Nastepstwa organizacyjne: Minister zdrowia wprowadzi rozporzadzenie w sprawie
standardow postgpowania i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej domowej opie-
ki paliatywnej w zaktadach opieki zdrowotnej, ktore bedzie stanowito obowiazujaca pod-
stawe zawierania uméw przez NFZ z hospicjami. Konsultanci Krajowi 1 Wojewodzey w
dziedzinie Pediatrii beda odpowiedzialni za nadzor merytoryczny nad placoéwkami
realizujacymi $wiadczenia w dziedzinie pediatrycznej domowej opieki paliatywnej. Ww.
Konsultanci  zobowiaza wszystkich kierownikow placowek pediatrycznych do
przekazywania rodzicom dzieci chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim
ryzykiem przedwczesngj $mierci (wg opracowanej listy jednostek chorobowych16)
informacji 0 mozliwosci wyboru migdzy leczeniem w szpitalu a domowa opieka
paliatywna. Program leczenia przewlektel niewydolnosci oddechowej w warunkach
domowych (wentylacja mechaniczna) zostanie oddzielony (finansowo i organizacyjnie)
od $wiadczen w zakresie domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi.2!

4. Nastepstwa regionalne: Stopniowo pediatryczna domowa opieka paliatywna stanie si¢
dostepna we wszystkich regionach kraju.

5. Nastepstwa w systemie ksztalcenia lekarzy: Minister zdrowia wprowadzi nowa umie-
jetnos¢ dla lekarzy ,,pediatryczna medycyna paliatywna”.

6. Monitorowanie: Raz w roku dr hab. Tomasz Dangel opracuje raport o aktualng sytuagi
domowe opieki paliatywne nad dzie¢mi w Polsce dla Ministerstwa Zdrowia, Konsultan-
tow Krajowych i Wojewddzkich oraz Narodowego Funduszu Zdrowia.

Aktualizacja: 18.04.2008

21 Obecnie swiadczenia takie realizowane sa przez niektore hospicja domowe (Bydgoszcz, £.6dz, Olsztyn, Po-
Znan)



