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Akademia Medyczna we Wroclawiu
Wroclawskie Hospicjum dla Dzieci
krzysztofszmyd@yahoo.com

Malopolskie Hospicjum dla Dzieci OPP
biuro@mhd.org.pl

Fundacja Domowe Hospicjum dla Dzieci w
Opolu OPP
hospicjum_dom@wp.pl

Fundacja Gajusz OPP -Hospicjum Domowe dla
Dzieci Ziemi Lodzkiej

biuro@gajusz.org.pl

Fundacja Hospicjum im. Ks. Eugeniusza

Dutkiewicza SAC w Gdansku OPP
info@hospicjum.info

Fundacja Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci
OPP
hospicjum@podkarpackie. pl

Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
orp
poczta@hospicjum.waw.pl

Fundacja Zachodniop skie Hospicjum dla
Dzieci OPP
hospicjum@zhdd.szczecin pl

Hospicjum dla Dzieci przy W.SW.OP
Hospicj w P iu OPP
list@hospicjum-domowe.poznan.pl

NSZOZ GOMED - Hospicjum Domowe dla
dzieci w Ostrowcu Swigtokrzyskim
Gomed. ostrowiec@neostrada.pl

NZOZ Hospicjum Domowe - Stacja Opieki
Caritas w Olsztynie OPP
hospicjum@hospicjum.artneo.pl

Fundacja ,,Pomoz im™ Biatostockie Hospicjum
dla Dzieci
pomozim@o2.pl

Samodzielny  Publiczny ~ Zespol  Opieki
Paliatywnej w Suwatkach
spzop@list pl

Slaskie Hospicjum Dziecigce Aniolow Strozow
przy S. T. Hospicjum Cordis w Myslowicach
orp

cordis@nsa.pl

Stowarzyszenie Lubelskie Hospicjum dla
Dzieci im. Malego Ksigcia OPP
hospicjum@hospicjum.lublin.pl

Stowarzyszenie Lodzkie Hospicjum dla Dzieci
OPP
lodzkie hospicjum.dla dzieci@w;

NZOZ Opieka Paliatywna
Poradnia Paliatywna i Hospicjum Domowe
elzag@neostrada.pl

Stowarzyszenie Opieki Hospicyjnej
Ziemi Czgstochowskiej
Stowarzyszenie Hospicyjno-Paliatywne
+HOSPICJUM PLOCKIE
pod w. Sw. U. Ledochowskiej”
biuro@hospigjum.org.pl
NZOZ Pomorskie Hospicjum dla Dzieci

A |
»Alma spei”hospicjum domowe dla dzieci,
Krakow

loviczig 4
Fundacja Anielska Przystan NZOZ Domowe
Hospicjum Dziecigce
nPromyczek”nzozpromyczek@gmail.co

Lublin, 9 czerwca 2015

Pan Piotr Warczynski
Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia

Szanowny Panie Ministrze,

Rada Ogoélnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki
Paliatywnej (OFPOP) sktada na Pana rece uwagi do dokumentu
»Standardy postepowania i procedury medyczne pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej w hospicjach domowych dla dzieci”
przygotowanego przez Fundacje Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci jako ekspertyzy dla Ministerstwa Zdrowia.

Z zaskoczeniem przyjelismy informacje, ze w dniu 15
czerwca 2015 w MZ planowane jest spotkanie uzgodnieniowe
poswiecone opiece paliatywnej nad dzie¢mi. Rada OFPOP nie
otrzymata ze strony MZ zadnego sygnatu o w/w spotkaniu.
JesteSmy wysoce zaniepokojeni tym faktem, tym bardziej, ze MZ
ma wiedze o istnieniu naszej organizacji, ktora reprezentuje
polskie srodowisko hospicjow dzieciecych.

W hospicjach od lat trwa dyskusja nad potrzeba
utworzenia realnych i rzetelnych standardéw opieki palitywne;j
nad dzie¢mi i nie jest tajemnica, ze hsopicja stowarzyszone
w OFPOP prezentujg odmienne stanowisko dotyczace ich ksztatu
niz Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Przedstawiciele
Fundacji w roku 2014 i 2015 rozpoczeli wspdtprace z Zarzadem
Gtownym Polskiego Towarzystwa Pediatrycznego majacg na celu
wypracowanie wspolnej wersji standardow. Rada OFPOP
przestata na rece Pani Profesor Alicji Chybickiej uwagi dotyczgce
roboczej wersji dokumentu. Prace te zostaty jednak przerwane,
gdyz autorzy standarddw i Zarzad Gtéwny PTP nie byli w stanie
wypracowac konsensusu. W chwili obecnej dowiadujemy sie,
ze dokument, do ktdrego mieliSmy ogromne zastrzezenia
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w nieznacznie zmodyfikowanej formie trafia jako ekspertyza do MZ. Dlatego tez przesytamy
nasze uwagi i oczekujemy, ze MZ dostrzeze zasadno$¢ udziatu przedstawicieli Rady OFPOP
w planowanym spotkaniu. Zaistniata sytuacja budzi nasz ogromny niepokéj, przygotowany projekt
»Standardow” nie uwzglednia opinii i do$wiadczeri ogétu $rodowiska hospicjow dzieciecych oraz
w naszym przekonaniu zawiera rozwigzania szkodliwe, a nawet budzace watpliwosci pod wzgledem
prawnym. Przygotowany dokument zostat przeanalizowany przez Rade OFPOP oraz — z uwagi na
nasze liczne watpliwosci etyczno — formalne — przez 2 specjalistéw: Jarostawa Mackiewicza - bytego
pracownika Biura Rzecznika Praw Pacjenta w Warszawie, oraz dr Bfazeja Kmieciaka - bioetyka
Uniwersytetu Medycznego w todzi. Podstawowy zarzut do projektu ,Standardéw” odnosi sie do wizji
medycyny, z ktdrej projekt wyrasta. Mozemy sie domysla¢, ze zapewne nie byto intencjg Autoréw
szerzenie paternalistycznej koncepcji medycyny, jednak poszczegélne zapisy dokumentu pomijaja
aspekt praw pacjenta, koncentrujac sie na stanowisku medycznym. Zwazywszy na specyfike domowe;j
opieki paliatywnej uzna¢ nalezy, ze autonomia pacjenta/opiekunéw pacjenta jest naruszana
zatozeniami przyjetymi w projekcie. Brak jakichkolwiek odniesien do praw pacjenta jest najstabsza
strong proponowanego dokumentu.

Ponizej przedstawiamy szczegétowo nasze uwagi:

1. Po analizie tresci dokumentu watpliwosci budzi tytut ,Standardy postepowania i procedury
medyczne pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach domowych dla dzieci”.
Dokument opisuje raczej standard organizacyjny hospicjum domowego, niz standardy
postgpowania. Dodatkowo nalezatoby wnies$¢ poprawke stylistyczng: z zakresu pediatrycznej
demewej opieki paliatywnej w hospicjach domowych dla dzieci.

2. Autorzy dokumentu na str 4 w ramce umieécili informacje: ,Ponizszy dokument zostat
opracowany na zasadzie pro bono przez zespét niezaleznych ekspertéw (think tank),
wspotpracujacych z Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (OPP), jako ekspertyza dla
Ministerstwa Zdrowia”. Ekspertyza jest de facto opinia eksperta, ktérg organ zlecajacy bierze
pod uwage w dalszych czynnosciach i w tym kontekscie ogromne zdziwienie budzi fakt
umieszczenia w dokumencie stwierdzenia: , Wykorzystywanie oryginalnego dokumentu do
tworzenia aktéw normatywnych (rozporzadzenie, zarzadzenie) jest dozwolone pod
warunkiem zachowania wszystkich elementéw opisanego modelu $wiadczeri”. Postawa taka -
uzywajac bardzo wywazonego jezyka — znaczaco odbiega od postawy konsyliacyjnej i nie
dopuszcza opinii innych podmiotéw w tym Ministra Zdrowia.

3. W definicji opieki paliatywnej nalezatoby powota¢ sie na definicje WHO z 2002 roku, ktéra
postuguje si¢ pojeciem choroby zagrazajacej zyciu (ang. life-threatening illness) i zwrdci¢
uwage na te jej czesc, ktora wskazuje, ze pediatryczna opieka paliatywna moze by¢ wdrozona
po zdiagnozowaniu choroby zagrazajacej zyciu i kontynuowana niezaleznie od tego jakie
leczenie bedzie wdrozone. Zapis taki — zgodny z wytycznymi WHO - eliminuje ryzyko
podwazania zasadnosci objecia dziecka opieka paliatywna.
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4. Watpliwosci budzi umieszczenie w czesci ,Definicje” opisu procedury odstgpienia od
resuscytacji i intensywnej terapii w ,samodzielnym szpitalu pediatrycznym” i ,innym
szpitalu”. Rozporzadzenie okreslajace standardy opieki paliatywnej nie powinno ingerowac
w postepowanie w oddziatach szpitalnych. Zasady odstgpienia od resuscytacji i intensywnej
terapii regulujg inne akty prawne i w naszej opinii nie jest zasadne tworzenie nowego
dokumentu. W punkcie 10 rozszerzyli§my naszg opinie na ten temat.

5. Autorzy dokumentu podaja wtasng definicje pediatrycznej opieki dtugoterminowej, po ktérej
stwierdzajg, ze: ,Swiadczen udzielajg lekarze POZ i pielegniarki $srodowiskowe lub lekarze
i pielegniarki oddziatéw pielegnacyjno-opiekunczych dla dzieci oraz oddziatéw opiekunczo-
leczniczych dla dzieci i mtodziezy”. Warunki realizacji tego rodzaju $wiadczen okreéla
Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu $wiadczer pielegnacyjnych i opiekuriczych w ramach opieki
dtugoterminowej z péz. zm. i zgodnie z jego zapisami $wiadczen tych nie udziela lekarz POZ
i pielggniarka Srodowiskowa. W odniesieniu do dzieci w warunkach stacjonarnych
$wiadczenia te udzielane sy w zaktadach opiekuriczych; w warunkach domowych $wiadczenia
te dotyczg tylko dzieci wentylowanych mechanicznie. Rozporzadzenie nie przewiduje
dtugoterminowej opieki pielegniarskiej dla populacji dzieciecej. Trudno tez sie zgodzi¢ ze
stwierdzeniem, ze $wiadczenia z zakresu Zzywienia dojelitowego i pozajelitowego sa
szczegolng forma opieki dtugoterminowej. W chwili obecnej zapisy prawne dopuszczaja
taczenie $wiadczen z zakresu zywienia w warunkach domowych ze $wiadczeniami z zakresu
hospicjum domowego.

6. Autorzy dokumentu podaja definicje perinatalnej opieki palitywnej i stwierdzajg , ze : ,Opieka
nad dzieckiem moze by¢ prowadzona na oddziale neonatologii lub w domu przez rodzicow
i hospicjum, jezeli dziecko przezyje pordd i zostanie wypisane ze szpitala”. Stwierdzenie to
nie uwzglednia wszystkich mozliwosci. Doswiadczenia osrodkéw, ktére prowadza domowe
i stacjonarne hospicja dla dzieci pokazuja, ze cze$¢ rodzicow po wypisie ze szpitala nie jest
gotowa samodzielnie opiekowac si¢ dzieckiem w domu i korzysta z mozliwosci pobytu
w hospicjum stacjonarnym. Najczesciej jest to pobyt czasowy, bedacy swoistym pomostem
pomiedzy szpitalem a domem rodzinnym.

7. W czesci ,Personel” watpliwosci budzg nastepujgce kwestie:

— Nalezy rozwazy¢ zasadno$¢ wymogu ukoriczenia podstawowego kursu
doskonalgcego ,Pediatryczna medycyna paliatywna” przez lekarzy specjalistow
w dziedzinie pediatrii z kilku lub kilkunastoletnim stazem pracy w hospicjach dla
dzieci. W naszej opinii ukoriczenie kursu jest zasadne w pierwszym roku pracy
w hospicjum. Nalezy podkresli¢, ze w naszej opinii lekarz pracujgcy w hospicjum dla
dzieci powinien posiadac specjalizacje z pediatrii i/lub innych pediatrycznych dziedzin
szczegétowych lub medycyny rodzinnej (lub by¢ w koncowej fazie szkolenia
specjalizacyjnego). Przy pozostawieniu zapisow ,Standardéw” w obecnym ksztatcie
w hospicjum bedzie mdgt pracowac urolog lub geriatra, ktérzy ukonczyli kurs.
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— Zgadzamy sie w petni z koniecznoscig statego uzupetniania wiedzy i podnoszenia
kwalifikacji, nie mniej jednak naktadanie obowigzku ukoniczenia co 2 lata kursu budzi
nasze watpliwosci. Lekarze mogg uzupetnia¢ swoja wiedze na konferencjach
specjalistycznych, zjazdach towarzystw naukowych, poprzez prenumerate czasopism
czy tez prowadzac badania naukowe.

— Ukonczenie przez pielegniarki kursu specjalistycznego , Pediatryczna domowa opieka
paliatywna” jest zasadne, ale pozostawienie zapisu w tym ksztatcie spowoduje, ze
pielegniarka nie posiadajgca certyfikatu ukonczenia kursu nie bedzie mogta podjg¢
pracy w hospicjum. Pozostaje tez pytanie o pielegniarki z duzym stazem pracy
w hospicjum, ktore dotychczas nie ukonczyty takiego kursu. Proponujemy
doprecyzowal zapis poprzez okreslenie odsetka ogdétu zatrudnionych pielegniarek
z ukonriczonym kursem (np. minimum 25%) lub poprzez ustanowienie 2-letniego
okresu od chwili podjecia pacy na ukoriczenie kursu. Pojawia sie tez pytanie, dlaczego
obowigzek doksztatcania sie (co 2 lata!!) ma dotyczy¢ tylko lekarzy; w standardach
powinna by¢ wzmianka o koniecznosci i zasadach doksztatcanie sie pielegniarek.

Zafacznik 1, pkt A 1, ppkt 3. W obliczu watpliwosci dotyczacych opieki dtugoterminowe;j
(w praktyce dostepnej dla dzieci tylko w warunkach stacjonarnych) nalezy zrezygnowac ze
stwierdzenia: ,tzn. nie mogg by¢ skutecznie kontrolowane w ramach opieki
dtugoterminowe;j”.

Zatacznik 1, pkt A 1, ppkt 7. Wsrdéd lekarzy ,majacych prawo” skierowania dziecka do
hospicjum, z niezrozumiatych dla nas wzgledéw, pominieto lekarza poradni specjalistyczne;j.
W naszej opinii nie ma potrzeby wymienia¢ lekarzy uprawnionych do kierowania do
hospicjum — wystarczy okreslenie funkcjonujagce w przepisach prawa tzn. lekarz
ubezpieczenia zdrowotnego.

Wystawienie skierowania nie jest jednoznaczne z przyjeciem dziecka do hospicjum - 0 nim
decyduje lekarz hospicjum po zbadaniu dziecka. W naszej opinii nie ma zatem potrzeby
naktadania obowigzku dodatkowego wpisu o nieuleczalnosci choroby i zakorczeniu
postepowania majgcego na celu przedtuzanie zycia. Nalezy rowniez wzig¢ pod uwage fakt, ze
sg sytuacje, w ktérych tych zapisow nie mozna zastosowac np. w przypadkach braku
ostatecznego rozpoznania lub w przypadku dzieci z niewydolnoscia narzadowa w okresie
oczekiwania na przeszczep (te grupe pacjentow uwzgledniono w pkt A 3, ppkt 2j !!!). Dla nas
jest oczywistym, ze w przypadku dzieci oczekujacych na przeszczep nalezy stosowac kazde
postepowanie (w tym resuscytacyjne), ktore daje szanse na doczekanie przeszczepu.
Zatacznik 1, pkt A 1, ppkt 8. Wobec argumentéw przytoczonych w poprzednim punkcie, nie
widzimy zasadnosci wypetniania przez lekarza kierujgcego ,Dokumentu okreslajgcego sposob
postepowania w przypadku zatrzymania krgzenia lub oddychania”. Zatacznik nr 3 budzi
kontrowersje. Trzeba szczegdlnej formy arogancji, zeby arbitralnie okreslic sposob
postepowania w sytuacji zatrzymania krazenia lub oddychania. Sam projektodawca uzyt
terminu ,w przypadku”, nie przewidujgc najprawdopodobniej okolicznosci, w ktérych dojs¢
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moze do zatrzymania krgzenia lub oddychania. Ztozona etiologia przypadkéw zatrzymania
krazenia lub oddychania — nawet w odniesieniu do pacjentdw terminalnie chorych — nie
pozwala na opracowanie zero-jedynkowego modelu postepowania. Rozmowe o rezygnacji
z resuscytacji zawsze przeprowadza lekarz hospicjum, czesto wraz z psychologiem, a decyzja
jest odnotowana w zgodzie na objecie opieka hospicyjng. Wedtug ,Standardu” dokument
o sposobach postepowania wystawiany miatby by¢ przez lekarza kierujgcego do hospicjum.
Rodzi to ryzyko ograniczenia dostepu do $wiadczen zdrowotnych w zakresie domowej opieki
paliatywnej — nie jest tajemnicg, ze lekarze pierwszego kontaktu czesto majg opory przed
przepisywaniem lekdw opioidowych dzieciom i nie nalezy sie spodziewac, ze wraz ze
skierowaniem do hospicjum bedg okresla¢ wskazania do resuscytacji. Projektodawcy nie
uwzglednili ztozonego procesu akceptacji choroby i umierania przez rodzicdw dziecka,
a zaproponowany dokument narzucajgcy okre$lone rozwigzania odbiera rodzicom
przystugujgce im prawa okreslone w ustawie o prawach pacjenta. Podnie$¢ ponadto nalezy,
e zamieszczona w formie Zatacznika nr 9 ,Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu
Rzecznika Praw Obywatelskich” nie stanowi zrédfa prawa w Polsce. Zaden przyjety standard
naukowy nie moze ogranicza¢ praw okre$lonych w ustawach. Wydaje sie réwniez, ze
zaproponowane rozwigzanie marginalizuje role psychologéw i psychoonkologéw
hospicyjnych i jest zamachem na dorobek wielu hospicjéw w Polsce w tej kwestii.
Oswiadczenia pro futuro, a ,,Dokument okre$lajacy sposoby...” jest tego typu o$wiadczeniem
woli, nie zwalniajg z odpowiedzialnosci karnej, a orzecznictwo sadowe, zaréwno cywilne jak
i karne w Polsce, jest podzielone w kwestii odpowiedzialnosci za zaniechanie dziatan na
podstawie oswiadczenia woli wyrazonego w czasie odlegtym. Sugerujemy rezygnowac
z zatacznika nr 3.

Zatacznik 1, pkt A 1, ppkt 9. Dziecko przyjmowane jest do hospicjum po konsultacji lekarza
hsopicjum. Dokument , Kwalifikacja pacjenta do leczenia przez hospicjum domowe dla dzieci”
w naszej ocenie jest dokumentem zbednym i mato czytelnym. Nie okreslono np., ktore
warunki nalezy spetni¢ aby dziecko zakwalifikowa¢ do hospicjum, niezrozumiatym jest
konieczno$c zaznaczania kto wydat skierowanie do hospicjum. Dokument ten nie wnosi
naszym zdaniem zadnej wartosci do prowadzenia opieki, a jest jedynie biurokratycznym
obcigzeniem.

Uwagi dotyczgce zatgcznika nr 2 przedstawiamy w punkcie 24.

Zatacznik 1, pkt B 1. W obliczu watpliwosci dotyczacych opieki dfugoterminowej (w praktyce
dostepnej dla dzieci tylko w warunkach stacjonarnych) nalezy zrezygnowac ze stwierdzenia:
Ji leczenie objawowe moze by¢ kontynuowane w ramach $wiadczen opieki

dtugoterminowe;j”.
Zatacznik 1, pkt B 2. Nalezy usung¢ ten punkt. Definicia WHO opieki palitywnej dla dzieci

jednoznacznie okresla, ze w przypadku ropoznania przewlektej choroby zagrazajacej zyciu
opieka paliatywna moze by¢ wdrozona po zdiagnozowaniu choroby i kontynuowana
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niezaleznie od tego jakie leczenie bedzie wdrozone. Uwagi odnosnie opieki dtugoterminowe;j
jak poprzednio.

Zatacznik 1, pkt B 3 i 6. Zgodnie z obowigzujagcym prawem rodzice/opiekunowie dziecka
decyduja (wyrazaja zgode) na proponowane przez lekarzy leczenie. Zawiadamianie Sadu
Rodzinnego ma na celu ograniczenie lub pozbawienie wtadzy rodzicielskiej i powinno by¢
zarezerwowane dla wyjatkowych sytuacji, kiedy zespot leczacy ma przestanki do
stwierdzenia, ze dobro, bezpieczenstwo i zycie dziecka jest zagrozone z powodu zaniedban
rodzicow/opiekundw. Czy naprawde chcemy — jako lekarze — odbiera¢ rodzicom dziecko
w sytuacji gdy np. nie wyrazili zgody na proponowang tracheostomie? Projektodawcy
— z nieznanych przyczyn — przyjeli stanowisko paternalistyczne, gdzie zgoda na okreslone
postepowanie medyczne lub jego brak jest wtérna do propozycji opieki. Zwazywszy na
okoliczno$¢, ze $wiadczenia udzielane s3 w domu pacjenta, narzucanie stanowiska
sankcjonowanego zgtoszeniem spawy do sadu rodzinnego i do konsultanta w dziedzinie
pediatrii wydaje sie by¢ szczegdlnie ingerujgcym w poszanowanie prywatnosci oraz godnosci
pacjenta. Co do zasady muszg by¢ okreslone sposoby postepowania w przypadku rozbieznych
stanowisk lekarza i opiekuna chorego dziecka, niedopuszczalne jednak wydaje sie
postawienie sprawy jak w przywotanym projekcie. Jest to postepowanie godzace w istote
opieki holistycznej, gdzie obok potrzeb medycznych uwzglednia sie caty kontekst potrzeb
pacjenta i jego najblizszych. Stanowisko okreslone w Zataczniku 1 cz. B pkt 2 i 6 nalezy uznac
za przestarzate i nierespektujace obecnych zapiséw m.in. ustawy z dn. 6 listopada 2008 r.
o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta.

Zatacznik 1, pkt B 5. Komentarz dotyczacy zatacznika 3 przedstawiono wczesniej.

Zatacznik 1, pkt C 2. Brak jest zasadnosci uzywania sformutowania: ,zatrudnionych na
podstawie umow”. Kazda osoba udzielajgca swiadczerh w hospicjum — nawet wolontariusz —
pracuje na podstawie umowy, niezaleznie od jej formy (o prace, cywilnoprawnej,
wolontaryjnej).

Zatacznik 1, pkt C 2, ppkt 1. Konieczne jest doprecyzowanie sformutowania: ,na jednego
lekarza przypada nie wiecej niz 15 pacjentow”. Nalezy postuzyc sie ogoélnie stosowanym i nie
budzacym watpliwosci interpretacyjnych pojeciem etatu przeliczeniowego tzn. ,na jeden etat
przeliczeniowy lekarza przypada nie wiecej niz 15 pacjentéw”. W obecnym ksztatcie zapisu
lekarz pracujacy w hospicjum 1 dzier w tygodniu ma sie opiekowac 15 pacjentami — zapewne
nie taka byta idea Autoréw standarddw.

Zatacznik 1, pkt C 2, ppkt 2. Uwagi dotyczace zatrudnienia pielegniarek i okreslenia normy
zatrudnienia w odniesieniu do etatu przeliczeniowego jak powyzej w pkt 18. Stanowczo
wyrazamy sprzeciw dla wskazanej normy zatrudnienia: 1 pielegniarka na 4 pacjentow.
Utrzymanie takiego zapisu przy obecnym poziomie finansowania sprawi, ze hospicja
dzieciece w Polsce nie bedq w stanie funkcjonowac. Obecnie z srodkéw NFZ finansowane
jest ok. 50% rzeczywistych kosztéw prowadzenia opieki paliatywnej w domach pacjentéw.
Srednia wycena osobodnia przez NFZ to 70 zt; hospicjum opiekujgce si¢ 20 pacjentami
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posiada zatem miesieczny budzet w wysokosci (70 zt x 20 pacjentéw x 30 dni) 42 tysigcy
ztotych. Zgodnie z proponowanym zapisem powinno zatrudni¢ 5 pielegniarek; zaktadajac
catkowite koszty wynagrodzenia pielegniarki w wysokosci 6 tysiecy ztotych daje to sume 30
tys. zt. Przy budzecie w wysokosci 42 tys. zt, pozostaje 12 tys. na wynagrodzenia lekarzy,
psychologa, pracownika socjalnego, koszty benzyny i utrzymania samochodéw, koszty
utrzymania siedziby hospicjum itd. Te proste wyliczenia pokazuja, ze zatozenie takie jest
absolutnym zagrozeniem dla dostepnosci domowej opieki paliatywnej dla dzieci.
Oczywiscie zgadzamy sie, ze obecne wymagania MZ i NFZ nie sg wiasciwe (1 pielggniarka nie
jest w stanie opiekowa¢ sie 12 pacjentami przy wymogu realizacji min. 2 wizyt w tygodniu).
W naszej opinii optymalne wydaje sie przyjecie normy 1 pielegniarka na 8 pacjentow.

Realizujac 2 wizyty tygodniowo u pacjenta pielegniarka tygodniowo musi wykona¢ min. 16
wizyt, co daje $rednio 3 wizyty dziennie i $rednio ok. 5 godzin pracy w domu pacjenta.
Pozostaty czas w ciggu dnia pracy (przy okre$lonej prawem normie czasu pracy 7 h 35 min)
zostaje wykorzystany na dojazd, uczestniczenie w odprawie i wypetnienie dokumentacji.
Nalezy tez zwréci¢ uwage, ze standardy okreslajg minimalne normy zatrudnienia, ktore
zapewniaja bezpieczeristwo pacjentom i nalezytg jako$¢ $wiadczen. Nie ma zatem przeszkdd,
aby hospicjum — jesli tylko bedzie miato $rodki — zatrudniato wigksza, niz przyjeta minimalna
norma, liczbe pielegniarek.
Zatacznik 1, pkt C 2, ppkt 3, 4 i 5. Zgadzamy sig, ze pracownik socjalny powinien by¢
cztonkiem zespotu w kazdym hospicjum, ale nalezy bra¢ pod uwage, ze jego praca nie moze
by¢ refundowana z $rodkéw NFZ poniewaz nie jest to ustuga medyczna. Zatrudnienie
pracownika socjalnego, psychologa/psychoonkologa i fizjoterapeuty oraz ich wymiar czasu
pracy powinny pozostac¢ w gestii kierownika hospicjum.
Zatacznik 1, pkt C 3. Nalezy bardzo rozwaznie i adekwatnie do rzeczywistych potrzeb tworzy¢
liste sprzetu niezbedng do funkcjonowania hospicjum. Przyjecie listy przez MZ
w odpowiednim rozporzadzeniu, a dalej w zarzadzeniu Prezesa NFZ skutkuje tym, ze w chwili
sktadania ofert do NFZ kazde hospicjum bedzie musiato szczegétowo wykazac, ze posiada
wymieniony sprzet we wskazanej liczbie. Lista zaproponowana w ,Standardach” jest dla nas
nie do zaakceptowania zaréwno z punktu widzenia generacji niepotrzebnych kosztéw jak
i z punktu widzenia rzeczywistych potrzeb. Ponownie zwracamy uwage, ze ,Standardy”
okre$laja minimalne warunki jakie powinno spetni¢ hospicjum, aby zapewnic bezpieczenstwo
pacjentom i nalezyta jakos¢ $wiadczer. Ponizej przedstawiamy nasze uwagi do
szczegbtowych zapisdw tego punktu standardow.
1) cztery samochody osobowe; kazda pielegniarka powinna dysponowac

samochodem, a ponadto jeden dodatkowy dla lekarza dyzurnego.

Komentarz: Zapis ten spowoduje, ze min 5 samochodéw beda musiaty wykazac

hospicja posiadajace (ubiegajace sie) o kontrakt w NFZ obejmujacy zarowno

opieke nad 15 pacjentami jak i nad 35 pacjentami. Uwazamy, ze wymog

posiadania 3 samochoddw jest wystarczajgcy.
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2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

telefony komérkowe dla wszystkich lekarzy i pielggniarek.

Komentarz: zapis zasadny.

dwa telefony komodrkowe dla rodzin nie posiadajacych wtasnego telefonu.
Komentarz: zapis zasadny.

jeden pulsoksymetr dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza dyzurnego.
Komentarz: zapis zasadny.

jeden koncentrator tlenu na 2 pacjentow.

Komentarz: uwazamy, ze wymog posiadania jednego koncentratora tlenu na
4 pacjentdw jest wystarczajacy jako minimalny

jeden asystor kaszlu na 5 pacjentow.

Komentarz: uwazamy, ze wymoég posiadania asystora kaszlu powinien by¢
zniesiony. Asystor znajduje zastosowanie tylko u nielicznych pacjentow, nie jest
sprzetem niezbednym dla funkcjonowania hospicjum.

cztery ssaki na 5 pacjentow.

Komentarz: uwazamy, ze wymog posiadania jednego ssaka na 4 pacjentow jest
wystarczajacy jako minimalny.

cztery materace przeciwodlezynowe na 5 pacjentow.

Komentarz: uwazamy, ze wymoég posiadania jednego materaca na 6 pacjentow
jest wystarczajacy jako minimalny.

jedna pompa strzykawkowa na 10 pacjentow.

Komentarz: uwazamy, ze wymog posiadania jednej pompy na 15 pacjentow jest
wystarczajacy jako minimalny

10) jeden inhalator na 2 pacjentow.

Komentarz: uwazamy, ze wymog posiadania jednego inhalatora na 4 pacjentow
jest wystarczajacy jako minimalny.

11) aparat do mierzenia cisnienia — dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza

dyzurnego.
Komentarz: zapis zasadny.

12) t6zko szpitalne wielopozycyjne dla kazdego pacjenta o masie ciata powyzej 30 kg.

Komentarz: zapis w tej formie jest bezzasadny. Trudno zakfadac ilu pacjentow
o masie ciata powyzej 30 kg zostanie przyjetych do hospicjum. Dodatkowo nalezy
wzig¢ pod uwage, ze nie wszyscy rodzice/opiekunowie wyrazajg zgode na
wstawienie t6zka, a z drugiej strony z tézek korzystaja tez dzieci o masie ciafa
nizszej niz 30 kg. Uwazamy, ze wymog posiadania jednego tozka na 15 pacjentow
jest wystarczajacy jako minimalny.

13) jeden agregat pradotwdrczy na 2 pacjentow.

Komentarz: uwazamy, ze wymog posiadania agregatow powinien by¢ zniesiony.
Agregat nie jest sprzetem medycznym !!, znajduje zastosowanie u wybranej
grupy pacjentéw, w mieszkaniach/domach, w ktorych jest mozliwe wystawienia

8
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agregatu na zewngtrz pomieszczenia (agregaty sa urzadzeniami z silnikami
spalinowymi !!!)
14) jedna waga i jedna tasma do mierzenia diugosci ciata.

Komentarz: zapis zasadny
Zatacznik 1, pkt C 5. W naszej opinii ,Standardy” okre$lone przez MZ nie moga ingerowac
w organizacje pracy danej jednostki. W znanych nam standardach postgpowania z dziedzin
pediatrycznych opracowanych przez towarzystwa naukowe nie istniejg zapisy nakazujace
ordynatorom/kierownikom oddziatéw lub klinik organizowanie odpowiedniej liczby odpraw
czy obchodéw (wizyt) lekarsko-pielegniarskich w ciggu dnia lub tygodnia. Za organizacje
dnia/tygodnia pracy odpowiada kierownik i ta zasada powinna dotyczy¢ rowniez hospicjow
dzieciecych. Za organizacje pracy odpowiada kierownik hospicjum; jesli hospicjum dysponuje
odpowiednimi zasobami sprzetowymi i kadrowymi to w naszej opinii nie ma przeszkod by
obja¢ opieka wiecej niz 30 dzieci. W Polsce funkcjonuja hospicja, ktore obejmujg opieka
wiekszg liczbe dzieci.
Zatacznik 1, pkt D, ppkt 2. Nie s dla nas jasne powody, dla ktdrych nalezy zobligowac
hospicja do prowadzenia badar jakosciowych. Obecnie, w konkursach ofert, premiowane s3
jednostki posiadajace certyfikaty akredytacyjne lub certyfikaty jakosci nadawane przez
uprawnione (certyfikowane!) do tego instytucje. Zaproponowana metoda, opracowana 15 lat
temu, w rzeczywistoéci jest ankieta badajaca poziom satysfakcji rodzicow/opiekunéw
z prowadzone] opieki. Badanie satysfakcji klienta zewnetrznego stanowi tylko jeden z wielu
elementéw w badaniu jakosci ustug zdrowotnych. Proponujemy znie$¢ ten zapis.
Zatacznik nr 2, pkt 3. Kazdy z 8 podpunktéw budzi zastrzezenia natury etycznej i/lub prawne;j.
Projektodawcy wprowadzili zamieszanie metodologiczne wyrazajace sig popetnionym
btedem pars pro toto. ,Dziecko $miertelnie chore”, objete opiekg paliatywng, to nie to samo
pojecie, co np. ,dziecko w terminalnym stanie choroby” lub ,dziecko w stanie agonalnym”.
Poniewaz ,Standardy”, wbrew zapowiedziom, nie definiuja wielu poje¢ (np. ,terapia
uporczywa” ,stan terminalny”, ,stan agonalny” itp.), nie mozna przyjg¢, ze proponowane
procedury beda miaty charakter uniwersalny w odniesieniu do grupy pacjentdw objetych
éwiadczeniem w rodzaju ,paliatywna opieka pediatryczna w warunkach domowych”. Caty
szereg schorzen, wymienionych w Zataczniku 1, to choroby przewlekte i objgcie opieka przez
hospicjum domowe nie nastgpuje w fazie terminalnej. Nieuprawnionym jest zatem
wylaczenie procedur medycznych okreélonych w pkt. 3 Zatgcznika nr 2 w odniesieniu do catej
grupy pacjentéw. Brak doprecyzowania okolicznosci wytaczajacych stosowanie procedur
terapeutycznych z przywotanego zatacznika nosi znamiona eutanazji biernej i nie odpowiada
aktualnej wiedzy medycznej, tym samym narusza¢ moze art. 6 ustawy o prawach pacjenta
i Rzeczniku Praw Pacjenta. Ponizej przedstawiamy nasze uwagi do szczegétowych zapisow
tego punktu standardow

1) Resuscytacja krazeniowo-oddechowa.
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Komentarz: W naszej opinii arbitralne przyjmowanie tej zasady budzi watpliwosci i nie
dopuszcza zadnych odstgpstw w uzasadnionych sytuacjach np. w przypadku pacjentow
zakwalifikowanych do przeszczepéw narzadowych. Rozumiejac jednak ideg zapisu
proponujemy powotac sig¢ na opracowane przez PTP wytyczne dla lekarzy: ,Zaniechanie
i wycofanie sie¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci” i przyjac
nastepujaca tres¢ zapisu: (..) 1) resuscytacji krazeniowo-oddechowe;j zgodnie
z wytycznymi ,, Zaniechanie (...)"

2) Nawadnianie dozylne.

Komentarz: Do hospicjow domowych — zgodnie z definicja WHO opieki paliatywnej —
moga by¢ kwalifikowane dzieci na réznym etapie choroby nieuleczalnej, czes¢ z nich
z zabezpieczonym centralnym dostgpem zylnym. Obecny ksztatt zapisu nie uwzglednia
etapu choroby i wskazan klinicznych do nawadniania. Zapis nie budzi watpliwosci tylko
w kontekécie chorego w stanie terminalnym. Zapis powinien by¢ usuniety lub zawgzony
do schytkowego i agonalnego etapu choroby.

3) Zywienie dozylne.

Komentarz: Do hospicjow domowych — zgodnie z definicja WHO opieki paliatywnej —
moga by¢ kwalifikowane dzieci na réznym etapie choroby nieuleczalnej. Obecny ksztatt
zapisu nie uwzglednia etapu choroby, wskazan klinicznych do zywienia pozajelitowego,
kontynuacji zywienia wigczonego przed przyjeciem do hospicjum oraz wspotistnienia
choréb. Zapis nie budzi watpliwosci tylko w kontekécie wiaczania zywienia
pozajelitowego u chorego w stanie terminalnym. Z formalno-prawnego punktu widzenia
zapis jest martwy i bezzasadny. Zgodnie z zapisami cyklu rozporzadzen MZ w sprawie
éwiadczert gwarantowanych z poszczegélnych zakreséw oraz adekwatnych zarzadzen
Prezesa NFZ zywienie pozajelitowe w warunkach domowych — o ile ma by¢ refundowane
przez NFZ - jest odrebng procedura prowadzong (i kontraktowang) nie przez hospicja
domowe, ale przez Poradnie zywieniowe, ktore prowadzg leczenie, monitoruja je
i dostarczajg do domu chorego preparaty zywieniowe i niezbgdny osprzet. Dopuszczalne
jest taczenie obu procedur co oznacza, ze pacjent moze jednoczasowo pozostawac¢ pod
opieka hospicjum domowego i poradni zywieniowej. Zapis powinien by¢ usunigty lub
zawezony do schytkowego i agonalnego etapu choroby.

4) Przetaczanie preparatow krwi.

Komentarz: Do hospicjow domowych — zgodnie z definicia WHO opieki paliatywnej —
moga by¢ kwalifikowane dzieci na réznym etapie choroby nieuleczalnej. Obecny ksztatt
zapisu nie uwzglednia etapu choroby i wskazan klinicznych do przetoczenia. Przetoczenia
preparatéow krwi u pacjentow w opiece paliatywnej sa forma uporczywej terapii jesli
anemia i/lub matoptytkowos¢ jest naturalng konsekwencjg postepu choroby, jesli maja
miejsce w okresie terminalnym choroby i nie przynosza poprawy jakosci zycia oraz jesli
zwigzane z nimi pobyty w szpitalu nie sg akceptowane przez dziecko i przysparzaja
dodatkowych cierpien. Przetoczenia nie moga by¢ traktowane jako uporczywa terapia

10
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jesli majg charakter jatrogenny (np. sq konsekwencja niedawno przebytej chemio- lub
radioterapii, a stan ogdlny dziecka jest zadawalajacy) oraz w sytuacjach gdy zmniejszenie
stopnia niedokrwistosci czy opanowanie skazy krwotocznej zwiekszajg aktywnos¢ dziecka
i poprawiaja jakos¢ jego zycia. Uwzgledniajac aspekt formalno-prawny zapis jest martwy
i bezzasadny, gdyz procedura przetoczenia krwi moze by¢ realizowana tylko w warunkach
stacjonarnych. Zapis powinien byC usunigty.

5) Przetaczanie mannitolu.

Komentarz: Do hospicjéow domowych — zgodnie z definicja WHO opieki paliatywnej —
moga by¢ kwalifikowane dzieci na réznym etapie choroby nieuleczalnej. Obecny ksztaft
zapisu nie uwzglednia etapu choroby, wskazann klinicznych do przetoczenia oraz
indywidualnej sytuacji pacjenta. Zapis powinien by¢ usunigty lub zawezony do
schytkowego i agonalnego etapu choroby.

6) Wentylacja respiratorem.

Komentarz: Uwzgledniajac aspekt formalno-prawny zapis jest martwy i bezzasadny, gdyz
procedura wentylacji respiratorem w warunkach domowych (o ile ma by¢ refundowana
przez NFZ) nie moze byC realizowana w hospicjum domowym. Procedura jest
realizowana przez zespoly dtugoterminowej opieki domowej i zgodnie z zapisami
odpowiednich rozporzadzeri nie moze by¢ taczona ze $wiadczeniami hospicjum
domowego co oznacza, ze pacjent wentylowany - z mocy przepisow - nie moze
pozostawac pod opiekg hospicjum domowego. Zapis powinien by¢ usunigty.

7) Dozylne lub domig$niowe podawanie antybiotykow.

Komentarz: Arbitralnie sformutowany zakaz podawania antybiotykow droga pozajelitowq
budzi nasz stanowczy sprzeciw, jako nieetyczny i sprzeczny z zasadami wiedzy medyczne;.
Po raz kolejny zwracamy uwage, ze do hospicjow trafiaja dzieci na réznych etapach
choroby zasadniczej i o ile nie jest to etap schytkowy lub agonalny, a sq wskazania do
podania lekéw drogg pozajelitowq takie leczenie powinno by¢ wdrozone i nie ma ono
znamion terapii uporczywej. W naszej opinii to lekarz, autonomicznie, po ocenie stanu
chorego i jego indywidualnej sytuacji decyduje o zasadnosci wdrozenia leczenia
przyczynowego infekcji drogg pozajelitowa. Nalezy sie zastanowi¢ czy rola i kompetencja
MZ jest tak daleka ingerencja w postgpowanie lekarzy. Zapis powinien byC usunigty.

8) chemioterapia.

Komentarz: Zapis powinien byé usunigty gdyz jest niezgodny z zatozeniami i definicja
opieki paliatywnej nad dzie¢mi wg WHO, ktéra jednoznacznie stwierdza, e opieka
paliatywna ,Rozpoczyna sig gdy choroba jest diagnozowana i trwa niezaleznie od tego,
czy dziecko otrzymuje, czy nie, leczenie ukierunkowane na chorobe”. Do leczenia
hospicyjnego moga by¢ kierowane dzieci w trakcie chemioterapii paliatywnej,
stosowanej czasowo, w dawkach poprawiajacych jakos¢ zycia pacjenta.
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25. Zatacznik 7 i 8. Wobec argumentacji w pkt 24 nalezy zmodyfikowac zapisy zatacznikow.

Podsumowujgc uwazamy, ze standardy w obecnym ksztatcie wymagajg istotnej korekty
i stwarzaja realne niebezpieczeristwo dla funkcjonowania opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce.
Istotne i nieuzasadnione zaostrzenie minimalnych wymagan (m.in. normy zatrudnienia i wymagania
sprzetowe) bez zwiekszenia finansowania spowoduje, ze wiele hospicjéow nie bedzie w stanie dalej
prowadzi¢ swojej dziatalnosci. Sytuacja taka przyniesie odwrotny do zamierzonego efekt: istotne
pogorszenie dostepnosci i jakosci $wiadczed. W naszym przekonaniu intencje MZ w chwili
angazowania sie w opracowanie standarddw byty zupetnie inne.

Jednoczeénie pragniemy zwrécié uwage Panu Ministrowi na fakt, ze obecnie opieka

paliatywna nad dzieémi to nie tylko hospicja domowe — na ktérych powinien byC oparty system
opieki paliatywnej — ale réwniez hospicja stacjonarne i perinatalne. Obie te formy aktualnie nie
istnieja w systemie finansowanym z $rodkéw publicznych, mimo, ze w praktyce funkcjonuja.
Konieczno$¢ zapewnienia dostepnosci do innych poza domowg form opieki paliatywnej podkreslana
jest w wielu miedzynarodowych dokumentach takich jak: definicja WHO, ,IMPaCCT: standards for
paediatric palliative care in Europe” (European Journal of Palliative Care, 2007; 14(3): 109-114),
,Palliative care for infants, children and young people. The facts” (EAPC Taskforce for Palliative Care
in children, 2009), karta ACT. Wyniki badarn miedzynarodowych wskazuja, Ze tworzenie
sieci/osrodkéw” opieki paliatywnej dla dzieci, obejmujacych duze obszary i oferujgcych oba
rozwigzania organizacyjne: model domowy i stacjonarny oferujg najbardziej skuteczna,
zréwnowazong i efektywng opieke nad dzie¢mi z chorobami nieuleczalnymi i ich rodzinami.
Prosimy Pana Ministra o rozwazenie czy prace nad standardami opieki paliatywnej nie powinny
kompleksowo obja¢ catego systemu (wszystkich form: opieki domowej, stacjonarnej i perinatalnej).
Ze strony Ogoélnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej deklarujemy petng wspotprace
i gotowos¢ do przedstawienia rzetelnych danych, wynikajacych z wieloletnich do$wiadczen.

W trosce o dobro naszych pacjentéw apelujemy do Pana Ministra by dokument ,Standardy
postepowania i procedury medyczne pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w hospicjach
domowych dla dzieci” w obecnej formie NIE OTRZYMAt rekomendacji MZ. Przedstawiony projekt
,Standardéw” - w praktyce - przygotowany jest przez jeden osrodek: Fundacje Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci. Projekt nie okre$la standardéw oczekiwanych przez Srodowisko opieki
pediatrycznej paliatywnej sprawowanej przez hospicja domowe w Polsce, a jest gtosem w dyskusji
tego $rodowiska. Préba wprowadzenia ,Standardow” w obecnym ksztatcie moze by¢ rozumiana jako
nieuprawnione roszczenie jednego z nurtéw tej opieki. Prezentowane w ,Standardach” stanowisko
paternalistyczne jest przestarzate i nie odpowiada na rozwdj podmiotowosci pacjenta w relacji
terapeutycznej. Cze$¢ zapiséw ,Standardéw” stoi w wyraznej opozycji do obowigzujacego w Polsce
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prawodawstwa i z tego powodu nie moze zostac zgtoszona jako propozycja ujednolicajaca algorytmy
postepowania w pediatrycznej opiece paliatywnej sprawowanej przez hospicja domowe.

Zwracamy sie z prosba do Pana Ministra o kontynuowanie prac nad opracowaniem
standardéw w sposdb kompleksowy, w atmosferze konstruktywnej dyskusji i wzajemnego szacunku,
z uwzglednieniem gtosu i opinii srodowiska — wielu oérodkéw majacych kilkunasto - lub kilkuletnie
doéwiadczenie w prowadzeniu opieki paliatywnej nad dzie¢mi, zrzeszonych w Ogolnopolskim Forum
Pediatrycznej Opieki Paliatywnej. Hospicja te $wiadcza opieke na wysokim, profesjonalnym poziomie,
co wynika z doéwiadczenia organizacyjnego, klinicznego i dydaktyczno-naukowego personelu oraz ze
wspotpracy z wieloma oérodkami w Polsce i poza granicami naszego kraju.

Z wyrazami szacunku

O. dr Filip Leszek Buczynski

Przewodniczacy Rady Oggfnopolskiego
Forum Pediatrycznej Opfeki Paliatywnej

Rada Forum:

1. O. dr Filip Leszek Buczynski — Przewodniczacy

tel.: 607 330 482, mail: filiph@hospicjum.lublin.pl

2. Witalij Andrzejewski

tel.: 502 182 221, mail: witalij.andrzejewski@gmail.com
3. mgr Rafat Ciupinski

tel.:696 754 108, mail: hospicijum@podkarpackie.pl

4. Ireneusz Kalisiak

tel.: 502 179 398, mail: irekkalisiak@hospicjum.waw.pl
5. dr Aleksandra Korzeniewska

tel.:606 251 446, mail: a.korzeniewska@wp.pl

6. dr hab. n. med. Katarzyna Muszynska- Rostan

tel.: 606 968 869, mail: kmroslan@umwb.edu.pl
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