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Streszczenie: Celem badania jest ocena aktualnego stanu domowej opieki paliatywnej nad dziecmi w Polsce. Za pomocg ankiety oceniono standard opieki
oraz roczng liczbe pacjentow i zgonéw. Obliczono wskaznik okreslajacy liczbe leczonych dzieci na milion mieszkaricdw. Badaniem objeto 37 hospicjéw (11
hospicjéw dla dzieci i 26 hospicja dla dorostych). Wigkszo$¢ hospicjw nie spetnia minimalnego standardu okreslonego przez autora. Sredni standard
w hospicjach dla dzieci jest wyzszy niz w hospicjach dla dorostych. W roku 2005 liczba leczonych pacjentéw (<18 lat) wyniosta 442 (w tym dzieci z chorobami
nowotworowymi 100), a liczba zgondw 150. Ludno$¢ zamieszkujgca rejony objete opiekg przez badane hospicja to 83% populacii kraju. Liczba leczonych
pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkaricow jest zréznicowana w poszczegdlnych wojewddztwach, najwyzsza w wojewdGdztwie lubelskim a najnizsza
w podkarpackim. W Polsce system domowej opieki paliatywnej nad dziecmi jest zréznicowany zaréwno pod wzgledem standardu Swiadczonej opieki, jak
i liczby leczonych pacjentéw w poszczegéinych regionach Polski. Nadal w naszym kraju istniejg obszary, gdzie domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi nie
jest dostepna.

Summary: The aim of the study is to evaluate the current status of palliative home care for children in Poland. The survey based on the questionnaire, which
analyzed standard of care, annual number of patients and deaths. The annual number of treated children per million of inhabitants was calculated. The study
encompassed 37 hospices (11 for children and 26 for adults). The majority of the hospices do not fulfill the minimal standard established by the author. The
average standard was higher in the children’s hospices than in the adults’ ones. In 2005 the number of patients (< 18 years) was 442 (100 cancer patients),
and the number of deaths 150. The total home care area covers for 83% of the population of Poland. The number of treated children per million inhabitants is
diverse in different provinces, the highest in the Lublin province and the lowest in the Podkarpackie province. The Polish system of palliative home care for
children is differentiated in regard to standard of care and the number of patients in respective regions of Poland. There are still regions where palliative home

care for children is not accessible.

Stowa kluczowe: opieka paliatywna, dzieci, Polska
Key words: palliative care, children, Poland

Wstep

Za poczgtek rozwoju domowej opieki pa-
liatywnej nad dzie¢mi w Polsce - jako wyodrebnio-
nej specjalnosci w pediatrii — mozna przyja¢ rok
1994, kiedy w Instytucie Matki i Dziecka rozpocze-
to dziatalno$¢ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
(WHD).

W 1998 roku po raz pierwszy opublikowa-
no w internecie (www.hospicjum.waw.pl) liste le-
karzy zajmujacych sie domowg opiekg paliatywng
nad dzie¢mi w Polsce. Rozpoczeto takze monito-
rowanie sytuacji w tej dziedzinie na terenie kraju.
Aktualng liste lekarzy zatgczono ponizej.

W roku 1999 na zlecenie Ministerstwa
Zdrowia w Instytucie Matki i Dziecka opracowano
»otandardy domowej opieki paliatywnej nad dziec¢-
mi”. W dokumencie tym stwierdza sie¢ m.in., ze
~opieka domowa powinna by¢ promowana jako
najbardziej odpowiadajgca potrzebom dzieci i ro-
dzicéw, a takze tansza niz opieka stacjonarna. W
duzych aglomeracjach istnieje uzasadnienie two-
rzenia zespotow zajmujgcych sie wytgcznie opieka
nad dzie¢mi. W innych miastach, gdzie nie istniejg
hospicja domowe dla dzieci, najwtasciwszg formg
jest maty zespdt wyszkolony w opiece nad dziec-

mi, dziafajgcy w oparciu o istniejgce hospicjum
dla dorostych i oddziat pediatryczny (np. onkologii
dzieciecej).”

Na podstawie wczesniejszych badan sfor-
mufowano nastepujacy wniosek: ,Rozwdj domo-
wej opieki paliatywnej nad dzie¢mi powinien naste-
powac przez tworzenie zespotdw specjalizujgcych
sie w opiece nad dzie¢mi, obejmujgcych populacje
powyzej miliona mieszkahcow oraz przez tworze-
nie programow opieki nad dzie¢mi w hospicjach
dla dorostych na pozostatym terenie kraju.”

W roku 2003 dokonano gruntownej redak-
cji ,Standardow domowej opieki paliatywnej nad
dzie¢mi”, dostosowujgc je do formatu dokumen-
tow Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) i opub-
likowano pod tytutem ,Swiadczenia zdrowotne
realizowane w ramach domowej opieki paliatyw-
nej (hospicyjnej) nad dzie¢mi w specjalnosci pe-
diatria”. Niestety NFZ nie przyjat tego projektu, ale
opracowat wtasne zasady okreslajgce swiadczenia
hospicjum domowego dla dzieci (kod 2181).

Dokument NFZ, okreslany jako ,Szczeg6-
towe Materiaty Informacyjne”, zawiera — w opinii
autora — istotne btedy merytoryczne w czesci do-
tyczacej domowej opieki paliatywnej nad dzieémi.
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Stosowanie zawartych w nim kryteriow podczas
kontroli przeprowadzonej w 2005 r. przez urzedni-
kow NFZ w NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzie-
ci doprowadzito do nieprawidtowej oceny funkcjono-
wania tej placowki i nafozeniu kary pienieznej.

Watpliwosci dotyczace domowej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi (np. dotyczace przyjmo-
wania i wypisywania pacjentow, kwalifikacji perso-
nelu, metod leczenia, organizacji pracy) powinny
by¢ rozstrzygane przez konsultantéw krajowych
i wojewddzkich w dziedzinie pediatrii na podsta-
wie zalecen (standardow) wprowadzonych przez
ministra zdrowia. Urzednicy NFZ nie posiadajg
uprawnien merytorycznych i ustawowych ani do
wprowadzania standardéw swiadczen ani do pro-
wadzenia nadzoru specjalistycznego, np. oceny
decyzji klinicznych lekarzy.

Poniewaz minister zdrowia od 1999 roku
nie wprowadzit w formie rozporzgdzenia doku-
mentu ,Standard Produktéw (Swiadczen) kon-
traktowanych przez kasy chorych w specjalnosci
medycyna paliatywna”, zawierajgcego ,Standardy
domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi”, nie jest
on obowigzujacy dla NFZ i nie stanowi podstawy
zawieranych umow.

W 2003 roku Departament Zdrowia Pub-
licznego Ministerstwa Zdrowia zwrécit sie w do
Konsultantow Krajowych w dziedzinach Pediatrii,
Onkologii i Hematologii Dziecigcej oraz Medycy-
ny Paliatywnej o wydanie opinii w sprawie howego
opracowania ,Standardow domowej opieki pa-
liatywnej nad dzie¢mi”. W dniu 9.02.2004 odbyto
sie w Ministerstwie Zdrowia spotkanie z udziatem
konsultantow krajowych, na ktorym przedstawio-
no projekt programu domowej opieki paliatywnej
nad dzie¢mi, uzyskujgc ich pozytywng ocene. Po-
mimo tego dokument ten, noszacy obecnie tytut
,Zalecenia dotyczgce domowej opieki paliatywnej
(hospicyjnej) na dzie¢mi (projekt dla Ministerstwa
Zdrowia)”, nie zostat dotychczas wprowadzony
przez Ministerstwo Zdrowia.

Reasumujgc, nie wprowadzenie stan-
dardow domowej opieki paliatywnej nad dziec¢-
mi przez Ministerstwo Zdrowia stanowi obecnie
najpowazniejszy problem prawny dla rozwoju tej
dziedziny w Polsce.

Cel pracy

Celem badania jest ocena aktualnego sta-
nu domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Pol-
sce. Ponizsze opracowanie stanowi kolejny, siéd-
my coroczny raport na ten temat.-

Materiat i metody

W dokumencie ,Zalecenia dotyczace do-
mowej opieki paliatywnej (hospicyjnej) na dziec¢mi
(projekt dla Ministerstwa Zdrowia)”, opracowanym
na podstawie wytycznych brytyjskich, doswiad-
czeh WHD oraz wczesniej przeprowadzonych
badan jakosci tego modelu opieki, okreslono mi-
nimalne wymagania (obejmujgce 26 kryteriow) ko-
nieczne do zapewnienia calodobowej opieki palia-
tywnej dzieciom w miejscu zamieszkania.

Skfad zespotu:
1. lekarze: 2 etaty + dyzury;

3. pielegniarki: 3 etaty + dyzury (w przypadku
zwiekszenia liczby pacjentéw >8 nalezy za-
trudni¢ dodatkowg pielegniarke dla kazdych 4
nastepnych pacjentéw);

5. pracownik socjalny: 1 etat (w przypadku zwigk-
szenia liczby pacjentow >8 nalezy zatrudnic
dodatkowego pracownika socjalnego dla kaz-
dych 8 nastepnych pacjentéw);

7. dostepnos¢ lekarza i pielegniarki przez 24 go-
dziny na dobe przez 7 dni w tygodniu;
Kwalifikacje lekarzy i pielegniarek:

9. ukonczony kurs opieki paliatywnej nad dziec¢-
mi (CMKP, IMD lub IPCZD);

10. ukonczony staz w NZOZ WHD;

12. prawo jazdy i dobra umiejetno$¢ prowadzenia
samochodu;

Kwalifikacje pracownikdw socjalnych:

13. ukonczony staz w NZOZ WHD;

15. prawo jazdy i dobra umiejetnosc¢ prowadzenia
samochodu;

Warunki lokalowe:

16. pomieszczenie biurowe z telefonem, sekretar-
kg automatyczng i faksem;

17. pomieszczenie magazynowe na leki, materiaty
opatrunkowe i sprzet medyczny;

Sprzet:

18. samochdd osobowy;

19. dwa telefony komoérkowe (dla lekarza i pieleg-

niarki dyzurnej);

dwa telefony komaorkowe (dla rodzin nie posia-

dajgcych wtasnego telefonu);

21. jeden pager;

22. dwa koncentratory tlenu;

23. jeden pulsoksymetr;

24. cztery ssaki;

25. dwa materace przeciwodlezynowe;

26. cztery mate pompy infuzyjne;

27. dwa inhalatory;

28. cztery aparaty do mierzenia cisnienia (elektro-

niczne);

dwa tozka szpitalne;

agregat pradotworczy;

Zaplecze medyczne:

31. oddziat pediatryczny z mozliwoscig okresowej

hospitalizaciji;

konsultanci: pediatrzy (odpowiednich specjal-

noséci), chirurg dzieciecy, anestezjolog, psy-

chiatra, stomatolog, rehabilitant.

Powyzsze wymagania stanowig jedynie
niezbedne minimum do sprawowania catodobo-
wej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w miejscu ich
zamieszkania. Inne elementy opieki paliatywnej
powinny by¢ stopniowo uzupetniane w miare roz-
woju zespotu (dodatkowe 5 kryteriow):

33. opieka duszpasterska;

34. opieka psychologiczna;

35. rehabilitacja;

36. wolontariat;

37. wsparcie w zatobie.

Na podstawie powyzszych wymagan opra-
cowano ankiete, ktorg przestano do lekarzy z ho-

20.

29.
30.

32.



spicjow prowadzacych opieke nad dzie¢mi. Leka-
rze ci ukonczyli wczesniej kurs opieki paliatywnej
nad dzie¢mi, zadeklarowali gotowo$¢ swiadczenia
domowej opieki paliatywnej dzieciom w swoim re-
jonie oraz wyrazili zgode na zamieszczenie swoich
danych w internecie, co umozliwi innym lekarzom
kierowanie do nich pacjentéw. Badanie dotyczyto
okresu 11.10.2004 — 10.10.2005.

Wykorzystano dane demograficzne o lud-
nosci wg stanu w dniu 30 czerwca 2005. Wylicza-
no wskaznik okreslajgcy roczng liczbe pacjentow
na milion mieszkancow.

Wyniki

Otrzymano 37 wypetnionych ankiet (100%).
W tabelach 1 i 2 przedstawiono liczbe kryteriow
standardu spetnianych przez poszczegolne hospi-
cja, liczbe leczonych dzieci (do 18 r. z.) oraz licz-
be zgondéw. W tabeli 3 przedstawiono poréwnanie
11 hospicjow specjalizujgcych sie w opiece nad
dzie¢mi (Krakow, Lublin, t6dz, Mystowice, Opo-
le, Poznan, Szczecin, Torun, Warszawa, Wroctaw).
W tabeli 4 przedstawiono poréwnanie grupy 11 ho-
spicjow specjalizujgcych sie w opiece nad dzie¢-
mi z grupg 26 hospicjow dla dorostych. W tabeli
5 poréwnano wyniki pieciu kolejnych badan prze-
prowadzonych 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, 13.10.2002-9.10.20083,
10.10.2003-10.10.2004,  10.10.2003-10.10.2004
oraz 11.10.2004-10.10.2005.° W tabeli 6 przedsta-
wiono 33 rejony objete opiekg przez 37 hospicjow
(w Krakowie, todzi, Toruniu i Szczecinie dwa ho-
spicja dziataty na tym samym terenie) oraz liczbe
pacjentéw pediatrycznych w przeliczeniu na mi-
lion mieszkancow. W tabeli 7 poréwnano taczng
liczbe ludnosci w rejonach hospicjow dla dzieci
z taczng liczbg ludnosci w rejonach hospicjow
dla dorostych, a takze $rednig liczbe mieszkancow
w tych rejonach. W tabeli 8 poréwnano roczng licz-
be pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkan-
cow w poszczegolnych wojewddztwach.

Badane hospicja (poza WHD) nie spetniajg
catkowicie minimalnego standardu okreslonego
przez Instytut Matki i Dziecka. Najczesciej wyste-
pujacym brakiem jest nieukonczenie indywidual-
nych stazy w WHD przez wszystkich lekarzy i pie-
legniarki, ktorzy zajmujg sie leczeniem dzieci.

tgczna liczba dzieci objetych opiekg
w ciggu roku, w poroéwnaniu z poprzednim rokiem,
zwiekszyta sie z 373 do 442 (wzrost 0 18%). Liczba
dzieci z chorobami nowotworowymi utrzymuije sie na
tym samym poziomie, natomiast wzrosta liczba dzie-
ci z innymi schorzeniami — z 270 do 342 (tab. 5).

Szczegotowe rozpoznania przedstawiono
w tabelach 9-14. Zwraca uwage fakt, ze u co naj-
mniej 294 pacjentow (67%) schorzenie podstawo-
we prowadzito do powaznego uszkodzenia mozgu.
Jezeli do tej grupy dodamy pacjentoéw z zanikiem
miesni pochodzenia rdzeniowego i pierwotnymi
zaburzeniami migsniowymi, woéwczas okazuje sie,
ze choroby uktadu nerwowego wystepowaly w co
najmniej w 347 przypadkach (79%).

Jedenascie hospicjow specijalizujgcych
sie w opiece nad dzie¢mi objeto opiekg tgcznie
315 dzieci (zakres 2-67, srednia 28,6), czyli 71%
wszystkich pacjentow. Natomiast 26 hospicjow dla
dorostych objeto opiekg tgcznie 127 dzieci (zakres
0-18, srednia 4,9), czyli 29% wszystkich pacjentow
(tab. 4).

Hospicja dla dorostych przyjmowaty za-
rowno dzieci z chorobami nowotworowymi (n=36,
28%), jak i dzieci z innymi schorzeniami (n=91,
72%). W hospicjach specjalizujgcych sie w opie-
ce nad dziec¢mi pacjenci z chorobg nowotworowg
(n=64) stanowili zaledwie 20%; natomiast domi-
nowali pacjenci z innymi schorzeniami (n=251,
80%).

Liczba zgonow (n=150) po raz pierwszy
wyraznie wzrosta w poréwnaniu z okresem 1999-
2004, gdy utrzymywata sie na poziomie 80-104
rocznie (tab. 5). Zmarto 34% leczonych dzieci (w
hospicjach dla dorostych — 32%, a w hospicjach
dla dzieci — 34%). Wskaznik ten osiggnat najwyz-
szg warto$¢ w hospicjach w Warszawie i Mysto-
wicach (54%), nastepnie w we Wroctawiu (47%).
Natomiast zastanawiajgcy jest bardzo niski od-
setek zgondéw w hospicjum dla dzieci w Toruniu
(8%). Na wysokosc¢ odsetka zgonow wplywajg na-
stepujace czynniki: 1) odsetek pacjentéw z cho-
robami nowotworowymi, 2) kryteria przyjmowania
pacjentéw, 3) stosowanie metod przediuzajgcych
zycie (np. respirator), 4) wtgczenie do obliczen sta-
tystycznych pacjentéw z chorobg nowotworowg
w okresie remisji (a nie fazie terminalnej).

Ludnos¢ (n=31 702 416) zamieszkujgca
we wszystkich 33 rejonach objetych domowa opie-
ka paliatywng dla dzieci stanowita 83% populacji
kraju (tab. 6, 8). Nastgpito znaczgce rozszerzenie
obszaru i wzrost liczby ludnoéci w poréwnaniu
z rokiem 1999 (n=19 856 892, 51% populacji).?

W rejonach hospicjow dla dzieci zamieszki-
waly kilkakrotnie wieksze populacje ($rednio 2 043
015 mieszkancow w rejonie) niz w rejonach hospi-
cjow dla dorostych (srednio 537 087 mieszkancow
w rejonie). Hospicja domowe dla dzieci muszg
obejmowac wigksze rejony, aby odpowiednia licz-
ba pacjentéw pediatrycznych mogta uzyska¢ do-
step do oferowanych swiadczen (tab. 7).

Obszary nieobjete domowg opiekg palia-
tywng dla dzieci zamieszkiwato 6 458 897 osbb
(17% populacji kraju). Znajdowaly sie one przede
wszystkim w wojewodztwach swietokrzyskim (76%
populacji) i podkarpackim (71% populacji).

Wskaznik okreslajacy roczng liczbe pa-
cientow w przeliczeniu na milion mieszkahcow
byt najwyzszy w wojewddztwach lubelskim (24,3),
todzkim (23,6) i kujawsko-pomorskim (22,7). Nato-
miast najnizszym wskaznikiem charakteryzowaty
sie wojewddztwa podkarpackie (0,5), matopolskie
(8,4), swietokrzyskie (3,9) i zachodnio-pomorskie
(4,1) (tab. 8).

Whioski
1. W Polsce dokonuje sie stopniowy rozwoj
systemu domowej opieki paliatywnej dla dzieci.
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Tab. 1. Zestawienie 37 hospicjow uszeregowanych pod wzgledem speftniania standardu domowej opieki paliatyw-

nej nad dziec¢mi. Kolorem szarym zaznaczono hospicja specjalizujgce sie w opiece nad dziecmi

Tab. 1. The comparison of 37 hospices ranked in regard to the standard of palliative home care for children. Grey

color indicates children’s hospices

Hospicjum

Liczba
spetnionych
kryteriow wg kryteriow wg

Liczba

spetnionych

Liczba leczonych dzieci w okresie:

11.10.2004 do 10.10.2005

Liczba dzieci

(miasto) standardu  standardu . z choraba z innymi zmartych

minimalnego petnego wszystkie nowotwo- scllnrz_e-

(maks. 26)  (maks. 31) rowa fiami
1. Warszawa 26 31 67 16 51 36
2. Ptock 25 30 8 1 7 3
3. todz HDDZt (Gajusz) 24 29 23 8 18 7
4, Szczecin sw. Jana Ewang. 24 29 3 1 2 1
5. Lublin 23 28 51 14 37 17
6. Poznan 23 28 34 0 34 13
7. Wtoctawek 23 28 1 5 1
8. Radom 23 28 3 1 2
9. Torun ,Nadzieja” 22 27 31 4 27 1
10. Olsztyn 22 27 16 §] 10 5
11. Torun ,Swiatto” 22 27 5 2 3 2
12. Pita 22 27 2 2 0 1
13. todz tHD (dr Stengert) 22 26 38 0 38 7
14. Wroctaw 22 26 30 g 21 14
15. Czestochowa 21 26 18 3 15 2
16. Mystowice 21 26 13 8 B 7
17. Konin 21 26 4 0 4 0
18. Gdansk 20 25 14 2 12 6
19. Bydgoszcz 20 25 5 1 4
20. Suwatki 19 24 7 1 6 0
21. Elblag 19 24 2 2 0 1
22. Bielsko-Biata 19 24 1 0 1 1
23. Kalisz 18 23 5] 0 5] 0
24. Gorzéw Wikp. 18 23 3 2 1 1
25. Ostrowiec Swietokrzyski 18 21 2 2 0 1
26. Krakéw $w. tazarza 17 22 5 5 0 5
27. Etk 17 21 0 0 0 0
28. Gubin 17 19 4 0 4 0
29. Szczecin ZHD (dr Sznabel) 16 20 2 0 2 0
30. Krakoéw ks. Tischnera 14 15 10 2 8 3
31. Watbrzych 14 19 0 0 0 0
32. Biata Podlaska 13 13 3 0 3 0
33. Koszalin 12 17 2 0 2 2
34. Stupsk 12 16 0 0 0 0
35. Rzeszdw 12 14 1 1 0 1
36. Opole 10 12 16 3 13 4
37. Biatystok 10 1M1 7 3 4 5
Srednia (x) lub suma () x=18,9 x=23,2 > 442 > 100 > 342 > 150




Tab. 2. Lista 37 hospicjow uszeregowanych pod wzgledem rocznej liczby leczonych pacjentow (do 18 roku zycia). ({o]
Kolorem szarym zaznaczono hospicja specjalizujgce sie w opiece nad dziecmi o
Tab. 2. The comparison of 37 hospices ranked in regard to the annual number of patients. Grey color indicates 8
children’s hospices <
Liczba Liczba Liczba leczonych dzieci w okresie: E
spetnionych  spetnionych 11.10.2004 do 10.10.2005 5
Hospicjum kryteriow wg kryteriow wg . . Liczba dzieci o
(miasto) standardu  standardu . z choraba 3 Iluul zmartych <
minimalnego petnego wszystkie nowotwo- scllnrz_e- g
(maks. 26)  (maks. 31) rowa Sam -
1. Warszawa 26 31 67 16 51 36 E
2. Lublin 23 28 51 14 37 17 W
3. tédz tHD (dr Stengert) 22 26 38 0 38 7 E
4. Poznan 23 28 34 0 34 13 E
5. Torun ,Nadzieja” 22 27 31 4 27 1 ;
6. Wroctaw 22 26 30 9 21 14 s
7. tédz HDDZt (Gajusz) 24 29 23 8 15 7 3
8. Czestochowa 21 26 18 3 15 2 E
9. Olsztyn 22 27 16 §] 10 5 E
10. Opole 10 12 16 3 13 4 2
11. Gdansk 20 25 14 2 12 6 g
12. Mystowice 21 26 13 8 5 7 g
13. Krakéw ks. Tischnera 14 15 10 2 8 3 =
14. Plock 25 30 8 1 7 3 =
15. Biatystok 10 11 7 3 4 5 §
186. Suwafki 19 24 7 1 5] 0 E
17. Wtoctawek 23 28 6 1 5 1 o
18. Kalisz 18 23 6 0 §] 0
18. Krakow sw. tazarza 17 22 5 5 0 5
20. Torun ,Swiatfo” 22 27 5 2 3 2
21. Bydgoszcz 20 25 5 1 4 1
22. Gubin 17 19 ) 0 4 0
23. Konin 21 26 4 0 4 0
24. Radom 23 28 3 1 2 2
25. Szczecin sw. Jana Ewang. 24 29 3 1 2 1
26. Biata Podlaska 13 13 3 0 3 0
27. Gorzéw Wikp. 18 23 3 2 1 1
28. Koszalin 12 17 2 0 2 2
29. Pita 22 27 2 2 0 1
30. Elblag 19 24 2 2 0 1
31. Ostrowiec Swietokrzyski 18 21 2 2 0 1
32. Szczecin ZHD (dr Sznabel) 16 20 2 0 2 0
33. Bielsko-Biata 19 24 1 0 1 1
34. Rzeszéw 12 14 1 1 0 1
35. Etk 17 21 0 0 0 0
36. Watbrzych 14 19 0 0 0 0
37. Stupsk 12 18 0 0 0 0
Srednia (x) lub suma () x=18,9 x=23,2 > 442 > 100 > 342 > 150 13




Tab. 3. Zestawienie 11 hospicjow specjalizujgcych sie w opiece nad dziecmi uszeregowanych pod wzgledem
spetniania minimalnego standardu domowej opieki paliatywnej nad dziec¢mi

Tab. 3. Comparison of 11 hospices for children ranked in regard to the minimum standard of palliative home care
for children

Tab. 4. Pordwnanie grupy 11 hospicjow specjalizujgcych sie w opiece nad dziec¢mi z grupg 26 hospicjow dla do-
rostych

Tab. 4. Comparison of the group of 11 hospices for children with the group of 26 hospices for adults

Srednia Srednia Liczba dzieci pod opieka w okresie:

(=]

9

5

=

- Liczba Liczba Liczba dzieci pod opieka w okresie: Dzieci zmarte

E' spetnionych spetnionych 11.10.2004 do 10.10.2005

< Hospicjum kryteriow wg kryteriow wg

= (miasto) standardu standardu . S CULCLT] = Ehalohs - odsete_k
. . wszystkie nowotworo- nienowotworo- liczba wszystkich

2 minimalnego peinego W leczonvch

> (maks. 26) (maks. 31) b 4

E Warszawa 26 31 67 16 51 36 54%

=)

o t6dz HDDZt 24 29 23 8 15 7 30%

Fﬂ Lublin 23 28 51 14 37 17 33%

E‘ Poznan 23 28 34 0 34 13 38%

N [ Torun »N” 22 27 31 4 27 1 3%

g tédz £tHD 22 26 38 0 38 7 18%

=3 |Wroctaw 22 26 30 8 21 14 47%

E Mystowice 21 o6 13 8 7 54%

b Szczecin ZHD 16 20 2 0 0 0

E Krakéw Tisch 14 15 10 2 3 30%

E Opole 10 12 16 3 13 4 25%

b

]

0

N

B

=

>

nN

=

=

(o])

spefnionych  spetnionych "~ "99,10.2004 do 10.10.2005 RERE SR
o kryterio kryterio
Grupa hospicjéw s‘{:anclla:"d:u"g s‘{:anclla:"d:l“g z chorobg 2z chorobg odsetek

minimalnego petnego wszystkie nowotwo- nienowo- liczbha leczo-
(maks. 26) (maks. 31) rowg tworows nych

Hospicja specjalizujgce sie

w apiece nad dzieémi (n=11) 20,3 24,4 315 64 251 109 35%

Hospicja dla dorostych (n=26) 18,4 22,7 127 36 91 41 32%

Tab. 5. Porownanie wynikdw uzyskanych z 7 kolejnych badan

Tab. 5. Comparison of the results obtained from the 7 consecutive studies

Rok 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005
Liczba badanych hospicjow 37 33 29 29 31 31 37
Srednia minimalnego standardu 57% 60% 70% 77% 70% 73% 73%
Srednia pefnego standardu 58% 60% 70% 75% 71% 75% 75%
Liczba wszystkich dzieci pod opiekg 171 186 214 252 329 73 442
Liczba dzieci z ch. nowotworowymi 99 92 85 90 111 103 100
Liczba dzieci z innymi chorobami 72 94 129 162 218 270 342
Liczba zgonow 83 80 83 82 102 104 150
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Tab. 6. Zestawienie rejondw objetych domowg opiekg paliatywng dla dzieci oraz liczba ludnosci. Pordwnanie ho-
spicjow pod wzgledem liczby pacjentdow pediatrycznych na milion mieszkaricow w rejonie. Dane o ludnosci z dn.
30.06.2005

Tab. 6. The list of the regions of palliative home care for children and the number of inhabitants. Comparison of
the hospices in regard to the number of pediatric patients per million inhabitants in the region. The population data
from 30.06.2005.

. Pacjenci
. . Liczba o
Hospicjum . ) . . .- na milion
. Rejon (miasta i powiaty) ludnosci - z
(miasto) . mieszkan-
W rejonie "
cow
1. Torun* m. Torun, brodnicki, chetminski, golubsko-dobrzynski, torunski, wabrzeski | 502461 71,6
2. Gubin krosnienski 56720 70,5
Suwatki m. Suwatki, augustowski, sejnenski, suwalski 184904 37,9
m. Lublin, bitgorajski, chetmski, m. Chetm, janowski, krasnostawski, kras-
4. Lublin nicki, lubartowski, lubelski, feczynski, tukowski, opolski, parczewski, putaw-| 1851624 27,5
ski, radzynski, rycki, swidnicki, wtodawski, zamojski, m. Zamos¢
Ptock m. Ptock, gostyninski, ptocki, sierpecki 334875 23,9
6. todz* m. todz, wojewddztwo todzkie (cate) 2582137 23,6

m. Czestochowa, czestochowski, kfobucki, lubliniecki, myszkowski,

7. Czestochowa LR, o . 786415 22,9
zawiercianski woj. swietokrzyskiego: wtoszczowski
m. Warszawa, m. Siedlce, biatobrzeski, garwolinski, grodziski, gréjecki,
kozienicki, legionowski, makowski, minski, nowodworski, ostrowski, otwo-

8. Warszawa cki, piaseczynski, ptonski, pruszkowski, puttuski, siedlecki, sochaczewski,| 3855606 17,4
sokotowski, warszawski zachodni, wegrowski, wotominski, wyszkowski,
zyrardowski

9. Biata Podlaska |m. Biata Podlaska, bialski 172155 17,4
m. Poznan, gnieznienski, gostynski, grodziski, jarocinski, koscianski,

10. Poznan leszczynski, m. Leszno, nowotomyski, obornicki, poznanski, rawicki,| 1961998 17,38

szamotulski, sredzki, sremski, wagrowiecki, wolsztynski, wrzesinski

m. Olsztyn, bartoszycki, dziatdowski, itawski, ketrzynski, lidzbarski, 964842

11. Qlsztyn mragowski, nidzicki, olecki, olsztyhski, ostradzki, piski, szczycienski 16.6
12. Wtoctawek m. Witoctawek, aleksandrowski, lipnowski, radziejowski, wtoctawski 369245 16,2
13. Opole m. Opole, wojewédztwo opolskie (cate) 1049541 15,2
14. Szczecin* m. Szczecin 411453 12,2
15. Ostrowiec Sw. |Ostrowiecki, opatowski 173625 11,5
16. Kalisz m. Kalisz, kaliski, krotoszynski, ostrowski, ostrzeszowski, pleszewski 540504 11,1
17. Wroctaw m. Wroctaw, wojewddztwo dolnoslgskie (cate) 2890446 10,4
18. Gdansk rkrl1 ﬁgigigwiirot, Gdynia, gdanski, kartuski, leborski, pucki, starogardz- 1382189 101
19. Konin m. Konin, kolski, koninski, stupecki, turecki 435750 9,2
21. Bydgoszcz m. Bydgoszcz, bydgoski, nakielski, sgpolenski, zninski 656304 7,6

m. Krakow, bochenski, brzeski, chrzanowski, krakowski, miechowski,
22. Krakow* myslenicki, olkuski, proszowicki, suski, wadowicki, wielicki z woj. swieto-| 2074311 7,2
krzyskiego: jedrzejowski

23. Radom m. Radom, przysuski, radomski, szydtowiecki, zwolenski 493261 6,1

chodgleskl, c:za'rnkowsko—t'rzc:llaneckl, pllskl, ztotowski 393598 5.1
z woj. zachodnio-pomorskiego: watecki

m. Elblag, braniewski, elblgski;

z woj. pomorskiego: kwidzynski, malborski, nowodworski, sztumski

m. Klos.zali.nl, bjafogar‘dzki, kotobrzeski, koszalinski, stawienski, szczecine- 479813 42
cki, swidwinski

24. Pita

25. Elblag 4438403 4,5

26. Koszalin

m. Bytom, m. Chorzéw, m. Dabrowa Godrnicza, m. Gliwice, m. Jastrzebie
Zdroj, m. Jaworzno, m. Katowice, m. Mysfowice, m. Piekary Slaskig, m.
Ruda Slgska, m. Rybnik, m. Siemianowice Slaskie, m. Sosnowiec, m. Swig- 3457205 38
tochtfowice, m. Tychy, m. Zabrze, m. Zory, bedzinski, bierunsko-ledzinski, ’
gliwicki, mikotowski, pszczynski, raciborski, rybnicki, tarnogorski, wodzi-
stawski, zywiecki; z woj. matopolskiego: oswiecimski

27. Mystowice
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28. Bielsko-Biata |m. Bielsko-Biata, bielski 326576 3,1
30, Rzeszéw grﬁffos;gg, kolbuszowski, fancucki, ropczycko-sedziszowski, rzeszowski, 603915 1.7
31. Etk etcki 84600

32. Stupsk m. Stupsk, stupski 190914

33. Watbrzych watbrzyski 186104

Razem 31702416 14
Ludnosé Polski - 38 161 313

* Dane z dwdch hospicjow dziatajgcych w tym samym miescie

Tab. 7. Poréwnanie grupy 11 hospicjow specjalizujgcych sie w opiece nad dziecmi (Krakdw, Lublin, t6dZ*, Mysto-
wice, Opole, Poznarn, Szczecin, Torun, Warszawa, Wroctaw) z grupg 26 hospicjow dla dorostych pod wzgledem
ludnosci w rejonach

Tab. 7. Comparison of the group of 11 children’s hospices (Krakdw, Lublin, tédz, Mysfowice, Opole, Poznan,
Szczecin, Torun, Warszawa, Wroctfaw) with the group of 26 adult’s hospices in regard to the number of inhabitants
in the regions

Srednia mieszkancow

Grupa hospicjow

Liczba ludnosci tacznie

w rejonie
Rejony hospicjow specjalizujgcych sie w opiece nad dziecmi
=10 20 430 145 2 043 015
Rejony hospicjéw dla dorostych (n=26) 13 964 255 537 087

* W wojewddztwie tddzkim dziatajg dwa hospicja dla dzieci

Tab. 8. Poréwnanie liczby pacjentow pediatrycznych na milion mieszkaricow w wojewddztwach w roku 2005
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Tab. 8. Comparison of the number of pediatric patients per million inhabitants in the provinces in 2005

Pacjenci na milion
Wojewodztwo Lud’noét': Ludnosé w r_'l’!ionach Li_czba’ mieszkancow
L LoSRIEICh pacjentow w wojewddztwie w rejonach
1. Lubelskie 2182191 2023779 93% 53 24,3 26,2
2. Lodzkie 2582137 2582137 100% 61 23,6 23,6
3. Kujawsko-pomorskie 2067708 1528010 74% 47 22,7 30.8
4. Mazowieckie 5150232 4683742 91% 79 15,3 18.9
5. Opolskie 1049541 1049541 100% 16 15,2 15,2
6. Wielkopolskie 3368525 3368525 100% 46 13,7 13,7
7. Warminsko-mazurskie 1428481 1277319 89% 19 13,3 14,9
8. Podlaskie 1201000 996022 83% 13 10,8 13.1
9. Dolnoslaskie 2880446 2890446 100% 30 10,4 10.4
10. Slaskie 4683453 4683453 100% 33 7,0 7.0
11. Lubuskie 1008182 1008182 100% 6,9 6.9
12. Pomorskie 2197005 1794629 82% 14 6.4 7,8
13. Zachodnio-pomorskie 1694280 946117 56% 7 4.1 7.4
14. Swietokrzyskie 1286384 310587 24% 5 3,9 16,1
15. Matopolskie 3262939 1984707 61% 11 3.4 56
16. Podkarpackie 2097798 603915 29% 1 0,5 1.7
POLSKA 38161313 | 31742121 83% 442 11,6 13.9
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Tab. 9. Pacjenci wedfug gtédwnych kategorii Miedzynarodowej Klasyfikacji Chordéb i Problemdw Zdrowotnych
(ICD-10)

Tab. 9. Patients according to the main categories of the International Statistical Classification of Diseases and
Health Related Problems (ICD-10)

Rozpoznanie / umiejscowienie Li_czba’
pacjentow

Nowotwory C22.2-D33.1 100
Choroby metaboliczne E71-E88 38
Zespot Retta F84.2
Choroby ukfadu nerwowego G05-G94 185
Choroby uktadu krgzenia 142.2; 167
Niewydolnos¢ oddechowa nie sklasyfikowana gdzie indzigj J96
Choroba Crohna K51.0 1
Zaburzenia mineralizacji i struktury kosci M85 2
Zespot nerczycowy NO4 1
Stany rozpoczynajgce sie w okresie okotoporodowym pP21-P37.1 16
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztafcenia i aberracje chromosomowe Q03-099.8 83
Uraz srddczaszkowy z dfugotrwatym okresem nieprzytomnosci S06.7 4
Ciato obce w drogach oddechowych T17 1
Wypadkowe zanurzenie i toniecie WB5-WES 3
Powieszenie, zadzierzgniecie i zadtawienie, o nie okreslonym zamiarze Ye0 1
Razem 442

Tab. 10. Pacjenci z nowotworami wedfug Miedzynarodowej Klasyfikacji Chordb i Problemdw Zdrowotnych
(ICD-10)

Tab. 10. Patients with neoplasms according to the International Statistical Classification of Diseases and Health
Related Problems (ICD-10)

Rozpoznanie / umiejscowienie Li_czba’
pacjentow
Watrobiak zarodkowy (hepatoblastoma) cez2.2 1
Nowotwar ztosliwy srodpiersia c38.2 1
Nowotwar ztosliwy kosci i chrzgstki stawowej C40-C4a1 1M1
Nowotwaor ztosliwy nerwéw obwodowych i autonomicznego ukf. nerwowego C47 1
Nowotwar ztosliwy przestrzeni zaotrzewnowej i otrzewnej C48 1
Nowotwar ztosliwy tkanki facznej i innych tkanek miekkich C49 16
Nowotwar ztosliwy gruczotu krokowego CB1 1
Nowotwor ztosliwy jgdra ce2 1
Nowotwar ztosliwy nerki za wyjgtkiem miedniczki nerkowej Ce4 3
Nowotwaor ztosliwy mozgu C71 37
Nowotwaér ztosliwy rdzenia kregowego C72 3
Nowotwaor ztosliwy nadnerczy C74 6
Nowotwar ztosliwy umiejscowien innych i niedoktadnie okreslonych C76 3
Chtoniaki nieziarnicze rozlane C83 3
Biataczka limfatyczna C91 4
Biataczka szpikowa Cco2 3
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Ostra biataczka megakarioblastyczna C94.2 1
Nowotwar ztosliwy niezaleznych (pierwotnych) mnogich umiejscowien Cc97 1
Naczyniak D18 1
Nieztosliwy nowotwor maézgu D33 2
Razem C22-D33 100

Tab. 11. Pacjenci z chorobami metabolicznymi wedfug Miedzynarodowej Klasyfikacji Chordb i Problemdw Zdro-

wotnych (ICD-10)

Tab. 11. Patients with metabolic diseases according to the International Statistical Classification of Diseases and
Health Related Problems (ICD-10)

Rozpoznanie / umiejscowienie Li_czha’
pacjentéw

Adrenoleukodystrofia E71.3 2
Inne zaburzenie przemiany aminokwaséw E72 1
Gangliozydoza GM1 E75.1 1
Inne sfingolipidozy E75.2 10
Ceroidolipofuscynoza (choroba Battena) E75.4 12
Mukopolisacharydozy E76 5
Zaburzenia przemiany puryn i pirymidyn E79 1
Choroba Menkesa E83 4
Inne zaburzenia metaboliczne E88

Razem E71-E88 38

Tab. 12. Pacjenci z chorobami ukiadu nerwowego wedfug Miedzynarodowej Klasyfikacji Chordb i Problemow

Zdrowotnych (ICD-10)

Tab. 12. Patients with diseases of nervous system according to the International Statistical Classification of Disea-

ses and Health Related Problems (ICD-10)

Rozpoznanie / umiejscowienie

ICD-10

Liczba
pacjentow

Zapalenie mdzgu GO5 2
Zanik miesni pochodzenia rdzeniowego G12 24
Choroba Parkinsona G20 1
Choroba Hallevordena-Spatza G23.0 4
Inne choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego G31 11
Choroba demielinizacyjna o.u.n. nie okreslona G37.9 1
Padaczka G40 2
Bezdech senny G47.3 2
Pierwotne zaburzenia miesniowe (dystrofie, miopatie) G71 29
Dzieciece porazenie mézgowe G80 72
Inne zespoty porazenne G83 1
Wodogtowie G91 5
Uszkodzenie mézgu z niedotlenienia G93.1 11
Encefalopatia nie okreslona G93.4 19
Inne zaburzenia mozgu G994 1
Razem G05-G94 185




Tab. 13. Pacjenci ze stanami rozpoczynajgcymi sie w okresie okofoporodowym wedtug Miedzynarodowej Klasyfi-
kacji Chorob i Probleméw Zdrowotnych (ICD-10)

Tab. 13. Patients with certain conditions originating in the perinatal period according to the International Statistical
Classification of Diseases and Health Related Problems (ICD-10)

: L . Liczba
Rozpoznanie / umiejscowienie S
pacjentow

Zamartwica urodzeniowa P21 3
Dysplazja oskrzelowo-ptucna P27.1 8
Wrodzone zakazenie wirusem cytomegalii P35.1 4
Wrodzona toksoplazmoza pP37.1 1
Razem P21-P37.1 16

Tab. 14. Pacjenci z wadami rozwojowymi wrodzonymi, znieksztatceniami i aberracjami chromosomowymi wedfug
Miedzynarodowej Klasyfikacji Chorob i Problemow Zdrowotnych (ICD-10).

Tab. 14. Patients with congenital malformations, deformations and chromosomal abnormalities according to the
International Statistical Classification of Diseases and Health Related Problems (ICD-10).
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Rozpoznanie / umiejscowienie ICD-10

Wodogtowie wrodzone Q03 7

Inne wrodzone wady rozwojowe mdzgu Q04 8
Rozszczep kregostupa (przepuklina oponowo-rdzeniowa) Q05 7
Niedorozwoj i dysplazja rdzenia krggowego Q06.1 1

Inne wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego Q07 2
Wrodzone wady rozwojowe uktadu krgzenia (wady serca) Q20-Q23 13
Wrodzona wada rozwojowa krtani Q31 1
Wrodzona wada rozwojowa tchawicy i oskrzeli Q32 1
Zarosniecie przewodow zoétciowych Q44.2 1
Wrodzone znieksztatcenia miesniowo-kostne Q67 1
Dyzostoza czaszkowo-twarzowa (choroba Crouzona) Q75.1 1
Dysplazja kostno-chrzestna Q77 2
Wrodzona rybia tuska Q80 2
Pecherzowe oddzielanie naskdrka postac dystroficzna Q81.2 2
Nerwiakowtdknikowatose nieztosliwa (choroba von Recklingchausena) Q85.0 3
Stwardnienie guzowate QA85.1 1

Zespot Sturge-Webera 385.8 1

Inne okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych Q87 15
Trisomia 18 (zespét Edwardsa) Q91.0

Trisomia 13 (zespoét Pataua) Q91.4 6
Trisomia catego chromozomu, mozaika Q92.1 1

Inne delecje czesci chromosomow Q93.5 1

Inne okreslone aberracje chromosomowe Q99.8 1

Razem Q00-099 83

2. System domowej opieki paliatywnej nad 3. Nadal pozostajg obszary kraju, gdzie

dzie¢mi jest zréznicowany zaréwno pod wzgle- domowa opieka paliatywna nad dzieé¢mi nie jest
dem standardu swiadczonej opieki, jak rowniez dostepna.
liczby leczonych pacjentow w poszczegélnych re- 4. Zaproponowane wymagania konieczne
gionach. do zapewnienia catodobowej opieki paliatywnej
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dzieciom w miejscu zamieszkania nie sg catkowi-
cie realizowane w badanych hospicjach.

5. Istnieje potrzeba utworzenia nowych
osrodkow domowej opieki paliatywnej nad dziec¢-
mi w Kielcach i Rzeszowie.

6. Istnieje potrzeba rozwinigcia dziatalnosci
nowopowstatych hospicjow domowych dla dzieci
w Krakowie i Szczecinie.

7. U wiekszosci leczonych pacjentow wy-
stepowaly choroby uktadu nerwowego; z tego
powodu hospicja domowe dla dzieci powinny po-
siada¢ konsultanta — neurologa dzieciecego oraz
rehabilitanta.

Podziekowanie
Badanie zostato sfinansowane przez Fun-
dacje Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.
Dziekuje p. Marcie Kwasniewskiej, p. Mat-
gorzacie Murawskiej i p. Beacie Petschl, pracowni-
kom Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,
Za pomoc w opracowaniu danych statystycznych.
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