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W nawigzaniu do pisma z dn. 19.11.2007 r. przesylam projekt rozporzadzenia w sprawie
standardéw postgpowania i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej domowej opieki
pahatywnej w zakladach opieki zdrowotnej, ktéry zostat opracowany przez zespét w skladzie:

Dr hab. n. med. Tomasz Dangel, Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Adwokat Monika Strus-Wolos, cztonek Naczelnej Rady Adwokackiej

Adwokat Krzysztof Boszko, sekretarz Naczelnej Rady Adwokackiej

Maria Iwaszkiewicz, legislator, wolontariusz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
Prof. dr hab. n. med. Janusz Szymborski, Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich
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W nawigzaniu do pisma z dn. 20.11.2007 r. uprzejmie prosze o znowelizowanie
Rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie umiejgtnosci z zakresu wezszych dziedzin medycyny
lub udzielania okre$lonych swiadczen zdrowotnych z dnia 27 czerwca 2007 r. przez wprowadzenie
nowej umiejetnosci dla lekarzy pod nazwa ,,pediatryczna medycyna paliatywna”. Wprowadzenie tej
umiejetnosci stanowi wazny element przedstawionego projektu.
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Dr hab. n. med. Tomasz f)an_gel

Do wiadomosci:
Rzecznik Praw Obywatelskich
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Warszawa, 13 marca 2009 r.

Pan

Adam Fronczak
Podsekretarz Stanu
Ministerstwo Zdrowia

Szanowny Panie Ministrze,

W nawigzaniu do informacji przekazanej przez Pana podczas spotkania w dniu 10 marca br.,
przesylam projekt rozporzadzenia w sprawie standardéw postgpowania i procedur medycznych
z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w zakladach opieki zdrowotnej, ktory zostat
opracowany przez zespot w skiadzie:

Dr hab. n. med. Tomasz Dangel, Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Adwokat Monika Strus-Wolos, czlonek Naczelnej Rady Adwokackiej

Adwokat Krzysztof Boszko, sekretarz Naczelnej Rady Adwokackiej

Maria Iwaszkiewicz, legislator, wolontariusz Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci
Prof. dr hab. n. med. Janusz Szymborski, Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich
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Jest to aktualna (poprawiona) wersja projektu, ktory przestaliémy do Pani Minister Ewy Kopacz dnia
5 marca 2008 r.

Zwracam uwagg Pana Ministra, ze bardzo waznym elementem naszego projektu jest wprowadzenie
przez Ministerstwo Zdrowia umiejgtnosci dla lekarzy pod nazwa ,pediatryczna medycyna
paliatywna”. Wystepowalismy w tej sprawie do Pani Minister Ewy Kopacz dnia 20 listopada 2007 r.

Projekt programu ksztalcenia w umiejetnosci ,,pediatryczna medycyna paliatywna” (wraz

z zalacznikami), przygotowany wg formatu CMKP przez grupe ekspertow, przestaliSmy do Pana
Romana Danielewicza Dyrektora Departamentu Nauki i Szkolnictwa Wyzszego 10 czerwca 2008 r.

 Z wyrazami szacunku

Toncsre Dascre)

Dr hab. n. med. Tomasz Dangel

F‘und_acjg Warszawsk_ie Hospicjum dla Dzieci Warsaw Hospice for Children

Organizacja Pozytku Publiczriego ) Member of Association for Children with Life-threatening
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Proj ekt

ROZPORZADZENIE MINISTRA ZDROWIAY
zdnia 2009r.

w sprawie standardow postepowania i procedur medycznych z zakresu pediatrycznej
domowej opieki paliatywnej w zakladach opieki zdrowotnej

Na podstawie art. 9 ust. 3 ustawy z dnia 30 sierpnia 1991 r. o zaktadach opieki zdrowotnej
(Dz. U. 22007 r. Nr.14, poz. 98 z p6zn. zm.z)) zarzadza si¢, co nastgpuje:

§1.

Rozporzadzenie okresla standardy postepowania i procedury medyczne w zakresie pedia-
trycznej domowej opieki paliatywne;.

§2.

1. Pediatryczna domowa opieka paliatywna polega na zapewnieniu, w miejscu zamiesz-
kania pacjenta, czynnej i1 caloSciowej opieki dzieciom z chorobami nieuleczalnymi,
obarczonymi wysokim ryzykiem przedwczesnej Smierci.

2. Opieka, o ktorej mowa w ust. 1, ma na celu ochrong godnos$ci dziecka, poprawe ja-
kosci jego zycia oraz ochrong przed uporczywa terapia i dziataniami jatrogennymi.

3. Opieka, o ktorej mowa w ust. 1, obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie psycho-
logiczne, socjalne i duchowe.

4. Opieka, o ktorej mowa w ust. 1, objgte sa dzieci do ukonczenia przez nie lat osiemna-
stu, z zastrzezeniem ust. 5.

5. Opieka, o ktérej mowa w ust. 1, moze by¢ roéwniez kontynuowana po ukonczeniu
przez pacjenta osiemnastego roku zycia, pod warunkiem wyrazenia zgody przez nie-
go lub przez opiekuna prawnego.

6. Dzieci z chorobami nieuleczalnymi, wymienionymi w zataczniku nr 1 rozporzadze-
nia, jezeli spelnione sa warunki wstegpne, okreslone w zataczniku nr 1 rozporzadzenia,
otrzymuja rowny dostep do Swiadczen w zakresie domowej opieki paliatywnej — nie-
zaleznie od rodzaju choroby i przewidywanej dtugosci zycia.

7. Opieka, o ktorej mowa w ust. 1, objete sa rowniez rodziny dzieci i pacjentow, o kto-
rych mowa w ust. 4 1 5, w okresie choroby i zatoby.

Y Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzadowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadze-
nia Prezesa Rady Ministréw z dnia 16 listopada 2007 r. w sprawie szczegdtowego zakresu dziatania Ministra
Zdrowia (Dz. U. Nr 216, poz. 1607).

2 Zmiany wymienionej ustawy zostaty ogloszone w Dz. U. z 2007 r. Nr 14, poz. 89, Nr 123, poz. 849, Nr
166, poz. 1172, Nr 176, poz. 1240, Nr 181, poz. 1290.
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§3.

Swiadczenia w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatywnej sa udzielane przez:

1)

2)

3)

lekarza:

a) specjalist¢ w dziedzinie pediatrii, neonatologii, neurologii dziecigcej, onkologii i
hematologii dziecigcej, anestezjologii i intensywnej terapii, chirurgii dziecigcej lub
medycyny paliatywnej albo

b) posiadajacego swiadectwo umiejgtnosci z zakresu pediatrycznej medycyny palia-
tywnej albo

c) posiadajacego Swiadectwo ukonczenia praktyki klinicznej w zakresie domowej
opieki paliatywnej nad dzie¢mi;

pielegniarke posiadajaca Swiadectwo ukonczenia praktyki klinicznej w zakresie do-
mowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi;

innych pracownikéw medycznych i niemedycznych zatrudnionych w zaktadach opieki
zdrowotnej posiadajacych wyksztatcenie specjalistyczne kierunkowe, a takze przez
wolontariuszy.

§4.

Pediatryczna domowa opieka paliatywna moze by¢ realizowana przez hospicjum do-
mowe dla dzieci, spetniajace wymogi niniejszego rozporzadzenia.

Pediatryczna domowa opieka paliatywna moze by¢ realizowana przez hospicjum do-
mowe dla dorostych w razie braku na danym terenie hospicjum domowego dla dzieci.

Nadzoér specjalistyczny nad pediatryczna domowa opieka paliatywna sprawuja kon-
sultanci w dziedzinie pediatrii.

§5.

Standardy postgpowania z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej okresla
zalgcznik nr 1 do rozporzadzenia.

Procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej okresla za-
lacznik nr 2 do rozporzadzenia.

§ 6.

Rozporzadzenie w chodzi w zycie po uptywie 14 dni od dnia ogtoszenia.

MINISTER ZDROWIA
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Zatacznik nr 1

Standardy post¢gpowania z zakresu pediatrycznej domo-
wej opieki paliatywnej

A. Kwalifikowanie pacjentow do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej

1. Pediatryczna domowa opieka paliatywna sprawowana jest po spetlnieniu nastgpuja-

cych warunkow wstgpnych lacznie:

1) choroba jest nieuleczalna i obarczona wysokim ryzykiem przedwczesnej $mierci;
w wypadku chorob, ktore nie maja charakteru postepujacego, podstawa kwalifi-
kacji jest indywidualna analiza potrzeb dziecka i rodziny przeprowadzona przez
lekarza kierujacego i lekarza hospicjum;

2) rodzice lub opiekunowie, dziecko, o ktorym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5
grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, oraz lekarz kierujacy sa
zgodni, ze w najlepszym interesie dziecka bedzie odstapienie od leczenia w szpi-
talu 1 rozpoczgcie opieki paliatywnej w domu; opinia dziecka, ktore nie ukonczyto
16 lat, powinna by¢ wzigta pod uwagg;

3) lekarz hospicjum domowego stwierdza, ze dziecko wymaga leczenia objawowego
okreslonego w zatacznikach nr 1 1 2 do rozporzadzenia;

4) rodzice lub opiekunowie sa w stanie sprawowa¢ catodobowa opiek¢ nad dziec-
kiem w domu;

5) rodzina ma miejsce zamieszkania w rejonie dziatania hospicjum domowego, a wa-
runki mieszkaniowe spetniaja podstawowe wymagania sanitarne i techniczne;

6) skierowanie do hospicjum domowego wystawia lekarz ze szpitala, w ktorym
dziecko byto leczone, lub lekarz pierwszego kontaktu; skierowanie powinno za-
wiera¢ rozpoznanie 1 stwierdzenie, ze choroba jest nieuleczalna 1 zakonczono po-
stgpowanie majace na celu wyleczenie choroby;

7) rodzice lub opiekunowie oraz dziecko, o ktorym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z
dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, wyrazaja zgodg na
leczenie przez hospicjum domowe, zobowiazuja si¢ do wykonywania zlecen leka-
rza hospicjum oraz akceptuja, ze pracownicy hospicjum nie beda stosowali metod
majacych na celu przedtuzanie zycia, okre§lonych w zalaczniku nr 2 do rozporza-
dzenia

2. Chorobami, ktore w razie wystapienia wysokiego ryzyka przedwczesnej $mierci, mo-

ga kwalifikowac¢ do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej, sa w szczegolnosci:
1) Choroby nowotworowe:

a) guzy lite;

b) nowotwory uktadu krwiotwoérczego.
2) Choroby nienowotworowe:

a) choroby spowodowane czynnikiem zakaZnym i ich nastgpstwa:

- choroba wywotana przez wirus HIV (AIDS),
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powiktania encefalopatii pozakaznych o ci¢zkim przebiegu,

cigzkie powiktania bakteryjnych zapalen opon mézgowo-rdzeniowych i mo-
zgu,

choroby spowodowane wirusami powolnymi,

zespoly powstate wskutek zakazen wewnatrzmacicznych;

b) uszkodzenia os$rodkowego uktadu nerwowego spowodowane niedotlenieniem,
krwotokami, zakrzepica zylna, urazami lub zatruciami:

uraz porodowy

niedotlenienie wewnatrzmaciczne
zamartwica urodzeniowa
dziecigce porazenie mozgowe,
encefalopatie pourazowe,
encefalopatie niedokrwienne,

encefalopatie toksyczne;

¢) choroby metaboliczne:

genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany aminokwasow,
genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany puryn,
genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany lipidow,
genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany weglowodanow,
genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany metali,

choroby peroksyzomalne,

choroby lizosomalne,

mukopolisacharydozy;

d) choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego (genetycznie uwarunkowane 1 nie-
znanej etiologii) oraz demielinizacyjne:

stwardnienie zanikowe boczne,

postepujace zwyrodnienie istoty szarej mozgu,
dziecigca dystrofia neuroaksonalna,
zwyrodnienie gabczaste,

choroby mitochondrialne;

e) genetycznie uwarunkowane choroby nerwowo-migs$niowe:

dystrofie migsniowe,
dystrofie miotoniczne,

rdzeniowy zanik migsni,

f) choroby uwarunkowane genetycznie o postgpujacym charakterze przebiegajace z
wydatnym skroceniem okresu przezycia:

mukowiscydoza,

stwardnienie guzowate i inne fakomatozy,
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- wady szkieletowe, niektore dysplazje kostne mozliwe do stwierdzenia u
noworodkow,

- choroby tkanki tacznej;
g) aberracje chromosomowe:
- zespot Edwardsa (trisomia 18),
- zespol Pataua (trisomia 13),
- zespot Downa (postaci ze ztozonymi wadami, zwtaszcza serca);
h) zespoty cigzkich ztozonych wad wrodzonych 1 powiktania ich przebiegu:
- wady serca,
- wady cewy nerwowej,
- powiklane wodoglowie;
1) nabyte zespoty przebiegajace z krancowa niewydolno$cia narzadowa:
- niewydolno$¢ watroby w stanie schytkowym,
- schytkowa niewydolnos¢ nerek towarzyszaca innym wadom wrodzonym;

- przewlekta niewydolno$¢ oddechowa lub krazeniowo-oddechowa w scho-
rzeniach innych niz wymienione powyzej, w tym dysplazja oskrzelowo-
phucna;

J) choroby o réznorodnej etiologii, w tym kardiomiopatie.

3. W razie watpliwosci dotyczacych kwalifikacji dziecka do pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej nalezy uzyska¢ opini¢ konsultanta wojewddzkiego w dziedzinie
pediatrii.

4. Decyzja o odstapieniu od reanimacji moze by¢ podjgta przez szpitalne konsylium le-
karskie przed wypisaniem dziecka ze szpitala w wypadkach o jednoznacznie ztym ro-
kowaniu.

B. Kryteria wypisywania pacjentow z hospicjum domowego dla dzieci

1. Lekarz hospicjum stwierdza, ze nastapita poprawa lub stabilizacja stanu zdrowia (w
szczegolnosci remisja w chorobie nowotworowej) i chory nie wymaga leczenia obja-
wowego okre§lonego w zatacznikach nr 1 i 2 do rozporzadzenia albo leczenie takie
moze by¢ kontynuowane przez lekarza pierwszego kontaktu.

2. Rodzice, opiekunowie lub dziecko, o ktorym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5
grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, sprzeciwiaja si¢ leczeniu pro-
ponowanemu przez lekarza hospicjum a majacemu w ocenie lekarza istotny wpltyw na
stan zdrowia pacjenta.
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3. Nastepuje zmiana decyzji rodzicéw, opiekunow lub dziecka, o ktorym mowa w art.
32 ust. 5 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, od-
nosnie do podjecia leczenia eksperymentalnego lub przedtuzajacego zycie.

4. Pacjent, ktory osiagnat peinoletnos¢, leczony przez hospicjum dla dzieci chce prze-
nie$¢ si¢ do hospicjum dla dorostych.

5. Nastgpuje zmiana miejsca zamieszkania poza rejon hospicjum.

6. Rodzice lub opiekunowie nie sa w stanie wykonywac zlecen lekarza hospicjum.

C. Warunki funkcjonowania hospicjum domowego dla dzieci

1. Hospicjum domowe dla dzieci zapewnia catlodobowa opiekg lekarza i pielggniarki, z
czasem dojazdu do chorego w naglych wypadkach nie przekraczajacym 2 godzin.

2. Ustala si¢ minimalne normy zatrudnienia:

1) dwoch lekarzy zatrudnionych na podstawie umow cywilnoprawnych (dostepnosé
jednego lekarza przez cata dobg); na jednego lekarza przypada nie wigcej niz 15
pacjentow;

2) trzy pielggniarki zatrudnione na podstawie umoéw cywilnoprawnych lub cztery
pielegniarki w ramach umowy o pracg (dostepnosé¢ jednej pielegniarki przez cala
dobg); na jedna pielegniarke przypada nie wigcej niz 4 pacjentow;

3) jeden pracownik socjalny; na jednego pracownika socjalnego przypada nie wigcej
niz 15 pacjentow.

3. Ustala si¢ wykaz sprz¢tu niezbgdnego do funkcjonowania hospicjum; sprzgt moze sta-
nowi¢ wlasnos¢ hospicjum badz moze by¢ udostgpniony hospicjum do korzystania na
podstawie uméw cywilnoprawnych:

1) cztery samochody osobowe; kazda pielggniarka powinna dysponowa¢ samocho-
dem, ponadto jeden dodatkowy dla lekarza dyzurnego;

2) dwa telefony komorkowe dla lekarza i pielegniarki dyzurnej;

3) dwa telefony komoérkowe dla rodzin nie posiadajacych wiasnego telefonu;
4) jeden pager dla pielggniarki dyzurnej;

5) jeden koncentrator tlenu na 2 pacjentow;

6) jeden pulsoksymetr dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza dyzurnego;
7) cztery ssaki na 5 pacjentow;

8) cztery materace przeciwodlezynowe na 5 pacjentow;

9) jedna pompa strzykawkowa na 10 pacjentow;

10) jeden inhalator na 2 pacjentow;
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11) aparat do mierzenia cisnienia — dla kazdej pielegniarki 1 jeden dla lekarza dyzur-
nego;
12) t6zko szpitalne wielopozycyjne dla kazdego pacjenta o masie ciata powyzej 30 kg;
13) jeden agregat pradotwodrczy na 2 pacjentow;

14) jedna waga 1 jedna tasma do mierzenia dtugosci ciata.

4. Ustala si¢ minimalne warunki lokalowe:
1) pomieszczenie biurowe z telefonem, sekretarka automatyczna 1 faksem;

2) pomieszczenie magazynowe na leki, materiaty opatrunkowe i sprzet medyczny.

5. Ustala si¢ podstawowe zasady organizacji pracy:

1) kazda rodzina chorego dziecka posiada wlasny lub wypozyczony przez hospicjum
telefon 1 kontaktuje si¢ z pielegniarka dyzurng przez telefon komorkowy lub pa-
ger;

2) do kazdego pacjenta przydzielona jest na stale pielggniarka, ktora koordynuje
wszystkie dziatania zespotu hospicjum;

3) czas trwania wizyty pielegniarskiej u pacjenta wynosi srednio 1,5 godziny;

4) przynajmniej raz dziennie odbywa si¢ odprawa calego zespotu w celu omdéwienia
potrzeb pacjentéw i rodzin oraz przydzielenia i podsumowania zadan;

5) liczbe 1 harmonogram wizyt ustala kierownik hospicjum lub zastepujacy go le-
karz;

6) w celu zapewnienia wlasciwej jakosci swiadczen hospicjum domowe dla dzieci
nie powinno mie¢ wigcej niz 30 pacjentow.

6. Objawami wymagajacymi leczenia w ramach pediatrycznej domowej opieki paliatyw-
nej sa w szczegolnosci:

1) bol;

2) dusznos$¢, niedotlenienie;

3) kaszel;

4) zaburzenia polykania, wyniszczenie;

5) retencja moczu;

6) zaburzenia napigcia migsniowego (spastycznos¢ 1 wiotkosc);
7) drgawki, padaczka;

8) wysoki hematokryt (zespot zaggszczenia krwi) w przebiegu siniczych wad serca;
9) lgk, niepokoj, zaburzenia snu, depresja;

10) odlezyny;

11) niewydolnos$¢ krazenia;

12) nudnosci, wymioty, zaparcie;

13) Swiad;
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14) infekcje, goraczka.

7. W uzasadnionych wypadkach dziecko moze by¢ skierowane przez lekarza hospicjum
domowego na leczenie szpitalne; koniecznos$¢ leczenia szpitalnego lekarz hospicjum
uzasadnia w skierowaniu i w dokumentacji pacjenta.

8. Hospicjum domowe realizuje program wsparcia w zatobie dla rodzin zmartych dzieci
w formie grup wsparcia dla rodzicow 1 dla rodzenstwa; spotkania dla rodzin w zalobie
powinny odbywac sig nie rzadziej niz raz w miesiacu.
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Zatacznik nr 2

Procedury medyczne z zakresu pediatrycznej domowej
opieki paliatywnej

1. Procedury diagnostyczne obejmuja w szczegdlnosci:
1) badanie przedmiotowe;
2) badanie podmiotowe;
3) ustalenie wskazan i1 zakresu leczenia objawowego;
4) monitorowanie skutecznosci leczenia objawowego;

5) pomiary nieinwazyjne: wysycenie hemoglobiny tlenem, czgsto$¢ tgtna, ciSnienie
tetnicze, cieptota ciata, masa i dlugos$¢ ciata;

6) pobranie krwi zylnej lub kapilarnej do badania;

7) pobranie moczu do badania;

8) pobranie wydzieliny z drég oddechowych do badania;
9) bilans pltynow;

10) pomiar glikemii.

2. Procedury terapeutyczne obejmuja w szczeg6lnosci:
1) przygotowywanie 1 podawanie lekéw droga doustna lub dozotadkowa;
2) przygotowywanie i podawanie lekéw droga doodbytnicza;
3) przygotowywanie i podawanie lekow droga wziewna;
4) przygotowywanie i podawanie lekow droga przezskorna;

5) przygotowywanie i podawanie lekow (wstrzyknigcie lub infuzja) droga podskor-
na, dozylna, domig$niowa lub zewnatrzoponowa;

6) zaktadanie igly do portu podskérnego;

7) zaktadanie kaniuli podskorne;;

8) znieczulenie miejscowe skory kremem;

9) obstuge pomp strzykawkowych;

10) obstuge pomp zywieniowych;

11) tlenoterapig;

12) toalete 1 wymiang rurki tracheostomijnej;

13) pielegnacje i leczenie zmian w jamie ustnej;
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14) zaktadanie sondy dozotadkowe;j;

15) pielggnacjg i leczenie zmian gastrostomii;

16) zywienie dozotadkowe przez sondg lub gastrostomig;
17) wykonywanie enemy;

18) cewnikowanie i ptukanie pecherza moczowego;

19) leczenie odlezyn;

20) fizykoterapig¢ oddechowa.

3. W pediatrycznej domowej opiece paliatywnej nie stosuje si¢ procedur terapeutycznych
majacych na celu przedtuzanie zycia dziecka:

1) resuscytacji krazeniowo-oddechowej;

2) nawadniania dozylnego;

3) zywienia dozylnego;

4) przetaczania preparatow krwi,

5) przetaczania mannitolu;

6) wentylacji respiratorem;

7) dozylnego lub domigsniowego podawania antybiotykows;

8) chemioterapii.
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Uzasadnienie

Niniejsze rozporzadzenia stanowi realizacje upowaznienia ustawowego zawartego
w art. 9 ust. 3 ustawy z dnia 30 sierpnia 1991 r. o zaktadach opieki zdrowotnej (Dz. U. Nr
91, poz. 408, z p6zn. zm.), ktore upowaznia ministra wlasciwego do spraw zdrowia, do
okreslenia, w drodze rozporzadzenia standardéw postgpowania i procedur medycznych
wykonywanych w zaktadach opieki zdrowotnej. Zgodnie z tre$cia pierwszego z czterech
punktow Rekomendacji RE(2003)24 Komitetu Ministrow Rady Europy dla panstw czion-
kowskich dotyczacej organizacji opieki paliatywnej przyjetej podczas 860 sesji Rady Eu-
ropy zaleca si¢ rzadom Panstw Cztonkowskich by: ,,Podjety programowe, legislacyjne 1
inne dziatania konieczne dla opracowania ram dla spdjnych i wszechstronnych narodo-
wych regulacji prawnych w zakresie opieki paliatywnej”.

Rozwoj opieki paliatywno-hospicyjnej nad dzie¢mi w Polsce, znajdujacej swoj po-
czatek w spontanicznym ruchu hospicyjnym, ujawnitl koniecznos¢ objecia opieka palia-
tywna duzej grupy dzieci z nieuleczalnymi chorobami innymi niz nowotworowe, a zatem
wymaga dostosowania regulacji prawnych do rzeczywistych potrzeb pacjentow.

Obowiazujace regulacje prawne, w tym przepisy wewngtrzne Narodowego Fundu-
szu Zdrowia, w zakresie kontraktowania swiadczen w dziedzinie opieki paliatywnej nad
dzie¢mi, naruszaja konstytucyjna zasade rownosci dostgpu do $wiadczen m. in. poprzez
réznicowanie pacjentow ze wzgledu na rodzaj choroby.

Dotychczas nie wykorzystano delegacji ustawowej zawartej w art. 9 ust. 3 ustawy z
dn. 30 sierpnia 1991 r. o zaktadach opieki zdrowotnej w zakresie wydania aktu wyko-
nawczego w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatywne;.

Przepisy niniejszego rozporzadzenia wypehiaja potrzeby dzieci zapisane w podpi-
sanej przez Rzecznika Praw Obywatelskich Karcie praw dziecka smiertelnie chorego w
domu, ktéora ma na celu ochrong najistotniejszych wartoSci wyrazanych w prawie we-
wngetrznym 1 migdzynarodowym, jakimi sa humanitaryzm i ochrona ludzkiej godnosci —w
szczegoOlnosci dzieci nieuleczalnie chorych i ich rodzin.

Biorac pod uwage przedstawiona argumentacje szczegdlowe uregulowanie zasad
postgpowania w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatywnej jest niezwykle po-
trzebne.

Szczegdlowe standardy postgpowania i procedury medyczne okreslaja zataczniki
do rozporzadzenia. W zataczniku nr 2 w pkt 3 wytaczono procedury terapeutyczne w celu
ochrony nieuleczalnie chorego dziecka przed uporczywa terapia. Uporczywa terapia jest to
stosowanie procedur medycznych w celu podtrzymywania funkcji zyciowych nieuleczal-
nie chorego, ktére przedtuza jego umieranie, wiazac si¢ z nadmiernym cierpieniem lub
naruszeniem godnos$ci pacjenta. Uporczywa terapia nie obejmuje podstawowych zabiegow
pielegnacyjnych, tagodzenia bolu i innych objawdéw oraz karmienia i nawadniania, o ile
stuza dobru pacjenta (Konsensus Polskiej Grupy Roboczej ds. Problemoéw Etycznych Kon-
ca Zycia, 29.06.2008. Advances in Palliative Medicine 2008; 7/3: 91
http://www.advpm.euw/).

Przedmiot projektowanego rozporzadzenia nie jest objety zakresem prawa Unii Eu-
ropegjskiej, jak rowniez nie wymaga notyfikacji w rozumieniu przepiséw rozporzadzenia
Rady Ministrow z dnia 23 grudnia 2002 r. w sprawie sposobu funkcjonowania krajowego
systemu notyfikacji norm i aktow prawnych (Dz. U. Nr 239, poz. 2039 oraz z 2004 r. Nr
65, poz. 597).
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