Jesli Smier¢ dziecka jest tak trudna do zaakceptowania, to c6z dopiero
powiedzie¢ o powolnym umieraniu dziecka nieuleczalnie chorego.
Jednym z probleméw, przed ktérymi przyszto mi stanac jako Rzecz-
nikowi Praw Obywatelskich, jest domowa opieka hospicyjna nad
dzie¢mi. Nalezy ona do spraw, ktérych nie sposéb rozpatrywac wy-
facznie w suchych kategoriach prawnych i ekonomicznych, dotyczy
wszak bardzo cierpigcych, nieuleczalnie chorych dzieci i ich rodzin.
Zarazem jednak, aby im rzeczywiscie pomac, trzeba rzeczowo anali-
zowac konkretne rozwigzania i stworzy¢ odpowiednie przepisy. Tych
jak dotad brakuje. Licze, ze wystapienie w tej sprawie, skierowane
przeze mnie do Ministra Zdrowia 9 pazdziernika 2007 r., uzyska rychto
pozytywny odzew.' Problem tkwi jednak nie tylko w przepisach, ale
réwniez w matej spotecznej Swiadomosci wagi zagadnienia.

Pierwsze niepokojace sygnaty na ten temat dotarty do mnie
pod koniec 2006 roku. Media nagtos$nity wéwczas ktopoty z finan-
sowaniem domowej opieki paliatywno-hospicyjnej nad dzie¢mi ze
srodkéw NFZ. Na prosbe Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci pod-
jatem interwencje w tej sprawie. Moja watpliwos¢ wzbudzit przede
wszystkim limit dzieci nieuleczalnie chorych z innych przyczyn niz
nowotwory ztosliwe, ktére mogtyby liczy¢ na tego typu pomoc
bez koniecznosci uzyskiwania zgody organu NFZ. Limit ten wynosit
raptem 40%. Watpliwosci niektérych ekspertéw budzit takze przepis
dotyczacy wymaganej liczby wizyt pielegniarskich pracownikéw
domowego hospicjum u podopiecznych. Eksperci uznali, ze liczba
ta jest zbyt wysoka i przez to trudna do zrealizowania. Nie brak
zarazem popartych argumentami gtosow, iz jej obnizenie mogtoby
oznaczac spadek jakosci opieki.

Ministerstwo Zdrowia zapewnito mnie co prawda, ze wspo-
mniane ograniczenia majg uzasadnienie merytoryczne i sg reko-
mendowane m.in. przez Polskie Towarzystwo Opieki Paliatywno-
Hospicyjnej, niemniej czekatem na zapowiadane przez resort nowe
rozporzadzenie, wychodzace naprzeciw oczekiwaniom krytykow
dotychczasowych praktyk, ktérzy mieli moje petne poparcie. 22
lutego 2007 roku projekt rozporzadzenia skierowano do konsultacji,
22 maja za$ opublikowano uwagi i spostrzezenia instytucji, organizacji
i konsultantéw krajowych. Niestety, wedtug Konsultanta Krajowego
w dziedzinie Pediatrii oraz srodowisk medycznych wyspecjalizowa-
nych w organizacji opieki paliatywnej i niesieniu pomocy umiera-
jacym dzieciom, projekt rozporzadzenia nie zawierat potrzebnych
sformutowan odnoszacych sie do nieuleczalnie chorych dzieci.?

Krytykujac braki dokumentu ministerialnego, eksperci pod-
kreslaja, ze opieka paliatywna nad dzie¢mi stanowi czes¢ pediatrii,
a nie medycyny paliatywnej dla dorostych, i dlatego powinna by¢
objeta takze nadzorem Konsultanta Krajowego w dziedzinie Pediatrii.
Zwracajg uwage, ze pojecie ,stan terminalny”, uzywane w medycynie
paliatywnej dla dorostych, jest w odniesieniu do dzieci kwalifikowa-
nych do domowej opieki paliatywnej nieprzydatne, przede wszystkim
z powodu specyfiki przebiegu nieuleczalnych schorzen dzieciecych,
co sprawia, ze opieka paliatywna nad dzieckiem moze by¢ znacznie
wydtuzona w czasie. Rdwnie istotne jest zastrzezenie, ze opieka
paliatywna obejmuje catg rodzine, na ktérej spoczywa ogromnie
stresujgca odpowiedzialnos¢ za catodobowg pielegnacje dziecka
w domu. Nie mozna takze zapominac, ze dzieci bedace pod opieka
hospicjow domowych sg nadal leczone, przy czym celem leczenia nie
jest przedtuzanie zycia, ale poprawa jego jakosci przy zastosowaniu
najnowoczesniejszych metod postepowania paliatywnego. Eksperci
krytykujacy braki w projekcie rozporzadzenia podkreslaja takze
wage zapewnienia dziecku cierpigcemu na nieuleczalng chorobe
mozliwosci edukacji. Jak wida¢, lista utomnosci przygotowanego
w Ministerstwie Zdrowia dokumentu jest dtuga i dotyka zbyt waznych
kwestii, aby uzna¢ go za czes$ciowo nawet satysfakcjonujacy.

Wola zmian to nie wszystko

Brak wtasciwego rozporzgdzenia Ministerstwa Zdrowia nie musiat-
by jednak napawac taka troska i niepokojem o losy nieuleczalnie
chorych dzieci, gdyby odpowiednie rozwigzania znajdowaty sie
w przepisach Narodowego Funduszu Zdrowia. Dlatego pracownicy
mojego biura z uwaga zapoznali sie z ogtoszonymi latem 2007 roku
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komunikatem Centrali Narodowego Funduszu Zdrowia i projektami
zarzadzen Prezesa NFZ ,w sprawie okreslenia warunkéw zawierania
umoéw o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej w poszczegdlnych
rodzajach w roku 2008 i latach nastepnych”. Znalazty sie w nich wy-
magania NFZ dla hospicjéw domowych dla dzieci, zbiezne cze$ciowo
z postulatami sSrodowiska medycznego wyspecjalizowanego w tej
dziedzinie. Utrzymano jednak - budzacy najwiecej watpliwosci
— wspomniany limit 40% dla dzieci z chorobami innymi niz nowo-
twory ztosliwe. Ponadto decyzje o kwalifikacji do objecia opieka
w ramach tego limitu pozostawiono pracownikom NFZ, a nie - co
wydaje sie znacznie bardziej uzasadnione - specjalistom w zakre-
sie pediatrii i opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Co wiecej — projekt
wprowadzat nowe ograniczenie, tym razem w postaci rejonizacji
opieki hospicyjnej. W mysl proponowanych przepiséw, mali pacjenci
mieli zosta¢ objeci opieka domowa w odlegtosci zaledwie 30 km
od siedziby zespotu sprawujacego te opieke. Przy wcigz nie dos¢
rozbudowanej sieci odpowiednich placéwek, bardzo utrudniatoby
to niesienie pomocy wszystkim potrzebujacym.

Gdy okazato sig, ze rozwigzania przygotowane przez Minister-
stwo Zdrowia i NFZ pozostawiaja wiele do zyczenia, przeprowadzi-
tem szerokie konsultacje w Srodowisku ekspertéw i pracownikéw
hospicjéw. Ich to na co dzier dotycza bowiem rygory narzucone
przez przepisy, zatem ich opinia powinna by¢ brana pod uwage
w pierwszym rzedzie. Wnioski, jakie zebratem, potwierdzity wyra-
zone wyzej obawy.

W Zarzadzeniu Nr 61/2007/DSOZ Prezesa NFZ z 9 wrze$nia 2007
roku, okreslajacym warunki zawierania i realizacji umoéw na opieke
dtugoterminowa w roku 2008 i w latach nastepnych, uwzglednio-
no w zasadzie tylko jeden postulat hospicjéw. Limit 30 km zostat
wydtuzony do 100. Praktycznie bez wiekszych zmian pozosta-
wiono jednak przepisy budzace najwieksze zastrzezenia, zwtasz-
cza procentowe ograniczenie liczby miejsc dla dzieci z chorobami
innymi niz nowotwory. Nie byfa to dobra wiadomos¢, zwiaszcza
w kontekscie zblizajgcego sie okresu negocjowania i podpisywania
umow z Narodowym Funduszem Zdrowia przez placéwki zajmujace
sie opiekg paliatywno-hospicyjna nad dzie¢mi.

W tej sytuacji nie pozostato mi nic innego, jak wystapi¢ do
Ministra Zdrowia o wydanie rozporzadzenia uwzgledniajacego
postulowane przez srodowisko standardy postepowania i procedur
medycznych z zakresu opieki paliatywno-hospicyjnej nad dzie¢mi.
Chce takze wptyna¢ na Narodowy Fundusz Zdrowia, aby zawierat
umowy na swiadczenia z tego zakresu zgodnie z postulatami spe-
cjalistéw w dziedzinie pediatrii i pediatrycznej opieki paliatywne;j.
Postanowitem takze zorganizowa¢ w swoim biurze spotkanie przed-
stawicieli Ministerstwa i NFZ z ekspertami i reprezentantami insty-
tucji prowadzacych opieke, ktére pozwoli wypracowac rozwigzania,
ktére wreszcie wyeliminuja niedostatki obecnego systemu.

Miedzy przepisami a rzeczywistoscia

Opisane powyzej problemy stanowia czes¢ szerszego zjawiska, ktére
znajduje sie w centrum uwagi Rzecznika Praw Obywatelskich. Warto
zapoznac sie z aktualnym stanem opieki paliatywnej nad dzie¢mi,
aby sie przekonag, jak wiele wcigz wymaga staran, aby osiggneta
ona poziom odpowiadajacy potrzebom. Suche statystyki nie oddaja
w petni powagi sytuacji, cho¢ trzeba je oczywiscie uwzgledniac
przy projektowaniu przepiséw. Dane zawarte w raporcie ,Domowa
opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce”, obejmujacym okres
od 11 pazdziernika 2005 do 10 pazdziernika 2006, s3 wymowne.
Opieka paliatywng objeto facznie 568 dzieci, w tym 134 (23%) dzieci
z chorobg nowotworowa oraz 434 (77%) dzieci z innymi chorobami.
Oznacza to, ni mniej, ni wiecej, ze wymaganie NFZ, by dzieci cierpigce
na nowotwory ztosliwe stanowity najpierw 60%, a od przysztego
roku 50% ogétu dzieci objetych opieka paliatywno-hospicyjna,
wyklucza z tej formy opieki znaczna liczbe matych pacjentéw z in-
nymi $miertelnymi chorobami, jak np. przewlekte choroby uktadu
nerwowego, wady wrodzone i aberracje chromosomowe. Cierpigce
na nie dzieci przebywaja pod opieka domowego hospicjum znacznie
dtuzej niz dzieci umierajgce na nowotwory, ale przeciez nieludzkie



bytoby pozbawienie ich z tego powodu szansy na fachowa opieke
i ulge w cierpieniach. Sa to dzieci kwalifikowane do tego typu opieki
przez lekarzy wyspecjalizowanych w sprawowaniu opieki hospicyj-
nej wedtug okreslonych kryteriéw specyficznych dla pediatrii, a nie
medycyny oséb dorostych. Nie mozna odbiera¢ im szansy na godne
przezycie ostatnich lat zycia. Nalezy wrecz stwierdzi¢, ze im dtuzej
beda zdomowej pomocy hospicyjnej korzysta¢, z tym wiekszym
bedzie to pozytkiem.

Zadne $miertelnie chore dziecko, niezaleznie od schorzenia pod-
stawowego i od dtugosci okresu umierania, nie moze by¢ pozbawione
okreslonej przez lekarzy specjalistow opieki paliatywnej, ktéra powin-
na by¢ oparta na podejsciu aktywnym i catosciowym. Sktadaja sie na
nie elementy fizyczne, emocjonalne, spoteczne i duchowe. Opieka
powinna sie skupia¢ na poprawie jakosci zycia dziecka i wspieraniu
jego rodziny. Trzeba takze uwzgledni¢ leczenie objawowe cierpigcego
dziecka, niesienie ulgi jemu samemu i wytchnienia jego rodzinie,
a takze opieke w godzinie umierania i w okresie zatoby.

Dlamnie - nie lekarza, ale Rzecznika Praw Obywatelskich - nie-
zwykta wage ma fakt, ze takie wtasnie zasady opieki zostaty wypra-
cowane w okresie ostatnich kilkunastu lat przez zespoty naukowcéw
i lekarzy w renomowanych instytutach naukowych (Instytucie Matki
i Dziecka, Centrum Zdrowia Dziecka), bezposrednio podlegtych Mi-
nisterstwu Zdrowia, a ich aktualnos¢ potwierdza opinia Konsultanta
Krajowego w dziedzinie Pediatrii - takze powotanego przez Ministra
Zdrowia. To sktania mnie do optymizmu i nadziei, ze zblizajace sie
spotkanie w biurze RPO przyniesie konkretne rezultaty, z korzyscia
dla dzieci najbardziej poszkodowanych przez los, a takze dla ich
rodzin. Przede wszystkim licze, ze powstanie nowe rozporzadzenie
Ministra Zdrowia w sprawie standardéw opieki paliatywno-hospi-
cyjnej nad dzie¢mi, nareszcie wychodzace naprzeciw oczekiwaniom
hospicjow i ekspertéw, a przede wszystkim odpowiadajace na realny
problem. W $lad za nim powinny i$¢ zmiany przepiséw wydawanych
w tym zakresie przez Narodowy Fundusz Zdrowia.

Praktyka, pieniadze, zasady

Licze zarazem, ze ze strony specjalistow w dziedzinie pediatrii
i medycyny paliatywnej padna wiazace deklaracje $cistego prze-
strzegania wysokich standardéw funkcjonowania domowe;j opieki
paliatywnej i ze standardy te beda spetniane przez wszystkich
Swiadczeniodawcow. Jest bowiem takze druga - réwnie wazna
- strona zagadnienia: obecnie tylko nieliczne hospicja spetniaja
wszystkie standardy konieczne do prowadzenia odpowiedniej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi w ich domach. Chodzi zaréwno o strone
organizacyjna - zaplecze kadrowe i sprzetowe, jak i o stosowanie
procedur leczenia objawowego i zasad kwalifikowania pacjentéw
do domowej opieki paliatywnej. Tak wiec odpowiednie rozporza-
dzenie Ministra Zdrowia to tylko krok we wtasciwa strone; musi by¢
on wsparty kompleksowa praca nad poprawa domowej opieki nad
$miertelnie chorymi dzie¢mi.

Nie sposéb nie wspomnie¢ w tym miejscu o tym, co zawsze
pojawia sie, gdy mowa o zmianach w stuzbie zdrowia - a wiec o pie-
nigdzach. Gdyby aktualne zapotrzebowanie na domowa opieke
paliatywnga nad dzie¢mi oszacowa¢ na podstawie danych epide-
miologicznych, méwiacych o ok. 570 dzieciach leczonych w do-
mu w tym samym czasie, to przyjecie przez NFZ proponowanej
przez specjalistow stawki 100 zt za jeden dzien leczenia, oznacza-
toby dla NFZ w skali catego kraju przyblizone koszty w wysokosci
20 805 000 zt (co wynika z prostego rachunku: 570 pacjentéw x
100 zt x 365 dni). Pozostate koszty powinny by¢ - tak jak dotychczas
- pokrywane przez organizacje pozarzadowe, utrzymujace sie dzieki
ofiarnosci obywatelskiej. Biorac pod uwage petne wykorzystanie
istniejgcego potencjatu hospicjow oraz znaczne koszty tworzenia
de novo rownolegtego systemu opieki nad dzie¢mi nieuleczalnie
chorymi z przyczyn innych niz choroby nowotworowe, mozna
zaktada¢, ze proponowane rozwiagzania w opiece hospicyjnej nad
dzie¢mi maja takze petne uzasadnienie ekonomiczne. Nie jest ono
najwazniejsze, niemniej gdy niedobér srodkéw doskwiera catej
stuzbie zdrowia, trudno zbagatelizowac tak wazny argument.

Po przeanalizowaniu obecnej sytuacji prawnej oraz proble-
mow organizacyjnych i finansowych zwigzanych z domowa opieka
paliatywna nad dzie¢mi doszedtem do wniosku, ze potrzebne jest
powstanie dokumentu ujmujacego w syntetycznej formie wszystkie
wskazane zasady opieki nad dzie¢mi $miertelnie chorymi w warun-

kach domowych; zasady — warto podkresli¢ — majace konkretne
odniesienia do Ustawy zasadniczej i Konwencji o Prawach Dziecka.
Powinny one stanowi¢ wspdlny przedmiot troski organéw panstwa
odpowiedzialnych za zdrowie publiczne oraz organizacji i ludzi za-
angazowanych w sprawowanie tej opieki. Postulowany przeze mnie
dokument - sformutowany w formie Karty Praw — nie ma na celu
wypetniania luki prawnej w zakresie opieki paliatywno-hospicyjnej
nad dzie¢mi. Ma stanowi¢ moralny, prawny i merytoryczny punkt
odniesienia dla wszystkich, ktérym lezy na sercu misja zapewnienia
dzieciom $miertelnie chorym petnej opieki w warunkach domowych.
Mam nadzieje, ze zyskam szerokie poparcie w tej sprawie.
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Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu
Propozycja Rzecznika Praw Obywatelskich

1. Kazde $miertelnie chore dziecko, bez wzgledu na schorzenie
podstawowe i stan psychofizyczny, ma prawo do godnosci, szacunku
oraz intymnosci w warunkach domowych.

2. Chore dziecko zachowuje prawo do nauki w domu w wymiarze
dostosowanym do jego stanu.

3. Dzieciom $miertelnie chorym przystuguje aktywna i caloscio-
wa opieka hospicjum domowego, zapewniajaca adekwatne do potrzeb
leczenie paliatywne nakierowane na poprawe jakosci zycia.

4. Dzieci te powinny by¢ chronione przed bélem, cierpieniem
oraz zbednymi zabiegami leczniczymi i badaniami.

5. Opicka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gléwnie
na barkach rodzicéw, ktérzy winni by¢ traktowani przez personel me-
dyczny po partnersku. Rodzice maja prawo do otrzymywania petnych
informacjii do podejmowania wszelkich decyzji zgodnych z interesem
ich dziecka.

6. Kazde chore dziecko ma prawo do informacji i do udziatu
w podejmowaniu decyzji dotyczacych sprawowanej nad nim opieki,
zgodnie ze swoim wiekiem i pojmowaniem.

7. Personel hospicjum domowego powinien posiadaé okreslone
kwalifikacje zawodowe, aby zapewni¢ w pelnym wymiarze zaspokajanie
potrzeb fizycznych, emocjonalnych, socjalnych i duchowych dziecka
ijego rodziny.

8. Rodzice powinni mie¢ mozliwo$¢é uzyskania konsultacji z pe-
diatra, bedacym specjalista w zakresie schorzenia dotyczacego ich
dziecka.

9. Rodzice maja prawo do podjecia §wiadomej decyzji o umiesz-
czeniu dziecka na oddziale szpitalnym dostosowanym do potrzeb
$miertelnie chorych dzieci.

10. Cata rodzina dziecka ma prawo do wsparcia w okresie zatoby
tak dtugo, jak okaze si¢ to potrzebne.

Powyzszy tekst ukazat sie w listopadowo-grudniowym

wydaniu miesiecznika ,WIEZ"
JWIEZ", Listopad-Grudzier 2007, 11-12 (589-590), str. 60-65 i 66.

Przypisy:

T http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/AKTUALNOSCI/wystapie-
nie-rpo-z-9.10.07.pdf

2 http://www.mz.gov.pl/wwwmz/index?mr=m111111&ms=&m-
I=pl&mi=&mx=0&mt=&my=0&ma=07911

3 http://www.hospicjum.waw.pl/img_in/BIBLIOTEKA/2006%20Ra-
port%20T.%20Dangel.pdf



