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WSTEP

Na podstawie danych organizacji Children’s Ho-
spice International szacuje si¢, ze dostep do pedia-
trycznej opieki paliatywnej ma jedynie 7 milionow
dzieci na $wiecie [1]. Fakt, ze w 2/3 krajéw nie sg pro-
wadzone zadne dzialania z zakresu pediatrycznej
opieki paliatywnej, wskazuje na konieczno$¢ nawia-
zania wspolpracy miedzynarodowej w celu wymia-
ny doSwiadczenh oraz tworzenia specjalistycznych
zespolow hospicyjnych [2]. Polska powinna wlaczy¢
sie do tej wspolpracy jako lider w dziedzinie domo-
wej pediatrycznej opieki paliatywnej (PDOP).

Modele pediatrycznej opieki paliatywnej sa r6zne
w zaleznosci od specyfiki m.in. schorzen pacjentow
(np. w Afryce wiekszo$¢ pacjentow to dzieci z HIV),
uwarunkowan geograficznych, demograficznych
i gospodarczych kraju, systemu opieki zdrowotnej
oraz systemu ubezpieczen.

Na podstawie danych z 24 krajow, ktére zostaly
przedstawione w publikacji Pediatric Palliative Care:
Global Perspectives [3], mozna wyciagna¢ kilka ogdl-
nych wnioskow. Istnieja trzy gtéwne modele opieki
nad dzieémi z nieuleczalnymi chorobami: opieka
domowa, opieka na oddzialach szpitalnych oraz
opieka w hospicjach stacjonarnych. Hospicja domo-
we funkcjonuja jedynie w 6 opisywanych krajach
(Uganda, Singapur, Irlandia, Stany Zjednoczone,
Argentyna i Polska). Wiekszos¢ systemow bazuje na
opiece szpitalnej. Tworzone sa specjalistyczne zespo-
ly dzialajace zazwyczaj przy oddziatach intensywnej
terapii lub oddzialach onkologicznych. Popularne
jest takze trzecie rozwigzanie, na ktérym bazuje sys-
tem w Wielkiej Brytanii, czyli $wiadczenia w hospi-
cjach stacjonarnych, okreslane jako respite care. Ho-
spicja stacjonarne sg tworzone w formie oSrodkow
przyszpitalnych lub niezaleznych. Jest to najbardziej
kosztowna forma pediatrycznej opieki paliatywne;j.
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W analizowanym pi$miennictwie [3-5] podkresla
sie koniecznoé¢ rozwijania systeméw pediatrycznej
opieki paliatywnej. Najwiekszymi przeszkodami
w tym procesie s3 m.in.:

* niewystarczajaca liczba specjalistoéw — lekarzy, pie-
legniarek, pracownikéw socjalnych, psychologéw,

* ograniczone mozliwosci szkolenia nowych zespo-
16w,

* brak odpowiednich systeméw finansowania; ko-
nieczne jest stworzenie mozliwosci polaczenia
wplywéw z funduszy publicznych, dzialalnosci
organizacji non-profit oraz prywatnych darowizn,

* problem ze stworzeniem niezaleznego od opieki
paliatywnej dla doroslych systemu dla dzieci,

* brak standardéw i wytycznych postepowania
w opiece nad dzie¢mi nieuleczalnie chorymi,

* brak wspétpracy miedzynarodowe;.

W Polsce wprowadzony w 1994 r. system PDOP
znalazl rozwigzania powyzej wymienionych proble-
moéw dzieki podjeciu dziatah w zakresie organizacji
hospicjow, badan naukowych, edukacji, wytycz-
nych lub standardéw i polityki zdrowotnej. Wspot-
praca miedzynarodowa zaowocowala utworzeniem
systeméw hospicjéw domowych w krajach Europy
grodkowo-Wschodniej: Biatorusi, Czechach, Lotwie,
Stowacji i Rumunii. Polski system PDOP jest jednym
z najlepiej dziatajacych na $wiecie.

DEFINICJA

Pediatryczna domowa opieka paliatywna polega
na zapewnieniu w miejscu zamieszkania pacjenta
czynnej i caloSciowej opieki dzieciom z chorobami
nieuleczalnymi, prowadzacymi do przedwczesnej
$mierci. Ma na celu ochrone godnosci dziecka, po-
prawe jakosci jego zycia oraz ochrone przed upor-
czywa terapia i dzialaniami jatrogennymi. Obejmu-
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je leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne,
socjalne i duchowe. Celem opieki paliatywnej nie
jest przedluzanie ani skracanie zycia, ale poprawa
jego jakosci. Wsparcie udzielane jest calej rodzinie,
takze w okresie zaloby.

W przypadkach prenatalnej diagnozy ciezkie-
go, nieodwracalnego uposledzenia plodu albo nie-
uleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu, opieka
paliatywna nad rodzing rozpoczyna sie przed uro-
dzeniem dziecka. Ta forma opieki nosi nazwe ,ho-
spicjum perinatalne” [6].

CEL PRACY

Celem badania jest ocena aktualnego stanu PDOP
w Polsce. Ponizsze opracowanie stanowi kolejny,
pietnasty raport na ten temat [7-14].

Intencja autoréw jest dostarczenie danych insty-
tucjom i osobom, ktére ksztaltuja polityke zdrowot-
na w Polsce, na szczeblu krajowym i wojewddzkim,
a takze osobom zarzadzajgcym hospicjami.

MATERIAL | METODY

Badanie dotyczylo okresu od 1 stycznia do 31 gru-
dnia 2013 .

Kryteria wigczenia do grupy badanych hospicjow
domowych dla dzieci byly nastepujace:

* umowa z Narodowym Funduszem Zdrowia (NFZ)
na $wiadczenia w hospicjum domowym dla dzieci
w 2013 . (n = 51) — zalgcznik 1.,

* bez umowy z NFZ na $wiadczenia w hospicjum
domowym dla dzieci w 2013 r. (n = 3): Stowarzy-
szenie im. O. Pio w Radomiu, Zaklad Rehabilitacji
Leczniczej — Hospicjum Domowe w Strézach oraz
Hospicjum Domowe w Gubinie.

Ankiete przestano do 54 hospicjow (zalgcznik 3.).
Z badania wylaczono 2 hospicja po otrzymaniu in-
formacji, ze w 2013 r. nie mialy pod opieka dzieci.
Byly to: Niepubliczny Zaklad Opieki Zdrowotnej
»,Medicus” w Gréjcu oraz Niepubliczny Zaktad
Opieki Paliatywnej w Gubinie.

Dane o pacjentach analizowano pod wzgledem
rozpoznan, roku urodzenia i miejsca zamieszkania.
Zweryfikowano prawidlowos¢ kodowania przyczyn
zachorowan wg Miedzynarodowej Statystycznej Kla-
syfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych (ICD-10)
[15]. Weryfikacja polegata na uzyskaniu dodatko-
wych informacji o pacjentach (droga telefoniczng)
we wszystkich przypadkach budzacych watpliwosci.
Informacja o korekcie gléwnego rozpoznania i nume-
ru kodu byla przekazywana telefonicznie responden-
tom. Poréwnano rozpoznania leczonych pacjentéw
z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia [16].
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Wykorzystano dane demograficzne Gléwnego
Urzedu Statystycznego o zgonach dzieci oraz o lud-
nosci wg stanu w dniu 31 grudnia 2013 r. [17]. Obli-
czano wskaznik okreélajacy roczna liczbe pacjentow
pediatrycznych na milion mieszkaficow (PP/MM).

Oszacowano liczbe pacjentéw w hospicjach, kto-
re odmoéwily udzialu w badaniu, wg nastepujacego
wzoru: n = liczba osobodni zakontraktowanych
z NFZ/365 x 1,68.

Wskaznik 1,68 wyliczono jako $rednig z hospi-
cjow, ktore wypelnily ankiete wg wzoru: rzeczywi-
sta liczba pacjentéw/(liczba osobodni zakontrakto-
wanych z NFZ/365).

Przeanalizowano informacje dotyczace kwot 1%
naleznego podatku dochodowego od oséb fizycz-
nych przekazanych organizacjom pozytku publicz-
nego z okresu 2007-2013 opublikowane przez Mini-
sterstwo Finansow.

Przeprowadzono kalkulacje minimalnych kosz-
tow hospicjum domowego dla dzieci, uwzglednia-
jac wylacznie fundusz plac, amortyzacje, materiaty
jednorazowe i oplaty state (np. nie uwzgledniono
pomocy materialnej dla biednych rodzin) [18]. Wyli-
czono realny koszt osobodnia w 2013 r. (zalgcznik 4.).
Poréwnano stawki osobodnia zakontraktowane
przez NFZ z kosztami realnymi.

WYNIKI

Otrzymano 45 wypelnionych ankiet (83%), za-
wierajacych informacje o 1366 pacjentach, w tym
1236 dzieciach i 130 mlodych dorostych, ktérzy za-
chorowali w dziecifistwie.

Siedem hospicjow odméwito udzialu w badaniu
(w nawiasach podano szacunkowsg liczbe leczonych
dzieci):

* Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. J6zefa Ti-
schnera w Krakowie; ze sprawozdania opubliko-
wanego w Internecie wynika, ze w 2013 r. leczono
62 dzieci [19],

* Fundacja na Rzecz Rozwoju Ochrony Zdrowia
Zaklad Paliatywnej Opieki Zdrowotnej i Rehabili-
tacji w GnieZnie (n = 39),

* NZOZ Poradni Specjalistycznych ,Allmed I”
w Koninie (n = 7),

* NZOZ Przychodnia ,MARO-MED” Barbara Mali-
nowska Tarnéw (n = 5),

* Manamedica Centrum Medyczne Sp. z o0.0. Przy-
chodnie Lekarskie Wotéw (n = 3),

* SPZOZ Przychodnia Lekarska w Starogardzie
Gdanskim (n = 3),

* Hospicjum Krélowej Apostoléw w Radomiu (n = 3).

Oszacowano, ze w 8 hospicjach, ktore nie wypel-
nily ankiety, leczono gcznie 122 dzieci.

W tabeli 1. przedstawiono liczbe leczonych dzie-
ci (w wieku 0-17 lat), liczbe zgonéw, miejsce zgonu
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Tabela 1. Dane o dzieciach (do 18. roku zycia) leczonych przez 45 hospicjéw domowych w 2013 r.

Lp. Hospicjum (miasto) Liczba dzieci leczonych Zgony Miejsce zgonu Wypisy
przez hospicjum domowe

wszystkie z chorobg zinnymi liczba odsetek dom szpital inne

nowotwo- schorze- wszystkich
rowq niami leczonych

1 Szczecin 79 3 76 10 13 ) 0 23

2  to6d7 (Gajusz) 71 7 64 8 11 7 0 1 13

3 Lublin 69 13 56 17 25 11 6 0 10

4 Rzeszow 66 27 39 10 15 5 5 0 13

5 Warszawa 59 10 49 21 36 21 0 0 12

6 Czestochowa 58 51 3 5 1 2 0 4

7 Wroctaw 58 51 11 19 10 1 0 8
8 Tychy (SHDD) 49 1 48 7 14 7 0 0 15

9  Olsztyn 45 10 35 7 16 7 0 0 5
10 Brzozéw 44 7 37 0 0 0 0 0 8
11 Krakéw (MHDD) 42 2 40 2 5 2 0 0 2
12 Poznah (Wielkopolskie) 39 4 85 2 5 2 0 0 8
13 Biatystok 38 4 34 10 26 10 0 0 3
14 Gdansk (PHDD) 36 2 34 8 22 7 1 0 8
15  Krakéw (Alma Spei) 36 2 34 4 11 4 0 0 4
16 Gdansk (Dutkiewicz) 34 3 31 0 0 0 0 0 1
17 Katowice 88 12 21 11 88 9 2 0 5
18 Bydgoszcz 88 1 32 1 8 1 0 0 0
19 Ostrowiec Swietokrzyski 32 3 29 2 6 0 2 0 5
20 Toruh 32 2 30 1 3 1 0 0 3
21  Otwock 28 3 25 4 14 4 0 0 6
22 Wisniowa 28 1 27 1 4 1 0 0 5
23 Mydlenice 27 0 27 0 0 0 0 0 1
24 Opole 27 2 25 3 11 2 1 0 5
25 Niepotomice 26 3 23 0 0 0 0 0 5
26 Kalisz 16 4 12 5 31 8 2 0 1
27 t+6dz (tHDD) 13 0 13 0 0 0 0 0 2
28 Stréze 13 0 13 0 0 0 0 0 1
29  Gorzdéw Wikp. 11 1 10 0 0 0 0 0 1
30 Radom (Oddziat Pionki) 11 2 9 0 0 0 0 0 1
31  Jastrzebia 11 0 11 0 0 0 0 0 1
32 Ptock 10 2 8 2 20 2 0 0 1
33  Skrzydina 9 1 8 0 0 0 0 0 0
34 Elblag 8 2 6 0 0 0 0 0 3
35 Ostrow Mazowiecka 7 0 7 0 0 0 0 0 1
36 Wtoctawek 7 2 5 1 14 1 0 0 0
37 Konin 5 0 5 0 0 0 0 0 0
38 Stupca 5 0 5 1 20 0 1 0 0
39 Koto 4 0 4 0 0 0 0 0 0
40  Suwatki 4 0 4 0 0 0 0 0 0
41  Gostynin 3 0 3 0 0 0 0 0 0
42 Radom (PLBPOP) 3 0 3 0 0 0 0 0 0
43 Trzemeszno 3 0 3 0 0 0 0 0 0
44  Biata Podlaska 2 0 2 0 0 0 0 0 0
45  Olkusz 2 0 2 0 0 0 0 0 0
suma lub $rednia 1236 149 1089 152 12 122 29 1 184

I;/\edi/jc%no 11
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oraz liczbe wypisow. Hospicja uszeregowano w ta-
beli 1. pod wzgledem liczby leczonych dzieci. Moz-
na wérdd nich wyrdzni¢ nastepujace grupy: > 60 —
4 hospicja, 51-60 — 3 hospicja, 41-50 — 4 hospicja,
31-40 — 9 hospicjéw, 21-30 — 5 hospicjow, 11-20 —
6 hospicjow, 1-10 — 14 hospicjow.

Sposréd leczonych w hospicjach dzieci zmarlo
152 (9%), w tym w domu 122 (80%), w szpitalu 29
(19%), a w tzw. innym miejscu (np. hospicjum sta-
cjonarnym) zmarlo 1 dziecko. W 20 hospicjach, kt6-
re leczyly powyzej 30 dzieci, odsetek zgonéw byt
bardzo zréznicowany w zakresie od 0 (Brzozéw,
Gdansk - Dutkiewicz) do 36% (Warszawa). W tej sa-
mej grupie hospicjow odsetek wypiséw miescit sie
w zakresie od 0 (Bydgoszcz) do 30% (Szczecin).

W 20 hospicjach (44%) nie odnotowano zgonéw.
W 12 hospicjach (27%) nie byto wypisow.

W 31 hospicjach dla dzieci leczono takze 130 mlo-
dych dorostych w wieku > 18 lat, ktérzy zachoro-
wali w wieku dzieciecym (tab. 3.), co stanowilo 10%
wszystkich leczonych. W 2012 r. liczba mtodych do-
roslych leczonych w hospicjach byta nizsza i wyno-
sita 84 chorych (7%). Rozpoznania przedstawiono
w tabeli 4.

W 2013 r. z hospicjéw wypisano 202 pacjentdw,
w tym 184 dzieci i 18 dorostych (15% wszystkich le-
czonych). Przyczynami wypisow byly: stabilizacja
stanu zdrowia, przejecie opieki nad pacjentem przez
szpital lub brak mozliwosci wspdlpracy z opiekuna-
mi pacjenta. Stwierdzono, ze w 8 hospicjach (Brzo-
z6w, Czestochowa, Niepolomice, Ostrowiec Swig-
tokrzyski, Poznan, Rzeszéw, Szczecin, Wroclaw)
leczono, a nastepnie wypisano z powodu stabilizacji
stanu zdrowia 15 dzieci i 5 dorostych z nowotwora-
mi. Na podstawie dodatkowych informacji ustalono,
ze byli oni wéwczas w trakcie leczenia onkologicz-
nego.

W tabeli 5. poréwnano liczbe dzieci leczonych
przez hospicja domowe w latach 1999-2013. Laczna
liczba dzieci objetych opieka w 2010 r. wyniosta 1012

(dane z 39 hospicjow), w 2011 r. — 1228 (dane z 46 hos-
picjow), w 2012 r. — 1234 (dane z 46 hospicjow),
aw 2013 r. — 1236 (dane z 45 hospicjéw). Po dodaniu
szacunkowej liczby dzieci z hospicjéw, ktére nie wy-
pelnily ankiety, taczne liczby leczonych dzieci wy-
niosty: 1044 w 2010 r., 1299 w 2011 1., 1347 w 2012 r.
11358 w 2013 r. (ryc. 1.).

W tabeli 6. i na rycinie 2. przedstawiono 28 rejo-
néw wlaczonych do badania hospicjéw oraz wskaz-
nik PP/MM w tych rejonach. Najwyzsza wartosc¢
tego wskaznika (269/10°) odnotowano w rejonie ho-
spicjum w GnieZnie, a najnizsza (20,4/10°) w rejonie
hospicjum w Poznaniu.

Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjow
w poszczegblnych wojewddztwach przedstawio-
no w tabeli 7. Populacja wszystkich rejonéw obje-
tych PDOP (n = 36 796 140) stanowila 96% popu-
lacji kraju. Poréwnano warto$¢ wskaznika PP/MM
w poszczegdlnych wojewddztwach (tab. 7.). Wskaz-
nik PP/MM byl najwyzszy w wojewddztwie mato-
polskim (77,7/10°), natomiast najnizsza wartos¢ tego
wskaznika odnotowano w wojewddztwie lubuskim
(10,8/10°).

Na mapie Polski (ryc. 3.) przedstawiono powiaty
imiasta, bedace miejscem zamieszkania dzieci leczo-
nych przez hospicja domowe w 2013 r.

W tabeli 8. przedstawiono dane o obszarach nie-
objetych opieka wlaczonych do badania hospicjow.
Obszary te znajdowaly sie w wojewddztwach ku-
jawsko-pomorskim, lubuskim, mazowieckim, pod-
karpackim, podlaskim, pomorskim i wielkopolskim.
Ludnos¢ zamieszkujaca te obszary stanowita 4% po-
pulacji kraju.

W tabeli 9. oraz na rycinie 4. przedstawiono le-
czone dzieci wg gléwnych grup rozpoznan. U dzieci
leczonych przez hospicja najczeéciej rozpoznawano
wrodzone wady rozwojowe, znieksztalcenia i aber-
racje chromosomowe (33%) oraz choroby ukladu
nerwowego (32%). Dzieci z chorobami nowotwo-
rowymi stanowily 12% wszystkich pacjentéw. Na

Tabela 2. Wypisy dzieci (do 18. roku zycia) leczonych przez hospicja domowe w 2013 r. wg rozpoznah i przyczyny wypisu

Rozpoznanie

nowotwory

choroby metaboliczne

choroby uktadu nerwowego
stany rozpoczynajgce sie w okresie okotoporodowym

wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje
chromosomowe

inne

razem
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ICD-10 Przyczyna wypisu
zgon w szpitalu inna
lub innym miejscu
niz dom lub szpital
c22-c91 8 15
e71.3-e88.9 2
g12.0-g97.8 4 45
p11-p91.63 0 45
q02-g99.8 12 67
1 6
27 184
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Tabela 3. Dane o pacjentach w wieku = 18 lat leczonych przez hospicja domowe dla dzieciw 2013 .

Lp. Hospicjum (miasto) Liczba pacjentéw leczonych Zgony Miejsce zgonu Wypisy
przez hospicjum domowe
wszystkie zchorobg zinnymi liczba odsetek dom szpital inne
nowotwo- schorze- wszystkich
rowq niami leczonych
1 Radom (Oddziat 11 0 11 0 0 0 0 0 0
Pionki)

2 Rzeszow 9 4 5 1 11 1 0 2
3 Wroctaw 9 1 8 0 0 0 0 0 1
4 Krakéw (MHDD) 8 0 8 2 25 1 1 0 2
5 Lublin 8 0 8 2 25 2 0 0 0
6 Torun 7 1 6 0 0 0 0 0 1
7 £6dz (Gajusz) 5 1 4 1 20 1 0 0 1
8 Olsztyn 5 0 5 0 0 0 0 2
9 Ostrowiec Swietokrzyski 5 0 5 0 0 0 0 1
10 Warszawa 5 0 5 0 0 0 0 0
11 Biatystok 4 0 4 1 25 1 0 0 1
12 Czestochowa 4 0 4 1 25 0 1 0 0
13 Krakéw (Alma Spei) 4 0 4 1 25 1 0 0 0
14  Niepotomice 4 0 4 0 0 0 0 0
15 Poznan (WHDD) 4 1 3 0 0 0 0 0 1
16  Witoctawek 4 2 2 3 75 3 0 0 0
17 Katowice 4 3 1 3 75 3 0 0 0
18  Bydgoszcz 3 0 S 0 0 0 0 0
19  Gdansk (PHDD) 3 0 3 0 0 0 0 0
20  Kalisz 3 0 3 0 0 0 0 1
21 +6d7 (kHDD) 3 0 3 1 33 0 1 0 0
22 Slgsk 3 0 3 1 88 1 0 0 1
23  Brzozéw 2 0 2 0 0 0 0 0 0
24 Gdansk (Dutkiewicz) 2 0 2 1 50 0 1 0 0
25  Gorzéw 2 0 2 0 0 0 0 0 2
26  Opole 2 1 1 1 50 1 0 0 0
27  Otwock 2 1 1 2 100 1 1 0 0
28  Stréze 2 0 2 0 0 0 0 0 0
29  Elblag 1 1 0 1 100 1 0 0 0
30 Szczecin 1 1 0 0 0 0 0 0 1
31 Wisniowa 1 0 1 0 0 0 0 1
suma lub Srednia 130 17 113 22 18 16 ) 0 18

rycinie 5. przedstawiono pacjentéw w podziale na
grupy wiekowe.

W tabeli 10. zebrano dane dotyczace 73 dzieci
z najmlodszej grupy wiekowej z wadami wrodzo-
nymi i aberracjami chromosomowymi.

Analiza przyczyn zgonéw (tab. 11.) wykazuje, ze
najczestsza przyczyna zgonu dzieci leczonych przez
hospicja domowe byly nowotwory.

Weryfikacja prawidlowosci kodowania przyczy-
ny zachorowania wg Miedzynarodowej Statystycz-

Medi/jc%no
@)

nej Klasyfikacji Choréb i Probleméw Zdrowotnych
(ICD-10) wykazala wiele bledéw w poprawnosci
i precyzji kodowania, ktére zostaly zweryfikowane
(tab. 12.). Lacznie zweryfikowano 285 blednych roz-
poznan (21%).

Poréwnanie rozpoznah i numeréw kodu (wg
Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Cho-
réb i Probleméw Zdrowotnych ICD-10) 1236 dzieci
leczonych przez hospicja domowe w 2013 r. z ,Wy-
kazem nieuleczalnych, postepujacych, ogranicza-

13
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Tabela 4. Rozpoznania pacjentédw w wieku 2 18 lat leczonych przez hospicja domowe dla dzieci w 2013 .

Rozpoznanie

dzieciece porazenie mbzgowe

wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe

inne choroby uktadu nerwowego

nowotwory

choroby metaboliczne
stany po urazach
zespot Retta

razem

ICD-10 Liczba
pacjentéw
G80-G82 57
Q02-Q87.1 20
G12.0, G12.1, G23.0, 15
G71.0, G71.3, G91.1,
G93.4
C11-C92.0 17
E75.1-E84 13
S06.7,775.1,181.8, T90 5
F84.2 8
130

Tabela 5. Roczna liczba dziecileczonych przez hospicja domowe w okresie 1999-2013 — porédwnanie z 15 kolejnych badan

Rok 1999 2000 2001
Liczba dzieci 171 186 214 252 329 373
Liczba hospicjéow 37 33 29 29 31 31

2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011

2012 2013
442 568 656 789 896 2012 1185 1234 1298*
37 36 33 34 33 39 45 44 46

*1236 + 62 leczonych przez Hospicjum im. ks. Jézefa Tischnera w Krakowie
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Ryc. 1. Liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe
w Polsce w latach 1999-2013. Zielona krzywa — dane uzy-
skane z ankiet; czerwona krzywa — dane z ankiet uzupetnio-
ne o szacunkowq warto$¢ z hospicjow, ktdre nie wypetnity
ankiety

jacych zycie choréb nowotworowych i nienowo-
tworowych, w ktérych sa udzielane $wiadczenia
gwarantowane z zakresu opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej — dzieci do ukonczenia 18. roku zycia”
(wprowadzonym przez ministra zdrowia) [16], wy-
kazalo, ze 29 rozpoznan (u 48 pacjentéw pediatrycz-
nych) nie spetniato kryteriéw Ministerstwa Zdrowia
(tab. 13.). Wszystkie rozpoznania u 130 pacjentdéw,
ktoérzy ukonczyli 18. rok zycia, spetniaty kryteria Mi-
nisterstwa Zdrowia.

Wyliczono realny koszt osobodnia w 2013 r., ktéry
w hospicjum leczacym 30 pacjentéw wynosit 198 zl,
a w hospicjum leczacym 16 pacjentéw — 241 zl (za-
facznik 4.). Refundacja NFZ w 2013 r. wynosita od
62,6 z do 87 zt (zalacznik 1.).

Dane dotyczace kwot 1% naleznego podatku do-
chodowego od 0s6b fizycznych przekazanych orga-

14

nizacjom pozytku publicznego finansujgcym PDOP
przedstawiono w tabeli 13. i na rycinie 6. W 2013 r.
nastgpil niewielki wzrost wplat na organizacje po-
zytku publicznego finansujgce PDOP. W tabeli 14.
przedstawiono zestawienie minimalnych kosztow
domowej opieki paliatywnej z wplywami z NFZ
i 1% podatku. Tylko 6 sposréd 15 badanych organi-
zacji pozytku publicznego uzyskato dodatni bilans.

PODSUMOWANIE | WNIOSKI

W 2013 r. 80% dzieci z nieuleczalnymi chorobami
zmarlo w szpitalu, a 17% w domu (tab. 14.). Moze
to wskazywac na tendencje stosowania uporczywej
i nieskutecznej terapii i niebrania pod uwage alter-
natywy, jaka jest pediatryczna domowa opieka pa-
liatywna.

Poréwnujac nasze niepelne dane dotyczace zgo-
néw w domu z danymi GUS, mozna szacowa¢, ze
co najmniej 56% dzieci zmartych w domu bylo pod
opieka hospicjow. U dzieci zmartych w domu z po-
wodu nowotworéw odsetek ten byl wyzszy i wyno-
sit 79% (tab. 14. 1 22.). Konieczne jest uswiadomienie
lekarzom wypisujacym nieuleczalnie chore dziecko
ze szpitala do domu, ze maja obowigzek wystawie-
nia skierowania do hospicjum.

Odsetek zgonéw w domu jest zréznicowany
w zaleznosci od rozpoznania. Wynosi np. 52%
w grupie dzieci z nowotworami kosci, a 10% u dzieci
z wadami serca i bialaczkami (tab. 17. i 23.). Niski od-
setek zgonéw w domu moze wskazywac na tenden-
cje do stosowania uporczywej i nieskutecznej terapii
np. w kardiologii i hematologii dzieciece;j.
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Tabela é. Zestawienie 28 rejondw objetych domowq opiekq paliatywng dla dzieci oraz liczba ludnosci. Poréwnanie hospicjow
pod wzgledem liczby pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkancdw w rejonie. Dane o ludnosci GUS z 31 grudnia 2013 r.

Hospicjum Rejon (miasta i powiaty) Liczba Liczba Pacjenci
(miasto) ludnosci  pacjentow na milion
W rejonie mieszkancow
Gniezno gnieznienski 144 955 39 269.0
Brzozéw m. Krosno, brzozowski, jasielski, krosnienski, leski, 463 707 44 94,9
sanocki
Torun m. Torun, aleksandrowski, torunski 360 338 32 88,8
Czestochowa m. Czestochowa, czestochowski, ktobucki, 724 382 58 80,1
lubliniecki, myszkowski, zawiercianski
Krakéw! cate wojewddztwo matopolskie 3 360 581 261 77.7
Konin? m. Konin, koninski 205 922 12 58,3
Koto Kolski 89 077 4 44,9
Rzeszéw m. Rzeszdw, Przemysl, Tarnobrzeg, debicki, 1 643 383 66 40,2

jarostawski, kolbuszowski, lezajski, lubaczowski,
tancucki, mielecki, nizanski, przemyski, przeworski,
ropczycko-sedziszowski, rzeszowski, stalowowolski,
strzyzowski, farnobrzeski

Szczecin cate wojewddztwo zachodniopomorskie, z woj. 1967 427 79 40,2
pomorskiego: m. Stupsk, cztuchowski, stupski

Bydgoszcz m. Bydgoszcz, bydgoski, chetminski, nakielski, 821 839 33 40,2
sepolenski, Swiecki, zninski

Biatystok m. Biatystok, tomza, biatostocki, bielski, grajewski, 969 720 38 39,2

hajnowski, tomzynski, moniecki, siemiatycki,
sokdlski, wysokomazowiecki, zambrowski

Gdansk® m. Gdansk, Gdynia, Sopot, gdanski, kartuski, 1872725 73 39.0
koscierski, kwidzynski, leborski, malborski,
nowodworski, pucki, starogardzki, sztumski,
tczewski, wejherowski

Ptock* m. Ptock, gostyninski, ptocki, sierpecki 333705 13 39,0

Olsztyn m. Olsztyn, bartoszycki, dziatdowski, etcki, gizycki, 1223016 45 36,8
gotdapski, itawski, ketrzynhski, lidzbarski, mrggowski,
nidzicki, nowomiejski, olecki, olsztyhski, piski,
szczycienhski, wegorzewski, z woj. mazowieckiego:

mtawski
Elblag m. Elblag, braniewski, elblgski 223 899 8 35,7
£6d7® cate wojewddztwo tédzkie 2513093 84 33.4
Lublin® cate wojewddztwo lubelski, z woj. mazowieckiego: 2188 251 71 32,4
tosicki
Gorzéw m. Gorzdw Wielkopolski, gorzowski, miedzyrzecki, 351 153 11 31,3
Wielkopolski stubicki, strzelecko-drezdenecki
Radom’ m. Radom, biatobrzeski, kozienicki, przysuski, 585 697 17 29,0
radomski, szydtowiecki, zwolenski
Opole cate wojewddztwo opolskie 1004 416 27 26,9
Kalisz m. Kalisz, kaliski, kepinski, ostrowski, ostrzeszowski, 607 360 16 26,3
pleszewski, turecki
Ostrowiec cate wojewddztwo swietokrzyskie 1268 239 32 25,2
Swietokrzyski
Wtoctawek m. Wtoctawek, lipnowski, radziejowski, wtoctawski 310 682 7 22,5
Warszawa® m. Warszawa, Ostroteka, Siedlce, ciechanowski, 4289 759 94 21,9

garwolinski, grodziski, gréjecki, legionowski,
makowski, minski, nowodworski, ostrotecki,
ostrowski, otwocki, piaseczynski, ptonski,
pruszkowski, przasnyski, puttuski, siedlecki,
sochaczewski, sokotowski, warszawski zachodni,
wegrowski, wotominski, wyszkowski, zyrardowski
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Tabela 6. Cd.
Hospicjum Rejon (miasta i powiaty) Liczba Liczba Pacjenci
(miasto) ludnosci  pacjentéw na milion
W rejonie mieszkancow
Suwatki m. Suwatki, augustowski, sejnenski, suwalski 185 690 4 21,5
Tychy? m. Bielsko-Biata, Bytom, Chorzéw, Dgbrowa 3875065 82 21,2
Gornicza, Gliwice, Jastrzebie-Zdroj, Jaworzno,
Katowice, Mystowice, Piekary Slgskie, Ruda
Slaska, Rybnik, Siemianowice Slgskie, Sosnowiec,
Swietochtowice, Tychy, Zabrze, Zory, bedzinski,
bielski, bierunsko-ledzinski, cieszynski, gliwicki,
mikotowski, pszczynski, raciborski, rybnicki,
tarnogdrski, wodzistawski, zywiecki
Wroctaw!'® cate wojewddziwo dolnoslaskie 2909 997 61 21,0
Poznan' m. Poznan, Leszno, czarnkowsko-trzcianecki, 2 302 062 47 20,4
gostynski, grodziski, jarocinski, koscianski,
krotoszynski, leszczynski, miedzychodzki,
nowotomyski, obornicki, pilski, poznanski, rawicki,
stupecki, szamotulski, Sredzki, Sremski, wggrowiecki,
wolsztyhski, wrzesihski
razem 36796 140 1353 36.8

'W rejonie dziata 10 hospicjow: Krakowskie Hospicjum dla Dzieci, Matopolskie Hospicjum dla Dzieci Zaktad Opieki Zdrowotnej, Medi
Kompleks Wisniowa, NZOZ. ,,Janmed" Olkusz, Niepotomickie Centrum Profilaktyczno-Lecznicze Michat Matura, NZOZ ,,Aima Spei”
Krakéw, NZOZ Pielegniarsko-Rehabilitacyjny s.c., B.J. Szczurowscy Skrzydina, NZOZ Przychodnia ,,Maro-Med" Barbara Malinowska Tarnéw,
NZOZ ,,Palmed"” Centrum Opiekuriczo-Lecznicze s.c. Jastrzebia, Pemed s.c. Osieczany Myslenice.

2W rejonie dziatajg 2 hospicja: NZOZ Poradni Specjalistycznych ,, Allmed I" Konin, Spdtka M.A.R. sp. z 0.0. Wielospecjalistyczny NZOZ

»~Maxmed 1" Konin.

3W rejonie dziatajq 3 hospicja: Hospicjum im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC Gdarisk, Pomorskie Hospicjum dla Dzieci, SPZOZ Przychodnia

Lekarska Starogard Gdariski.

“W rejonie dziatajg 2 hospicja: Miejskie Hospicjum Ptockiego Stowarzyszenia Hospicyjno-Paliatywnego ,,Hospicjum Ptockie" pod wez. $w.
Urszuli Ledéchowskiej, NZOZ Medicus Tadeusz Kozubski Spdtka Jawna Gostynin.
SW rejonie dziatajq 2 hospicja: Centrum Opieki Paliatywnej dla Dzieci t6dZ-Gdrna, NZOZ tédzkie Hospicjum dla Dzieci i Dorostych

todz-Batuty.

$W rejonie dziatajg 2 hospicja: Lubelskie Hospicjum dla Dzieci — Opieka Paliatywna, Wojewddzki Szpital Specjalistyczny w Biatej Podlaskiej.
7 W rejonie dziatajg 3 hospicja: Gosciniec Krélowej Apostotéw Hospicyjny NZOZ Radom, NZOZ Poradnia Leczenia Bdlu i Poradnia Opieki

Paliatywnej Radom, Stowarzyszenie im. O. Pio Radom.

8 W rejonie dziatajq 3 hospicja: Agata Heromiriska Opieka Medyczna Ostrow Mazowiecka, NZOZ Domowe Hospicjum Dzieciece
,Promyczek” Otwock, NZOZ Medicus s.c. Grazyna Rézycka, Warszawskie Hospicjum dla Dzieci.

°W rejonie dziatajq 2 hospicja: Fundacjq Slgskie Hospicjum dla Dzieci Tychy, Spoteczne Towarzystwo ,,Hospicjum Cordis” Katowice.

"W rejonie dziatajq 2 hospicja: Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci, MANAMEDICA Cenfrum Medyczne sp. z 0.0. Przychodnie Lekarskie

Wotdw.

"W rejonie dziatajq 3 hospicja: NZOZ Trzemeszeriska Rodzinno-Specijalistyczna Przychodnia Lekarska ,,Luxmed”, Przychodnia
Specjalistyczna Eskulap Stupca, Wielkopolskie Hospicjum dla Dzieci Poznan-Jezyce.

brak
[ Jpacjentéw
[ 2029
M 30-39
M 40-49
M 50-100
W 269

Ryc. 2. Poréwnanie liczby pacjentéw pediatrycznych na
milion mieszkancéw w rejonach hospicjéw w 2013 .
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Zauwazalny jest stopniowy pozytywny proces
w onkologii dzieciecej (z wyjatkiem wojewddztwa
zachodniopomorskiego), polegajacy na wzroscie od-
setka dzieci umierajacych w domu (tab. 18., 21.122.).
Wystepuja jednak duze réznice czestodci zgondw
w domu w poszczegblnych wojewddztwach, co
wskazuje na brak jednolitych kryteriéw zakoncze-
nia leczenia onkologicznego i skierowania dziecka
do hospicjum (tab. 19.-21.). Najwyzszy odsetek zgo-
néw w domu (49% w okresie 2007-2013) wystepu-
je w wojewddztwie mazowieckim, gdzie najdluzej
dziala hospicjum domowe dla dzieci (od 1994 r.).
Paradoksalnie w wojewddztwie malopolskim, ktére
ma najwyzszy wskaznik PP/MM, odsetek zgonéw
w domu jest dwukrotnie nizszy (25% w okresie
2007-2013).

Liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe
stopniowo sie zwieksza (ryc. 1.). Dynamiczna ten-
dencja wzrostowa trwala do 2011 r. W latach 2012
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Pacjentami hospicjow domowych sa gléwnie
dzieci przewlekle chore, ktore zyja dlugo. W ciagu
roku umiera tylko 12% wszystkich leczonych dzie-
ci (tab. 1.). Wystepuja duze réznice odsetka zgonow
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W kolejnych latach wsréd pacjentéw hospicjow
domowych zwieksza sie odsetek dzieci z wadami

dczy o coraz lepszej wspol-

pracy hospicjéw z neonatologia i diagnostyka pre-

natalng (tab. 9., ryc. 4.).
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Z analizy danych zamieszczonych na mapach
(ryc.3.17.)iw tabeli 10. wynika, Ze istnieje potrzeba
utworzenia 3 nowych hospicjéw domowych dla dzie-

ci w Brodnicy, Chojnicach i Zielonej Gorze (ryc. 8.)
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Ryc. 3. Rejony, w ktérych w 2013 r. dzieci korzystaty z domo-

wej opieki paliatywnej (brak danych z 7 hospi

tniejacych

hospicjow w Gorzowie Wielkopolskim, Poznaniu

i Toruniu.
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Nadal brak osobnego rozporzadzenia Ministra

Zdrowia dotyczacego standardéw i procedur w pe-

i 2013 przyrost liczby leczonych przez hospicja dzie-

ci byt znacznie wolniejszy.

diatrycznej opiece paliatywnej. Projekt rozporza-

dzenia przekazano ministrowi zdrowia 5.03.2008 r.
[20], a nastepnie ponownie 30.05.2014 r., do ministra

z 2

Dostepnoé¢ $wiadczen hospicjum domowego dla
dzieci (liczba leczonych dzieci) w poszczegélnych
wojewddztwach jest bardzo zréznicowana (tab. 7.).

Obecne rozporzadzenie Ministra Zdrowia [16]

zdrowia interpelowala w tej sprawie senator Alicja
nadal dyskryminuje dzieci, ktérych rozpoznania nie

Chybicka 28.10.2014 r.

Najgorsza sytuacja wystepuje w wojewddztwie lu-
buskim. Pomimo wysitkéw Fundacji Warszawskie

Hospicjum dla Dzieci nie udato sie utworzy¢ hospi-

Medycyna
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Tabela 8. Powiaty iludno$¢ nieobjete rejonami hospicjéw swiadczgcych pediatryczng domowg opieke paliatywngw 2013r.

wg wojewddztw

Wojewoddziwo Miasta i powiaty nieobjete PDOP Ludnosé Odsetek populaciji
lubuskie m. Zielona Goéra, krosnienski, sulecinski, swiebodzinski, 670317 66
nowosolski, wschowski, zielonogdrski, zaganski, zarski
kujawsko-pomorskie m. Grudzigdz, brodnicki, golubsko-dolbrzynski, 599 705 29
grudzigdzki, inowroctawski, mogilenski, rypinski,
tucholski, wabrzeski
pomorskie bytowski, chojnicki 174 520 8
wielkopolskie chodzieski, ztotowski 117 640 3
podlaskie kolnenski 39 555 3
mazowieckie lipski, zurominski 75578 1
podkarpackie bieszczadzki 22 204 1
razem 1699 519 4

Tabela 9. Dzieci leczone przez hospicja domowe w latach 2005-2013 wg gtdwnych grup rozpoznan (ICD-10)

Rozpoznanie ICD-10 2005 2006
wady rozwojowe wrodzone, QO00-Q99 83 110
znieksztatcenia i aberracje (19) (20)
chromosomowe
choroby uktadu nerwowego G00-G99 185 217
(42) (38)
nowotwory C00-D48.9 100 134
(22) (23)
stany rozpoczynajgce sie POO-P96 16 15
w okresie okotoporodowym (4) (3)
choroby metaboliczne EOO-EQ0 38 62
(8)  (11)
inne 20 30
(5) (5)
razem 442 568

' Dane o rozpoznaniach z 25 hospicjéw (brak danych z 9 hospicjéw)
2 Dane o rozpoznaniach z 32 hospicjow (brak danych z 4 hospicjow)
3 Dane o rozpoznaniach z 38 hospicjow (brak danych z 2 hospicjow)
“ Dane o rozpoznaniach z 45 hospicjow (brak danych z 6 hospicjow)
5 Dane o rozpoznaniach z 45 hospicjow (brak danych z 8 hospicjow)
$ Dane o rozpoznaniach z 45 hospicjow (brak danych z 7 hospicjow)
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2005 ' 2006 2007 ' 2008 2009' 2010 2011 2012 2013

—— choroby uktadu nerwowego
nowotwory

— wady rozwojowe

—— choroby metaboliczne

—— stany okotoporodowe
inne

Ryc. 4. Drzieci leczone w hospicjach domowych w latach
2005-2013 wg rozpoznan
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2007 2008' 2009 2010° 2011¢ 2012° 2013¢
128 158 232 280 350 352 412
(20)  (27) (27) (29)  (30) (30)  (33)
251 210 338 340 408 394 401
(38)  (3¢) (40) (35)  (35) (33)  (32)
130 103 137 136 157 144 148
(200 (18) (16) (14 (13) (13)  (12)
29 23 43 103 122 147 144
(4) (4) (5) (1 (19 (13) (12
70 58 71 78 102 92 94
(an (0 (8) (8) (%) (8) (8)
48 32 31 32 37 52 37
(7) (5) (4) (3) (3) (4) (3)
656 584 852 969 1176 1181 1236

zostaly wymienione w tym dokumencie (tab. 13.).
Inne uwagi dotyczace tego rozporzadzenia zosta-
ly przedstawione w poprzednim raporcie [14] (str.
22-24).

Refundacja $wiadczen hospicjéw domowych dla
dzieci przez NFZ pokrywa zaledwie 32-44% real-
nych kosztéw, co wskazuje na bardzo niski priorytet
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w po-
lityce rzadu. Wplywy z 1% podatku w 2013 r. po-
zwolily pokry¢ brakujace kwoty tylko 6 hospicjom.
W pozostalych prawdopodobnie brak odpowied-
nich $rodkéw finansowych powoduje niska jakosc¢
Swiadczen. Z naszych badan [21] wynika, ze gwa-
rancja odpowiedniego poziomu $wiadczen jest wla-
Sciwa liczba zatrudnionych pielegniarek w stosunku
do liczby pacjentéw, tzn. 1 : 4, a nie jak postuluje roz-
porzadzenie Ministra Zdrowia — 1 : 12.
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Tabela 10. Pacjenci leczeni przez hospicja z wadami rozwojowymi wrodzonymi, znieksztatceniami i aberracjami chromo-
somowymi (Q00-Q99) urodzeni w latach 2012 i 2013 wg rozpoznah

Rozpoznanie ICD-10 Rok urodzenia
2012 2013
wodogtowie wrodzone QO03, Q03.1 3 S
wrodzone wady rozwojowe spoidta wielkiego Q04.0 1 8
przodomdzgowie jednokomorowe (holoprozencefalia) Q04.2 0 3
inne wady mézgu z ubytkiem tkanek Q04.3 0 2
rozszczep kregostupa ledzwiowego ze wspdtistniejgcym wodogtowiem Q05.2 8 2
nieokreslony rozszczep kregostupa ze wspdtistniejgcym wodogtowiem Q05.4 1 0
wrodzone wady rozwojowe jam i potgczen sercowych Q20 1 0
wspdlny pien tetniczy Q20.0 1 0
odejscie obu duzych naczynh z prawej komory Q20.1 0 1
inne wrodzone wady rozwojowe jam i potgczeh sercowych Q20.8 0 1
wrodzone wady rozwojowe przegrdd serca Q21 0 1
zaro$niecie zastawki pnia ptucnego Q22.0 0 2
zespot niedorozwoju lewej czesci serca Q23.4 1 1
inne okreslone wrodzone wady rozwojowe serca Q24.8 1 0
zwezenie cie$ni aorty Q25.1 0 1
zwezenie pnia ptucnego Q25.6 0 1
wrodzone wady rozwojowe krtani Q31 1 0
inne wrodzone wady rozwojowe krtani Q31.8 0 1
wrodzona wada rozwojowa ptuca, nieokreslona Q33.9 0 1
inne wrodzone wady rozwojowe wqtroby Q44.7 0 1
wrodzona sztywno$¢ wielostawowa Q74.3 0 2
dyzostoza czaszkowo-twarzowa Q75.1 0 3
kartowatos¢, wrodzona postaé smiertelna Q77.1 0 1
achondroplazja Q77.4 0 1
kostnienie niedoskonate Q78.0 0 1
inne okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych dotyczgce wielu uktaddw Q87 3 1
zespoty wrodzonych wad rozwojowych dotyczgce gtdwnie wyglgdu twarzy Q87.0 7 3
zespoty wrodzonych wad rozwojowych zwigzane gtdwnie z niskim wzrostem Q87.1 2 4
inne okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych niesklasyfikowane gdzie Q87.8 1 1
indziej
mnogie wrodzone wady rozwojowe niesklasyfikowane gdzie indziej Q89.7 3 1
inne okre$lone wrodzone wady rozwojowe Q89.8 1
frisomia 21 Q90.0, Q90.9 1
frisomia 18 Q91.0-Q91.3 11 12
frisomia 13 Q91.4-Q91.7 1
delecja krétkiego ramienia chromosomu 5 Q93.4 2 1
inne delecje cze$ci chromosomdw Q93.5 0 2
inne okreslone aberracje chromosomowe Q99.8 0 1
razem 45 73
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Tabela 11. Przyczyny zgondw dzieci i mtodych dorostych leczonych przez hospicja domowe dla dzieciw 2013 .

Przyczyny zgonu ICD-10 Wiek (lata)
0-17 >18

nowotwory C11-C92.0 70 9
wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe QO03-Q99.8 38 0
choroby uktadu nerwowego G09-G93.4 23 9
choroby metaboliczne E71.3-E88.9 14 3
stany rozpoczynajgce sie w okresie okotoporodowym P21-P91.63 5 0
inne 160.8, 142, F84.2 2 1
razem 152 22

Tabela 12. Btedy dotyczqgce kodowania rozpoznan wg Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chordb i Problemdw

Zdrowotnych (ICD-10)

Opis ICD-10 Bledy w zakresie = Bledy wymagajgce Razem
gtéwnych korekty gtéwnej
grup rozpoznan* grupy rozpoznan**
wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia Q00-Q99.8 99 9 108
i aberracje chromosomowe
choroby uktadu nerwowego G12-G98 59 B35 94
choroby uktadu oddechowego J50-J96.1 2 22 24
nowotwory C47-D37 18 0 18
choroby metaboliczne E75-E88.8 12 4 16
inne B58.2, F84, 150.0, 5 8 13
150.9, 775,4, 194, Y85,
Y86, Y88.0, Y88.1
stany rozpoczynajgce sie w okresie P28-P91.9 10 2 12
okotoporodowym
razem 205 80 285

*Btedy w zakresie liczbowej czesci kodu
**Btedy w zakresie literowej czesci kodu

Opierajac sie na danych statystycznych Warszaw-
skiego Hospicjum dla Dzieci (WHD) (59 pacjentéw,
36% zgonéw — tab. 1.), mozna twierdzi¢, ze w Pol-
sce w 2013 r. wystarczylyby 23 hospicja zamiast
54 (poniewaz 1358 : 59 = 23), gdyby byly odpowied-
nio rozmieszczone pod wzgledem geograficznym

20

i stosowaly te same standardy co WHD. Ten drugi
warunek moze zosta¢ spelniony wylgcznie przez
wprowadzenie tych standardéw przez ministra
zdrowia oraz egzekwowanie ich przez NFZ i kon-
sultantéw wojewddzkich w dziedzinie pediatrii.
Obecna sytuacja w Polsce charakteryzuje sie wzra-
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Tabela 13. Rozpoznania i numery kodu wg klasyfikacji ICD-10 dzieci leczonych przez hospicja domowe w 2013 r. niespet-

niajgce wymagan Ministerstwa Zdrowia

Lp. Rozpoznanie ICD-10 Liczba
pacjentéw
1 pneumocytoza B59 1
inne hipoglikemie E16.1 1
3 bakteryjne zapalenie opon mézgowych i mdzgu oraz zapalenie opon mdzgowych G04.2 1
i rdzenia niesklasyfikowane gdzie indziej
4 zapalenie mdzgu, zapalenie rdzenia kregowego oraz zapalenie mdzgu i rdzenia G05.2 1
kregowego w innych chorobach zakaznych i pasozytniczych sklasyfikowanych gdzie
indziej
5 inne okreslone choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego G31.8 8
6 zwyrodnienie istoty szarej (Alpersa) G31.81 1
7 choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego G31.9 1
8 choroby demielinizacyjne osrodkowego uktadu nerwowego, nieokreslone G37.9 1
9 dziedziczna neuropatia ruchowa i czuciowa G60.0 2
10 inne kardiomiopatie przerostowe 142.0 2
11 inne kardiomiopatie 142.8 1
12 inne krwotoki podpajeczynéwkowe 160.8 1
13 krwotok mézgowy do pdtkul, podkorowy 161.0 1
14 nastepstwa zawatu mdzgu 169.3 1
15 pozabiegowe zaburzenia funkcji uktadu krgzenia 197 1
16 choroby pecherzykdw ptucnych i tkanki okotopecherzykowej 184.0 1
17 inne okreslone choroby tkanki srdbdmigzszowej ptuc J84.8 1
18 inne przypadki wczesniactwa P07.3 1
19 wrodzone zapalenie ptuc P23 1
20 wrodzona toksoplazmoza P37.1 4
21 wrodzona wada rozwojowa duzych zyt, nieokreslona Q26.9 1
22 wady rozwojowe potgczen tetniczo-zylnych obwodowych Q27.3 1
23 wrodzona wada rozwojowa ptuca, nieokreslona Q33.9 1
24 wrodzona sztywno$¢ wielostawowa Q74.3 6
25 dyzostoza czaszkowo-twarzowa Q75.1 3
26  zespdt Klipplo-Feila Q76.1 1
27 ptodowy zespdt alkoholowy (dysmorficzny) Q86.0 1
28 ciato obce w drogach oddechowych T7 1
29 toniecie niezakohczone zgonem 175.1 1
razem 48
27 000 000 stajaca liczbg hospicjéw domowych dla dzieci, z kté-
26 000 000 rych wiele jest sztucznie kreowanych przez NFZ,

25000 000 / \
24 000 000

23 000 000 / \/\
22 000 000 / \

21 000 000 =

(z1]
[~
/

20000000 5007 9008 " 2009 ' 2010 ' 2011 ' 2012 2013

Ryc. 6. Kwoty 1% podatku od oséb fizycznych uzyskane
przez organizacje pozytku publicznego finansujgce PDOP

Medi/jc%no
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podpisujacy umowy dotyczace opieki nad dzie¢mi
z hospicjami dla dorostych. Zezwalajg na to wadli-
we przepisy i brak nadzoru specjalistycznego.
Polityka Ministerstwa Zdrowia i NFZ nie opiera
sie na badaniach epidemiologicznych (wszystkie
nasze badania byly dotychczas ignorowane przez te
instytucje). Jest to zasadnicza przyczyna nieprawi-
dlowej polityki prowadzonej w tej dziedzinie.
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Tabela 14. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) wg wybranych rozpoznan, Polska 2013

Przyczyna zgonu ICD-10

Zgony w domu

pod opiekqg
hospicjum*

nowotwory C00-D48
choroby metaboliczne EOO-E?0
choroby uktadu nerwowego G00-G99
inne 142

stany rozpoczynajqce sie w okresie POO-P99
okotoporodowym

wady rozwojowe wrodzone, QO00-Q99
znieksztatcenia i aberracje
chromosomowe

razem

*Brak danych z 7 hospicjow

62

9

19

27

122

wszystkie
(GUS)

78

10

51

72

216

Zgony
w szpitalu
(GUS)

112
15
33
14

175

651

1000

Tabela 15. Zgony niemowlat i starszych dzieci w Polsce w latach 2004-2013. Dane GUS

Rok Wiek 0-11 miesiecy
liczba %
2004 2423 58
2005 2340 57
2006 2238 56
2007 2322 58
2008 2337 60
2009 2327 60
2010 2057 61
2011 1836 58
2012 1791 60
2013 1672 59
2004-2013 21 286 59
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Tabela 16. Zgony u dzieci (0-17 lat) wg przyczyn w Polsce w latach 2004-2013. Dane GUS

Lp.

20

21

Rozpoznanie

niektére stany
rozpoczynajqce sie
w okresie okotoporodowym

wady rozwojowe
wrodzone, znieksztatcenia
i aberracje chromosomowe

zewnetrzne przyczyny
zachorowania i zgonu

nowotwory

objawy, cechy chorobowe
oraz nieprawidtowe

wyniki badan klinicznych

i laboratoryjnych
jednostek chorobowych
niesklasyfikowane gdzie
indziej

choroby uktadu
oddechowego

choroby uktadu
nerwowego

choroby uktadu krgzenia

niektére choroby zakazne
i pasozytnicze

zaburzenia wydzielania
wewnetrznego, stanu
odzywienia i przemiany
metabolicznej

choroby uktadu
frawiennego

choroby krwi i narzgdow
krwiotworczych oraz
niektére choroby
przebiegajgce z udziatem
mechanizméw
autoimmunologicznych

choroby uktadu moczowo-
-ptciowego

choroby uktadu kostno-
-stawowego, miesniowego
i tkanki tgcznej

choroby skéry i tkanki
podskérnej

zaburzenia psychiczne
i zaburzenia zachowania

choroby oka i przydatkdw
oka

cigza, pordd i potdg

choroby ucha i wyrostka
sutkowatego

urazy, zatrucia iinne
okreslone skutki dziatania
czynnikdw zewnetrznych

czynniki wptywajgce
na stan zdrowia i kontakt
ze stuzbqg zdrowia

razem

Medi/jc%no
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ICD-
-10

POO-
P96

QO00-
Q99

VO1-
Y98

C00-
D48

ROO-
R99

JOO-
J99

GO00-
G99

100-
199

AQO-
B99

EOO-
EQ0

KOO-
K93

D50-
D89

NOO-
N99

MOO-
M99

LOO-
L99

FOO-
F99

HOO-
H59

O00-
099

H60-
H95

S00-
198

200-
199

2004 2005 2006 2007 2008 2009

1260

953

920

299

173

134

174

113

94

49

20

1176

941

889

238

170

134

190

125

93

59

31

26

1250

835

814

SIS

155

139

157

106

116

52

24

1219

922

846

255

183

132

149

114

80

41

21

1262

870

823

239

145

140

143

101

88

57

20

1278

890

690

212

157

186

129

94

111

35

22

2010 2011 2012 2013

1062 955 941
846 799 804
592 591 530
224 216 190
128 126 106
130 146 110
126 98 117
108 69 63
84 81 38
39 38 43
16 7 19
13 9 12
9 5 8
2 2 0
1 0 1
0 1 2
0 0 0
1 1 0
0 0 0
0 0 0
0 0 0

4216 4080 3990 3992 3917 3835 3381

830

749

525

196

100

149

107

68

37

39

2004- Czestosé

2013
11233

8609

7220

2382

1443

1400

1390

961

822

452

198

154

90

3144 2984 2846 36 247

(%)
31

24

20

100

23
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Tabela 17. Miejsce i liczba zgondw dzieci (0-17 lat) z powodu wybranych przyczyn w Polsce w roku 2013. Dane GUS

Rozpoznanie/umiejscowienie

nowotwory
zaburzenia przemian sfingolipiddw i inne zaburzenia spichrzania lipidow

inne sfingolipidozy, choroba Krabbego, metachromatyczna
leukodystrofia, choroba Niemann-Picka

lipofuscynoza neuronalna (ceroidolipofuscynoza, choroba Battena)
mukopolisacharydozy

zwtbknienie wielotorbielowate (mukowiscydoza, cystic fibrosis)
zanik miesni pochodzenia rdzeniowego, typ | (Werdniga-Hoffmanal)
inne okre$lone choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego
padaczka

dystrofia mieéniowa (Duchenne’a)

miopatie wrodzone

dzieciece porazenie mbdzgowe

wodogtowie

uszkodzenie mdzgu z niedotlenienia (niesklasyfikowane gdzie indziej)
encefalopatia, nieokreslona

kardiomiopatie

przewlekta niewydolno$¢ oddechowa

niewydolnos$¢ watroby niesklasyfikowana gdzie indziej

zespot nerczycowy

zamartwica urodzeniowa

dysplazja oskrzelowo-ptucna rozpoczynajgca sie w okresie
okotoporodowym

wrodzona toksoplazmoza

niedokrwienie mdzgu noworodka

wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego
wrodzone wady rozwojowe serca i duzych naczyn
wrodzone wady rozwojowe krtani

wrodzone wady rozwojowe fchawicy i oskrzeli
niedorozwdj nerki, obustronny
wielotorbielowatos$¢ nerek, typu dzieciecego

kostnienie niedoskonate (tamliwos¢ kosci wrodzona, osteogenesis
imperfecta)

nerwiakowtékniakowatos$¢ nieztosliwa (choroba von Recklinghausena)
inne zespoty wrodzonych wad rozwojowych ze zmianami szkieletowymi

inne okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych niesklasyfikowane
gdzie indziej (np. Zellwegera)

mnogie wrodzone wady rozwojowe niesklasyfikowane gdzie indziej
zespot Downa (trisomia 21)

zespot Edwardsa (trisomia 18)

zespot Pataua (trisomia 13)

inne trisomie

monosomie i delecje autosoméw niesklasyfikowane gdzie indziej

razem
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ICD-10

C00-D48
E75
E75.2

E75.4
E76.0-E76.3
E84
G12.0
G31.8
G40
G71.0
G71.2
G80
G921
G93.1
G93.4
142
J96.1
K72
NO4
P21
P27.1

P37.1
P21.0
Q01-Q07
Q20-Q25
Q31
Q32
Q60.4
Q61.1
Q78.0

Q85.0
Q87.5
Q87.8

Q89.7
Q90.0-Q90.9
Q921.0-Q921.3
Q91.4-Q91.7

Q92
Q93

Zgony
w w w innym
szpitalu domu miejscu
112 78 6
1 0
0 0
0 2 0
2 1 0
9 1 0
4 0
1 0
6 17 4
4 1
1 2 1
6 18 2
2 0 0
1 1 0
0 1 0
14 1 0
0 1
1 0 0
1 1 0
55 1 0
3 0 0
1 0 0
1 0 0
36 13 4
285 28 7
1 0 0
0 1 0
1 0 0
4 0 0
1 0
1 0 0
0 1
11 8 1
91 8 3
7 0 0
41 6 2
18 5 0
3 1 0
3 1 0
729 209 32
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Tabela 18. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu nowotwordw (C00-D48) w Polsce w latach 1999-2013. Dane GUS

Rok Zgony w szpitalu Zgony w domu Zgony w innym miejscu
liczba % liczba % liczba %o
1999 310 77 87 21 7 2
2000 279 77 75 21 6 2
2001 328 81 67 17 % 2
2002 277 75 86 23 7 2
2003 200 71 72 25 11 4
2004 225 75 65 22 9 3
2005 159 67 73 31 6 2
2006 214 68 90 29 9 3
2007 173 68 75 29 7 38
2008 164 69 73 30 2 1
2009 142 67 65 31 5 2
2010 140 62 77 34 7 3
2011 136 63 79 37 1 1
2012 100 53 82 43 8 4
2013 112 57 78 40 8
1999-2013 2959 70 1144 27 100 2

Tabela 19. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu nowotwordw (C00-D48) w wojewddztwach w okresie 1999-2006
(8 lat). Kolejno$¢ wojewddztw wg odsetka zgondw w domu. Dane GUS

Wojewodziwo Zgony w szpitalu Zgony w domu Zgony w innym miejscu
liczba % liczba % liczba %
mazowieckie 200 61 124 38 5 2
lubelskie 132 70 54 29 3 2
podlaskie 76 72 30 28 0 0
warminsko-mazurskie 70 71 26 27 2 2
tédzkie 136 72 50 26 4 2
dolnoslgskie 135 75 45 25 1 1
opolskie 54 71 19 25 3 4
Slaskie 217 72 66 22 19 6
kujawsko-pomorskie 136 78 85 20 4 2
podkarpackie 115 80 26 18 3 2
Swietokrzyskie 65 82 14 18 0 0
wielkopolskie 213 81 47 18 2 1
pomorskie 104 77 23 17 8 6
zachodniopomorskie 102 82 18 15 4 8
matopolskie 190 84 31 14 5 2
lubuskie 47 85 7 13 1 2
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Tabela 20. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu nowotwordw (C00-D48) w wojewddztwach w okresie 2007-2013
(7 lat). Kolejno$¢ wojewddztw wg odsetka zgondw w domu. Dane GUS

Wojewédziwo Zgony w szpitalu Zgony w domu Zgony w innym miejscu
liczba % liczba % liczba %
opolskie 16 50 16 50 0 0
mazowieckie 99 49 100 49 4 2
warminsko-mazurskie 31 &5 24 43 1 2
lubelskie 49 60 32 40 0 0
lubuskie 24 60 15 38 1 8
tédzkie 68 61 42 38 2
podlaskie 33 63 19 37 0
Slaskie 97 57 62 36 12 7
pomorskie 55) 60 32 35 5
dolnoslgskie 78 68 36 32 0 0
wielkopolskie 105 68 48 31 1 1
podkarpackie 59 65 27 30 5 5
zachodniopomorskie 55 71 22 29 0 0
matopolskie 82 72 28 25 4 4
Swietokrzyskie 29 78 8 22 0 0
kujawsko-pomorskie 87 82 18 17 1 1

Tabela 21. Pordwnanie odsetka zgondw w domu dzieci (0-17 lat) z powodu nowotwordw (C00-D48) zgonu w wojewddz-
twach, w ktérych dziatajg osrodki onkologii dzieciecej. Pordbwnano dane z okresdw 1999-2006 i 2007-2013. Dane GUS

Wojewoddziwo 1999-2006 2007-2013 Réznica odsetka
zgony w domu zgony w domu el L
liczba % liczba %
mazowieckie 124 38 100 49 12
lubelskie 54 29 32 40 11
tédzkie 50 26 42 38 12
podlaskie 30 28 19 37 9
Slgskie 66 22 62 36 14
pomorskie 23 17 32 85 18
dolnoslgskie 45 25 36 32 7
podkarpackie 26 18 27 30 12
matopolskie 31 14 28 25 11
kujawsko-pomorskie 35 20 18 17 -3

Tabela 22. Zgony w domu dzieci (0-17 lat) z powodu nowotworéw (C00-D48) w latach 2009-2013. Pordwnanie danych
Fundacji WHD i GUS

Rok Zgony w domu (GUS) Zgony w domu pod opiekqg hospicjum
2009 65 51 (78%)
2010 77 60 (78%)
2011 79 76 (96%)
2012 82 77 (94%)
2013 78 62 (79%)
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Tabela 23. Miejsce zgonu dzieci (0-17 lat) z powodu wybranych choréb nowotworowych w Polsce w okresie 1999-2013
(15 1at). Dane GUS

Rozpoznanie/umiejscowienie ICD-10 Zgony w szpitalu Zgony w domu Zgony w innym miejscu
liczba A liczba %o liczba Zo
nowotwory osrodkowego uktadu C70-C72 837 63,5 451 34,2 30 2,3
nerwowego razem
nowotwér ztosliwy mdzgu C71 775 63,7 411 33.8 30 2,5
nowotwory ztodliwe tkanki limfatycznej, C81-C96 1377 88,7 171 11,0 4 0.3
krwiotwoérczej i tkanek pokrewnych razem
chtoniaki razem C82-C85 214 85.3 35 13,9 2 0.8
biataczki razem C91-95 1098 89.6 125 10,2 2 0.2
biataczka limfatyczna C91 634 89.3 75 10,6 1 0,1
biataczka szpikowa C92 397 90,6 4] 9.4 0 0,0
nowotwér ztodliwy kosci i chrzgstki stawowej C40-C41 154 46,4 173 52,1 5 1,5
nowotwér ztosliwy nerki z wyjgtkiem Céb4 73 64,0 37 32,5 4 385
miedniczki nerkowej
nowotwér ztodliwy nadnerczy C74 71 57,3 51 41,1 2 1,6
nowotwar ztosliwy tkanki tgcznej i innych C49 147 64,2 79 34,5 3 1.3
tkanek miekkich
nowotwor ztosliwy przestrzeni zaotrzewnowej C48 37 78.7 9 19,1 1 2.1
i ofrzewnej
nowotwory jajnika Cb56 18 58,1 10 32,3 3 9.7
nowotwory oka Cé62 26 70,3 11 29,7 0 0.0
nowotwory jadra C69 11 55,0 9 45,0 0 0,0

l:, brak opieki
l:, miasta i powiaty objete opiekg

l:l propozycje rejondw nowych hospicjéw na obszarach domowych dla dzieci

Ryc. 8. Propozycja utworzenia nowych hospicjéw domowych dla dzieci
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Tabela 25. Zestawienie kosztéw PDOP, refundacji NFZ, przychoddw z 1% podatku i bilansu w 15 wybranych organizacjach
pozytku publicznego w 2013 r.

Nazwa organizacji pozytku publicznego Liczba LO x 198 [zf] LO x stawka Réznica Przychédz 1%  Bilans [zi]

osobodni (A) NFZ [zi] (B) A-B podatku [z{] C-(A-B)
(LO) [z] ()

Fundacja Warszawskie Hospicjum 11 303 2237 994 859 028 1378 966 3561 365 2182 399

dla Dzieci (Warszawa)

Lubelskie Hospicjum dla Dzieci 15 800 3128 400 1185000 1 943 400 2 620 559 677 159

im. Matego Ksiecia (Lublin)

Fundacja ,,Pomdzim” na Rzecz 8584 1699 632 622 340 1077 292 1364 697 287 405

Dzieci z Chorobami Nowotworowymi
i Hospicjum dla Dzieci (Biatystok)*

Fundacja Wroctawskie Hospicjum 15116 2992 968 1315092 1677 876 1777 870 99 994
dla Dzieci (Wroctaw)

Stowarzyszenie tddzkie Hospicjum 3420 677 160 256 500 420 660 473 811 53 151
dla Dzieci (£6d7)

Fundacja Podkarpackie Hospicjum 14064 2784 672 1167 312 1617 360 1 654 587 37 227
dla Dzieci (Rzeszow)

Fundacja Pomorskie Hospicjum 8655 1713690 562 575 1151115 769 834 -381 281
dla Dzieci (Gdansk)

Fundacja Domowe Hospicjum Dzieciece 6097 1 207 206 438 984 768 222 321 398 —446 824
Promyczek (Otwock)

Fundacja Domowe Hospicjum 6650 1316700 498 750 817 950 370 532 —447 418
dla Dzieci w Opolu (Opole)

Fundacja Zachodniopomorskie 13 388 2 650 824 1044 264 1 606 560 1089 541 -517 019
Hospicjum dla Dzieci i Dorostych

(Szczecin)**

Fundacja Gajusz (£o6dz) 12 007 2 377 386 900 525 1476 861 850 991 -625 870
Fundacja Slgskie Hospicjum dla Dzieci 9176 1816848 776 290 1 040 558 249 364 -791 194
(Pszczyna/Tychy)

Krakowskie Hospicjum dla Dzieci 13870 2746260 965 352 1780 908 769 196 -1011712
im. ks. Jozefa Tischnera (Krakdw)

Fundacja Alma Spei (Krakdow) 9902 1960 596 620 261 1340 335 249 910 -1 090 425
Matopolskie Hospicjum dla Dzieci 13 547 2 682 306 942 871 1739 435 541 281 -1198 154
(Krakéw)

*Fundacja finansuje hospicjum i onkologie
**Fundacja finansuje hospicja domowe dla dzieci i dla dorostych

PISMIENNICTWO 8. Poprzednie badania opublikowano w VIII-XVII tomach mo-
nografii ,Opieka paliatywna nad dzie¢mi” (Warszawskie

1. Children’s Hospice International: Resources: an unmet need. Hospicjum dla Dzieci, Warszawa 2000, 2001, 2002, 2003, 2004,
Children’s Hospice International 2008. Dostepne na: http:/ 2005, 2006, 2007, 2008, 2009).
www.chionline.org,. 9. Dangel T. Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce.

2. Knapp C, Woodworth L, Wright M, et al. Pediatric palliative Polska Medycyna Paliatywna 2004; 3: 353-363.
care provision around the world: a systematic review. Pedia- 10. Dangel T Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce
tric Blood & Cancer 2011; 57: 361-368. (2004). Onkol Pol 2005; 8: 109-120.

3. Knapp C, Madden V, Fowler-Kerry S. Pediatric Palliative Care: ~ 11 Dangel T Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce
Global Perspectives. Springer 2012. 2008. Raport X. Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci,

4. Materiaty konferencyjne: The Dignity of Life Until the Last Warszawa 2009. Dostepne na: http://www.hospicjum.waw.pl/
Breath — Innovative models in cancer palliative care, Bolonia, phocadownload/Epidemiologia-Polityka_Zdrowotna/Domo-
Wiochy 12-14.09.2013. waOpiekaPaliatywnaNadDziecmiWPolsce2008.pdf.

5. Kremeike K, Eulitz N, Junger S, et al. Paediatric palliative 12 Dangel T, Murawska M, Marciniak W. Pediatryczna domowa
home care in areas of Germany with low population density opieka paliatywna Polsce (2009). Med Paliat 2010; 2: 136-153.
and long distances: a questionnaire survey with general pa- Dostepne na: http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownlo-
ediatricians. BMC Research Notes 2012; 5: 498. Dostepne na: ad/Epidemiologia-Polityka_Zdrowotna/DomowaOpiekaPa-

6. http://midnurse.umsha.ac.ir/uploads/Pediatric_Palliative_ liatywnaNadDziecmiWPolsce2009.pdf.
Care_Global_Perspectives.pdf. 13. Dangel T, Murawska M, Marciniak W, Dangel K. Pediatryczna

7. Dangel T, Szymkiewicz-Dangel J. Hospicjum perinatalne — domowa opieka paliatywna Polsce (2010). Med Paliat 2011; 3:
polski model. Dostepne na: http;/www.hospicjum.waw.pl/ 129-150. Dostepne na: http://www.hospicjum.waw.pl/pho-
phocadownload/hospicjum-perinatalne/hospicjum-perinatal- cadownload/Epidemiologia-Polityka_Zdrowotna/Domowa-
ne-polski-model.pdf. OpiekaPaliatywnaNadDziecmiWPolsce2010.pdf
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14.

15.

16.

17.

18.

Dangel T, Murawska M, Marciniak W, Kozera K. Pediatryczna
domowa opieka paliatywna Polsce (2011). Med Paliat 2012;
3: 137-167. Dostepne na: http://www.hospicjum.waw.pl/pho-
cadownload/Epidemiologia-Polityka_Zdrowotna/Domowa-
-Opieka-Paliatywna-Nad-Dziecmi-w-Polsce-2011.pdf.

Kozera K, Murawska M, Marciniak W, Dangel T. Pediatryczna
domowa opieka paliatywna Polsce (2012). Medy Paliat 2014; 6:
19-54. Dostepne na: http://www.hospicjum.waw.pl/biblioteka/
epidemiologia-polityka-zdrowotna?download =226:pediatry
czna-domowa-opieka-paliatywna-w-polsce-2012
http://www.icd10data.com/

Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika
2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opie-
ki paliatywnej i hospicyjnej. Dostepne na: http://isap.sejm.
gov.pl/DetailsServlet?id =WDU20130001347.

Stan i struktura ludnodci oraz ruch naturalny w przekro-
ju terytorialnym w 2013 r. Stan w dniu 31 XII. Dostepne na:
http://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/ludnosc/ludnosc/st-
an-i-struktura-ludnosci-oraz-ruch-naturalny-w-przekroju-
terytorialnym-w-2013-r-stan-w-dniu-31-xii,6,16.html.

PODZIEKOWANIA

Autorzy dziekuja wymienionym ponizej hospicjom, ktére
wziely udziat w badaniu:

1.

2.
3.

©

11.

12.
13.
14.
15.
16.
17.

18.
19.

20.

21.

22.

23.

24.
25.

Biala Podlaska — Hospicjum Domowe — Oddzial Opie-
ki Paliatywnej.

Bialystok — Bialostockie Hospicjum Domowe dla Dzieci.
Brzozé6w — Domowa Opieka Paliatywna Dar-Med.
Bydgoszcz — Hospicjum Domkowe dla Dzieci — Dom
Sue Ryder.

Czestochowa — Zespo6t Opieki Paliatywnej ,Palium”.
Elblag — Hospicjum Sw. Jerzego im. Aleksandry Gabry-
siak.

Gdanisk — Hospicjum im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza
SAC w Gdansku.

Gdansk — Pomorskie Hospicjum dla Dzieci.

Gostynin — Hospicjum Domowe MEDICUS.

. Gorzé6w Wielkopolski — Hospicjum Domowe dla Dzie-

ci OskaraiRézy”.

Jastrzebia — ,PALMED” Centrum Opiekunczo-Leczni-
cze — Hospicjum Domowe.

Kalisz — Niepubliczny Zaklad Opieki Paliatywnej.
Koto - Opieka Paliatywna.

Konin - Hospicjum Domowe MAXMED.

Krakéw - Fundacja ,Alma Spei”.

Krakéw — Malopolskie Hospicjum dla Dzieci.

Lublin — Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Malego
Ksiecia.

1.6dz - L.odzkie Hospicjum dla Dzieci i Dorostych.
L.6dz - Fundacja Gajusz Hospicjum Domowe dla Dzie-
ci Ziemi Lodzkiej.

Katowice — Goscina serca $w. Teresy od Dziecigtka Je-
zus, Zespét Opieki Hospicyjnej przy Spolecznym To-
warzystwie Hospicjum Cordis.

Mysélenice — ,PEMED” — Hospicjum Domowe.
Niepolomice — Niepolomickie Centrum Profilaktycz-
no-Lecznicze — Hospicjum Domowe.

Olkusz — ,JANMED” — Hospicjum Domowe.

Olsztyn — Hospicjum Domowe Stacja Opieki Caritas.
Opole - Fundacja Domowe Hospicjum dla Dzieci
w Opolu.
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20.

21.

22.

26.

27.

28.

29.

30.

31

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.
44.

45.

Dangel T Czy hospicjum domowe dla dzieci moze funkcjo-
nowa¢ na podstawie Zarzadzenia Prezesa NFZ? Dostepne na:
http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Epidemio-
logia-Polityka_Zdrowotna/CzyHospicjumDomoweDlaDz
ieciMozeFunkcjonowacNaPodstawieZarzadzeniePrezesa
NEFZ_2007.pdf.

Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. Ks. J6zefa Tischnera,
Sprawozdanie merytoryczne 2013. Dostepne na: http://hospi-
cjumtischnera.org/pl/hospicjum/sprawozdania.html.

Projekt rozporzadzenia ministra zdrowia opracowany przez
zesp6l ekspertéw Fundacji WHD . Dostepne na: http:/www.
hospicjum.waw.pl/phocadownload/Epidemiologia-Polityka_
Zdrowotna/StandardyPostepowanialProcedurMedycznychZ
ZakresuPediatrycznejDomowejOpiekiPaliatywnej-ProjektRo
zpMZ_2009.pdf

Dangel T, Fowler-Kerry S, Karwacki M, Bereda J. An evalu-
ation of a home palliative care program for children. Ambula-
tory Child Health 2000; 6: 101-114.

Ostrowiec Swietokrzyski — Hospicjum Domowe dla
Dzieci GOMED.

Otwock - Domowe Hospicjum Dzieciece ,Promy-
czek”.

Ostréw Mazowiecka - Domowe Hospicjum dla Dzieci
w Ostrowi Mazowieckiej.

Plock - Stowarzyszenie Hospicyjno-Paliatywne ,Ho-
spicjum Plockie” pod wezwaniem $w. Urszuli Ledo-
chowskiej.

Poznan — Wielkopolskie Hospicjum dla Dzieci Wielko-
polskie Stowarzyszenie Wolontariuszy Opieki Palia-
tywnej ,Hospicjum Domowe”.

Radom - Poradnia Leczenia Bélu i Poradnia Opieki
Paliatywne;.

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

Rzeszéw — Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci.
SkrzydIna — NZOZ Pielegniarsko Rehabilitacyjny s.c.
Stupca — Przychodnia Specjalistyczna ,ESCULAP” —
Opieka Paliatywna.

Str6ze — Zaklad Rehabilitacji Leczniczej — Hospicjum
Domowe.

Suwatki — Samodzielny Publiczny Zespét Opieki Pa-
liatywnej.

Szczecin — Fundacja Zachodniopomorskie Hospicjum
dla Dzieci.

Toruh — Zaklad Opieki Paliatywno-Hospicyjnej ,Na-
dzieja”.

Trzemeszno — NZOZ Trzemeszefiska Rodzinno-Spe-
cjalistyczna Przychodnia Lekarska ,LUXMED” Hospi-
cjum Domowe dla Dzieci.

Tychy - Fundacja Slgskie Hospicjum dla Dzieci.
Warszawa — Fundacja Warszawskie Hospicjum dla
Dzieci.

Wisniowa — ,ZDROWIE” — Opieka Paliatywna.
Wioctawek — ,Zespét Opieki Domowej” Polskiego To-
warzystwa Opieki Paliatywnej, Oddzial we Wloctawku.
Wroctaw — Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci.

Autorzy dzigkujg Fundacji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci za sfinansowanie badania.
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Pediafryczna domowa opieka paliatywna w Polsce (2013)

Zatqgcznik 4. Koszty swiadczeh hospicjum domowego dla dzieci w 2013 r. wg standardu Fundaciji Warszawskie Hospicjum
dla Dzieci dla nowo powstajgcych hospicjow

Pracownicy
16 pacjentow 30 pacjentow
Pielegniarki 4 8
Lekarze 2 2
Pracownik socjalny 1 1
Psycholog % 1
Fizjoterapeuta Yo A
Wynagrodzenia [z]
Brutto Netto Wydatek
pracodawcy
Pielegniarka Umowa o prace 7000 4900 8197
Lekarz Kontrakt 16 000 13 000 16 000
Pracownik socjalny Umowa o prace 3600 2500 4325
Psycholog Umowa o prace 4800 3600 5400
Fizjoterapeuta Umowa o prace 'z etatu 2000 1400 2405
Fundusz ptac [zt]
Wydatek pracodawcy Wydatek pracodawcy
16 pacjentow 30 pacjentéw
Pielegniarki (4/8) Umowa o prace 32788 65 576
Lekarze (2) Kontrakt 32 000 32 000
Pracownik socjalny Umowa o prace 4325 4325
Psycholog (%/1) Umowa o prace 4325 5400
Fizjoterapeuta () Umowa o prace 2405 2405
Razem 75843 109 706
Sprzet medyczny [z4]
Urzgdzenie Cena jednostkowa 16 pacjentow 30 pacjentéw
Koncentrator tlenu 3200 (8) 25 600 (15) 48 000
Pulsoksymetr 1000 (5) 5000 (2) 2000
Ssak 400 (12) 4800 (24) 9600
Materac 4000 (12) 48 000 (24) 96 000
Pompa strzykawkowa 2500 (2) 5000 (3) 7500
Inhalator 100 (8) 800 (15) 1500
Aparat RR 150 (5) 750 (?) 1350
tézko 3200 (5) 16 000 (10) 32 000
Agregat 900 (8) 7200 (15) 13 500
Podnosnik 7000 (2) 14 000 (4) 28 000
Glukometr 140 (2) 280 (2) 280
Zestaw lekarza 500 (2) 1000 (2) 1000
Neseser pielegniarski 300 (4) 1200 (8) 2400
Razem 129 630 250 130
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Zatgcznik 4. Cd.
Sprzet biurowy i samochody [zt]

16 pacjentéw

Meble biurowe 5000
Meble do magazynu 2000
Komputer z drukarkg 2500
Telefon, faks, sekretarka 1200

Samochdd Fiat Panda (6) 199 200
Razem 214700

Meble: biurko, 10 krzeset, 2 stoliki na komputer, faks i telefon, 2 szafy

Materiaty jednorazowe [zt]

Materiaty jednorazowe Wydatek miesieczny na jednego
pacjenta

Sprzet jednorazowy 300

Materiaty higieniczne 400

Materiaty opatrunkowe i srodki 300

antyseptyczne

Razem 1000

Optaty state [zt]

16 pacjentéw

Czynsz 1000
Biuro rachunkowe 900
Eksploatacja samochodéw 3132
Paliwo 10017
Telefony 1235
Ubezpieczenia OC 442
Razem 16726

Telefony: stacjonarny 650 zt + komérkowe 9/13 x 65 zt

30 pacjentéw
5000
2000
2500
1200

(10) 332 000
350 700

16 pacjentéw 30 pacjentow

4800 2000
6400 12 000
4800 2000
16 000 30 000

30 pacjentéw
1000
900
5220
16 695
1495
442
25752

Eksploatacja samochodu — ubezpieczenie (2000 zt rocznie, 167 zt miesiecznie), opony zimowe (800 zt na 3 lata, 22 zt miesiecznie), materiaty eksploatacyjne (ptyn do

spryskiwaczy, myjnia, drobne naprawy — 150 zt miesiecznie). Razem — 339 zt miesiecznie.

Sredni dzienny przebieg jednego samochodu — 150 km. Zuzycie paliwa 7 | na 100 km. Koszt 1 | paliwa — 5,3 z1.
Miesieczny koszt paliwa 1 samochodu — 1669,5 zt (1,5 x 30 x 7 x 5,3 = 7245).

Ubezpieczenia OC pracodawcy i personelu medycznego wymagane przez NFZ.

Miesieczny bilans wydatkow [zt]

16 pacjentéw

Fundusz ptac 75843
Amortyzacja 25 7174

Materiaty jednorazowe 16 000
Optaty state 16726
Razem 115743

Minimalny koszt osobodnia [zt]

16 pacjentéow

Koszt realny osobodnia 241

Opracowanie: Tomasz Dangel, Artur Januszaniec, Ireneusz Kalisiak, Danuta Olton
Aktualizacja: 2014-11-06§
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30 pacjentéw
10 9706
12 517
30 000
25752
177 975

30 pacjentow
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