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Domowa opieka paliatywna
nad dziecmi w Polsce

Palliative home care for children in Poland

Streszczenie
Wstep. Celem badania jest ocena aktualnego stanu domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce.
Materiat i metody. Za pomocg ankiety oceniono standard opieki oraz roczng liczbe pacjentow i zgonow.
Obliczono wskaznik okreslajacy liczbe leczonych dzieci na milion mieszkarncéw. Badaniem objeto 31 hospi-
cjow (7 hospicjow dla dzieci i 24 hospicja dla dorostych).
Wyniki. Wiekszos¢ hospicjow nie spetnia minimalnego standardu okreslonego przez Instytut Matki i Dziec-
ka. Sredni standard w hospicjach dla dzieci jest wyzszy niz w hospicjach dla dorostych. W 2003 roku liczba
leczonych pacjentow (< 18 lat) wyniosta 329 (w tym dzieci z chorobami nowotworowymi 111), a liczba
zgonow 102. Ludnos¢ zamieszkujgca rejony objete opiekg przez badane hospicja to 79% populacji kraju.
Liczba leczonych pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkancéw jest zréznicowana w poszczegdlnych
wojewddztwach — najwyzsza w wojewodztwie lubelskim, a najnizsza w swietokrzyskim.
Whioski. W Polsce system domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi jest zréznicowany zaréwno pod wzgle-
dem standardu swiadczonej opieki, jak i liczby leczonych pacjentéw w poszczegdlnych regionach Polski.
Nadal w naszym kraju istnieja obszary, gdzie domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi nie jest dostepna.
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Abstract
Background. The aim of the study is to evaluate the current status of palliative home care for children in
Poland.
Material and methods. The survey based on the questionnaire, which analyzed standard of care, annual
number of patients and deaths. The annual number of treated children per million of inhabitants was
calculated. The study encompassed 31 hospices (7 for children and 24 for adults).
Results. The majority of the hospices do not fulfil the minimal standard established by the Institute of
Mother and Child. The average standard was higher in the children’s hospices than in the adults’ ones. In
2003 the number of patients (< 18 years) was 329 (111 cancer patients), and the number of deaths 102.
The total home care area covers for 79% of the population of Poland. The number of treated children per
million inhabitants is diverse in different provinces, the highest in the Lublin province and the lowest in the
Swietokrzyski province.
Conclusions. The Polish system of palliative home care for children is differentiated in regard to standard of
care and the number of patients in respective regions of Poland. There are still regions where palliative
home care for children is not accessible.
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Wstep

W Polsce w 2001 roku zmarto 5925 dzieci w wie-
ku 0-19 lat, w tym 3629 chtopcow (61%) i 2296
dziewczat (39%). Do przyczyn zgondw majgcych
znaczenie z punktu widzenia opieki paliatywnej na-
lezaty: wady wrodzone (1075 zgonéw), choroby
nowotworowe (480 zgondéw), mézgowe porazenie
dzieciece (89 zgonow), aberracje chromosomowe
(73 zgony), choroby nerwowo-miesnowe (62 zgo-
ny), choroby metaboliczne (55 zgondéw) oraz kar-
diomiopatie (27 zgondw). tacznie z powyzszych
powoddéw zmarto 1861 dzieci, w tym 223 (12%)
w domu [1].

Za poczatek rozwoju domowej opieki paliatyw-
nej nad dzie¢mi w Polsce — jako wyodrebnionej
specjalnosci w pediatrii— mozna przyjac rok 1994,
kiedy w Instytucie Matki i Dziecka rozpoczeto dzia-
talnos¢ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD).

W 1998 roku po raz pierwszy opublikowano w in-
ternecie (www.hospicjum.waw.pl) liste lekarzy zaj-
mujacych sie domowa opieka paliatywng nad dzie¢-
mi w Polsce. Rozpoczeto takze monitorowanie sytu-
acji pod tym wzgledem na terenie kraju. Aktualna
liste lekarzy zamieszczono na koncu pracy.

W 1999 roku na zlecenie Ministerstwa Zdrowia
w Instytucie Matki i Dziecka opracowano ,Standar-
dy domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi” [2, 3].
W dokumencie tym stwierdza sie m.in., ze ,,opieka
domowa powinna by¢ promowana jako najbardziej
odpowiadajgca potrzebom dzieci i rodzicéw, a tak-
ze tansza niz opieka stacjonarna. W duzych aglome-
racjach istnieje uzasadnienie tworzenia zespotéw
zajmujacych sie wytacznie opiekg nad dzie¢mi. W in-
nych miastach, gdzie nie istniejg hospicja domowe
dla dzieci, najwtasciwsza forma jest maty zespot
wyszkolony w opiece nad dzie¢mi, dziatajgcy w opar-
ciu o istniejgce hospicjum dla dorostych i oddziat
pediatryczny (np. onkologii dzieciecej)”.

Na podstawie wczesniejszych badan sformuto-
wano nastepujacy wniosek: ,,Rozwoj domowej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi powinien nastepowad przez
tworzenie zespotow specjalizujgcych sie w opiece
nad dzie¢mi, obejmujacych populacje powyzej mi-
liona mieszkancéw oraz przez tworzenie programéw
opieki nad dzie¢mi w hospicjach dla dorostych na
pozostatym terenie kraju.” [4].

W 2003 roku dokonano gruntownej redakgji
.Standardéw domowej opieki paliatywnej nad dziec-
mi”, dostosowujac go do formatu dokumentow
Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) i opubliko-
wano pod tytutem .Swiadczenia zdrowotne realizo-
wane w ramach domowej opieki paliatywnej (ho-
spicyjnej) nad dzie¢mi w specjalnosci pediatria” [5].

Niestety NFZ nie przyjat tego projektu, ale opraco-
wat wiasne zasady okreslajgce swiadczenia domo-
wego hospicjum dla dzieci (kod 2181) [6].

Poniewaz Minister Zdrowia od 1999 roku nie wpro-
wadzit w formie rozporzadzenia' dokumentu ,,Stan-
dard Produktéw (Swiadczen) kontraktowanych przez
kasy chorych w specjalnosci medycyna paliatywna”,
zawierajacego ,,Standardy domowej opieki paliatyw-
nej nad dzie¢mi”, nie jest on obowigzujacy dla NFZ
i nie stanowi podstawy zawieranych uméw. Depar-
tament Zdrowia Publicznego Ministerstwa Zdrowia
zwrécit sie do Konsultantow Krajowych w dziedzi-
nach Pediatrii, Onkologii i Hematologii Dzieciecej oraz
Medycyny Paliatywnej o wydanie opinii w sprawie
nowego opracowania ,Standardéw domowej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi”. W dniu 9 lutego 2004 roku
w Ministerstwie Zdrowia odbyfo sie spotkanie z udzia-
tem konsultantéw krajowych, na ktérym przedsta-
wiono projekt programu domowej opieki paliatyw-
nej nad dzie¢mi [7]. Obecnie Ministerstwo Zdrowia
opracowuje dokument ,Zalecenia dotyczace domo-
wej opieki paliatywnej (hospicyjnej) nad dzie¢mi”,
wedtug projektu autora niniejszej pracy.

Celem badania jest ocena aktualnego stanu do-
mowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Polsce. Po-
nizsze opracowanie stanowi kolejny, pigty raport na
temat aktualnego rozwoju domowej opieki palia-
tywnej nad dzie¢mi w Polsce [Poprzednie badania
opublikowano w VIII, IX, X i XI wydaniu monografii
.Opieka paliatywna nad dzie¢mi” (Warszawskie Ho-
spicjum dla Dzieci, Instytut Matki i Dziecka, Warsza-
wa 2000, 2001, 2002, 2003)].

Materiat i metody

W dokumencie , Swiadczenia zdrowotne realizo-
wane w ramach domowej opieki paliatywnej (ho-
spicyjnej) nad dzie¢mi w specjalnosci pediatria”,
opracowanym na podstawie doswiadczen WHD oraz
wczesniej przeprowadzonych badan jakosci tego
modelu opieki [4], okreslono minimalne wymagania
(obejmujagce 26 kryteriow) konieczne do zapewnie-
nia calodobowej opieki paliatywnej dzieciom w miej-
scach zamieszkania.

Sktad zespotu:

— lekarze: 2 etaty;
— pielegniarki: 3 etaty (w przypadku zwiekszenia
liczby pacjentéw do ponad 8 nalezy zatrudnic

'Zgodnie z przepisem art. 9 ust. 3 pkt 2 ustawy z dnia 30 sierpnia
1991 r. o zaktadach opieki zdrowotnej (DzU Nr 138, poz. 682

z pdzniejsza zmiang) Minister Zdrowia moze okresli¢ w drodze
rozporzadzenia standardy postepowania i procedury medyczne
wykonywane w zaktadach opieki zdrowotnej w celu zapewnienia
wiasciwego poziomu i jakosci swiadczen zdrowotnych.
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dodatkowg pielegniarke dla kazdych 4 nastep-

nych pacjentow);

— pracownik socjalny: 1 etat (w przypadku zwiek-
szenia liczby pacjentéw do ponad 8 nalezy za-
trudni¢ dodatkowego pracownika socjalnego dla
kazdych 8 nastepnych pacjentow).

Lekarz i pielegniarka muszg by¢ dyspozycyjni
przez 24 godziny na dobe przez 7 dni w tygodniu.

Kwalifikacje lekarzy i pielegniarek:

— ukonczony kurs CMKP (Centrum Medycznego
Ksztafcenia Podyplomowego) opieki paliatywnej
nad dzie¢mi;

— ukonczony staz w WHD;

— prawo jazdy i dobra umiejetnos¢ prowadzenia
samochodu.

Kwalifikacje pracownikéw socjalnych:

— ukonczony staz w WHD;

— prawo jazdy i dobra umiejetnos¢ prowadzenia
samochodu.

Warunki lokalowe:

— pomieszczenie biurowe z telefonem, automa-
tyczng sekretarkg i faksem;

— pomieszczenie magazynowe na leki, materiaty
opatrunkowe i sprzet medyczny.

Sprzet:

— 1 samochdéd osobowy;

— 2 telefony komorkowe (dla lekarza i pielegniarki
dyzurnej);

— 2 telefony komaorkowe (dla rodzin nieposiadaja-
cych wtasnego telefonu);

— 1 pager;

— 2 koncentratory tlenu;

— 1 pulsoksymetr;

— 4 ssaki;

— 2 materace przeciwodlezynowe;

— 4 mate pompy infuzyjne;

— 2 inhalatory;

— 4 aparaty do mierzenia cisnienia (elektroniczne);

— 2 tézka szpitalne;

— 1 agregat pradotwoérczy.

Zaplecze medyczne:

— oddziat pediatryczny z mozliwoscig okresowej
hospitalizacji;

— konsultanci: pediatrzy (odpowiednich specjalno-
sci), chirurg dzieciecy, anestezjolog, psychiatra,
stomatolog, rehabilitant.

Powyzsze wymagania stanowig jedynie niezbed-
ne minimum do sprawowania catodobowej opieki
paliatywnej nad dzie¢mi w miejscu ich zamieszka-
nia. Inne elementy opieki paliatywnej powinny by¢
stopniowo uzupetniane w miare rozwoju zespotu
(dodatkowe 5 kryteriow):

— opieka duszpasterska;

— opieka psychologiczna;
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— rehabilitacja;
— wolontariat;
— wsparcie w zafobie.

Na podstawie powyzszych wymagan opracowa-
no ankiete (ankieta jest do wgladu u autora. Wzor
ankiety uzytej w poprzednich badaniach opubliko-
wano w [4]), ktdrg przestano do lekarzy z hospicjow
prowadzacych opieke nad dzie¢mi. Lekarze ci ukon-
czyli wczesniej kurs CMKP opieki paliatywnej nad
dzie¢mi, zadeklarowali gotowos¢ swiadczenia do-
mowej opieki paliatywnej dzieciom w swoim rejonie
oraz wyrazili zgode na zamieszczenie swoich da-
nych w internecie, co umozliwi innym lekarzom kie-
rowanie do nich pacjentéw. Badanie dotyczyto okre-
su 13.10.2002-9.10.2003 r.

Wykorzystano dane demograficzne na temat lud-
nosci wedtug stanu z dnia 30 czerwca 2003 roku,
opracowane na podstawie Narodowego Spisu Po-
wszechnego 2002 [8].

Wyliczano wskaznik okreslajacy roczng liczbe
pacjentéw na milion mieszkancow.

Wyniki

Otrzymano 31 wypetnionych ankiet (100%).
W tabeli 1 przedstawiono liczbe kryteriéw standar-
du spetnianych przez poszczegoélne hospicja, liczbe
leczonych dzieci (do 18 roku zycia) oraz liczbe zgo-
now. W tabeli 2 zawarto wyniki poréwnania 7 ho-
spicjow specjalizujgcych sie w opiece nad dzie¢mi
(Lublin, todz, Mystowice, Poznan, Torun, Warsza-
wa, Wroctaw). W tabeli 3 przedstawiono poréwna-
nie grupy 7 hospicjéw specjalizujgcych sie w opie-
ce nad dzie¢mi z grupa 24 hospicjéw dla doro-
stych. Wyniki poréwnania 5 kolejnych badan (po-
przednie badania opublikowano w VIII, IX, X i Xl
wydaniu monografii ,,Opieka paliatywna nad dzie¢-
mi”, Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Instytut
Matki i Dziecka, Warszawa 2000, 2001, 2002, 2003),
przeprowadzonych w okresach 3.10.1998-
-11.10.1999, 12.10.1999-16.10.2000, 17.10.2000—
-14.10.2001,  15.10.2001-12.10.2002  oraz
13.10.2002-9.10.2003 zawarto w tabeli 4. W tabe-
li 5 przedstawiono 30 rejonéw objetych opieka przez
31 hospicjéw (w Toruniu 2 hospicja dziatajg na tym
samym terenie) oraz liczbe pacjentéw pediatrycznych
w przeliczeniu na milion mieszkancéw. Wyniki po-
réwnania facznej liczby ludnosci w rejonach hospi-
cjow dla dzieci z taczng liczbg ludnosci w rejonach
hospicjéow dla dorostych, a takze srednig liczbe miesz-
kancow w tych rejonach przedstawiono w tabeli 6.
Poréwnano réwniez roczng liczbe pacjentéw pedia-
trycznych na milion mieszkancow w poszczegdlnych
wojewddztwach (tab. 7).
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Tabela 1. Lista 31 hospicjow uszeregowanych pod wzgledem spetniania standardu domowej opieki palia-
tywnej nad dzie¢mi oraz rocznej liczby leczonych i zmartych pacjentéw. Kolorem szarym zaznaczono
hospicja specjalizujagce sie w opiece nad dzie¢mi

Table 1. The list of 31 hospices in regard to the standard of palliative home care for children and the annual
number of patients and deaths. Grey color indicates children’s hospices

Hospicjum (miasto) Liczba Liczba Liczba leczonych dzieci
spetnionych  spetnionych w okresie: 13.10.2002 do 9.10.2003 Liczba
kryteriow kryteriow dzieci
wg standardu wg standardu zmartych
minimalnego petnego
(maks. 26) (maks. 31)
Wszystkie Z choroba Z innymi
nowotworowg schorzeniami
1.  Warszawa 26 31 48 14 34 22
2. Ptock 24 29 4 1 3 0
3. todz 23 28 44 10 34 12
4. Radom 23 28 2 0 2 0
5. Gdansk 23 27 3 3 3
6. Wtoctawek 23 27 3 0 3 0
7. Mystowice 22 27 39 29 10 13
8. Poznan 22 27 38 3 35 3
9. Lublin 22 27 35 5 30 6
10. Torun ,Swiatfo” 22 27 8 2 6 5
11.  Szczecin 22 27 5 3 2 5
12.  Olsztyn 20 25 9 4 5 3
13. Elblag 20 25 3 2 1 2
14.  Suwafki 20 22 10 3 7 2
15. Torun ,Nadzieja” 19 24 1 6 5 1
16. Pita 19 24 2 2 0 0
17.  Wroctaw 19 22 12 3 9 2
18. Bydgoszcz 19 22 7 1 6 1
19. Konin 18 20 3 0 3 0
20. Watbrzych 17 21 2 1 1 2
21. Bielsko-Biatfa 16 20 3 3 0 2
22.  Gubin 16 18 3 0 3 1
23. Czestochowa 15 19 4 1 3 2
24.  Gorzow Wikp. 14 19 6 2 4 2
25.  Krakow 14 19 4 2 2 2
26. Kalisz 14 17 4 1 3 2
27. Koszalin 11 15 6 1 5 2
28. Stupsk 11 15 1 1 0 1
29. Rzeszéw 11 13 3 3 0 3
30. Biatystok 1 11 4 3 1 3
31. Biata Podlaska 11 11 3 2 1 0
$rednia (x) lub suma (Z)x = 18,29 x = 22,16 X 329 111 218 > 102

356 www.pmp.viamedica.pl



Tomasz Dangel Opieka paliatywna nad dzie¢mi

Tabela 2. Poréwnanie 7 hospicjéw dla dzieci (Lublin, L6dz, Mystowice, Poznan, Torun, Warszawa, Wroctaw)
Table 2. Comparison of 7 hospices for children (Lublin, t6dz, Mystowice, Poznan, Torun, Warszawa, Wroctaw)

Hospicjum Liczba Liczba Liczba dzieci pozostajacych pod opieka Liczba
(miasto) spetnionych  spetnionych w okresie: 13.10.2002 do 9.10.2003 dzieci
kryteriow kryteriow zmartych
wg standardu wg standardu
minimalnego petnego
(maks. 26) (maks. 31)
Wszystkie  Z chorobg Z innymi Liczba Odsetek
nowotworowa schorzeniami wszystkich
leczonych
Warszawa 26 31 48 14 34 22 46%
tédz 23 28 44 10 34 12 27%
Mystowice 22 27 39 29 10 13 33%
Poznan 22 27 38 3 35 3 8%
Lublin 22 27 35 5 30 6 17%
Torun ,,N” 19 24 11 6 5 1 9%
Wroctaw 19 22 12 3 9 2 17%

Tabela 3. Poréwnanie grupy 7 hospicjow specjalizujacych sie w opiece nad dzie¢mi (Lublin, £L6dz, Mystowi-
ce, Poznan, Torun, Warszawa, Wroctaw) z grupg 24 hospicjéw dla dorostych

Table 3. Comparison of the group of 7 hospices for children (Lublin, £Lédz, Mystowice, Poznan, Torun, Warszawa,
Wroctaw) with the group of 24 hospices for adults

Grupa Srednia Srednia Liczba dzieci pozostajacych pod opieka Liczba
hospicjow spetnionych  spetnionych w okresie: 13.10.2002 do 9.10.2003 dzieci
kryteriow kryteriow zmartych
wg standardu wg standardu
minimalnego petnego
(maks. 26) (maks. 31)
Wszystkie  Z chorobg Z innymi Liczba Odsetek
nowotworowgq schorzeniami wszystkich
leczonych
Hospicja 21,8 26,6 227 70 157 59 26%
specjalizujgce sie
W opiece
nad dzie¢mi
(n=7)
Hospicja 17,3 20,9 102 41 61 43 42%
dla dorostych
(n =24)

Tabela 4. Poréwnanie wynikéw uzyskanych z 5 kolejnych badan
Table 4. Comparison of the results obtained from the 5 consecutive studies

Rok 1999 2000 2001 2002 2003
Liczba badanych hospicjow 37 33 29 29 31

Srednia minimalnego standardu 57% 60% 70% 77% 70%
Srednia petnego standardu 58% 60% 70% 75% 71%
Liczba wszystkich dzieci pozostajgcych pod opieka 171 186 214 252 329
Liczba dzieci z chorobami nowotworowymi 99 92 85 90 111

Liczba dzieci z innymi chorobami 72 94 129 162 218
Liczba zgonow 83 80 83 82 102
Liczba zgondw jako odsetek 49% 43% 39% 33% 31%

liczby wszystkich pacjentow
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Tabela 5. Zestawienie rejonéw objetych domowa opieka paliatywnga dla dzieci. Poréwnanie hospicjéw pod
wzgledem liczby pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkanncéw w rejonie. Dane o ludnosci z dnia

30.06.2003 r.
Table 5. The list of the regions of palliative home care for children. Comparison of the hospices in regard to the

number of pediatric patients per million inhabitants in the region. The population data from 30.06.2003

Hospicjum Rejon (miasta i powiaty) Liczba Pacjenci
(miasto) ludnosci na milion
w rejonie mieszkancow
1. Suwatki m. Suwatki, augustowski, sejnenski, suwalski 185 374 53,9
2. Gubin m. Krosno Odrzanskie, krosnienski 57 001 52,6
3. Torun m. Torun, torunski, chetminski, brodnicki, golubsko-dobrzynski, rypinski, 642 641 29,6
swiecki, wabrzeski
4. Poznan m. Poznan, gnieznienski, gostynski, grodziski, jarocinski, koscianski, 1828 325 20,8
leszczynski, nowotomyski, obornicki, poznanski, szamotulski, sSredzki,
sremski, wagrowiecki, wolsztynski, wrzesinski
5. Lublin m. Lublin, bitgorajski, chetmski, m. Chetm, janowski, krasnostawski, krasnicki, 1 883 508 18,6
lubartowski, lubelski, teczyniski, opolski, parczewski, putawski, radzynski, rycki,
swidnicki, zamojski, m. Zamos¢
6. Biatfa m. Biata Podlaska, bialski 173 168 17,3
Podlaska
7. todz m. £édz, woj. tédzkie (cate) 2 601 452 16,9
8. Olsztyn m. Olsztyn, itawski, lidzbarski, nidzicki, olsztynski, ostrédzki, szczycienski 626 296 14,4
9. Bialystok m. Biatystok 291 465 13,7
10. Warszawa m. Warszawa, m. Siedlce, biatobrzeski, garwolinski, grodziski, gréjecki, 3830598 12,5
kozienicki, legionowski, makowski, minski, nowodworski, ostrowski, otwocki,
piaseczynski, ptonski, pruszkowski, puttuski, siedlecki, sochaczewski,
sokotowski, warszawski zachodni, wegrowski, wotominski, wyszkowski,
zyrardowski
11. Koszalin  m. Koszalin, koszalinski, biatogardzki, kotobrzeski, stawienski, szczecinecki, 480 003 12,5
swidwinski
12. Ptock m. Ptock, gostyninski, pfocki, sierpecki 335 540 11,9
13. Mysftowice m. Bytom, m. Chorzédw, m. Dabrowa Gornicza, m. Gliwice, m. Jastrzgbie Zdr¢j, 3 552 511 11
m. Jaworzno, m. Katowice, m. Mystowice, m. Piekary Slaskie, m. Ruda Slaska,
m. Rybnik, m. Siemianowice Slaskie, m. Sosnowiec, m. Swietochtowice,
m. Tychy, m. Zabrze, m. Zory, bedzinski, gliwicki, lubliniecki, mikotowski,
pszczynski, raciborski, rybnicki, tarnogoérski, zawiercianski, zywiecki;
z woj. matopolskiego: oswiecimski
14. Gorzéow m. Gorzéw Wikp., gorzowski, stubicki, sulecinski, miedzyrzecki, 554 646 10,8
Wikp. strzelecko-drezdenecki, swiebodzinski; z woj. zachodniopomorskiego:
choszczenski, mysliborski
15. Bydgoszcz m. Bydgoszcz, bydgoski, nakielski, sepolenski, zninski 656 052 10,7
16. Watbrzych m. Watbrzych, watbrzyski 188 763 10,6
17. Bielsko- m. Bielsko-Biata, bielski 325221 9,2
-Biata
18. Wtoctawek m. Wioctawek, aleksandrowski, lipnowski, radziejowski, wtoctawski 370 880 8,1
19. Kalisz m. Kalisz, kaliski, krotoszynski, ostrowski, ostrzeszowski, pleszewski 540 435 7.4
20. Czesto- m. Czestochowa, czestochowski, ktobucki, lubliniecki, myszkowski; 580 670 6,9
chowa z woj. swietokrzyskiego: wtoszczowski
21. Konin m. Konin, koninski, stupecki, kolski, turecki 435 487 6,9
22. Elblag m. Elblag, braniewski, elblaski; 449 646 6,7
z woj. pomorskiego: kwidzynski, malborski, nowodworski
23. Pita m. Pifa, pilski, chodzieski, czarnkowsko-trzcianecki, ztotowski 338210 5,9
24. Szczecin m. Szczecin, m. §winoujs’cie, goleniowski, gryficki, gryfinski, kamienski, 946 517 53
policki, pyrzycki, stargardzki
25. Stupsk m. Stupsk, stupski 191 318 5,2
26. Radom m. Radom, radomski, szydtowiecki 412 919 4,8
cd. —»
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27. Gdansk m. Gdansk, m. Sopot, m. Gdynia

28. Wroctaw  m. Wroctaw, woj. dolnoslaskie (bez m. Watbrzycha i watbrzyskiego);
z woj. opolskiego: brzeski, kedzierzynsko-kozielski, kluczborski,
krapkowicki, namystowski, nyski, oleski, opolski, prudnicki, strzelecki,

m. Opole

29. Krakow m. Krakow, krakowski, bochenski, brzeski, olkuski, chrzanowski, wadowicki,

myslenicki, wielicki, proszowicki, miechowski, suski

30. Rzeszow  m. Rzeszéw, brzozowski, debicki, jarostawski, kolbuszowski, lezajski,
lubaczowski, tancucki, mielecki, nizanski, przeworski, ropczycko-sedziszowski,
rzeszowski, stalowowolski, strzyzowski, tarnobrzeski, m. Tarnobrzeg

Razem:
Ludnos¢ Polski:

756 334
3530169

1975 940

1541572

30 282 661
38 195177

1,9

10,9

Tabela 6. Poréwnanie grupy 6 hospicjow specjalizujacych sie w opiece nad dzie¢mi (Lublin, t6dz, Mystowi-

ce, Poznan, Warszawa, Wroctaw) z grupg 24 hospicjow dla dorostych pod wzgledem ludnosci w rejonach
Table 6. Comparison of the group of 6 children’s hospices (Lublin, Lédz, Mystowice, Poznan, Warszawa, Wro-
ctaw) with the group of 24 adult’s hospices in regard to the number of inhabitants in the regions

Grupa hospicjow

Liczba ludnosci

Srednia mieszkancow

w rejonie
Hospicja specjalizujagce sie 17 226 563 (57%) 2871094
w opiece nad dzie¢mi (n = 6)
Hospicja dla dorostych (n = 24) 13 056 098 (43%) 544 004
Razem 30 282 661 (100%) 1009 422

Tabela 7. Poréwnanie liczby pacjentow pediatrycznych na milion mieszkancéw w wojewodztwach w 2003

roku

Table 7. Comparison of the number of pediatric patients per million inhabitants in the provinces in 2003

Wojewoddztwo Ludnos¢ Ludnos¢ w rejonach Liczba Pacjenci na milion
ogotem hospicjow pacjentow mieszkancow
W woje- W rejonach
wodztwie
1. Lubelskie 2 193 684 2 056 676 94% 38 17,3 18,5
2. tédzkie 2 601 452 2601452 100% 44 16,9 16,9
3. Kujawsko-pomorskie 2 068 441 1669 573 81% 29 14,1 17,4
4. Wielkopolskie 3356 458 3 142 457 94% 47 14 15
5. Podlaskie 1206 161 476 839 40% 14 11,6 29,4
6. Mazowieckie 5130370 4 579 057 89% 54 10,5 11,8
7. §Iqskie 4722 559 4 257 441 90% 46 9,7 10,8
8. Lubuskie 1007 965 493 510 49% 9 8,9 18,2
9. Warminsko-mazurskie 1428 300 855 298 60% 11 7.7 12,9
10. Zachodniopomorskie 1696 982 1544 657 91% 11 6,5 7.1
11. Dolnoslaskie 2901 106 2901106  100% 14 4,8 4,8
12. Pomorskie 2 186 004 1168 296 53% 5 2,3 4,3
13. Podkarpackie 2 096 567 1541572 74% 3 1.4 1,9
14. Matopolskie 3247 900 2 129 261 66% 4 1,2 1,9
15. Opolskie 1057 994 817 826 77% 0 0 0
16. Swietokrzyskie 1293234 47 640 4% 0 0 0
POLSKA 38195177 30 282 661 79% 329 8,6 10,9
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Badane hospicja (poza WHD) nie spetniajg catko-
wicie minimalnego standardu okreslonego przez In-
stytut Matki i Dziecka. Najczesciej wystepujacym bra-
kiem jest nieukonczenie indywidualnych stazy
w WHD przez wszystkich lekarzy i pielegniarki, kté-
rzy zajmujq sie leczeniem dzieci.

taczna liczba dzieci objetych opieka w ciggu roku,
w poréwnaniu z poprzednim rokiem, zwiekszyta sie
z 252 do 329 (wzrost o 30%). Liczba dzieci z choro-
bami nowotworowymi utrzymuje sig¢ na tym samym
poziomie, natomiast wzrosta liczba dzieci z innymi
schorzeniami — ze 162 do 218.

Siedem hospicjow specjalizujgcych sie w opiece
nad dzie¢mi (Lublin, tédz, Mystowice, Poznan, Torun
.Nadzieja”, Wroctaw, Warszawa) objeto opieka facznie
227 dzieci (zakres 11-48, srednia 32,4), czyli 69%
wszystkich pacjentéw. Natomiast 24 hospicja dla do-
rostych objety opiekga facznie 102 dzieci (zakres 1-10,
srednia 4,3), czyli 31% wszystkich pacjentéw.

Hospicja dla dorostych przyjmowaty zaréwno
dzieci z chorobami nowotworowymi (n = 41, 40%),
jak i dzieci z innymi schorzeniami (n = 61, 60%).
W hospicjach specjalizujacych sie w opiece nad
dzie¢mi pacjenci z chorobg nowotworowg (n = 70)
stanowili zaledwie 31%; natomiast dominowali
pacjenci z innymi schorzeniami (n = 157, 69%).

Liczba zgonéw (n = 102) zwiekszyta sie o 20%
w poréwnaniu z wczesniejszymi badaniami (tab. 4).
Zmarta 1/3 leczonych dzieci (31%). W hospicjach dla
dorostych zmarto 42% sposréd leczonych w nich
dzieci, a w hospicjach dla dzieci — 26%. Wyjatkiem
w tej drugiej grupie jest WHD, gdzie wskaznik ten
wyniost 46%. Zastanawiajacy jest bardzo niski odse-
tek zgondw w niektoérych hospicjach dla dzieci (np.
w Poznaniu 8%). Réznice odsetka zgonow wzgle-
dem liczby pacjentéw mogga by¢ spowodowane:

— zréznicowanymi kryteriami przyjmowania pacjen-
tow;

— stosowaniem metod przedtuzajacych zycie (np.
respirator);

— wtgczeniem pacjentdéw z chorobg nowotworowg
w okresie remisji do obliczen statystycznych.
Hospicja dla dzieci (z wyjatkiem WHD) prawdopo-

dobnie przyjmuja pacjentéw w znacznie wczesniej-

szej fazie choroby niz hospicja dla dorostych. Leczy
sie w nich takze znacznie mniejszy odsetek pacjen-
téw z chorobami nowotworowymi, ktérych czas prze-
zycia jest krotszy niz oséb z innymi schorzeniami.

Wedtug danych WHD sredni czas leczenia dziecka

z choroba nowotworowg wynosi 50 dni, a dziecka

z innym schorzeniem ograniczajgcym zycie (life-limi-

ting condition) — 447 dni.

Ludnos¢ (n = 30 282 661) zamieszkujgca we
wszystkich 30 rejonach objetych domowa opieka

paliatywnga dla dzieci to 79% populacji kraju. Nastg-
pifo znaczace rozszerzenie obszaru i wzrost liczby
ludnosci objetej opiekg w poréwnaniu z rokiem 1999
(n =19 856 892, 51% populacji) [4].

Srednio w rejonie mieszka milion oséb (n =
= 1 009 422). W rejonach podlegajacych opiece ho-
spicjéw dla dzieci zamieszkujg srednio 5-krotnie wiek-
sze populacje (Srednio 2 871 094 mieszkancéw w re-
jonie) niz w rejonach hospicjow dla dorostych (sred-
nio 544 004 mieszkancéw w rejonie). Hospicjom
domowym dla dzieci muszg podlega¢ wieksze rejo-
ny, aby odpowiednia liczba pacjentéw pediatrycz-
nych mogta uzyskac do nich dostep.

Obszary nieobjete domowa opieka paliatywna
dla dzieci zamieszkuje 7 912 516 0séb (21% popu-
lacji kraju). Znajduja sie one przede wszystkim w wo-
jewodztwie swietokrzyskiem, podlaskim, lubuskim,
pomorskim i warminsko-mazurskim. W wojewddz-
twach opolskim i swietokrzyskim nie objeto opieka
ani jednego dziecka, a w matopolskim, podkar-
packim i pomorskim znikomga liczbe. Istnieje za-
tem potrzeba utworzenia nowych osrodkéw do-
mowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi w Kielcach,
Tarnowie i Zielonej Gorze, a takze powiekszenia
rejonéw podlegajgcych hospicjom w Biatymstoku
i Gdansku.

Wskaznik okreslajacy roczng liczbe pacjentow
w przeliczeniu na milion mieszkancéw jest naj-
wyzszy w rejonach podlegajacych hospicjom w Su-
watkach, Gubinie i Toruniu (tab. 5) oraz w woje-
wodztwach lubelskim i todzkim (tab. 7). Wskazuje
to prawdopodobnie na dobrg wspétprace tych ho-
spicjéow z pediatrami kierujgcymi pacjentéw do
tego typu osrodkéw. O dostepnosci Swiadczen
w przypadku domowej opieki paliatywnej nad
dzie¢mi nie decyduje bowiem wyfacznie fakt ist-
nienia hospicjum na danym terenie, ale takze
w znacznym stopniu podejscie pediatréow, ktérzy
decydujg o skierowaniu dziecka do hospicjum do-
mowego badz zatrzymaniu go w szpitalu (np. w la-
tach 1999-2001 zaledwie 19-22% zgondw dzieci
z powodu choréb nowotworowych w Polsce na-
stapito w domu) [1].

Stwierdzono ponadto, ze 4 hospicja (w Byd-
goszczy, Olsztynie, todzi i Poznaniu) stosujg le-
czenie respiratorem w warunkach domowych
u tacznej liczby 24 dzieci. Swiadczenia te nie naleza
do standardu domowej opieki paliatywnej nad
dzie¢mi, okreslonego przez Instytut Matki i Dziec-
ka, ale do programu leczenia przewlektej niewy-
dolnosci oddechowej w warunkach domowych,
opracowanego przez Ministerstwo Zdrowia (zle-
conego Instytutowi ,,Pomnik Centrum Zdrowia
Dziecka”). Zdaniem autora nalezy wyraznie roz-
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dzieli¢ swiadczenia zdrowotne realizowane w ra-
mach domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi od
stosowania wentylacji mechanicznej w warunkach
domowych.

Whnioski

1.

W Polsce system domowej opieki paliatywnej nad
dzie¢mi jest zréznicowany zaréwno pod wzgle-
dem standardu swiadczonej opieki, jak i liczby
leczonych pacjentéw w poszczegolnych regio-
nach Polski. Nadal w naszym kraju istniejg ob-
szary, gdzie domowa opieka paliatywna nad
dzie¢mi nie jest dostepna.

Zaproponowane przez Instytut Matki i Dziecka
wymagania konieczne do zapewnienia catodo-
bowej opieki paliatywnej dzieciom w miejscu za-
mieszkania nie sg catkowicie realizowane w ba-
danych hospicjach.

Badanie zostato sfinansowane przez Fundacje

Warszawskie Hospicjum dla Dzieci

Tomasz Dangel Opieka paliatywna nad dzie¢mi

Autor pragnie serdecznie podziekowa¢ Paniom

Katarzynie Sosnowskiej i Marcie Burtkiewicz, pra-
cownicom Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, za
pomoc w opracowaniu danych statystycznych.
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Lista lekarzy przygotowanych do sprawowania
domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi

(liste aktualizuje sie na stronie www.hospicjum.waw.pl)

Rejony w niniejszej tabeli zostaly zaktualizowane w grudniu 2004 roku, dlatego nie sie podstawag
obliczen demograficznych

Miasto Nazwa Imieg i nazwisko  Adres Rejon (wg powiatow) Numer telefonu  Faks
placowki lekarza objety opieka domowa przy zglaszaniu  e-mail
pacjenta
Biata Podlaska Tespot Opieki Krzysztof Rozen ul. Terebelska 57/65 m. Biata Podlaska, bialski +833428175 +833434220
21-500 Paliatywne] cala dobe
Biatystok NIO0Z Hospicjum Elzbieta Solarz, ul. Sienkiewicza 53 m. Bialystok +8574508 44 (ES)  +85651 0534
15-439 Domowe ,,Interhem”  Dariusz Kozuchowski +85 651 05 34
0605 400 779 (ES)
Bielsko-Biata Hospicjum Katarzyna Gazurek, ~ul. NMPKP I5 m. Bielsko-Biata, bielski +33 811 03 67 +33 8118559
43-300 Sw. Kamila Anna Byrczek, 0602785172 w. 120
Joanna Wjcik
Bydgoszcz Regionalny Zespot Andrzej Stachowiak ul. Roentgena 3 m. Bydgoszcz, bydgoski, nakielski, +52343 28 63 +52329 0095
85-796 Opieki Paliatywnej, sepoleriski, zninski +52329 0095 z0d@domsueryder.org.pl
Dom Sue Ryder 0603 9632 96
godz. 8.00-15.00
Czgstochowa Tespot Opieki Urszula tupinska ul. Krakowska 45 m. Czestochowa, czestochowski, ktobucki, +343605491 +343605537
42-103 Paliatywnej lubliniecki, myszkowski; z woj. Swigtokrzyskiego: cafodobowo
whoszczowski 0504017 929
Elblag Hospicjum Wiestawa Pokropska,  ul. Kopernika 26—28 m. Elblag, braniewski, elblaski; z woj. pomorskiego: 55239 61 51 +55239 61 51
81-300 Sw. Jerzego Mieczystaw Szewczyk kwidzyiski, malborski, nowodworski 0602748732 hospicjumswjerzego@wp.pl
im. Aleksandry
Gabrysiak
Gdansk Hospicjum Ibigniew Bohdan, ul. Chodowieckiego 10 m. Gdanisk, Sopot, Gdynia +583023031 w. 411 +583022591
80208 Pallotinum Jacek Gotebiewski 0606 372 000 (1B)
0601 660 679 (JG)
Gorzow Wikp. Hospicjum Waldemar Gwozdowski ul. Stilonowa 21 m. Gorzow Wlkp., gorzowski, stubicki, sulecinski, +95728 1225 +957282225
66400 Sw. Kamila miedzyrzecki, strzelecko-drezdenecki, $wiebodzinski; 0604452371 hospicjumkamila@wp.p!
1 woj. zachodniopomorskiego: choszczenski,
mysliborski
Gubin SP101 SPK, Elzbieta Strofska ul. $laska 35 m. Krosno Odrzafiskie, krosnienski, zarski +683593018w.107 683594154
66—620 Poradnia Opieki godz. 8.00—15.00
Paliatywnej
Kalisz Niepubliczny Zaklad ~ Wiestaw Majewicz ul. Kartowicza 4 m. Kalisz, kaliski, krotoszynski, ostrowski, +627603393 +627614673
62-800 Medycyny ostrzeszowski, pleszewski, jarociniski 0696 047119 wiemaj(@poczta.onet.pl
Paliatywnej
Konin Poradnia Opieki Ewa Kazimierczak ul. 1 listopada 26 m. Konin, koninski, stupecki, kolski, turecki +63243 6330 +63243 6331
62-510 Paliatywnej, godz. 8.00-20.00
Przychodnia 0601700529
Specjalistyczna catodobowo
MAXMED
Koszalin Hospicyjny aklad ~ Andrzej Melka ul. Stoneczna 15 m. Koszalin, koszalinski, biatogardzki, kotobrzeski, 94340 36 96 +94346 07 56
75101 Opieki Zdrowotnej stawieniski, szczecinecki, Swidwinski melkaa@suk.med.pl
Krakow Tespot Domowej Teresa Weber ul. Fatimska |7 m. Krakow, krakowski, bocheriski, brzeski, olkuski, =12 641 46 55 +1264146 59
31-831 Opieki nad Dziecmi chrzanowski, wadowicki, myslenicki, wielicki, 0502577212
przy Hospicjum proszowicki, miechowski, suski
Sw. tazarza
Lublin Lubelskie Danuta Sleds-Obara, ul. Hutnicza 20 ,8” m. Lublin, bitgorajski, chetmski, m. Chetm, janowski, 817461900 (01) ~ +81746 1901
20-218 Hospicjum dla Dzieci ~ Jolanta Berendt-Cnota krasnostawski, krasnicki, lubartowski, lubelski, godz. 8.00—16.00 hospicjum(@ hospicjum.lublin.pl
im. Matego Ksiecia teczyfiski, opolski, parczewski, putawski, radzyiski, 0 605 096 105
rycki, $widnicki, zamojski, m. Zamos¢ 0605309 024
0602300 094
todi todzkie Hospicjum ~ Piotr Stengert ul. Pasterska 12/14 m. todz, woj. tadzkie (cate) +42 656 9791 +42 656 9791
91-826 dla Dzieci 0603 872283 lodzkie.hospicjum.dla.dzieci@wp.pl
0605736 415 hospicjumdladzieci@wp.pl

stengert@ polbox.com
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Miasto Nazwa Imig i nazwisko  Adres Rejon (wg powiatow) Numer telefonu  Faks
placowki lekarza objety opieka domowa przy zglaszaniu  e-mail
pacjenta
Mystowice Tespdt Opieki Jolanta Markowska, ~ul. Cegielniana 7b m. Bytom, m. Chorzow, m. Dabrowa Gornicza, +3222326 88 +31123513
41-400 Hospicyjnej Adrianna Stryczynska m. Gliwice, m. Jastrzebie Zdroj, m. Jaworzno, +311223513
przy Spofecznym m. Katowice, m. Mystowice, m. Piekary Slaskie, 0603202776
Towarzystwie m. Ruda Slaska, m. Rybnik, m. Siemianowice Slaskie,
Hospicjum Cordis m. Sosnowiec, m. Swigtochtowice, m. Tychy, m. Zabrze,
m. Lory, bedzinski, gliwicki, lubliniecki, mikotowski,
pszczynski, raciborski, rybnicki, tarnogdrski,
zawiercianiski, Zywiecki; z woj. matopolskiego: oswiecimski
Olsztyn Hospicjum Domowe  Teresa Niczyperowicz  ul. Grunwaldzka 45 m. Olsztyn, dziatdowski, itawski, lidzbarski, +89 53501 66 +89523 64 02
10125 Stacja Opieki Caritas mragowski, nidzicki, olsztynski, ostrédzki, godz. 8.00—16.00 hospicjum(@hospicjum.artneo.pl
szczycieiski 0501239188
catodobowo
Pita Poradnia Opieki Pawet Wiszniewski, ~ul. Rydygiera | m. Pita, pilski, chodzieski, czarnkowsko-trzcianecki, +67 210 64 23 +67212 40 85
64-920 Paliatywnej Brygida Zimny zhotowski +6721240 85
im. Stanistawy +67210 63 02
Leszczynskiej
Plock Miejskie Hospicjum  Andrzej tachmanski, Al Mar. ). Pitsudskiego 37  m. Plock, gostyniriski, ptocki, poriski, +241268 69 26 +241266 44 00
09407 Plockie Arkadiusz Piotrowski, sierpecki, wyszogrodzki (czesciowo) +24266 44 44 www.hospicjum.org.pl
0607210 663
Maciej Wiewidrowski, 0607 767 805
Marek Zimoch 0607 767 804
0605 426 296
Poznari Wielkopolskie Anna Jakrzewska- ul. 27 Grudnia 3 m. Poznaii, gnieznieiski, gostyriski, grodziski, +61 8551176 +61 8553230
61-137 Hospicjum -Sawifiska, jarocifiski, koscianski, leszczynski, nowotomyski, +61 6590140 list@hospicjum-domowe.poznan.pl
dla Dzieci Elzbieta Bortkiewicz obornicki, poznanski, szamotulski, Sredzki, sremski,  +61 659 01 41
wagrowiecki, wolsztynski, wrzesifiski 0501710 846
Radom NI01 Poradnia Joanna Lewandowska, ul. 1905 roku 20 m. Radom, przysuski, radomski, szydtowiecki, +483601978 +483601978
26600 Leczenia Bolu Bogumit Kubiak wolerski godz. 8.00-19.00
i Poradnia Opieki 0608 478 853
Paliatywnej catodobowo
Rzeszow Tespét Opieki Andrzej Mruk, ul. Poniatowskiego 4 m. Rzeszow, lezajski, faficucki, rzeszowski, +17 85263 52 paliacja@rzeszow-med.pl
35051 Domovwej Marta Kwiatkowska strzyzowski godz. 8.00-20.00
przy Poradni 0506 039 305
Opieki Paliatywnej
i Leczenia Bolu
Stupsk Poradnia Opieki Ireneusz Kosna ul.J. Pawta Il 1 m. Stupsk, stupski +59 846 86 49
76-200 Paliatywnej p.48A godz. 8.00-9.00
i Hospicyjnej oraz 15.00—16.00
Opieki Domowej 0606512764
Suwatki SP Tespot Maciej Smarzewski, ul. Reja 69b m. Suwatki, augustowski, sejnenski, suwalski Suwatki: +875676910
16400 Opieki Paliatywnej  Beata Biedulewicz +87 56769 10 maciej.sma(@interia.pl
godz. 8.00—15.00
0603 939 063 (MS)
Augustow:
+87 643 61 04
0607 105 997 (BB)
Szczecin Hospicjum Mariola Lembas- ul. Pokoju 77 m. Szczecin, m. Swinoujicie, goleniowski, gryficki, ~ +91 4282525 +914282508
T1-140 Sw. Jana Ewangelisty  -Sznabel gryfinski, kamienski, policki, pyrzycki, stargardzki ~ +91 421 50 00 hospicjum@free.ngo.pl
0607 577 520
Torun Tespot Opieki Edward Krajewski ul. Grunwaldzka 64 m. Torun, torudski, chetmiriski, brodnicki, —+56 651 14 37 +56 651 1437
87-100 Paliatywnej golubsko-dobrzynski, rypiiski, swiecki, wabrzeski 0 602 620 682
Hospicjum , Swiatto”
Torun NIOZ Zaktad Opieki ~ Wanda Adamowicz ul. Whoctawska 169b m. Torun, torufski +56 652 96 67 +56 652 05 49
87-100 Paliatywno- (do godz. 17)
-Hospicyjnej +56 652 05 49
Nadzieja” (po godz. I7)
Watbrzych Poradnia Opieki Teresa Nowak ul. Krasinskiego 8 m. Watbrzych, watbrzyski +74 841 6194 +174 841 6194
58-309 Paliatywno- +74 84126 65 phpal@wp.pl
-Hospicyjnej catodobowo
0606 993 629
Warszawa Warszawskie Tomasz Dangel, ul. Agatowa 10 m. Warszawa, m. Siedlce, biafobrzeski, garwolinski, ~ +22 678 16 11 +122 678 9932
03-680 Hospicjum Artur Januszaniec, grodziski, grojecki, kozienicki, legionowski, +2267817 11 poczta@hospicjum.waw.pl
dla Dzieci Magdalena Turowska makowski, miniski, nowodworski, ostrowski, otwocki, 0502 088 366 (A])
piaseczyfiski, ptonski, pruszkowski, puttuski, siedlecki,
sochaczewski, sokotowski, warszawski zachodni,
wegrowski, wotomifiski, wyszkowski, Zyrardowski
Wroctawek NI0Z, Zespot Opieki  Ibigniew Kaczmarek  ul. Wolnos¢ 44 m. Whoctawek, aleksandrowski, lipnowski, +544122271 +544122271
87-800 Domowej, radziejowski, wioctawski godz. 8.00—15.00 ptopwl@kki.net.pl
Oddziat Polskiego 0601 636992
Towarzystwa
Opieki Paliatywnej
Wroclaw Akademicki Waldemar Gofgbiowski ul. Bujwida 22 m. Wroctaw, wojewddztwo dolnoslaskie (cafe); +713281507 +713282040
50-345 Dolnoslaski Zespot 1 woj. opolskiego: brzeski, kedzierzyisko-kozielski, 0504 122529 (WG) ~ wg@pedhemat.am.wroc.pl
Opieki Paliatywnej kluczborski, krapkowicki, namystowski, 0695211 121
dla Dzieci nyski, oleski, opolski, prudnicki, strzelecki 0601211316

www.pmp.viamedica.pl
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