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STRESZCZENIE

Celem badania byta ocena aktualnego stanu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w Polsce. Za pomocg
ankiety okreslono roczng liczbe pacjentéw i zgondw, rozpoznania, wiek i miejsce zamieszkania chorych. Obli-
czono wskaznik okreslajacy liczbe leczonych dzieci na milion mieszkancéw. Uzyskano dane o 1265 pacjentach
leczonych przez 45 hospicjéw, w tym o 1181 dzieciach i 84 mlodych dorostych ze schorzeniami, ktére rozpoczely
sie w dziecinstwie. Ludnos¢ zamieszkujaca rejony objete opieka przez badane hospicja to 97% populacji kraju.
Liczba leczonych pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkancow jest zréznicowana w poszczegélnych woje-
wodztwach, najwyzsza w wojewddztwie podkarpackim, a najnizsza w lubuskim. W naszym kraju nadal istnieja
obszary, gdzie domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi nie jest dostgpna. Z tego powodu autorzy proponuja
utworzenie czterech nowych hospicjow w Brodnicy, Bytowie, Pile i Zielonej Gorze.

Slowa kluczowe: opieka paliatywna, dzieci, Polska, epidemiologia.

ABSTRACT

The aim of the study was to evaluate the current status of pediatric palliative home care in Poland. The question-
naire-based survey analyzed the annual number of patients, deaths, diagnoses, ages and places of residence. The
annual number of treated children per million of inhabitants was calculated. Case files of 1265 patients (1181
children and 84 young adults with pediatric conditions) were obtained from 45 hospices. The total home care
area covers 97% of the population of Poland. The number of children treated per million inhabitants varies
notably throughout the different provinces, the highest being in the Matopolski and the lowest in the Lubuski.
There are still regions where pediatric palliative home care is not accessible. Therefore, the authors suggest
establishment of four new hospices in Brodnica, Bytéw, Pila and Zielona Géra.
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DEFINICJA

Pediatryczna domowa opieka paliatywna (PDOP)
polega na zapewnieniu, w miejscu zamieszkania pacjenta,
czynnej i calosciowej opieki dzieciom z chorobami nie-
uleczalnymi, prowadzacymi do przedwczesnej $mierci.
Ma na celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci
jego zycia oraz ochrone przed uporczywa terapia i dzia-
taniami jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe oraz
wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe. Celem
opieki paliatywnej nie jest przedluzanie ani skracanie
zycia, ale poprawa jego jakoéci. Wsparcie udzielane jest
calej rodzinie, takze w okresie zaloby.

W przypadkach prenatalnej diagnozy cigzkiego, nie-
odwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajacej jego zyciu opieka paliatywna nad
rodzina rozpoczyna si¢ przed urodzeniem dziecka. Ta for-
ma opieki nosi nazwe ,,hospicjum perinatalne”

CEL PRACY

Celem badania jest ocena aktualnego stanu PDOP
w Polsce. Ponizsze opracowanie stanowi kolejny, czter-
nasty raport na ten temat [1-7]. Intencja autoréw jest do-
starczenie danych instytucjom i osobom, ktore ksztaltuja
polityke zdrowotna w Polsce, na szczeblu krajowym i wo-
jewodzkim, a takze osobom zarzadzajacym hospicjami.

MATERIAL | METODY

Kryteria wigczenia do grupy badanych hospicjow do-
mowych dla dzieci byly nastepujace:

Umowa z Narodowym Funduszem Zdrowia (NFZ)
o $wiadczenia w hospicjum domowym dla dzieci
w2012 r. (n=51) - zalacznik 1.

2. Bez umowy z Narodowym Funduszem Zdrowia
o $wiadczenia w hospicjum domowym dla dzieci
w 2012 1. (n = 3): Niepubliczny Zaklad Opieki
Paliatywnej w Gubinie, Stowarzyszenie im. O. Pio
w Radomiu oraz Zaklad Rehabilitacji Leczniczej
- Hospicjum Domowe w Strézach.

Kryterium wylaczenia z badania: informacja, ze ho-
spicjum nie mialo w 2012 r. pod opieka dzieci; dotyczy
NZOZ ,Medicus” w Gréjcu (n = 1).

Ankiete przestano do 53 hospicjow (zalacznik 3). Bada-
nie dotyczylo okresu od 1 stycznia do 31 grudnia 2012 r.
Badane hospicja podzielono na 2 grupy:

o grupa 1 - kolor zolty - hospicja domowe dla dzieci
dzialajace w ramach podmiotéw leczniczych, ktdre
nie prowadza $wiadczen w ramach hospicjum dla
dorostych,

« grupa 2 - kolor zielony - hospicja domowe dla
dzieci dziatajagce w ramach podmiotéw leczni-
czych, ktére prowadza réwniez $wiadczenia w ra-
mach hospicjum dla dorostych.

Dane o pacjentach analizowano pod wzgledem roz-
poznan, roku urodzenia i miejsca zamieszkania. Zweryfi-
kowano prawidlowos¢ kodowania wg Miedzynarodowej
Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowot-
nych (ICD-10) [8]. Poréwnano rozpoznania leczonych
pacjentdw z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia [9].

Wykorzystano dane demograficzne Gtéwnego Urzedu
Statystycznego o ludnosci wg stanu w dniu 31 grudnia
2012 r. [10]. Obliczano wskaznik okreslajacy roczna licz-
be pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkancéw
(PP /M).

Oszacowano liczbe pacjentéw w hospicjach, ktore od-
moéwily udziatu w badaniu, wedtug nastepujacego wzoru:
n =liczba osobodni zakontraktowanych z NFZ /65 x 1,34.

Wskaznik 1,34 wyliczono jako $rednig z hospicjow,
ktore wypelnity ankiete wedtug wzoru: rzeczywista licz-
ba pacjentow/[liczba osobodni zakontraktowanych
z NFZ / 365].

Przeanalizowano informacje dotyczace kwot 1% na-
leznego podatku dochodowego od 0s6b fizycznych prze-
kazanych organizacjom pozytku publicznego z okresu
2007-2012, opublikowane przez Ministerstwo Finansow.

Przeprowadzono kalkulacje minimalnych kosztéw
hospicjum domowego dla dzieci, uwzgledniajac wytacznie
fundusz ptac, amortyzacje, materialy jednorazowe i opla-
ty stale (np. nie uwzgledniono pomocy materialnej dla
biednych rodzin) [11]. Wyliczono realny koszt osobodnia
w 2012 r., ktéry w hospicjum leczacym 30 pacjentéow
wynosit 186 zl, a w hospicjum leczacym 16 pacjentow —
230 zt. Poréwnano stawki osobodnia zakontraktowane
przez Narodowy Fundusz Zdrowia z kosztami realnymi.

WYNIKI

Otrzymano 45 wypelnionych ankiet (85%), zawierajacych
informacje o 1265 pacjentach, w tym o 1181 dzieciach i 84
mlodych dorostych ze schorzeniami, ktére rozpoczely sie
w dziecinstwie.

Osiem hospicjow odméwito udziatu w badaniu (w nawia-
sach podano szacunkowa liczbe leczonych dzieci):

1. Krakowskie Hospicjum dla Dzieci imienia ksiedza
Jozeta Tischnera w Krakowie; ze sprawozdania
opublikowanego w Internecie wynika, ze w 2012 r.
leczono 53 dzieci [12].

2. Manamedica Centrum Medyczne Sp. z 0.0. Przy-
chodnie Lekarskie Wotéw (n = 5).

3. NZOZ Przychodnia ,Maro-Med” Barbara Mali-
nowska w Tarnowie (n = 6).

4. NZOZ Pielegniarsko Rehabilitacyjny S.C. B.J.
Szczurowscy w Skrzydlnej (n = 14).

5. SPZOZ Przychodnia Lekarska w Starogardzie
Gdanskim (n =1).

6. Fundacja na Rzecz Rozwoju Ochrony Zdrowia,
Zaktad Paliatywnej Opieki Zdrowotnej i Reha-
bilitacji w Gnieznie (n = 33).



7. NZOZ Trzemeszenska Rodzinno-Specjalistyczna
Przychodnia Lekarska ,,Luxmed” (n = 3).

8. NZOZ Poradni Specjalistycznych ,,Allmed I”
w Koninie (n = 6).

Oszacowano, ze w 8 hospicjach, ktére nie wypelnity
ankiety, leczono facznie 68 dzieci. Weryfikacja prawi-
dlowosci kodowania wg Migdzynarodowej Statystycznej
Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych (ICD-10)
wykazata wiele bledéw, ktore zostaty poprawione.

W tabeli 1. przedstawiono liczbe leczonych dzieci
(do 18. roku zycia), liczbe zgonéw, miejsce zgonu oraz
liczbe wypisow. Hospicja uszeregowano w tabeli 1. pod
wzgledem liczby leczonych dzieci. Mozna wsrdd nich
wyro6znié nastepujace grupy: >60 — 3 hospicja, 51-60 — 3
hospicja, 41-50 — 4 hospicja, 31-40 — 9 hospicjow, 21-30
- 6 hospicjow, 11-20 - 3 hospicja, 1-10 — 17 hospicjow.

Zmarto 171 leczonych dzieci (15%), w tym w domu
131 (77%), w szpitalu 39 (23%), a w tzw. innym miejscu
(np. hospicjum stacjonarnym) 1 dziecko. W 19 hospi-
cjach, ktore leczyty powyzej 30 dzieci, odsetek zgondw
byl bardzo zréznicowany w zakresie od 0 (Torur) do 38%
(Warszawa).

Wypisano 261 pacjentow; 40 wypiséw dotyczyto
dzieci, ktére zmarly w szpitalu lub innym miejscu niz
dom lub szpital (tab. 2.). Wynika z tego, ze 221 dzieci
(19% wszystkich leczonych) wypisano z innych przyczyn,
np. z powodu stabilizacji stanu zdrowia.

Zastanawiajaca praktyka sa wypisy 20 dzieci z no-
wotworami. Dwanascioro z nich okresowo przebywato
pod opieka hospicjum w Katowicach w trakcie leczenia
onkologicznego. Pozostalych 8 dzieci zostalo wypisanych
z hospicjum na prosbe rodzicow.

W hospicjach dla dzieci leczono takze 84 mtodych
dorostych w wieku > 18 lat ze schorzeniami, ktdre roz-
poczely sie w wieku dziecigcym (tab. 3.). Stanowili oni
7% wszystkich leczonych. W 2011 r. bylo ich 64 (5%).
Rozpoznania przedstawiono w tabeli 4.

W tabeli 5. poréwnano 2 grupy badanych hospicjow.
Hospicja grupy 1. leczyly 809 dzieci (69%), $rednio 37
dzieci, a hospicja grupy 2. leczyly 372 dzieci (31%), $red-
nio 16 dzieci.

W tabeli 6. poréwnano liczbe dzieci leczonych przez
hospicja domowe w latach 1999-2012. Laczna liczba
dzieci objetych opieka w 2010 r. wyniosta 1012 (dane
z 39 hospicjow), w 2011 r. — 1228 (dane z 46 hospicjow),
aw2012r. - 1234 (dane z 46 hospicjow). Po dodaniu
szacunkowej liczby dzieci z hospicjow, ktére nie wypelnily
ankiety, taczne liczby leczonych dzieci wyniosty: 1044
w2010, 1281 w2011 r. 11347 w 2012 1. (ryc. 1.).

W tabeli 7. i na rycinie 2. przedstawiono 28 rejonéw
badanych hospicjow oraz wskaznik PP/MM w tych re-
jonach. Najwyzsza warto$¢ tego wskaznika odnotowano
w rejonie hospicjum w Toruniu, a najnizsza w rejonie
hospicjum w Zielonej Gérze. W tabeli 8. poréwnano
faczne rejony 2 grup hospicjow.
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Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjow
w poszczegolnych wojewddztwach przedstawiono w tabe-
1i 9. Ludnos¢ (n = 37 277 375) zamieszkujaca we wszyst-
kich rejonach objetych PDOP stanowita 97% populacji
kraju. Poréwnano warto$¢ wskaznika PP/MM w po-
szczegolnych wojewddztwach. Wskaznik PP/MM byt
najwyzszy w wojewddztwie matopolskim (67,8), nato-
miast najnizszg warto$¢ tego wskaznika odnotowano
w wojewodztwie lubuskim (9,8).

W tabeli 10. przedstawiono dane o obszarach nieobje-
tych rejonami badanych hospicjow. Obszary te znajdowaly
sie w wojewodztwach: kujawsko-pomorskim, lubuskim,
pomorskim, wielkopolskim, podlaskim, mazowieckim
i podkarpackim. Ludno$¢ zamieszkujaca ten obszar sta-
nowila 3% populacji kraju.

Na mapie Polski (ryc. 3.) przedstawiono powiaty i mia-
sta, w ktorych mieszkaly dzieci leczone przez hospicja
domowe w 2012 r. Na rycinie 4. nalozono obraz z ryciny 3.
na mape rejonéw deklarowanych przez hospicja domowe.

Podziat leczonych dzieci wg gtéwnych grup rozpoznan
przedstawiono w tabeli 11. oraz na rycinie 5. Najliczniej-
sze grupy stanowily dzieci z chorobami ukladu nerwo-
wego (33%) oraz z wadami rozwojowymi wrodzonymi,
znieksztalceniami i aberracjami chromosomowymi (30%).
Dzieci z nowotworami stanowily 12% wszystkich pa-
cjentéw. Na rycinie 6. przedstawiono podzial pacjentéw
na grupy wiekowe.

W tabeli 12. zebrano dane dotyczace grupy 120 naj-
mlodszych dzieci z wadami wrodzonymi i aberracjami
chromosomowymi.

Analiza przyczyn zgondw (tab. 13.) wykazuje, ze naj-
czestsza przyczyng zgonu dzieci leczonych przez hospicja
domowe byly nowotwory.

Poréwnanie rozpoznan i numeréw kodu (wg Miedzy-
narodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Probleméw
Zdrowotnych ICD-10) 1167 dzieci, leczonych przez hospi-
cja domowe w 2012 r.,, z ,Wykazem nieuleczalnych, poste-
pujacych, ograniczajacych zycie choréb nowotworowych
i nienowotworowych, w ktérych sg udzielane $wiadczenia
gwarantowane z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjne;j
— dzieci do ukoniczenia 18 roku zycia” (wprowadzonym
przez Ministra Zdrowia) [9], wykazalo, ze 25 rozpoznan
(u 49 pacjentéw) nie spelniato kryteriéw Ministerstwa
Zdrowia (tab. 14.).

Dane dotyczace kwot 1% naleznego podatku docho-
dowego od 0s6b fizycznych przekazanych organizacjom
pozytku publicznego finansujacym PDOP przedstawiono
w tabeli 15.1 na rycinie 7. W 2012 r. nastapit spadek wplat
na organizacje pozytku publicznego finansujace PDOP.
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Tabela 1. Dane o dzieciach (do 18. roku zycia) leczonych przez 45 hospicjow domowych w 2012 r.

Liczba dzieci leczonych

Miei
przez hospicjum domowe €Jsce zgonu

Lp. Hospicjum (miasto) zchoroba | zinnymi odsetek
wszystkie | nowotwo- | schorze- liczba wszystkich szpital
rowa niami leczonych

1. |Lublin 74 9 65 12 16 4 0 21
2. |k6dz (Gajusz) 71 6 65 8 11 0 0 29
3. |Szczecin 70 7 63 11 16 3 0 27
4. |Warszawa 60 7 53 23 38 23 0 0 7
5. [Rzeszéw 57 12 45 9 16 6 3 0 12

11. |Krakéw (MHDD) 40 0 40 1 3 1 0 0 3
12. |Biatystok 39 8 31 8 21 7 1 0 8
13. |Krakéw (Alma Spei) 39 4 35 5 13 4 1 0 7
14. |Torun 37 2 35 0 0 0 0 0 3
15. |Tychy 36 0 36 8 22 3 5 0 14
16. |Gdansk (PHDD) 35 8 27 8 23 8 0 0 7

2opole | 7 | 1 [ 26 | 3 | mn | 2] 1 ]o | 7
2owock | 7 | 3 [ »# | e | 2 | s [ 1] o | 4

35 Radomopi) | e | 1 [ s | o | o | o | o] o] o

Suma lub srednia 1181 144 1037 171 14% 131 39 1 261
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Tabela 2. Wypisy dzieci (do 18. roku zycia) leczonych przez hospicja domowe w 2012 r. wg rozpoznan i przyczyny wypisu

Przyczyna wypisu

Rozpoznanie zgon w szpitalu lub innym
miejscu niz dom lub szpital

Nowotwory (C38.2-D69.3 9 20
Choroby metaboliczne E16.1-E88.9 4 13
Choroby uktadu nerwowego G04.2-G93.4 11 52
Stany rozpoczynajace sie w okresie P11.1-P94.2 4 55
okotoporodowym
Wady rqzwo;owe wrodzone, znieksztatcenia Q03-Q99.8 10 66
i aberracje chromosomowe
Urazy S06.7,T75,T90,T90.2,Y85.0 0 1
Inne 2 4
Razem 40 221

Tabela 3. Dane o pacjentach w wieku > 18 leczonych przez hospicja domowe dla dzieci w 2012 .

Liczba pacjentéw = 18 lat lec Zaon Mieisce zaonu
przez hospicjum domowe gony ) 9

Hospicjum (miasto) z choroba zinnymi Wypisy
wszyscy nowotwo- | schorze- szpital
rowa niami
1. | Gdansk (PHDD) 10 2 8 2 2 0 0 2
2. | Wroctaw 8 1 7 1 1 0 0 1
3. | Lublin 5 0 5 0 0 0 0 0
4. | Radom (PLBOP) 5 0 5 1 1 0 0 0
5. | WHD 5 1 4 2 2 0 0 1
6. | Krakéw (MHDD) 4 0 4 1 1 0 0 0
7. | £6dz (Gajusz) 4 1 3 0 0 0 0 3
8. | Niepotomice 4 0 4 0 0 0 0 0
9. | Olsztyn 4 0 4 0 0 0 0 0
10. | Radom (o. Pio) 4 0 4 0 0 0 0 0
11. | Biatystok 3 0 3 0 0 0 0 1
12. | Czestochowa 3 0 3 1 0 1 0 0
13. | £6dz (tHDD) 3 0 3 1 1 0 0 0
14. | Opole 3 1 2 1 1 0 0 0
15. | Rzeszéw 3 0 3 1 1 0 0 1
16. | Bydgoszcz 2 0 2 1 0 1 0 0
17. | Kalisz 2 0 2 0 0 0 0 0
18. | Mystowice 2 1 1 1 1 0 0 0
19. | Poznan 2 0 2 0 0 0 0 0
20. | Wioctawek 2 1 1 0 0 0 0 0
21. | Gdansk (Dutkiewicz) 1 0 1 0 0 0 0 0
22. | Krakéw (Alma Spei) 1 0 1 0 0 0 0 0
23. | Ostrowiec Swietokrzyski 1 0 1 0 0 0 0 0
24. | Stroze 1 0 1 0 0 0 0 0
25. | Tychy 1 0 1 0 0 0 0 0
26. | Wisniowa 1 0 1 0 0 0 0 1
Razem 84 8 76 13 11 2 0 10

10



Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce (2012) - Raport XIV

Tabela 4. Rozpoznania pacjentéw w wieku > 18 lat leczonych przez hospicja domowe dla dzieci w 2012 .

Rozpoznanie ‘ ICD-10 ‘ Liczba pacjentow
Dzieciece porazenie mézgowe G80-G82 30
Nowotwory C41-C93.0 8
Choroby metaboliczne E71.3-E79.1 17
\r;\lzc:();r:?;\;lv:jowe, znieksztatcenia i aberracje chro- 005.2-092.4 15
Inne choroby uktadu nerwowego G12.0,G23.0,G71.0,G93.1, G93 .4 9
stany po urazach R40.2, 506.7, Y85 3
Wrodzony zespét rozyczkowy P35.1 1
Zespot Retta F84.2 1
Suma 84

Tabela 5. Poréwnanie 2 grup hospicjow zajmujacych sie domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi (do 18. roku zycia) w 2012 .

Liczba dzieci leczonych

przez hospicjum domowe Miejsce zgonu Wypisy
Hospicjum zchoroba | zinnymi odsetek odsetek
wszystkie | nowotwo- | schorze- [TerdoF: wszystkich szpital liczba | wszystkich
rowg niami leczonych leczonych
ﬁ:ipzaz; 809 85 724 123 15 98 24 1 150 19
g’ﬂp;;z 372 59 313 48 13 33 15 0 71 19

'Hospicja domowe dla dzieci dziatajagce w ramach podmiotéw leczniczych, ktére nie prowadza Swiadczen w ramach ho-
spicjum dla dorostych.

2Hospicja domowe dla dzieci dziatajace w ramach podmiotéw leczniczych, ktére prowadza réwniez swiadczenia w ramach
hospicjum dla dorostych.

Tabela 6. Roczna liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe w okresie 1999-2012 - poréwnanie z 14 kolejnych badan

| 1999 | 2000| 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 | 2010 | 2011 | 2012
Liczba dzieci 171 186 214 252 329 373 442 568 656 789 896 1012 | 1185 | 1234*

Liczba hospicjow | 37 33 29 29 31 31 37 36 33 34 33 39 45 44

* 1181 + 53 (leczonych przez Hospicjum imienia ksiedza Jézefa Tischnera w Krakowie).

1400

1200 /'—
1000
/ Ryc. 1. Liczba dzieci leczonych
800 .
/ przez hospicja domowe w Pol-
600 sce w latach 1999-2012.
400 / === dane uzyskane z ankiet;
/ === dane z ankiet uzupemione

200 == o szacunkowg wartos¢ z ho-
, , , \ \ \ \ \ \ \ , , , , spicjow, ktore nie wypetnity
0 7999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 ankiety
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Ryc. 2. Poréwnanie liczby pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkaricéw w rejonach hospicjow w 2012 .
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Tabela 8. Poréwnanie 2 grup hospicjéow zajmujacych sie domowa opieka paliatywng nad dzie¢mi pod wzgledem liczby
ludnosci w rejonie i liczby pacjentéw na milion mieszkarncow

Pacjenci

Rei hospicis Li | citaczni . ia mieszkafcd —
ejony wg grup hospicjow iczba ludnosci facznie Srednia mieszkaricOw w rejonie na milion mieszkaficéw

Rejony grupy 1(n = 13) 27 486 886 2114376
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Tabela 9. Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjéw oraz liczby pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkancéw
w wojewodztwach w 2012 r.

Ludnoé¢ Ludnoéé¢ Liczba Pacjenci na milion mieszkancow
peiSHe e ogodtem w rejonach hospicjéw pacjentow w wojewddztwie w rejonach
Matopolskie 3346796 3346796 100% 227 67,8 67,8
Kujawsko-pomorskie 2098370 1496324 71% 80 38,1 53,5
Podkarpackie 2128687 2106291 99% 91 42,7 43,2
Warminsko-mazurskie 1452596 1452596 100% 59 40,6 40,6
Zachodniopomorskie 1722739 1722739 100% 70 40,6 40,6
Podlaskie 1200982 1160992 97% 43 35,8 37
Pomorskie 2283500 2109327 92% 76 333 36
Lubelskie 2171857 2171857 100% 77 35,5 35,5
todzkie 2533681 2533681 100% 81 32 32
Slaskie 4626357 4626357 100% 140 30,3 30,3
Opolskie 1013950 1013950 100% 27 26,6 26,6
Mazowieckie 5285604 5208993 99% 114 21,6 21,9
Swietokrzyskie 1278116 1278116 100% 27 211 21,1
Wielkopolskie 3455477 3193043 92% 56 16,2 17,5
Dolnoslaskie 2916577 2916577 100% 42 14,4 14,4
Lubuskie 1023158 939736 92% 10 9,8 10,6
Polska 38538447 37 277 375 97% 1234 32 33,1

Tabela 10. Powiaty i ludnos¢ nieobjete rejonami hospicjéw swiadczacych pediatryczng domowa opieke paliatywna w 2012 r.
wg wojewoddztw

Wojewddztwo Miasta i powiaty nieobjete PDOP Ludnos¢ Odsetek populacji

msko-pomarsie |0 ot tucholswabrgesd | 902040 2%
Lubuskie* stubicki, sulecinski 83422 8%
Pomorskie bytowski, chojnicki 174173 8%
Wielkopolskie chodzieski, gnieznienski, ztotowski 262434 8%
Podlaskie kolnenski 39990 3%
Mazowieckie lipski, zurominski 76611 1%
Podkarpackie bieszczadzki 22396 1%
Polska 1261072 3%

*0d 1 listopada 2012 r. przestato dziata¢ hospicjum domowe dla dzieci w Zielonej Gorze.
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Ryc. 3. Rejony, w ktérych w 2012 r. dzieci korzystaty z domowej opieki paliatywnej

TLTEIN
CTRLEK R
0:0,0:0: 0;’»: 0%
0o 0,0‘0.0 XKL
’0’4’
2o

onulww v/w‘o’"u“ TSR ouv
\0.,“‘ B 0“9‘0&0,, ’o:o"~ n‘o’w‘o‘o‘o RS “:, o ‘ozzu R 'no‘o‘:n.
5 ,0“ o.o ,on RIS X% ognu‘n,n RN K uo
@’ % o, 2RI R &, “¢’ KRR, ,‘Ao‘ o 200
P8 " e o:::«;": :‘:’N ‘0‘0‘:’0‘0“:0’0’0:; ‘0:0’“4 "’0:;:‘::::'
,\n,w“ 83 »ouun o«wo,‘,w\v,; o,,\oo 5 R
,u,s,nn KXY &

%
““ “ ou um‘u :‘:f::o
s S i
&X 0‘«‘0 X .o, “ ‘ ‘o,o,o RIREK SAENN

00 QLR e Y
2050008 QQQ#’QVQQQ
#00% “,0‘0:00 KXRNK

A
0‘0‘ no: uo XX ‘0
o‘}o 00 'o%‘o‘A u‘,: :o‘o‘ R0
o Tttt "
2% 0 ‘ X ’u ‘o‘o’n’&‘
o ,,0’0:0’00,0 «’0"0‘0‘ '0’0'4 c
o R
SRKKKELS KOS

‘
om ittt No.
QRIS
oo R XK
o‘o‘o‘o‘:‘q 0 “,:. ,0:01»‘9‘0 (00008

SRXY
“ b ’.020 " ’o’w, u'\

£ Q0 0 X8
BRRRTIARKIFS
X 9:.0’9‘0 “’00' X

oo 00000‘ '“o“ ::"‘o‘:n“
go}fw‘*o‘»w »‘o‘o’o’ ‘, RAXXS _’0‘0‘0 KL 20‘030}"
% o‘e’uo‘“ s\, o KX G uuoo;“,“o‘g
RIS e &’w R oS RGBSR
XXX ‘o,u\o.o‘ ,on n‘w,nc,;,o,n,o.o e fo.o‘u;;o‘o,o,o“«.f,o,o,o,o‘o.
e LR IREIXARRLLIARK K5 ERRKRRLRENRS
RERACE? 'o‘o’o’ ’c RIXR “w’ K0 u' RS 0’0 '0’04» % ”o‘n 0000500
,o,o,v,«'o,»“ S 0,0,9 ,o‘o,o,w ,,o,.n oo ‘o.un 808 o oo
XXX, RTS IR UL (K
~u 0000t L 00 el e oo s et e S 000 A e o 000 on
e e e s e R KK
R BN AAXKKLS “‘9, st 0 X%
000204 Toie A% 0 KRS QQA
RRNAPRR ARG, .oou RS ™
0‘:‘:‘:’:"’:”"‘“":.:: e “ ( RN 0. wnnn‘ 00’0‘00 ’u‘« “““
RS RS R AR S

000 0%

S g e

KKK “0“ »w‘o‘o ,‘uwov,b,»:v‘,'o‘o““
SRURBACE
0 9

‘ 5
"A?:‘&"":!U ‘0‘0 SRR K o ‘“ oo 0
ZE KK SRR
&K o~ XXX 2R ‘2 RXRKX
R N a"luo‘ 0 )‘o‘:”
oo

0 o KA
,:,:,:::o‘o‘o‘o‘o »‘o‘o‘:o‘o"'o o~ ’o: X5,
X
.0.0.0‘0‘0“‘,0 X 0 0 0 0 .
0]

P

%
05 R o
X A ()

& ;:%’:E,o‘i,:‘:‘:’. ‘: t;, ,0 0‘0 ’.E':"?:::; 2% 2‘:‘:‘: gz‘:’:‘: s
Lo "32*:“3_%33"‘1‘:."'~""

'0’0 KRS »’0‘0‘0‘ X .“
"é;“‘( oo‘o nu‘o‘o‘ ‘0’ "o‘ g\,"“
ERRUNGS LA 4‘0,0‘“000, &
0000l 0,0,0,0, 53 ,: 0,0,0 % (‘0 KRG

3»'30
‘V

Ryc. 4. Rejony objete pediatryczng domowa opieka paliatywna z uwzglednieniem miejsca zamieszkania
dzieci leczonych w 2012 .
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Tabela 11. Dzieci leczone przez hospicja domowe w latach 2005-2012 wg gtéwnych grup rozpoznan (ICD-10)

Rozpoznanie | o0 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008' | 20000 | 2010 | 201+ | 20120
Nowotwory C00-D82.1| 100(22%) | 134 (23%) | 130(20%) | 103 (18%) | 137 (16%) | 136 (14%) | 157 (13%) | 144 (12%)
Choroby metaboliczne | E00-E90 | 38(8%) | 62(11%) | 70 (11%) | 58 (10%) | 71(8%) | 78(8%) | 102(9%) | 92(8%)

Choroby uktadu nerwowego | GO0-G99 | 185 (42%) | 217 (38%) | 251 (38%) | 210(36%) | 338 (40%) | 340 (35%) | 408 (35%) | 394 (33%)

Stany rozpoczynajace sie

| 0 [v) 0 0 0 0 0, 0
w okresie okoloporodowym P00-P96 16 (4%) 15 (3%) 29 (4%) 23 (4%) 43 (5%) | 103 (11%) | 122(10%) | 147 (13%)

Wady rozwojowe wrodzone,
znieksztatcenia i aberracje | Q00-Q99 | 83 (19%) | 110(20%) | 128(20%) | 158 (27%) | 232(27%) | 280 (29%) | 350(30%) | 352 (30%)
chromosomowe

Inne 20 (5%) 30 (5%) 48 (7%) 32(5%) 31 (4%) 32 (3%) 37 (3%) 52 (4%)

442 568 656 584 852 969 1176 1181

Razem (100%) | (100%) | (100%) | (100%) | (100%) | (100%) | (100%) | (100%)

' Dane o rozpoznaniach z 25 hospicjéw (brak danych z 9 hospicjow).
2 Dane o rozpoznaniach z 32 hospicjéw (brak danych z 4 hospicjow).
3 Dane o rozpoznaniach z 38 hospicjéw (brak danych z 2 hospicjow).
4 Dane o rozpoznaniach z 45 hospicjéw (brak danych z 6 hospicjéw).
®> Dane o rozpoznaniach z 45 hospicjéw (brak danych z 8 hospicjow).

Ryc. 5. Dzieci leczone w hospicjach domowych w latach 2005-2012 wg rozpoznan
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Ryc. 6. Dzieci i mtodzi dorosli leczeni w 2012 r. przez hospicja domowe wg roku urodzenia
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Tabela 12. Pacjenci z wadami rozwojowymi wrodzonymi, znieksztatceniami i aberracjami chromosomowymi (Q00-Q99)
urodzeni w latach 2011-2012 wg rozpoznan

Rok urodzenia

Rozpoznanie ICD-10

2011 2012
Matogtowie Q02 2 0
Wodogtowie wrodzone Q03,Q03.8 4 3
Wrodzone wady rozwojowe spoidta wielkiego Q04.0 0 1
Przodomoézgowie jednokomorowe (holoprosencephalia) Q04.2 3 0
Inne wady moézgu z ubytkiem tkanek Qo04.3 2 0
Inne okreslone wady rozwojowe mézgu Q04.8 1 0
Rozszczep kregostupa ledZzwiowego ze wspétistniejgcym wodogtowiem Q05.2 2 3
Nieokreslony rozszczep kregostupa ze wspétistniejgcym wodogtowiem Q05.4 0 1
Zespot Arnolda-Chiariego Q07.0 1 0
Wrodzone wady rozwojowe jam i potaczen sercowych Q20 0 1
Wspdlny pien tetniczy Q20.0 0 1
Nieprawidtowe potaczenia komorowo-tetnicze Q203 1 0
Wrodzone wady rozwojowe przegréd serca Q21 1 0
Wrodzone zwezenie zastawki pnia ptucnego Q22.1 1 0
Zespot niedorozwoju lewej czesci serca Q234 6 1
Inne okreslone wrodzone wady rozwojowe serca Q24.8 0 1
Zarosniecie pnia ptucnego Q25.5 1 0
Wrodzone wady rozwojowe krtani Q31 1 1
Dyzostoza zuchwowo-twarzowa Q75.4 1 0
Pecherzowe oddzielanie naskérka Q81 1 0
Nerwiakowtékniakowatos¢ nieztosdliwa Q85.0 1 0
Inne fakomatozy niesklasyfikowane gdzie indziej Q85.8 2 0
Inne okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych dotyczace wielu uktadéw Q87 1 3
Zespoty wrodzonych wad rozwojowych dotyczace gtdwnie wygladu twarzy Q87.0 4 7
Zespoty wrodzonych wad rozwojowych zwigzane gtéwnie z niskim wzrostem Q87.1 1 2
Inne okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych niesklasyfikowane gdzie indziej Q87.8 3 1
Inne wrodzone wady rozwojowe niesklasyfikowane gdzie indziej Q89 4 0
Mnogie wrodzone wady rozwojowe niesklasyfikowane gdzie indziej Q89.7 10 3
Inne okreslone wrodzone wady rozwojowe Q89.8 0 1
Trisomia 21 Q90 3 1
Trisomia 18 Q91.0-Q91.3 6 1
Trisomia 13 Q91.4-Q91.7 4 1
Inne okreslone catkowite i czesciowe trisomie autosomow Q92.8 1 0
Monosomie i delecje autosomdw niesklasyfikowane gdzie indziej Q93 1 0
Delecja krotkiego ramienia chromosomu 4 Q93.3 1 0
Delecja krétkiego ramienia chromosomu 5 Q93.4 1 2
Inne delecje cze$ci chromosomow Q93.5 2 0
Inne okreslone aberracje chromosomowe Q99.8 2 0
Razem 75 45
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Tabela 13. Przyczyny zgonéw dzieci i mtodych dorostych leczonych przez hospicja domowe dla dzieci w 2012 r.

Przyczyny zgonu
> 18 lat
Nowotwory C16-D69.3 77 5
Choroby metaboliczne E00-E84.9 13 5
Choroby uktadu nerwowego G04.2-G99.8 37 1
Stany rozpoczynajace sie w okresie okotoporodowym P11.1-P1.63 9 0
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe Q03-Q93.3 31 1
Inne: F84.2,142.2,197, N18.0, R40.2 4 1
Razem 171 13

Tabela 14. Rozpoznania i numery kodu wg klasyfikacji ICD-10 dzieci leczonych przez hospicja domowe w 2012 r. niespet-
niajace wymagan Ministerstwa Zdrowia

Rozpoznanie LIFZbE{
pacjentéow
1. | Naczyniaki krwionosne i naczyniaki chtonne jakiegokolwiek umiejscowienia D18 1
2. | Samoistna plamica matoptytkowa D69.3 2
3. | Zespot DiGeorge'a D82.1 2
4. | Inne hipoglikemie E16.1 2
5. Eakteryjng zapalenie opon mézngych | mdzgu oraz zapalenie opon mézgowych G042 5
i rdzenia niesklasyfikowane gdzie indziej
6. | Inne okreslone choroby zwyrodnieniowe ukfadu nerwowego G31.8 10
7. | Zwyrodnienie istoty szarej (Alpersa) G31.81 2
8. | Choroby zwyrodnieniowe ukfadu nerwowego G31.9 1
9. | Inne kardiomiopatie przerostowe 142.2 1
10. | Inne kardiomiopatie 142.8 1
11. | Inne krwotoki podpajeczynéwkowe 160.8 1
12. | Pozabiegowe zaburzenia funkgji uktadu krazenia 197 1
13. | Inne okreslone choroby tkanki srédmiazszowej ptuc J84.8 1
14. | Inne przypadki wczesniactwa P07.3 1
15. | Niewydolnos¢ oddechowa noworodka P28.5 1
16. | Wrodzona toksoplazmoza P37.1 3
17. | Wrodzone obnizone napiecie migsniowe P94.2 1
18. | Wrodzona sztywno$¢ wielostawowa Q743 2
19. | Dyzostoza czaszkowo-twarzowa Q75.1 1
20. | Dyzostoza zuchwowo-twarzowa Q75.4 1
21. | Zespot Klippla-Feila Q76.1 2
22. | Ptodowy zespét alkoholowy (dysmorficzny) Q86.0 1
23. | Toniecie niezakoriczone zgonem T75.1 5
24. | Skutki dziatania pradu elektrycznego T75.4 1
25. | Powiktania po zabiegach niesklasyfikowane gdzie indziej T81 3
Razem 49
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Ryc. 7. Kwoty 1% podatku od oséb fizycznych uzyskane przez organizacje pozytku publicznego finansujgce PDOP
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POLITYKA ZDROWOTNA 1. Definicja

Prowadzenie badan epidemiologicznych w dziedzinie
PDOP jest trudne z kilku powoddw:
1) zwigksza sie liczba $wiadczeniodawcow,
2) zwicksza si¢ liczba hospicjow, ktore odmawiaja
przekazywania danych,
3) brak dostepu do danych statystycznych NFZ
o pacjentach,
4) bledy kodowania rozpoznan.

Ponadeto istnieja watpliwosci dotyczace jednorodnosci
badanej grupy, ktére wynikaja z:

1) braku powszechnie obowigzujacych definicji
PDOP i opieki diugoterminowej w pediatrii,

2) braku powszechnie obowiazujacych standardow
dotyczacych kryteriéw przyjmowania i wypisy-
wania pacjentow,

3) braku powszechnie obowigzujacych procedur,

4) braku jednorodnego systemu ksztalcenia leka-
rzy i pielegniarek,

5) braku nadzoru specjalistycznego.

Problemy te nie moga zosta¢ rozwigzane bez wpro-
wadzenia przez Ministerstwo Zdrowia (MZ) standardéw
i procedur PDOP. Jestesmy przekonani, ze nie mozna pro-
wadzi¢ wlasciwej polityki zdrowotnej, ignorujac wyniki
badan epidemiologicznych. Odnosimy jednak wrazenie,
ze instytucje zajmujace sie polityka zdrowotna i ksztalce-
niem podyplomowym nie s3 zainteresowane wynikami
naszych badan. Ponizej przedstawiamy krytyczne omo-
wienie aktualnej polityki Ministerstwa Zdrowia i NFZ.

Polityke Ministerstwa Zdrowia w dziedzinie pedia-
trycznej domowej opieki paliatywnej (PDOP) okresla
Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdzier-
nika 2013 r. w sprawie §wiadczen gwarantowanych z za-
kresu opieki paliatywnej i hospicyjnej [9]. Cytaty z tego
dokumentu podano mniejsza czcionka i wyrdzniono
szarym kolorem.
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MZ postuguje si¢ definicja, ktdra zasadniczo rézni sie
od podanej na wstepie definicji PDOP.

Swiadczenia opieki paliatywnej i hospicyjnej to wszech-
stronna, catosciowa opieka i leczenie objawowe swiadcze-
niobiorcéw chorujacych na nieuleczalne, niepoddajace
sie leczeniu przyczynowemu, postepujace, ograniczajace
zycie choroby. Opieka ta jest ukierunkowana na poprawe
jakosci zycia, ma na celu zapobieganie boélowi i innym
objawom somatycznym oraz ich usmierzanie, tagodzenie
cierpien psychicznych, duchowych i socjalnych.

2. Dyskryminacja
ze wzgledu na jednostke chorobowa

MZ wprowadza zamkniety katalog jednostek cho-
robowych ,Wykaz nieuleczalnych, postepujacych,
ograniczajacych zycie choréb nowotworowych i nieno-
wotworowych, w ktorych sa udzielane $wiadczenia gwa-
rantowane z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej
- dzieci do ukonczenia 18 roku zycia”, co automatycznie
dyskryminuje w dostepie do PDOP pacjentdw z innymi
chorobami nieuleczalnymi, prowadzacymi do przed-
wezesnej $mierci. Dotyczy to wielu dzieci wymagajacych
PDOP (tab. 14.). W 2008 r. zaproponowali$my MZ katalog
otwarty, ktory dotychczas nie zostal przyjety [13].

Warunkami realizacji Swiadczent gwarantowanych sa:

1) przedstawienie skierowania wystawionego przez
lekarza ubezpieczenia zdrowotnego;

2) wskazanie medyczne, a w szczegélnosci fakt wy-
stepowania u Swiadczeniobiorcy jednostki cho-
robowej, o ktérej mowa w zataczniku nr 1 do roz-
porzadzenia, nierokujacej nadziei na wyleczenie.
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3. Standardy postepowania
i procedury medyczne

MZ nie wprowadza standardéw postepowania i procedur
medycznych PDOP. Ponizsze zdanie jest nieprecyzyjne, po-
niewaz nie wiadomo, o jakie metody diagnostyczno-terapeu-
tyczne chodzi. W 2008 1. zaproponowalismy MZ standardy
i procedury PDOBP, ktére dotychczas nie zostaly przyjete [13].

Swiadczenia gwarantowane sa udzielane zgodnie
ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej, z wyko-
rzystaniem metod diagnostyczno-terapeutycznych in-
nych niz stosowane w medycynie niekonwencjonalnej,
ludowej lub orientalnej.

4. Opieka paliatywna i hospicyjna
a opieka dtugoterminowa

MZ wprowadza rozréznienie miedzy opieka paliatyw-
na i hospicyjna a opieka dlugoterminowa. Nie podaje jed-
nak kryteriow kwalifikowania pacjentéw pediatrycznych
do tych dwéch réznych $wiadczen ani kryteriéw wypi-
sywania dziecka z hospicjum i przekazywania do opie-
ki dlugoterminowej. Problem ten dotyczy np. dzieci
w utrwalonym stanie wegetatywnym.

Swiadczeniobiorcom korzystajacym ze $wiadczen gwa-
rantowanych realizowanych w hospicjum domowym
dla dorostych albo hospicjum domowym dla dzieci
do ukonczenia 18. roku zycia nie przystuguja swiadcze-
nia gwarantowane z zakresu $wiadczen pielegnacyjnych
i opiekunczych w ramach opieki dtugoterminowej
udzielane w warunkach domowych oraz $wiadczenia
z zakresu rehabilitacji leczniczej udzielane w warunkach
domowych.

5. Wymagania dotyczace personelu

Przedstawione ponizej wymagania MZ nie uwzgledniaja
specyfiki PDOP w odniesieniu do programéw wymie-
nionych specjalizacji i kursow, a takze aktualnej sytuacji
na rynku pracy lekarzy. Przepis okreslajacy instytucje, ktore
mogg organizowac kursy dla lekarzy, eliminuje Fundacje
WHD, mimo Ze posiada ona najwicksze do$wiadczenie
w ksztalceniu lekarzy w PDOP. Wér6d wszystkich wymie-
nionych form ksztalcenia jest tylko jedna, ktéra przygo-
towuje do PDOP - kurs specjalistyczny dla pielegniarek
w zakresie PDOP. Kurs ten ukonczyty dotychczas zaledwie
72 pielegniarki, a 10 innych jest w trakcie szkolenia.

W 2013 r. CMKP oferowato tylko jeden kurs ,Wybrane
zagadnienia z zakresu opieki paliatywnej nad dzie¢mi”
dla lekarzy specjalizujacych sie w medycynie paliatyw-
nej. CMKP nie oferowato podobnego kursu dla lekarzy
specjalizujagcych sie¢ w pediatrii, natomiast dla lekarzy
specjalizujacych si¢ w kardiologii dziecigecej w ramach
kursu ,,Podstawy echokardiografii plodowe;j” oferowato

tylko dwa wyktady na temat hospicjum perinatalnego.
W tej sytuacji Fundacja WHD opracowata projekty kur-
sow ,,Pediatryczna medycyna paliatywna” dla lekarzy spe-
cjalizujacych si¢ w pediatrii oraz w kardiologii dziecigcej
i przekazala je konsultantom krajowym.

Natomiast wlasciwym rozwigzaniem ksztalcenia le-
karzy pracujacych w hospicjach dla dzieci bylaby umie-
jetnos$¢ ,,pediatryczna medycyna paliatywna” Projekt
dotyczacy takiej umiejetnosci zostal opracowany przez
zespol ekspertdw i przekazany MZ w 2008 r. Nie zostat
dotychczas wprowadzony pomimo uzyskania pozytywnej
opinii Konsultanta Krajowego w dziedzinie Pediatrii.
W tej sytuacji nalezy wprowadzi¢ obowigzkowy kurs dla
lekarzy pracujacych w hospicjach dla dzieci - jako forme
ksztalcenia ustawicznego.

Nalezy podkresli¢ szczegdlng szkodliwo$¢ przepisu
moéwiacego, ze jedna pielegniarka ma zapewnic opieke
12 pacjentom. Jest to niewykonalne, poniewaz aby spetni¢
norme¢ MZ dwdch wizyt u kazdego pacjenta tygodniowo,
pielegniarka musialaby wykona¢ 24 wizyty tygodniowo,
czyli pie¢ dziennie. Standardy opracowane przez Fundacje
WHD okreslaja, ze jedna pielegniarka w tym samym czasie
moze opiekowac¢ si¢ maksymalnie 4 pacjentami [13]. Tylko
taki system zapewnia odpowiednig jako$¢ §wiadczen, co zo-
stalo potwierdzone przez nas odpowiednim badaniem [14].

Wymagania dotyczace personelu w hospicjum domowym
dla dzieci do ukonczenia 18. roku zycia:

1) lekarz specjalista w dziedzinie pediatrii lub neonatologii,
lub neurologii dzieciecej, lub onkologii i hematologii dzie-
ciecej, lub anestezjologii, lub anestezjologii i reanimacji,
lub anestezjologii i intensywnej terapii, lub chirurgii dzie-
ciecej, lub medycyny paliatywnej, lub medycyny rodzinnej,
lub lekarz w trakcie specjalizacji w dziedzinie pediatrii,
lub neonatologii, lub neurologii dzieciecej, lub onkologii
i hematologii dzieciecej, lub anestezjologii i intensywne;j
terapii, lub chirurgii dzieciecej, lub medycyny paliatywnej,
lub medycyny rodzinnej, lub lekarz legitymuijacy sie doku-
mentem ukonczenia kursu zgodnego z programem spe-
cjalizacji w dziedzinie medycyny paliatywnej, dotyczacego
problematyki bélu, objawéw somatycznych i psychicznych
lub kursu z zakresu opieki paliatywnej nad dzie¢mi, or-
ganizowanego przez Centrum Medyczne Ksztatcenia
Podyplomowego lub wyzszg uczelnie medyczng posia-
dajaca uprawnienia do ksztatcenia przeddyplomowego
lub podyplomowego lekarzy lub jednostke posiadajaca
akredytacje do prowadzenia specjalizacji w dziedzinie
medycyny paliatywnej — rownowaznik 1 etatu przelicze-
niowego na 20 swiadczeniobiorcéw;

2) pielegniarka, ktéra:

a) ukonczyta specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa
opieki paliatywnej albo jest w trakcie tej specjalizacji lub
b) ukonczyta specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa
pediatrycznego i kurs specjalistyczny w zakresie pedia-
trycznej domowej opieki paliatywnej albo ukonczyta
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specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego
i jest w trakcie kursu specjalistycznego w zakresie pedia-
trycznej domowej opieki paliatywnej, lub

¢) ukonczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniar-
stwa opieki paliatywnej albo jest w trakcie tego kursu, lub
d) ukonczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniar-
stwa pediatrycznego i kurs specjalistyczny w zakresie
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej albo ukoriczyta
kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycz-
nego ijest w trakcie kursu specjalistycznego w zakresie
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej, lub

e) ukonczyta kurs specjalistyczny w zakresie opieki
paliatywnej albo jest w trakcie tego kursu lub ukonczyta
kurs specjalistyczny w zakresie pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej albo jest w trakcie tego kursu — co naj-
mniej 25% czasu pracy ogétu pielegniarek udzielajacych
swiadczen u danego swiadczeniodawcy; réwnowaznik
1 etatu przeliczeniowego na 12 swiadczeniobiorcow;

6. Wymagania dotyczace sprzetu

Ponizej przedstawione wymagania MZ dotyczace sprzgtu
w hospicjum domowym dla dzieci nie maja nic wspdlnego
z rzeczywistymi potrzebami pacjentow. MZ proponuje, aby
10 pacjentdw dzielilo si¢ jednym koncentratorem tlenu lub
ssakiem. Zastanawiajace sg dwie pozycje: aparat do kro-
plowych wlewdéw dozylnych oraz maseczka do reanimaciji.
Sugeruja one procedury, ktdre Polskie Towarzystwo Pedia-
tryczne zalicza do uporczywej terapii w PDOP [15].

Sprzet medyczny i pomocniczy:

1) koncentrator tlenu lub inne dostepne zrédto tlenu
w liczbie co najmniej 1 szt. na 10 Swiadczeniobiorcow;
2) ssak elektryczny w liczbie co najmniej 1 szt. na 10
$wiadczeniobiorcow;

3) inhalatory;

4) glukometry;

5) aparat do pomiaru ci$nienia tetniczego;

6) pompy infuzyjne w liczbie co najmniej 1 szt. na 20
Swiadczeniobiorcow;

7) kule, laski, balkoniki, chodziki, wozki inwalidzkie;

8) neseser pielegniarski dla kazdej pielegniarki wypo-
sazony w:

a) podstawowy sprzet i materiaty jednorazowego uzytku:
- do wykonania iniekgji:

- — igly, strzykawki, wenflony,

- — zestaw niezbednych ptynéw dezynfekcyjnych
i odkazajacych,

— do przetaczania ptynéw:

- — aparat do kroplowych wlewéw dozylnych,

- — zestaw gazikoéw, plastry,

- —staze,

- do wykonania opatrunkéw:

- — serwety, pakiety opatrunkowe,

- — podstawowy zestaw narzedzi chirurgicznych, no-
zyczki, miske nerkowa,
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— pakiet ochronny przed zakazeniem: maseczki, reka-
wice, fartuch,

- sprzet do ptukania pecherza moczowego lub przetoki:
— — strzykawke jednorazowego uzytku 50 ml,

- — strzykawke specjalistyczng 50/60 K z koncéwka
cewnikowsg,

- sprzet do karmienia przez zgtebnik:

- — sonde zoftadkowsa,

— — strzykawke jednorazowego uzytku 20 ml,

b) zestaw przeciwwstrzasowy: leki, rurke ustno-gardtowa,
maseczke do reanimagji z filtrem,

) sprzet do pomiaru ci$nienia krwi,

d) testy do obrazowego oznaczania wartosci cukru
we krwi i w moczu,

e) pakiet do mycia i odkazania rak.

7. Brak wspotpracy

Ustawa o dzialalno$ci pozytku publicznego i o wo-
lontariacie okresla strefe zadan publicznych, do ktérych
naleza m.in.:

+ pomoc spoleczna, w tym pomoc rodzinom i 0so-
bom w trudnej sytuacji zyciowej, oraz wyréwny-
wanie szans tych rodzin i oséb,

o wspieranie rodziny,

o dzialalno$¢ charytatywna,

o ochrona i promocja zdrowia,

o dziatalno$¢ na rzecz oséb niepelnosprawnych,

 nauka, szkolnictwo wyzsze, edukacja,

« promocja i organizacja wolontariatu,

o dziatalno$¢ na rzecz rodziny, macierzynstwa, rodzi-
cielstwa, upowszechniania i ochrony praw dziecka.

Ustawa stwierdza, ze ,organy administracji publicz-
nej prowadzg dzialalno$¢ w sferze zadan publicznych
we wspolpracy z organizacjami pozarzadowymi (...)
prowadzacymi (...) dzialalno$¢ pozytku publicznego
w zakresie odpowiadajacym zadaniom tych organéw.
Wspdlpraca (...) odbywa sie w szczegdlnosci w formach:

o zlecania organizacjom pozarzagdowym (...) zadan
publicznych (...);

o wzajemnego informowania si¢ o planowanych
kierunkach dziatalnosci;

o konsultowania z organizacjami pozarzadowy-
mi (...) aktéow normatywnych w dziedzinach
dotyczacych dzialalno$ci statutowej tych or-
ganizacji; (...)

o tworzenia wspdlnych zespotéw o charakterze
doradczym i inicjatywnym (...);

e umow partnerstwa (...).

Wspdlpraca (...) odbywa si¢ na zasadach: pomocni-
czosci, suwerennosci stron, partnerstwa, efektywnosci,
uczciwej konkurencji i jawnosci”

Zaréwno Ministerstwo Zdrowia, jak i Narodowy Fun-
dusz Zdrowia nie realizujg ustawowych zasad wspoélpracy
z Fundacja WHD, ktdra jest organizacja pozytku publicz-
nego realizujaca zacytowane powyzej zadania.
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8. Polityka NFZ

Polityka Narodowego Funduszu Zdrowia w dziedzi-
nie PDOP jest realizowana przez zawieranie z hospicja-
mi umoéw, w ktorych zostaja okreslone liczba osobodni
i warto$¢ refundacji osobodnia (1 osobodzien = 1 punkt).
W 2012 r. warto$ci osobodnia zakontraktowane przez
NFZ wynosily od 46,96 do 84,60 zi (zalacznik 1.). Jezeli
przyjmiemy za realny koszt osobodnia obliczong przez
nas kwote 186 zt, oznacza to, ze NFZ refundowat PDOP
w zakresie 25-45%. W tabeli 16. przedstawiono dane
z wybranych hospicjow dotyczace refundacji NFZ w ze-
stawieniu z wplywami 1% podatku od oséb fizycznych.
Tylko 4 z 13 badanych hospicjow mogty pokry¢ wydatki
na PDOP z tych dwoéch zrédet przychodu.

Tabela 16. Zestawienie kosztéw, refundacji NFZ, przychodéw z 1% podatku i bilansu w 13 wybranych hospicjach

Liczba LO x stawka o Przychéd z
Nazwa organizacji pozytku publicznego osobodni LOx 186 NFZ Roznica 1% podatku
9 Jipozytkup 9 21 (A) A-B[A | ' °P

Bilans [zt]
C-(A-B)

(LO) [z} (B) [ (O
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (Warszawa) 10 445 1942770 793 820 1148950 | 3326453 2177 503

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia (Lublin) | 16746 | 3114756 | 1255950 | 1858806 | 2702084 843278

Fundacja,Pomoéz im” na Rzecz Dzieci z Chorobami

Nowotworowymi i Hospicjum dla Dzieci (Biatystok) 8784 1633824 | 636840 996984 1270117 273133

Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci (Rzeszow) 13766 | 2560476 | 1142578 | 1417898 | 1433941 16 043

Fundacja Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci (Wroctaw) 15342 | 2853665 | 1168008 | 1685657 | 1509388 -176 269
Fundacja Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu (Opole) 6151 1144086 | 461325 682761 475 698 -207 063
Fundacja Zachodniopomorskie Hospicjum dla Dzieci (Szczecin) | 11293 | 2100560 | 660660 | 1439900 | 1055397 | -384503
Fundacja Gajusz (L6dz) 11356 | 2112280 | 847524 | 1264756 | 868234 -396 522
Fundacja Slaskie Hospicjum dla Dzieci (Pszczyna/Tychy) 7 300 1357800 | 617580 740220 267 560 -472 660
Fundacja Pomorskie Hospicjum dla Dzieci (Gdarisk) 11494 | 2137884 | 747110 | 1390774 720394 -670 380
Fundacja,Alma Spei” (Krakow) 11607 | 2158964 545313 1613651 193 875 -1419776

Krakowskie Hospicjum dla Dzieci

im. ksiedza J6zefa Tischnera (Krakéw) 18516 | 3443976 | 966535 2477 441 847918 -1629523

Matopolskie Hospicjum dla Dzieci (Krakéw) 17235 | 3205780 | 899859 | 2305921 473399 -1832522
WNIOSKI
1. Polityka zdrowotna MZ i NFZ powinna opiera¢ si¢ na badaniach epidemiologicznych.
2. PDOP wymaga regulacji osobnym rozporzadzeniem Ministra Zdrowia wg projektu opracowanego przez

zespol ekspertéw Fundacji WHD i przekazanego MZ w 2008 r. (pdzniej znowelizowanego) [13]. Roz-
porzadzenie MZ powinno uwzgledniaé wytyczne Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego ,,Zaniechanie
i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci” [15].

3. Refundacja PDOP przez NFZ powinna opiera¢ sie na kalkulacji kosztéw. Opinia publiczna powinna
zosta¢ poinformowana, ze NFZ refunduje PDOP w zakresie 25-45%. Wiekszo$¢ hospicjéw (organiza-
cji pozytku publicznego) nie moze pokry¢ pozostatych 55-75% ponoszonych kosztéw z wptywéw 1%
podatku od oséb fizycznych.

4. Zanalizy danych zamieszczonych na mapach (ryc. 3., 4.18.) i w tabeli 10. wynika, ze istnieje potrzeba
utworzenia 4 nowych hospicjow domowych dla dzieci w Brodnicy, Bytowie, Pile i Zielonej Gérze oraz
znacznego poszerzenia rejonéw istniejacych hospicjow w Gorzowie Wielkopolskim i Toruniu (ryc. 9.).
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Ryc. 8. Rejony objete pediatrycznag domowa opiekg paliatywna w 2012 iw 2013 r.
Zwraca uwage znaczne pogorszenie sytuacji w wojewodztwie lubuskim

l:’ hospicja domowe dla dzieci (grupa 1) . hospicja domowe dla dzieci (grupa 2) |:| brak opieki

Ryc. 9. Propozycja utworzenia nowych hospicjéw domowych dla dzieci

l:’ hospicja domowe dla dzieci (grupa 1)
- hospicja domowe dla dzieci (grupa 2)

l:l brak opieki

. proponowane rejony nowych hospicjow
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PODZIEKOWANIA

Autorzy dziekujg wymienionym ponizej hospicjom, ktére wziety udziat w badaniu:

PN R

[ I S B e I I I R e I R
FO VXN U A WD~ O

22.
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.

30.

31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42,
43.
44.
45.

Biata Podlaska — Hospicjum Domowe — oddzial opieki paliatywnej
Bialystok — Biatostockie Hospicjum Domowe dla Dzieci

Brzozéw - Domowa Opieka Paliatywna Dar-Med

Bydgoszcz — Hospicjum Domowe dla Dzieci - Dom Sue Ryder
Czestochowa - Zesp6t Opieki Paliatywnej ,,Palium”

Elblag - Hospicjum Sw. Jerzego im. Aleksandry Gabrysiak

Gdansk - Hospicjum im. Ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC w Gdanisku
Gdansk - Pomorskie Hospicjum dla Dzieci

Gostynin - Hospicjum Domowe MEDICUS

Gubin - Niepubliczny Zaklad Opieki Paliatywnej

. Gorzéw Wielkopolski — Hospicjum Domowe dla Dzieci ,,Oskara i Rozy”

Jastrzebia — ,PALMED” Centrum Opiekunczo-Lecznicze - Hospicjum Domowe
Kalisz — Niepubliczny Zaktad Opieki Paliatywnej
Koto - Opieka Paliatywna

. Konin - Hospicjum Domowe MAXMED

Krakéw - Fundacja ,,Alma Spei”
Krakéw - Malopolskie Hospicjum dla Dzieci

. Lublin - Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Malego Ksiecia

L6dz - Lodzkie Hospicjum dla Dzieci i Dorostych

. L6dz7 - Fundacja Gajusz Hospicjum Domowe dla Dzieci Ziemi Lodzkiej
. Myslowice — Goscina Serca Sw. Teresy od Dziecigtka Jezus Zesp6t Opieki Hospicyjnej przy Spotecznym

Towarzystwie Hospicjum Cordis

Myslenice - ,PEMED” - Hospicjum Domowe

Niepotomice — Niepotomickie Centrum Profilaktyczno-Lecznicze - Hospicjum Domowe

Olkusz - ,JANMED” - Hospicjum Domowe

Olsztyn — Hospicjum Domowe Stacja Opieki Caritas

Opole - Fundacja Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu

Ostrowiec Swietokrzyski — Hospicjum Domowe dla Dzieci GOMED

Otwock - Domowe Hospicjum Dzieciece ,,Promyczek”

Ptock — Stowarzyszenie Hospicyjno-Paliatywne ,,Hospicjum Plockie” pod wezwaniem $w. Urszuli
Leddéchowskiej

Poznan - Wielkopolskie Hospicjum dla Dzieci Wielkopolskie Stowarzyszenie Wolontariuszy Opieki Pa-
liatywnej ,,Hospicjum Domowe”

Radom - Poradnia Leczenia Bolu i Poradnia Opieki Paliatywnej

Radom - Stowarzyszenie im. O. Pio w Radomiu, Samodzielne Hospicjum dla Dzieci

Radom - Hospicjum Krdlowej Apostotow

Rzeszéw - Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci

Stupca - Przychodnia Specjalistyczna ,,ESCULAP” - Opieka Paliatywna

Stréze - Zaktad Rehabilitacji Leczniczej — Hospicjum Domowe

Suwalki - Samodzielny Publiczny Zesp6t Opieki Paliatywnej

Szczecin - Fundacja Zachodniopomorskie Hospicjum dla Dzieci

Torun - Zaklad Opieki Paliatywno-Hospicyjnej ,Nadzieja”

Tychy - Fundacja Slaskie Hospicjum dla Dzieci

Warszawa — Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Wisniowa - ,,ZDROWIE” - Opieka Paliatywna

Wrhoclawek - ,,Zesp6t Opieki Domowej” Polskiego Towarzystwa Opieki Paliatywnej, Oddziat we Wtoclawku
Wroctaw — Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci

Zielona Géra - MEDICOPUS Hospicjum Domowe

Autorzy dziekujg Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci za sfinansowanie badania.
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