Standardy — zamach na hospicja?

Wywiad z dr. Tomaszem Danglem, wspoétautorem dokumentu ,,Standardy post¢gpowania i procedury
medyczne z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach domowych dla dzieci”.

© Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Jaki jest aktualny stan prac nad dokumentem ,,Standardy postepowania i procedury medyczne
z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach domowych dla dzieci”?

Tomasz Dangel: Nasze prace nad aktualng wersja tego dokumentu zostaly zakonczone w czerwcu
2015 r. Zostat on opublikowany i przekazany Ministerstwu Zdrowia. Do nas nalezato jedynie
opracowanie ekspertyzy, z czego wywiazalismy si¢. Wszelkie decyzje dotyczace implementacji, czyli
ewentualnej nowelizacji aktualnego rozporzadzenia w zakresie pediatrycznej opieki paliatywnej,
naleza do MZ. A czy i kiedy standardy zostang wprowadzone przez Ministra Zdrowia? No c6z, tego
nie wiem, zabiegam o to bezskutecznie od 16 lat.

Jak powstal ten dokument?

TD: Standardy zostaly opracowane przez zespot ekspertow wspotpracujacych z Fundacja WHD na
podstawie badan przeprowadzonych w Zakladzie Opieki Paliatywnej Instytutu Matki i Dziecka
(opublikowanych w 2001 r. w mojej pracy habilitacyjnej), aktualnych badan epidemiologicznych oraz
dokumentu ,,Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci —
wytyczne dla lekarzy” (Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Warszawa 2011). Sa to solidne podstawy
etyczne i badawcze, poparte 21-letnim doswiadczeniem klinicznym Warszawskiego Hospicjum dla
Dzieci.

Jaki jest cel wprowadzenia standardow?

TD: Proponowane przez nas standardy zostaly opracowane z mys$la o potrzebach nieuleczalnie
chorych, cierpiacych dzieci oraz ich rodzin — w celu zapewnienia im optymalnej jakosci $wiadczen.
Hospicja domowe dla dzieci, po ewentualnym wprowadzeniu tych standardow przez Ministra
Zdrowia, bgda musiaty realizowa¢ model Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci. Zapewni to w calej
Polsce poziom jako$ci $wiadczen, ktory jest osiagany przez to hospicjum. Przewiduje, ze znaczna
cze$¢ pacjentow zostanie wowczas wypisana do opieki dlugoterminowej, dzigki czemu hospicja
skoncentruja si¢ na tych dzieciach, ktore rzeczywiscie wymagaja opieki paliatywne;.

Dlaczego inne hospicja powinny realizowa¢ model Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci?

TD: Zeby $wiadczy¢ pediatryczna opieke paliatywna na wyzszym poziomie niz robia to obecnie.
Wykazalismy bowiem, ze model pediatrycznej domowej opieki paliatywnej realizowany w WHD
zapewnia optymalna jako$¢ $wiadczen. W tym celu opracowaliSmy oryginalna metodg i
przeprowadziliémy badania, ktore prowadzone sa w WHD w sposob ciagly. Ich wyniki sa
publikowane w corocznych sprawozdaniach Fundacji WHD, czego inne hospicja nie robia. W latach
2004-2014 wskaznik ,,zadowolenie rodzicow ze $wiadczen hospicjum” w skali 0-10 wynidst od 9,15
do 9,75.

Dlaczego przez 16 lat Minister Zdrowia nie wprowadzil standardéw?

TD: Standardy zostaly opracowane przez nas i dostarczone do Ministerstwa Zdrowia kilkakrotnie w
latach 1999-2015. Nie zostaty jednak wprowadzone przez zadnego ministra zdrowia. Ustawa mowi, ze
,Minister wilasciwy do spraw zdrowia moze okre§lic, w drodze rozporzadzenia, standardy
postepowania medycznego w wybranych dziedzinach medycyny lub w okre§lonych podmiotach



wykonujacych dziatalno$¢ lecznicza, kierujac si¢ potrzeba zapewnienia odpowiedniej jako$ci
swiadczen zdrowotnych.” (Ustawa o dziatalnosSci leczniczej, art. 22.5.) Skoro ,,moze”, to znaczy, ze
nie musi. Na tym wtasnie polega relacja migdzy srodowiskiem naukowym a administracja panstwowa
— nasze badania i projekty sa ignorowane. Otrzymujemy obietnice, ktore po kolejnych wyborach i
zmianach personalnych w MZ staja si¢ nieaktualne. Polityka zdrowotna jest tworzona przez
urzednikéw na podstawie ich wyobrazen, a nie na podstawie badan i danych, ktore im dostarczamy.
Dlatego zyjemy w $wiecie absurdu — vide aktualnie obowiazujace rozporzadzenie MZ. Wyglada
jednak na to, ze wigkszo$ci §wiadczeniodawcow oraz NFZ i MZ ten stan odpowiada. Ten cichy
konsensus na rzecz utrzymania niskiego poziomu $wiadczen w tej dziedzinie — to wtasnie przyczyna
nieskutecznosci naszych dziatan.

Jaki jest obecny stan prawny?

TD: Brak wprowadzenia standardéow przez Ministra Zdrowia spowodowal, ze Prezes NFZ wydat
wlasne zarzadzenie w 2007 r., ktore nastgpnie zostalo opublikowane — pomimo naszych protestow —
jako rozporzadzenie Ministra Zdrowia w 2009 r. Obecnie obowiazuje jego znowelizowana wersja z
2013 r. Wielokrotnie krytykowali§my obydwa dokumenty. Wigkszo$¢ naszych uwag zostata
zignorowana. Udato si¢ nam wprowadzi¢ jedynie kurs specjalistyczny dla pielggniarek; nie jest on
jednak obowiazkowy. Brak standardow powoduje, ze nie mozna obliczy¢ realnych kosztow $wiadczen
i na tej podstawie twardo negocjowaé wyzszy poziom refundacji z NFZ. Dla Funduszu jest to
oczywiscie korzystne, poniewaz opieka paliatywna ma w tej instytucji bardzo niska rangg.

Co stanowi przedmiot krytyki obowiazujacego rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 29
pazdziernika 2013 r. w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i
hospicyjnej?

TD: Argumentowatem, Ze nie mozna w jednym rozporzadzeniu regulowa¢ dwoch roznych dzialow
medycyny, poniewaz opieka paliatywna nad dzie¢mi nalezy do pediatrii, a nie do opieki paliatywnej
nad dorostymi. Niestety urzednicy tego nie rozumieja — dla nich hospicjum to hospicjum. Definicja
opieki paliatywnej i hospicyjnej podana w rozporzadzeniu rézni si¢ od definicji pediatrycznej opieki
paliatywnej. Rozporzadzenie wprowadza zamknigty katalog chordb, co dyskryminuje w dostegpie do
$wiadczen dzieci z innymi chorobami. Brak jest obowiazku ukonczenia kierunkowego szkolenia dla
lekarzy oraz ksztatcenia ustawicznego w dziedzinie pediatrycznej opieki paliatywnej. Wymagania
dotyczace sprzetu z jednej strony sa dalece niewystarczajace, np. jeden ssak i jeden koncentrator tlenu
na 10 (dziesigciu) pacjentow, a z drugiej zawieraja takie pozycje jak ,,aparat do kroplowych
wlewow dozylnych” i ,,maseczka do reanimacji” — co sugeruje, ze MZ przewiduje nawadnianie
dozylne i resuscytacj¢ w ramach $§wiadczen hospicjum domowego dla dzieci.

Jednak najbardziej kuriozalny jest zapis dotyczacy liczby zatrudnionych pielggniarek: ,jeden etat
przeliczeniowy na 12 (dwunastu) swiadczeniobiorcow”. Proszg sobie wyobrazi¢ dwanascioro cigzko
chorych, umierajacych dzieci mieszkajacych w swoich domach na obszarze o promieniu 100 km i
jedna pielegniarke uzbrojona w ssak i koncentrator tlenu. Taka absurdalna wizjg kreuje to
rozporzadzenie.

Dlatego te kilka przyktadow dyskwalifikuje to rozporzadzenie w jego zapisach dotyczacych hospicjum
domowego dla dzieci. Anonimowy urzednik, ktoéry to napisat, nie miat pojgcia czym jest pediatryczna
opieka paliatywna ani jak powinno funkcjonowa¢ takie hospicjum.

Przeciwko wprowadzeniu przez MZ zaproponowanego dokumentu ,,Standardy postepowania i
procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach
domowych dla dzieci” protestuja przedstawiciele innych hospicjow dla dzieci. Domagaja sie¢
wprowadzenia zmian wielu zapiséw. Dlaczego?

TD: To naturalne. Dyrektorzy tych hospicjow pragna zachowania status quo i pelnej samodzielnosci.
Wlasnie ten opor wskazuje na potrzebe wprowadzenia w Polsce standardow i1 powinien by¢
najwazniejszym argumentem dla MZ i opinii publicznej. Istotne w tej sprawie jest stanowisko



Ministra Zdrowia, a nie lobby dyrektorow hospicjow. Osoby, ktore krytykuja opracowane przez nas
standardy, nigdy nie odbyty stazu w Warszawskim Hospicjum dla Dzieci. Dlatego nie wiedza jak ten
model funkcjonuje w praktyce i nie rozumieja tego co opisujemy w standardach. Nie zdaja sobie
sprawy, jakie korzy$ci mogliby odnie$¢ ich pacjenci. Potrzebne jest zatem przeszkolenie lekarzy i
pielegniarek, a nie uleganie protestom, majacym na celu obniZenie zaproponowanego przez nas
poziomu $wiadczen.

Dlaczego lekarze i pielggniarki powinni ksztalci¢ si¢ w Fundacji WHD?

TD: Poniewaz Fundacja WHD jest osrodkiem szkoleniowym i naukowym, posiadajacym uznanie
migdzynarodowe. W latach 1998-2014 indywidualne szkolenia odbyto w nim 309 stazystow z Polski i
innych krajow. W kazdej dziedzinie medycyny istnieje potrzeba autorytetu wynikajacego z wiedzy i
doswiadczenia. Rolg t¢ pelnia osrodki referencyjne. W 2003 r. David Clark i Michael Wright
opublikowali wyniki badania przeprowadzonego w 28 krajach Europy Wschodniej i Azji Centralnej.
Autorzy zidentyfikowali tylko pie¢ wiodacych (beacons) osrodkow opieki paliatywnej; wérod nich
znalazty si¢ cztery osrodki dla dorostych oraz Fundacja WHD jako jedyny o$rodek pediatryczny.
Badanie to byto nast¢pnie cytowane w wytycznych Komitetu Ministrow Rady Europy dotyczacych
organizacji opieki paliatywnej w krajach cztonkowskich. David Clark i Michael Wright opublikowali
ponadto raport z przeprowadzonego w Fundacji WHD audytu, opisujac w nim szczegétowo standardy
WHD, ktére ocenili pozytywnie.

Co nalezy zrobié, zeby oS$rodek szkoleniowy Fundacji WHD uzyskal odpowiednia range w
Polsce?

TD: Minister Zdrowia powinien przyzna¢ odpowiednia akredytacje Fundacji WHD. Ustawa o
akredytacji w ochronie zdrowia wymaga jednak, aby wczesniej zostaly wprowadzone standardy
akredytacyjne opracowane przez osrodek akredytacyjny — i tu si¢ koto zamyka, bo standardéw nie ma.
Bez inicjatywy i decyzji ze strony MZ nic si¢ w tej dziedzinie nie zmieni. Dlatego lekarze, ktérzy nie
chca si¢ od nas uczy¢ pediatrycznej medycyny paliatywnej, moga spa¢ spokojnie.

Protesty wywoluje zapis standardow méwiacy, ze nalezy zawiadomi¢ sad rodzinny i konsultanta
wojewodzkiego w dziedzinie pediatrii jesli rodzice sprzeciwiajg si¢ leczeniu proponowanemu
przez lekarza hospicjum, a majacemu w ocenie lekarza istotny wplyw na stan zdrowia pacjenta,
lub nie sa w stanie wykonywac zlecen lekarza hospicjum.

TD: To sa dwie rozne kwestie i nie nalezy ich laczy¢ ze soba. Lekarz hospicjum jest lekarzem
prowadzacym, ktory ponosi odpowiedzialno$¢ prawna i zawodowsq za leczenie dziecka. Dlatego musi
mie¢ nad tym procesem pelna kontrole. Jezeli zachodzi pierwsza sytuacja — rodzice odmawiaja
wykonywania zlecen lekarskich — dziecko powinno by¢ wypisane z hospicjum, a informacja
przekazana do sadu rodzinnego i konsultanta wojewddzkiego. Wowcezas t0 sad podejmuje decyzje o
miejscu pobytu i dalszego leczenia dziecka. Czasem zachodzi inna sytuacja — rodzice nie sa w stanie
wykonywac zlecen lekarskich z powodu wyczerpania lub depresji — wtedy proponujemy im okresowe
umieszczenie dziecka w stacjonarnym osrodku opieki dlugoterminowej Iub szpitalu, z ktérym
wspolpracujemy. W tym czasie zapewniamy rodzicom wypoczynek, a w przypadkach depresji —
leczenie psychiatryczne. Po odzyskaniu przez nich mozliwos$ci prowadzenia opieki, dziecko wraca do
domu. Decyzja sadu rodzinnego jest potrzebna wytacznie wowczas, gdy rodzice nie zgadzaja si¢ na
proponowane przez nas postgpowanie. Sa to rzadkie sytuacje, ale dla pracownikow hospicjum bardzo
trudne. Dlatego uwazamy, ze powinni oni otrzymac wsparcie zarowno ze strony sadu jak i1 konsultanta
wojewodzkiego.

Jezeli rodzice sprzeciwiaja si¢ leczeniu proponowanemu przez lekarza hospicjum, czy moga
zwraca¢ si¢ do innych specjalistow?

TD: Inni specjali$ci mieli mozliwo$¢ wykazania swoich umiejgtnosci wezesniej. Skierowanie dziecka
do hospicjum oznacza, ze wyczerpali juz mozliwos$ci leczenia w szpitalu i zrezygnowali z



przedtuzania zycia. Nastepuje zmiana priorytetow leczenia i rozpoczyna si¢ opieka paliatywna, ktora
nie jest ich domena. W tym okresie lekarzem prowadzacym jest lekarz hospicjum i to do niego, a nie
do rodzicow, nalezy obowiazek zasiggania opinii konsultantow w celu podejmowania decyzji, ktore
wykraczaja poza jego kompetencje, np. neurologa dziecigcego. Informacje o tych konsultacjach lekarz
przekazuje rodzicom. Poszukiwanie przez rodzicéw innych specjalistoéw bytoby oznaka braku zaufania
do lekarza prowadzacego i1 jego konsultantow. Zaufanie rodzicow do lekarza hospicjum jest
warunkiem koniecznym w pediatrycznej domowej opiece paliatywnej. | odwrotnie, lekarz hospicjum
musi mie¢ pelne zaufanie do rodzicéw, ze wykonuja jego zlecenia i przekazuja wszystkie informacje o
stanie dziecka. Kryzys wzajemnego zaufania, a szczegolnie Sytuacja, gdy rodzice lecza dziecko bez
wiedzy lekarza prowadzacego, niszczy t¢ wspotprace i prowadzi do wypisania dziecka z hospicjum.

W standardach znajduje si¢ katalog procedur, ktérych nie stosuje si¢ w pediatrycznej domowej
opiece paliatywnej. Obejmuje on m.in. dozylne lub domig$niowe podawanie antybiotykow i
nawadnianie dozylne. Jakie jest uzasadnienie tych zapisow?

TD: Zasady antybiotykoterapii w hospicjum domowym dla dzieci zostaly opracowane przez prof.
Danutg Dzierzanowska i jej zespot. Wynika z nich, ze antybiotykoterapia prowadzona droga enteralna
(przewodu pokarmowego) jest metoda skuteczng i catkowicie wystarczajaca. Z naszych badan wynika,
ze istnieje istotny statystycznie zwigzek miedzy antybiotykoterapia a wystgpowaniem nieszczelno$ci
jelit u pacjentow WHD. Z tego powodu nalezy chroni¢ te populacje dzieci przed antybiotykami, ktore
sa powszechnie naduzywane w pediatrii. Domig$niowe podawanie antybiotykéw nie powinno by¢
stosowane u dzieci z powodu bolu, ktéry powoduje. Natomiast podawanie dozylne nie jest mozliwe w
warunkach domowych ze wzgledow organizacyjnych — pielggniarka musiataby odwiedza¢ dziecko
kilka razy dziennie, co przy jednej pielggniarce na 4 pacjentow w ciagu dnia i jednej na 30 pacjentow
po godz. 16 i w nocy nie jest mozliwe. W ciagu 21 lat nie mieliSmy w WHD pacjenta, ktory
wymagatby dozylnej antybiotykoterapii. Dlatego twierdzg, ze jest to sztuczny problem, podnoszony
przez osoby niekompetentne.

Na temat nawadniania dozylnego wypowiedzielismy si¢ we wspomnianym powyzej dokumencie
,Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci — wytyczne dla
lekarzy”: stosowanie tzw. kroplowek, czyli nawadnianie dozylne, u umierajacych pacjentow jest
catkowicie nieuzasadnione. Intencja tego zapisu jest ochrona dziecka przed uporczywa i daremna
terapia oraz dziataniami jatrogennymi, co wynika z definicji pediatrycznej opieki paliatywne;.
Zywienie pozajelitowe w warunkach domowych moze byé prowadzone, ale w ramach innych
$wiadczen. Do hospicjum domowego nie powinny by¢ przyjmowane dzieci, u ktérych doszto do
uszkodzenia przewodu pokarmowego przez chemioterapi¢ i ktore nadal sa w trakcie leczenia
onkologicznego; terapia dozylna — jak najbardziej uzasadniona — powinna by¢ u nich stosowana w
warunkach szpitalnych. Reasumujac, chodzi o to, aby uniknaé¢ tzw. medykalizacji hospicjow, czyli
robienia szpitala w domu. Dom musi pozosta¢ dla dziecka azylem.

Najwigksze kontrowersje wywoluje zapis, ze na jedna pielegniarke przypada nie wigcej niz 4
pacjentow. Przedstawiciele protestujacych hospicjow uwazaja, ze jedna pielegniarka powinna
opiekowa¢ si¢ 6-8 pacjentami w tym samym czasie, a w aktualnym rozporzadzeniu Ministra
Zdrowia wymaga si¢ jednej pielegniarki na 12 pacjentow. Krytykowana jest takze lista sprzetu.

TD: Zaproponowana przez nas norma zatrudnienia pielegniarek wynika z przeprowadzonych przez
nas badan jakosci $wiadczen WHD. Na tej podstawie twierdzimy, ze mniejsza ich liczba musi
spowodowa¢ drastyczny spadek liczby i dlugosci wizyt, a w efekcie jakosci opieki paliatywnej.
Zreszta norma zatrudnienia na oddziale pediatrycznym — to 1 pielegniarka na 4 pacjentéw. Dlaczego w
hospicjum domowym miatoby pracowa¢ ich mniej?

Pielegniarka zatrudniona w ramach umowy o prace moze pracowaé przez 38 godzin tygodniowo
(7 godz. 35 min. x 5 = 37,92 godz.). Dzienny bilans godzinowy obejmuje: dwie odprawy — 1 godz.;
pobranie sprzetu, recept, zakup lekow w aptece, dostarczenie materiatu i odbior wynikow z
laboratorium, tankowanie samochodu — 1 godz.; dojazd do 2 pacjentéw i powrdt — 2 godz.; czas wizyt
u 2 pacjentow — 3 godz.; opisanie wizyt — 15 min.; przerwa na positek — 15 min. Razem — 7,5 godz.



Wynika z tego, ze pielegniarka w ciagu 5 dni roboczych moze wykonaé¢ 10 wizyt domowych. Latwo
obliczy¢, ze jezeli ma pod opieka 4 pacjentdow — to $rednia tygodniowa liczba wizyt na pacjenta
wynosi 2,5, jezeli ma 6 pacjentow —to 1,7, jezeli ma 8 pacjentow — to 1,25, a jezeli ma 12 pacjentéw —
to 0,8.

Aktualnie obowiazujace rozporzadzenie MZ wymaga, aby wizyty pielegniarskie odbywaly si¢ nie
rzadziej niz 2 razy w tygodniu, czego oczywiscie nie mozna osiagnac, zatrudniajac jedna pielegniarke
na 12 pacjentow.

Wprowadzamy ponadto ograniczenie maksymalnej liczby pacjentow do 30. Oznacza to, ze w
hospicjum powinno pracowac przynajmniej 8 pielegniarek i 2 lekarzy. Lista sprzg¢tu wynika z potrzeb
30 pacjentow, ktorzy rzeczywiscie potrzebuja opieki paliatywnej, a nie dtugoterminowej.

Standard WHD sprawdziliSmy praktycznie w 8 innych hospicjach (Biatystok, Gdansk — 2, Krakow,
Opole, Pszczyna/Tychy, Rzeszow, Szczecin). Byly one finansowane i monitorowane przez pierwsze 2
lata swojej dziatalnosci przez Fundacje WHD, ktora przeznaczyta na ten cel tacznie ponad 10 min zt.
Na tej podstawie twierdzimy, ze standard WHD moze by¢ z powodzeniem realizowany w catej Polsce.

Oponenci domagaja si¢, aby standardy dostosowa¢ do ich mozliwosci.

TD: Pomyst, zeby standardy postgpowania medycznego dostosowywaé¢ do mozliwosci
$wiadczeniodawcow, jest delikatnie mowiac nieporozumieniem. Kto tworzy standardy medyczne —
eksperci i os$rodki wiodace prowadzace badania naukowe, czy dyrektorzy szpitali? Czy eksperci
powinni bra¢ pod uwage kondycje finansowa $wiadczeniodawcow, czy najnowsza wiedze i dobro
chorego?

Czy kondycja finansowa hospicjow dla dzieci rzeczywiscie jest przeszkoda uniemozliwiajaca
wprowadzenie standardow?

TD: Obliczylismy, ze np. w 2013 r. 6 z 15 badanych organizacji pozytku publicznego, ktére prowadza
hospicja domowe dla dzieci, uzyskaty tylko z 1% podatku wptywy, ktore pozwalaly zbilansowaé
niedobor §rodkéw z NFZ. Gdyby te organizacje publikowaty peten bilans przychodéw i wydatkow,
jak robi to Fundacja WHD, mogliby$my oceni¢, czy te obawy o brak $rodkéw finansowych sa
uzasadnione.

Z informacji dostgpnych w Internecie mozna dowiedzie¢ sig, jak wielkie srodki inwestuja niektore z
tych organizacji w tzw. hospicja stacjonarne dla dzieci. Sa to miliony ztotych. Podczas gdy opieka
domowa jest bardzo tania, np. wydatek pracodawcy na zatrudnienie pielegniarki w hospicjum
domowym to 8 197 zt miesigcznie — a wlasnie to jest rzekomo glowna przeszkoda wprowadzenia
standardow. Lobbysci tzw. hospicjow stacjonarnych dla dzieci wprowadzaja opini¢ publicznga w blad,
twierdzac, ze nie maja srodkow na zatrudnienie odpowiedniej liczby pielggniarek w hospicjach
domowych. Prosze zwréci¢ uwage, ze niski poziom $wiadczen w hospicjum domowym sprzyja
uzasadnieniu istnienia placowek stacjonarnych.

Wiemy jakie skutki finansowe spowodowatoby wprowadzenie standardow — minimalny koszt
osobodnia w hospicjum domowym dla dzieci wynidstby ok. 200 zt. Obecna refundacja NFZ to 62-87
zt, zaleznie od wojewddztwa. MZ miatoby zatem dwie mozliwosci: albo oficjalnie przyznac¢, ze
panstwo nie refunduje tych $§wiadczen i zaakceptowac role organizacji pozarzadowych jako partnera
(do czego politycy i urzednicy, moim zdaniem, nie sa mentalnie przygotowani), albo zdecydowac o
refundacji realnych kosztow przez NFZ. Kazda z tych opcji bytaby dla nas korzystna.

Czy wprowadzenie standardow doprowadzi do likwidacji hospicjéw, ktére nie beda mogly ich
spelnié?

TD: Mam nadzieje, ze tak. Z naszych badan epidemiologicznych wynika, ze w Polsce w 2013 r.
wystarczylyby 23 hospicja domowe dla dzieci, zamiast 54 badanych, gdyby byly odpowiednio
rozmieszczone pod wzgledem geograficznym i stosowaly te same standardy co WHD. Twierdze



zatem, ze obecnie wystarczy ok. 30 odpowiednio finansowanych i dobrze funkcjonujacych hospicjow
domowych dla dzieci, a niec 60. Wynika z tego, ze wprowadzenie standardow powinno doprowadzi¢
do pozytywnej selekcji, w wyniku ktorej zostaloby na rynku ok. 50 proc. obecnych
$wiadczeniodawcow. Nie oznacza to jednak likwidacji pozostatych placowek. Powinny one nadal
zajmowac si¢ tym co robia obecnie, czyli opieka dtugoterminowa i nie uzywaé nazwy ,,hospicjum”.
Spelnia bardzo pozyteczna role na rynku $wiadczen; bedziemy do nich wypisywac pacjentow po
zakonczeniu opieki paliatywne;.

Na czym polega réznica mi¢dzy opiekg paliatywna a dlugoterminowa?

TD: Poniewaz nie byto dotychczas kryteriow i definicji, ktére pozwolityby odrozni¢ opieke
paliatywna od diugoterminowej w pediatrii, musialem sam je opracowac¢ dla MZ. Na podstawie
ponizszych 9 kryteriow powstaty oryginalne definicje pediatrycznej opieki dlugoterminowej i
paliatywnej, ktére sa podane w standardach.

Rodzaj opieki

Kryteria réznicujace
dlugoterminowa | paliatywna

1. Ryzyko przedwczesnej $mierci niskie wysokie
2. Usmierzenie cierpienia dziecka (opanowanie objawow) fatwe trudne
3. Wymog okresowej 3-miesi¢cznej weryfikacji wskazan do kontynuowania .
. ; A nie tak
$wiadczen (kryteria 11 2)
4. Wymog wezesniejszego okreslenia sposobu postgpowania W przypadku .

: S X nie tak
zatrzymania krazenia lub oddychania
5. Catodobowa dostgpnosé lekarza nie tak
6. Calodobowa dostgpnosé pielggniarki nie tak
7. Kwalifikacje personelu w zakresie pediatrycznej opieki paliatywnej nie tak
8. Wsparcie rodziny nie tak
9. Wsparcie w zatobie nie tak

©Tomasz Dangel

A na czym polega réznica migdzy stacjonarnymi oSrodkami opieki dlugoterminowej dla dzieci a
tzw. hospicjami stacjonarnymi dla dzieci?

TD: Moim zdaniem Zadnej réznicy nie ma, poniewaz placowki te — mimo ze uzywaja roéznych nazw —
przyjmuja dzieci z tymi samymi schorzeniami i w podobnym stanie. Dlatego wszystkie te ,,0$rodki” i
»hospicja” powinny by¢ traktowane réwnorzednie i funkcjonowaé na podstawie rozporzadzenia
Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu
$wiadczen pielggnacyjnych i opiekunczych w ramach opieki dtugoterminowej. Problem jest wytacznie
natury finansowej — poniewaz hospicja stacjonarne dla dorostych otrzymuja refundacje z NFZ
wysokosci 200 zt dziennie za pacjenta, a zaklady pielegnacyjno-opiekunczych dla dzieci i mtodziezy
tylko od 92 do 108 zi. Dyrektorzy ,hospicjow stacjonarnych dla dzieci” aspiruja oczywiscie do tej
wyzszej stawki.




Dlaczego dyrektorzy hospicjow domowych podpisuja kontrakty z NFZ na tak niskim poziomie?

TD: Wyglada na to, ze obydwie strony (tzn. NFZ i $swiadczeniodawcy) osiagngly konsensus: niska
jakos¢ swiadczen za niska ceng. Ale ja tego konsensusu nie akceptujg! Wiasnie to wymaga zmiany.

Czy mozliwy jest porozumienie z hospicjami kwestionujacym standardy?

TD: Jezeli to ,,porozumienie” miatoby polegaé¢ na obnizeniu norm, ktére uwazamy za konieczne z
punktu widzenia dobra chorego dziecka, to oczywiscie nie. Byloby to sprzeczne z naczelna zasada
Kodeksu Etyki Lekarskiej: ,,Najwyzszym nakazem etycznym lekarza jest dobro chorego — salus
aegroti suprema lex esto. Mechanizmy rynkowe, naciski spoteczne i wymagania administracyjne nie
zwalniaja lekarza z przestrzegania tej zasady.” Dlatego problemy finansowe dyrektoréw hospicjow i
polityka NFZ nie moga wplywa¢ na tworzenie standardow. Gdyby tak sig¢ stato, mielibysmy do
czynienia z ewidentnym konfliktem interesow. Zatem standardy moga tworzy¢ wylacznie eksperci
wolni od konfliktu intereséw. A czy Minister Zdrowie je wprowadzi, to juz zupeknie inna sprawa.

Rozwiazania, ktore proponujemy, sa dobre i sprawdzone w praktyce przez 21 lat. Dlaczego
mieliby$my je zmienia¢, skoro z badan wynika, ze zapewniaja optymalna jakos¢ swiadczen? Jezeli co$
dobrze dziala, to nie trzeba tego psu¢. Nie nalezy rownaé¢ w dot, ale w gore. Wlasnie w ten sposob
nastepuje postep w medycynie.

26 czerwca 2015 .

»Standardy postepowania i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej
w hospicjach domowych dla dzieci” dostepne sa na stronie:
http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Epidemiologia-

Polityka Zdrowotna/Standardy 2015.pdf
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