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Standardy postepowania i procedury medyczne w hospicjach domowych dla dzieci

Wstep

Polski model pediatrycznej domowej opieki paliatywnej (PDOP), pod nazwa War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci (WHD), zostal wprowadzony w 1994 r. w Instytu-
cie Matki i Dziecka. Zalozenia organizacyjne i zasady dziatania WHD oparto na
przeprowadzonych w Wielkiej Brytanii badaniach potrzeb dzieci ze schorzenia-
mi ograniczajacymi zycie oraz ich rodzin.! Zasady etyczne oparto na wytycznych
Swiatowej Organizacji Zdrowia.? Polski model hospicjum perinatalnego, nazywa-
ny tez perinatalng opieka paliatywna, zostal wprowadzony w 1999 r. jako rozwia-
zanie oryginalne.>*¢

Pierwsza wersja standardéow PDOP zostata opracowana w Zakladzie Opieki
Paliatywnej Instytutu Matki i Dziecka dla Ministerstwa Zdrowia i opublikowana
w 1999 r.” Nastepnie opracowano metodg¢ oceny jakosci PDOP.*® Badania modelu
WHD oraz standardéw przeprowadzono w latach 1994-2000.!° Nastepnie, w latach
2004-2014 badania jakosci $wiadczen kontynuowano w WHD. Wskaznik ,,zado-
wolenie rodzicéw ze swiadczen hospicjum” (w skali 0-10) wynidst od 9,15 do 9,75.

W 2003 r. David Clark i Michael Wright opublikowali wyniki badania prze-
prowadzonego w 28 krajach Europy Wschodniej i Azji Centralnej. Autorzy ziden-
tyfikowali tylko pig¢ wiodacych (beacons) osrodkow opieki paliatywnej. Wsréd
nich znalazly sie cztery osrodki dla dorostych oraz WHD - jako jedyny osro-
dek pediatryczny." Badanie to bylo nastepnie cytowane w wytycznych Komitetu
Ministréw Rady Europy dotyczacych organizacji opieki paliatywnej w krajach
cztonkowskich.'?

' The ACT Charter for Children with Life-threatening Conditions and their Families. Association for Children
with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families, Institute of Child Health, Royal Hospital
for Sick Children, Bristol 1994.

Raport Komisji Ekspertéw Swiatowej Organizacji Zdrowia: Leczenie bélu w chorobach nowotworowych i
opieka paliatywna. WHO. Genewa 1990.

Dangel T., Szymkiewicz-Dangel J.: Hospicjum perinatalne - polski model. http://www.hospicjum.waw.pl/pho-
cadownload/hospicjum-perinatalne/hospicjum-perinatalne-polski-model.pdf

Dangel T, Szymkiewicz-Dangel J: Opieka paliatywna w perinatologii. W: Opieka Paliatywna nad Dzie¢mi. Pod
red. Tomasza Dangla. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Instytut ,Pomnik — CZD", str. 27-30. Warszawa 2005.
Dangel T.: Wady letalne u noworodkéw - opieka paliatywna jako alternatywa wobec eugenicznej aborgji,
eugenicznego dzieciobdjstwa i uporczywej terapii. W: Dziecko - studium interdyscyplinarne. Pod red. Ewy
Sowinskiej, Elzbiety Szczurko, Tadeusza Guza i Pawta Marca. Wydawnictwo KUL, str. 443-460. Lublin 2008.
Dangel J.: Zasady podejmowania decyzji na podstawie diagnozy prenatalnej ze szczegélnym uwzgled-
nieniem postepowania okotoporodowego w przypadkach prenatalnego rozpoznania nieuleczalnej cho-
roby ptodu. Standardy Medyczne/Pediatria 2011; 8, 1, 60-69.

Dangel T., Januszaniec A., Karwacki M.: Standardy domowej opieki paliatywnej nad dzie¢mi. Nowa Me-
dycyna 6: 43-50, 1999.

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

9 Zafacznik 10.

' Dangel T.: Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce. Model, potrzeby, mozliwosci i ich ocena.

Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2001

Clark D., Wright M.: Transitions in end of life care: hospice and related developments in Eastern Europe

and Central Asia. Buckingham: Open University Press, 2003.

http://www.oncology.am.poznan.pl/ecept/recommendation_rec_polish.pdf str. 13.
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David Clark i Michael Wright opublikowali raport z przeprowadzonego

w WHD audytu, opisujac w nim szczegétowo polskie standardy PDOP, ktére oce-
nili pozytywnie."

Standardy PDOP poddano walidacji w 8 innych hospicjach domowych dla

dzieci w Polsce, w kazdym przez okres 2 lat. W tym okresie hospicja te byty finan-
sowane przez Fundacje WHD." Na tej podstawie opracowano metode okreslenia
kosztéow PDOP.”

Opinia prof. Jacka Luczaka (2004):

Na pierwszy plan nalezy wysungé role WHD jako wzorcowego, modelowego,
stale ulepszanego hospicjum domowego dla dzieci, ktore wypracowato nowy styl
pracy oparty na codziennych, dwukrotnych, wspélnych spotkaniach catego zespo-
tu, poswigconych omawianiu probleméw wszystkich podopiecznych i ich rodzin,
wytyczaniu biezgcych zada# i celow. Prowadzona jest réwniez ocena jakosci opie-
ki na podstawie kwestionariuszy wypetnianych przez osieroconych rodzicow oraz
ustawiczne szkolenie personelu. Istotne bylo, zwlaszcza w pierwszych latach pra-
cy, staranne przygotowanie do sprawowania opieki nad dzie¢mi chorymi na no-
wotwory w koricowym stadium choroby (Srednio przezywajgcymi okoto 50 dni od
objecia opiekg), jak réwniez z innymi nienowotworowymi schorzeniami ograni-
czajgcymi Zycie, o czesto znacznie bardziej skomplikowanym przebiegu i znacznie
dtuzszym czasie przezycia. WHD zapewnia opiekg zgodng z opracowanymi przez
zespol WHD standardami. Standard okresla szereg istotnych wymogow (lgcz-
nie 26 podstawowych i 5 uzupetniajgcych), ktére powinny byc spetnione. Dotyczg
one sktadu zespotu, catodobowej dostgpnosci przez 7 dni w tygodniu, odpowied-
nich kwalifikacji lekarzy, pielegniarek i pracownikow socjalnych, warunkow loka-
lowych, sprzetu oraz zaplecza medycznego; w miare rozwoju jednostki uzupetnia-
nych o dalsze pig¢ wymogow, dotyczgcych opieki duszpasterskiej, psychologicznej,
rehabilitacji, wolontariatu i wsparcia w zatobie. Z danych zawartych w przygo-
towanym do publikacji opracowaniu wynika, ze sposréd 7 hospicjow dziecigcych
oraz 24 hospicjow dla dorostych obejmujgcych opiekg paliatywng dzieci i mtodo-
cianych tylko WHD spetnia okreslone standardem kryteria, chociaz cztery hospi-
cja dziecigce niewiele odbiegajg od tych wymagan.”

1

Clark D., Wright M.: The development of paediatric palliative care in Warsaw, Poland. European Journal of
Palliative Care 2003; 10(3): 120-123. http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Articles_In_English/
TheDevelopmentOfPaediatricPaliativeCarelnWarsaw,Poland_2003.pdf

Przez pierwsze 2 lata hospicja te byty finansowane przez Fundacje WHD, ktéra na podstawie zawartej umo-
wy kontrolowata realizacje standardéw.

tuczak J.: Geneza dziatalnosci Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci na tle ruchu hospicyjnego w Polsce i
Europie. W: Opieka Paliatywna nad Dzie¢mi. Pod red. Tomasza Dangla. Warszawskie Hospicjum dla Dzie-
ci, Instytut Matki i Dziecka, str. 8-16. Warszawa 2004.
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W latach 1999-2015 przeprowadzono 15 badan epidemiologicznych PDOP w Pol-
sce.'®” W 2013 r. 52 hospicja domowe leczyty 1368 dzieci. Polski model PDOP zostal
opisany i przedstawiony na forum migdzynarodowym."* W 2007 r. Rzecznik Praw
Obywatelskich wprowadzit ,,Karte Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu”."®

W 2011 r. Polskie Towarzystwo Pediatryczne (PTP) wydalo wytyczne dla le-
karzy ,,Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie
u dzieci”.?* Wytyczne PTP stanowia podstawe etyczng i niezbedne uzupetnienie
obecnie prezentowanego dokumentu (standardéw PDOP).

W 2014 r. utworzono Sekcje Pediatrycznej Medycyny Paliatywnej PTP i pod-
jeto prace nad standardami postgpowania i procedurami medycznymi z zakresu
PDOP w hospicjach domowych dla dzieci. Niestety nie udalo si¢ uzyska¢ konsen-
susu z Zarzadem Gléwnym PTP i uzgodnic ostatecznej wersji dokumentu.*

Na podstawie danych organizacji Children’s Hospice International szacuje sie, ze
dostep do pediatrycznej opieki paliatywnej ma jedynie 7 miliondw dzieci na §wiecie.”
Fakt, ze w % krajow nie sa prowadzone zadne dzialania z zakresu pediatrycznej opieki
paliatywnej, wskazuje na koniecznos¢ nawigzania wspotpracy migedzynarodowej w celu
wymiany do§wiadczen oraz tworzenia specjalistycznych zespoléw hospicyjnych.? Pol-
ska powinna wiaczy¢ sie do tej wspdtpracy jako lider w dziedzinie PDOP i perinatal-
nej opieki paliatywne;j.

Modele pediatrycznej opieki paliatywnej sa rézne, m.in. w zaleznosci od spe-
cyfiki schorzen pacjentéw (np. w Afryce wigkszo$¢ pacjentéw 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 Perspec-
tives, mozna wyciagna¢ kilka ogoélnych wnioskdéw.**

6 Kozera K., Murawska M., Marciniak W., Dangel T.: Pediatryczna domowa opieka paliatywna w Polsce (2012).
Medycyna Paliatywna 2014; 6: 19-54.

7" Kozera K., Wojciechowska U., Marciniak W., Tokarska E., Dangel T.: Pediatryczna domowa opieka palia-
tywna w Polsce (2013). Medycyna Paliatywna 2015; 7: 9-44. http://www.hospicjum.waw.pl/biblioteka/epi-
demiologia-polityka-zdrowotna?download=241:pediatryczna-domowa-opieka-paliatywna-w-polsce-2013

8 Karwacki M.: Pediatric palliative care in Poland. In: Knapp C., Madden V., Fowler-Kerry S.: Pediatric Pallia-
tive Care: Global Perspectives. Springer 2012.

19 Zatacznik 9.

20 Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci — wytyczne dla

lekarzy. Polskie Towarzystwo Pediatryczne, Warszawa 2011. http://www.hospicjum.waw.pl/biblioteka/

etyka?download=113:zaniechanie-i-wycofanie-sie-z-uporczywego-leczenia-podtrzymujacego-zycie-
u-dzieci-wytyczne-dla-lekarzy

Rozbieznosci dotyczyty m.in. normy zatrudnienia pielegniarek w stosunku do liczby pacjentéw oraz ka-

talogu procedur majacych na celu przedtuzanie zycia, ktérych nie nalezy stosowa¢ w PDOP.

Children’s Hospice International: Resources: an unmet need. Children’s Hospice International 2008. http://

www.chionline.org.

3 Knapp C. et al.: Pediatric palliative care provision around the world: a systematic review. Pediatric Blood
& Cancer 2011; 57(3): 361-368.

2 Knapp C., Madden V., Fowler-Kerry S.: Pediatric Palliative Care: Global Perspectives. Springer 2012.
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Istniejg trzy gtéwne modele opieki na dzie¢mi z nieuleczalnymi chorobami:

1) opieka domowa,
2) opieka na oddziatach szpitalnych,
3) opieka w hospicjach stacjonarnych.

Hospicja domowe funkcjonuja jedynie w 6 opisywanych krajach (Uganda, Sin-
gapur, Irlandia, Stany Zjednoczone, Argentyna i Polska).> Wiekszo$¢ systeméw ba-
zuje na opiece szpitalnej. Tworzone sg specjalistyczne zespoly dzialajace zazwyczaj
przy oddziatach intensywnej terapii lub oddziatach onkologicznych.?® Popularne
jest takze trzecie rozwiazanie, na ktérym bazuje system w Wielkiej Brytanii, czy-
li $wiadczenia hospicjow stacjonarnych, okreslane jako respite care. Hospicja sta-
cjonarne s3 tworzone w formie osrodkéw przyszpitalnych lub niezaleznych. Jest
to najbardziej kosztowna forma pediatrycznej opieki paliatywnej.

W analizowanym pi$miennictwie*”*® podkresla si¢ koniecznos$¢ rozwijania
systemow pediatrycznej opieki paliatywnej. Najwiekszymi przeszkodami w tym
procesie s m.in.:

« niewystarczajaca liczba specjalistow - lekarzy, pielegniarek, pracowni-

kéw socjalnych, psychologow;

« ograniczone mozliwosci szkolenia nowych zespotéw;

« brak odpowiednich systeméw finansowania; konieczne jest stworzenie
mozliwosci potaczenia wpltywéw z funduszy publicznych, dzialalnosci
organizacji non profit oraz prywatnych darowizn;

« problem ze stworzeniem niezaleznego od opieki paliatywnej dla doro-
stych systemu dla dzieci;

o brak standardow i wytycznych postepowania w opiece nad dzie¢mi nie-
uleczalnie chorymi;

o brak wspdtpracy miedzynarodowe;j.

Realizowany w Polsce od 1994 r. model PDOP umozliwia rozwigzanie wymie-
nionych probleméw - przede wszystkim dzieki podjeciu dzialan w zakresie orga-
nizacji i finansowania hospicjéw, badan naukowych, edukacji, wytycznych, stan-
dardéw oraz wspotpracy migedzynarodowej. Rozwigzania te wymagaja obecnie po-
wszechnego wprowadzenia w ramach aktéw normatywnych polityki zdrowotnej.”

%5 W raporcie pominieto m.in. Biatorus, totwe, Rumunie i Stowacje, gdzie funkcjonuja od wielu lat hospi-
cja domowe dla dzieci.

2% W Polsce projekt takiego zespotu zostat opracowany w 1992 r. w Centrum Zdrowia Dziecka (T. Dangel),
jednak nie zostat wprowadzony.

27 Materiaty konferencyjne: The Dignity of Life Until the Last Breath — Innovative models in cancer palliati-
ve care, Bolonia, Wtochy 12-14.09.2013.

% Kremeike K. et al.: Paediatric palliative home care in areas of Germany with low population density and
long distances: a questionnaire survey with general paediatricians, BMC Research Notes 2012; 5: 498.
http://midnurse.umsha.ac.ir/uploads/Pediatric_Palliative_Care_Global_Perspectives.pdf

2 Rozwigzania te nie zostaty dotychczas wprowadzone do aktéw normatywnych (rozporzadzenie, zarzadzenie).
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Wspoltpraca miedzynarodowa zaowocowala utworzeniem hospicjéw domowych
dla dzieci w krajach Europy Srodkowo-Wschodniej: Bialorusi, Czechach, Lotwie,
Stowacji i Rumunii. Polski system PDOP jest oceniany jako jeden z najlepiej dzia-
tajacych na $wiecie.

Ponizszy dokument zostal opracowany na zasadzie pro bono przez zespét nie-
zaleznych ekspertow (think tank), wspdtpracujacych z Fundacja Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci (OPP), jako ekspertyza dla Ministerstwa Zdrowia.
Intencja autoréw jest wprowadzenie w Polsce jednolitego standardu PDOP,
ktéry zapewni optymalng jakos$¢ swiadczen chorym dzieciom i ich rodzinom
oraz bedzie stanowi¢ skuteczna ochrone przed uporczywa i daremng terapia.

Definicje

Pediatryczna opieka paliatywna (POP) polega na zapewnieniu calodobowych
$wiadczen lekarskich i pielegniarskich dzieciom z chorobami nieuleczalnymi,
obarczonymi wysokim ryzykiem przedwczesnej $§mierci, lub cierpiacym z po-
wodu trudnych do opanowania objawéw. Ma na celu ochrong godnosci dziecka,
poprawe jakosci jego zycia, ochrong przed uporczywa i daremng terapig oraz dzia-
faniami jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe dziecka oraz wsparcie psy-
chologiczne, socjalne i duchowe udzielane calej rodzinie, takze w okresie zaloby.

o Lekarzei pielegniarki udzielajacy $wiadczen posiadajg kwalifikacje w dzie-
dzinie POP.*

« Konieczne jest wczesniejsze okreslenie przez lekarza kierujacego do POP
sposobu postepowania w przypadku zatrzymania krazenia lub oddycha-
nia (zalacznik 3).

»  Ryzyko przedwczesnej $mierci i skuteczno$¢ leczenia objawowego wyma-
gaja okresowej oceny i na tej podstawie weryfikacji wskazan do kontynu-
acji $wiadczen POP. Dzieci, u ktérych ryzyko $mierci ulega zmianie i jest
oceniane jako niskie, a objawy moga by¢ skutecznie kontrolowane przez
lekarza POZ i pielegniarke srodowiskowa, nie wymagaja POP i powinny
zosta¢ przekazane do opieki dlugoterminowe;.

« POP powinna by¢ prowadzona - zawsze jezeli jest to mozliwe - w warun-
kach domowych (hospicjum domowe dla dzieci) lub - w wyjatkowych
i uzasadnionych sytuacjach - w warunkach stacjonarnych (hospicjum
stacjonarne, oddzial opieki paliatywnej).

30 Kurs doskonalacy CMKP (lekarze), kurs specjalistyczny CKPPP (pielegniarki).
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Samodzielny szpital dzieciecy

Decyzje o (1) zastosowaniu resuscytacji i intensywnej terapii albo (2) odsta-
pieniu od resuscytacji i intensywnej terapii podejmuje lekarz specjalista od-
dzialu intensywnej terapii dla dzieci lub lekarz prowadzacy, bedacy specjalista.
Na tej podstawie przez lekarza specjaliste zostaje wypelniony dokument okre-
slajacy sposob postepowania w przypadku zatrzymania krazenia lub oddycha-
nia (zalacznik 3). Podjecie decyzji o odstgpieniu od resuscytacji i intensyw-
nej terapii naklada na lekarza prowadzacego obowiazek zapewnienia dziecku
pediatrycznej opieki paliatywnej (np. skierowanie do hospicjum, konsultacja
lekarza hospicjum). W trudnych przypadkach, niewymagajacych natychmia-
stowej decyzji, lekarz zasigga opinii konsylium, lub komitetu etyki klinicznej.

Inny szpital

Decyzje o (1) zastosowaniu resuscytacji i intensywnej terapii albo (2) odsta-
pieniu od resuscytacji i intensywnej terapii podejmuje lekarz prowadzacy,
bedacy specjalista. Na tej podstawie wypelnia dokument okreslajacy sposéb
postepowania w przypadku zatrzymania krazenia lub oddychania (zalacznik 3).
Podjecie decyzji o odstapieniu od resuscytacji i intensywnej terapii naklada
na lekarza prowadzacego obowiazek zapewnienia dziecku pediatrycznej opieki
paliatywnej (np. skierowanie do hospicjum, konsultacja lekarza hospicjum).

Pediatryczna opieka dlugoterminowa (POD) polega na zapewnieniu §wiadczen le-
karskich i pielegniarskich dzieciom z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi niskim
ryzykiem przedwczesnej $mierci, lub cierpiacym z powodu fatwych do opanowania
objawéw. Swiadczen udzielaja lekarze POZ i pielegniarki $rodowiskowe lub lekarze
i pielegniarki oddzialéw pielegnacyjno-opiekunczych dla dzieci oraz oddzialéw opie-
kunczo-leczniczych dla dzieci i mlodziezy. Szczegolnymi formami POD, realizowany-
mi na innych zasadach, sa wentylacja mechaniczna u dzieci z przewlek}a niewydolno-
$cig oddechows, ,,leczenie dzieci ze §pigczka” oraz zywienie dojelitowe i pozajelitowe.*

Perinatalna opieka paliatywna polega na zapewnieniu wszechstronnego wsparcia
rodzicom ptodéw i noworodkéw z wadami letalnymi®? oraz opieki noworodkom
z tymi wadami, nastawionej na zapewnienie komfortu i ochrone przed uporczywa
i daremng terapig. Obejmuje leczenie objawowe u dziecka oraz wsparcie psycholo-
giczne, socjalne i duchowe, a takze wsparcie w zalobie dla rodzicéow. Opieka nad
dzieckiem moze by¢ prowadzona na oddziale neonatologii lub w domu przez

31 Jest pozadane, aby w pediatrii coraz wiecej Swiadczen byto realizowanych w warunkach domowych. Ho-
spicja domowe dla dzieci jedynie zapoczatkowaty w Polsce ten kierunek.

Wada letalna (fac. letalis) u ptodu lub noworodka to: (1) zaburzenie rozwojowe prowadzace do poronienia
samoistnego, porodu niewczesnego lub zgonu wewnatrzmacicznego; (2) zaburzenie rozwojowe prowa-
dzace do przedwczesnej Smierci zywo urodzonego dziecka, bez wzgledu na zastosowane leczenie; oraz
(3) zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane do przerwania ciazy zgodnie z obowigzujaca ustawa. Zabu-
rzenia nalezace do trzeciej kategorii moga, ale nie musza, pokrywac sie z objetymi kategoria pierwsza
i druga. Jednak we wszystkich trzech sytuacjach wada bezposrednio lub posrednio okazuje sie letalna.

3.

N}
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rodzicéw i hospicjum, jezeli dziecko przezyje pordd i zostanie wypisane ze szpita-
la. W przypadkach prenatalnej diagnozy ,ciezkiego, nieodwracalnego uposledze-
nia plodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu”, opieka paliatywna
nad rodzing rozpoczyna si¢ przed urodzeniem dziecka i nosi nazwe ,,hospicjum
perinatalne”.

Diagnostyka prenatalna
W przypadku rozpoznania wady letalnej ptodu oraz decyzji rodzicéw o kon-

tynuacji cigzy lekarz specjalista w dziedzinie diagnostyki prenatalnej i zna-
jacy rokowanie rozpoznanej patologii:
1) weryfikuje rozpoznanie, konsultujac sie z o§rodkiem referencyjnym;
2) wypelnia dokument okreslajacy sposdb postepowania w przypadku za-
trzymania krazenia lub oddychania u noworodka (zalacznik 4);
3) przekazuje ww. dokument potoznikom i neonatologom;
4) kieruje rodzicow do hospicjum perinatalnego.

Pacjenci

1.

POP objete sg dzieci do ukonczenia przez nie lat osiemnastu, z zastrzezeniem
pkt 3.

POP moze by¢ réwniez kontynuowana po ukonczeniu przez pacjenta osiem-
nastego roku zycia, pod warunkiem wyrazenia zgody przez niego lub przez
opiekuna prawnego.

Dzieci z chorobami nieuleczalnymi, obarczonymi wysokim ryzykiem przed-
wczesnej $mierci, jezeli spetnione sa warunki wstepne (okreslone w zalaczni-
ku 1. p. A) otrzymuja réwny dostep do $wiadczen w zakresie POP - niezalez-
nie od rodzaju choroby.

Personel

Swiadczenia w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatywnej (PDOP) sg
udzielane przez:

1) lekarza
a) posiadajacego $wiadectwo ukonczenia kursu doskonalacego ,,Pedia-
tryczna medycyna paliatywna” zarejestrowanego przez Centrum Me-
dyczne Ksztalcenia Podyplomowego;
b) zobowigzanego do ukonczenia co 2 lata kursu doskonalgcego ,,Za-
awansowana pediatryczna medycyna paliatywna” zarejestrowanego
przez Centrum Medyczne Ksztalcenia Podyplomowego;
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2) pielegniarke posiadajaca swiadectwo ukonczenia kursu specjalistyczne-
go ,,Pediatryczna domowa opieka paliatywna” zarejestrowanego przez
Centrum Ksztalcenia Podyplomowego Pielegniarek i Poloznych;

3) innych pracownikéw medycznych i niemedycznych zatrudnionych w ho-
spicjach domowych dla dzieci, posiadajacych wyksztalcenie specjalistycz-
ne kierunkowe, a takze przez wolontariuszy.

Hospicja

1. PDOP moze by¢ realizowana przez hospicjum domowe dla dzieci, spetniajace
standardy i procedury okreslone przez Ministerstwo Zdrowia.

2. PDOP moze by¢ realizowana przez hospicjum domowe dla dorostych, spelnia-
jace standardy i procedury okreslone przez Ministerstwo Zdrowia, wylacznie
w razie braku na danym terenie hospicjum domowego dla dzieci.*®

3. Nadzor specjalistyczny nad hospicjami domowymi §wiadczagcymi PDOP spra-
wuja konsultanci w dziedzinie pediatrii.*

Zataczniki

1. Standardy postepowania z zakresu PDOP
Procedury medyczne z zakresu PDOP

3. Dokument okreslajacy sposdb postgpowania w przypadku zatrzymania krazenia
lub oddychania u dziecka

4. Dokument okreslajacy sposob postepowania w przypadku zatrzymania krazenia
lub oddychania u noworodka

5. Skierowanie do hospicjum domowego

6. Kwalifikacja pacjenta do leczenia przez hospicjum domowe dla dzieci

7. Zgoda rodzicéw (opiekunéw prawnych) na objecie dziecka pediatryczna
domowg opieka paliatywna

8. Zgoda pacjenta, ktéry ukonczyt 16 lat, na objecie pediatryczng domowg opieke
paliatywna

9. Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu Rzecznika Praw Obywatelskich

10. Metoda oceny jakos$ci $wiadczen hospicjum domowego dla dzieci

3 Kreowanie przez NFZ nowych ,hospicjéw domowych dla dzieci” przez zawieranie uméw z hospicjami dla
dorostych, ktére nie posiadaja w tej dziedzinie odpowiedniego przygotowania ani doswiadczenia, jest
przyktadem ztej polityki zdrowotne;j.

34 PDOP jest czescia pediatrii, a nie medycyny paliatywnej dla dorostych. Dlatego konsultanci medycyny
paliatywnej nie powinni wypowiadac¢ sie w dziedzinie PDOP.
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Zatacznik nr 1

Standardy postepowania z zakresu
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej

A. Kwalifikowanie pacjentow do pediatrycznej domowej opieki paliatywnej

1. PDOP sprawowana jest po spelnieniu nastepujacych warunkéw wstepnych tacznie:

1)

2)

3)

4)
5)

6)

7)

8)

9

choroba jest nieuleczalna i obarczona wysokim ryzykiem przedwczesnej
$mierci; w wypadku chordb, ktore nie maja charakteru postepujacego,
podstawa kwalifikacji jest indywidualna analiza potrzeb dziecka i ro-
dziny, przeprowadzona przez lekarza kierujacego i lekarza hospicjum;
rodzice lub opiekunowie, dziecko, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 usta-
wy z 5 grudnia 1996 r. 0 zawodach lekarza i lekarza dentysty, oraz lekarz
kierujacy s zgodni, Zze w najlepszym interesie dziecka bedzie odstapie-
nie od leczenia w szpitalu i rozpoczecie opieki paliatywnej w domu; opi-
nia dziecka, ktore nie ukonczylo 16 lat, powinna by¢ wzieta pod uwage;
lekarz hospicjum domowego stwierdza, ze dziecko wymaga leczenia ob-
jawowego; objawy (wymienione w pkt 4) s3 trudne do leczenia, tzn. nie
moga by¢ skutecznie kontrolowane w ramach opieki dlugoterminowej;
rodzice lub opiekunowie sa w stanie sprawowa¢ calodobowa opieke nad
dzieckiem w domu;

gltéwny opiekun potrafi komunikowac si¢ przez telefon z pracownikami
hospicjum w jezyku polskim;

rodzina ma miejsce zamieszkania w rejonie dziatania hospicjum domo-
wego,” a warunki mieszkaniowe spetniaja podstawowe wymagania sa-
nitarne i techniczne;*

skierowanie do hospicjum domowego wystawia lekarz ze szpitala, w kto-
rym dziecko byto leczone lub lekarz POZ; skierowanie powinno zawie-
ra¢ rozpoznanie i stwierdzenie, ze choroba jest nieuleczalna, wyczerpa-
no mozliwosci leczenia dziecka w szpitalu i zakonczono postgpowanie
majace na celu przedtuzanie zycia (zalacznik 5);

lekarz wystawiajacy skierowanie wypetnia ,Dokument okreslajacy spo-
sOb postepowania w przypadku zatrzymania krazenia lub oddychania
u dziecka” (zalacznik 3) i dolgcza kopie do skierowania;

lekarz hospicjum domowego wypelnia dokument ,,Kwalifikacja pacjenta
do leczenia przez hospicjum domowe dla dzieci” (zalacznik 6);

3 Odlegtos¢ miejsca zamieszkania od siedziby hospicjum nie powinna przekracza¢ 100 km.
3 Warunki mieszkaniowe musza zosta¢ ocenione przez pracownika hospicjum domowego przed przyjeciem
pacjenta. W razie koniecznosci przeprowadzenia remontu przyjecie pacjenta powinno zosta¢ odroczone.
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10) rodzice lub opiekunowie oraz dziecko, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5
ustawy z 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, wy-
razaja zgode na leczenie przez hospicjum domowe, zobowigzuja si¢ do
wykonywania zlecen lekarza hospicjum oraz akceptuja, ze pracownicy
hospicjum nie beda stosowali metod majacych na celu przediuzanie zy-
cia, okres$lonych w zalaczniku nr 2 p. 3 (zalaczniki 7 i 8).

2. W razie watpliwosci dotyczacych kwalifikacji dziecka do PDOP, nalezy uzyska¢
opinie¢ konsultanta wojewodzkiego w dziedzinie pediatrii.

3. Chorobami, ktére w razie wystapienia wysokiego ryzyka przedwczesnej $mierci,
moga kwalifikowa¢ do PDOP, sg w szczegolnosci®”:
1) choroby nowotworowe:

a) guzy lite,

b) nowotwory osrodkowego uktadu nerwowego,

¢) nowotwory ukladu krwiotwoérczego;

2) choroby nienowotworowe:

a) choroby spowodowane czynnikiem zakaznym i ich nastepstwa:
- choroba wywotana przez wirus HIV (AIDS),
- powikiania encefalopatii pozakaznych o cigzkim przebiegu,
- ciezkie powiklania bakteryjnych zapalen opon mézgowo-

rdzeniowych i mézgu,

- choroby spowodowane wirusami powolnymi,
- zespoly powstate wskutek zakazen wewnatrzmacicznych;

b) uszkodzenia osrodkowego ukladu nerwowego spowodowane niedo-
tlenieniem, krwotokami, zakrzepica zylng, urazami lub zatruciami:
- uraz porodowy,
- niedotlenienie wewngtrzmaciczne,
- zamartwica urodzeniowa,
- encefalopatie niedotlenieniowo-niedokrwienne,
- dziecigce porazenie mozgowe,
- encefalopatie pourazowe,
- encefalopatie toksyczne;

¢) choroby metaboliczne:
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany aminokwaséw,
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany puryn,
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany lipidow,
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany weglowodanéw,
- genetycznie uwarunkowane zaburzenia przemiany metali,
- choroby peroksyzomalne,

3 Ponizsza lista ma charakter otwarty. Nie istnieje mozliwos¢ stworzenia zamknigetego katalogu schorzen
kwalifikujacych do PDOP w oparciu o Klasyfikacje ICD-10. Poza rozpoznaniem potrzebne sa dodatkowe
kryteria, ktore w tej klasyfikacji nie wystepuja.
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d)

e)

f)

g

h)

j)

k)

)

- choroby lizosomalne,

- mukopolisacharydozy;

choroby zwyrodnieniowe ukladu nerwowego (genetycznie uwarun-

kowane i nieznanej etiologii) oraz demielinizacyjne:

- stwardnienie zanikowe boczne,

- postepujace zwyrodnienie istoty szarej mozgu,

- dziecigca dystrofia neuroaksonalna,

- zwyrodnienie gabczaste,

- choroby mitochondrialne;

genetycznie uwarunkowane choroby nerwowo-miesniowe:

- dystrofie migsniowe,

- dystrofie miotoniczne,

- rdzeniowy zanik mie$ni;

choroby uwarunkowane genetycznie o postepujacym charakterze

przebiegajace z wydatnym skroceniem okresu przezycia:

- mukowiscydoza,

- stwardnienie guzowate i inne fakomatozy,

- wady szkieletowe, niektére dysplazje kostne mozliwe do stwier-
dzenia u noworodkow,

- choroby tkanki facznej;

aberracje chromosomowe:

- zesp6t Edwardsa (trisomia 18),

- zespdl Pataua (trisomia 13),

- zespol Downa (postaci ze ztozonymi wadami, zwlaszcza serca);

zespoly ciezkich ztozonych wad wrodzonych i powiklania ich prze-

biegu:

- wady serca,

- wady cewy nerwowej,

- powikiane wodoglowie;

zespoly przebiegajace z kranicowa niewydolnoscig narzadowa:

- schytkowa niewydolno$¢ watroby towarzyszaca nieuleczalnym
wadom wrodzonym,

- schytkowa niewydolno$¢ nerek towarzyszaca nieuleczalnym wa-
dom wrodzonym;

niewydolno$¢ narzagdowa w okresie oczekiwania na przeszczep lub

w sytuacji wystapienia powiklan po przeszczepie;

przewlekta niewydolno$¢ oddechowa lub krazeniowa w schorzeniach

innych niz wymienione powyzej, w tym dysplazja oskrzelowo-ptuc-

na, kardiomiopatie, nadci$nienie ptucne;

inne rzadkie i wyjatkowo rzadkie zespoly chorobowe oraz niezdia-

gnozowane postepujace stany chorobowe o niepewnym lub niezna-

nym rokowaniu.
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4. Objawami wymagajacymi leczenia w ramach pediatrycznej PDOP s3 w szcze-
golnosci:
1) bol
2) objawy niewydolnosci oddechowej i krazeniowej, m.in. dusznos¢, kaszel,
niedotlenienie;
3) zaburzenia polykania (dysfagia);
4) objawy niedozywienia, m.in. wyniszczenie, odlezyny, ztamania;
5) retencja moczu;
6) zaburzenia napiecia miesniowego, m.in. spastycznos¢;
7) drgawki, padaczka;
8) zaburzenia snu;
9) lek, niepokdj, depresja;
10) nudnosci, wymioty;
11) biegunka;
12) zaparcie;
13) $wiad;
14) $linotok;
15) niekorzystne objawy stanéw zapalnych;
16) oslabienie odruchu kaszlowego.

B. Kryteria wypisywania pacjentéw z hospicjum domowego dla dzieci*®

1. Lekarz hospicjum stwierdza, Ze nastgpila poprawa lub stabilizacja stanu zdro-
wia (w szczegdlnosci remisja w chorobie nowotworowej) i leczenie objawowe
moze by¢ kontynuowane w ramach $wiadczen opieki dtugoterminowe;.

2. Lekarz hospicjum dokonuje co 3 miesigce oceny ryzyka przedwczesnej $mierci oraz
skutecznosci leczenia objawowego i na tej podstawie weryfikuje wskazania do
kontynuacji $wiadczenn PDOP. Dzieci, u ktérych ryzyko $mierci ulega zmianie
ijest oceniane jako niskie, a objawy moga by¢ skutecznie kontrolowane przez le-
karza POZ i pielegniarke srodowiskowa, nie wymagaja opieki paliatywnej i po-
winny zosta¢ przekazane do opieki dlugoterminowe;j.

3. Rodzice, opiekunowie lub dziecko, o ktéorym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z 5
grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, sprzeciwiaja sie lecze-
niu proponowanemu przez lekarza hospicjum, a majacemu w ocenie lekarza
istotny wplyw na stan zdrowia pacjenta. W takim wypadku nalezy zawiado-
mi¢ sad rodzinny i konsultanta wojewddzkiego w dziedzinie pediatrii.

3 Wypis z hospicjum jest procedura rutynowa. Decyzje podejmuje lekarz hospicjum. Brak akceptadji tej decyzji
przez rodzicéw lub opiekunéw nie jest dla lekarza wigzacy (Ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty art. 38).
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10.

C.

N

Nastepuje zmiana decyzji rodzicow, opiekunéw lub dziecka, o ktérym mowa
w art. 32 ust. 5 ustawy z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza
dentysty, odnosnie do podjgcia leczenia eksperymentalnego lub przedtuzaja-
cego zycie.

W uzasadnionych wypadkach dziecko moze by¢ skierowane przez lekarza
hospicjum domowego na leczenie szpitalne; konieczno$¢ leczenia szpitalnego
lekarz hospicjum uzasadnia w skierowaniu i w dokumentacji pacjenta. Do skie-
rowania lekarz hospicjum dolfacza ,,Dokument okreslajacy sposdb postepowania
w przypadku zatrzymania krazenia lub oddychania u dziecka” (zalacznik 3)

Rodzice, opiekunowie lub dziecko, o ktéorym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy
z 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, podejmuja decyzje
o leczeniu w szpitalu bez udzialu lekarza hospicjum. Wypis dziecka ze szpita-
la do domu nie powoduje automatycznego przyjecia do hospicjum domowego.

Rodzice, opiekunowie lub dziecko, o ktérym mowa w art. 32 ust. 5 ustawy z 5 grud-
nia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty, prowadza w domu leczenie zleco-
ne przez lekarza niezatrudnionego w hospicjum bez akceptacji lekarza hospicjum.”

Pacjent, ktory osiagnal petnoletnos¢, leczony przez hospicjum dla dzieci chce
przenies¢ si¢ do hospicjum dla dorostych albo ubezpieczyciel nie wyraza zgo-
dy na dalsze leczenie w hospicjum dla dzieci (odmawia refundacji).

Nastepuje zmiana miejsca zamieszkania poza rejon hospicjum.

Rodzice lub opiekunowie nie sg w stanie wykonywac zlecen lekarza hospicjum.*’
W takim wypadku nalezy zawiadomi¢ sad rodzinny i konsultanta wojewo6dz-
kiego w dziedzinie pediatrii.

Minimalne warunki funkcjonowania hospicjum domowego dla dzieci

Hospicjum domowe dla dzieci zapewnia calodobowa opieke lekarza i pielegniarki,
z czasem dojazdu do pacjenta w naglych wypadkach nieprzekraczajacym 2 godzin.*!

Ustala sie¢ minimalne normy zatrudnienia:
1) dwoch lekarzy zatrudnionych na podstawie uméw (dostepnos¢ jednego leka-
rza przez cala dobe); na jednego lekarza przypada nie wigcej niz 15 pacjentow;

3

©

40

a

Wszelkie decyzje medyczne musza by¢ podejmowane w porozumieniu z lekarzem hospicjum. Zobacz:
zafacznik 6.

Najczestszymi przyczynami sa alkoholizm, wyczerpanie, depresja lub inne choroby psychiczne. Dziecko
powinno by¢ w trybie pilnym umieszczone w szpitalu lub o$rodku stacjonarnym.

Z tego powodu odlegtos¢ miejsca zamieszkania pacjenta od siedziby hospicjum nie powinna przekra-
cza¢ 100 km.
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2)

3)
4)
5)
6)

cztery pielegniarki w ramach umowy (dostepnosc jednej pielegniarki przez
cala dobe); na jedng pielegniarke przypada nie wiecej niz 4 pacjentow;
jeden pracownik socjalny na podstawie umowy;

jeden psycholog na postawie umowy;

jeden fizjoterapeuta na podstawie umowy;

jeden kapelan na podstawie umowy.

3. Ustala sie¢ wykaz sprzetu niezbednego do funkcjonowania hospicjum; sprzet
moze stanowi¢ wlasno$¢ hospicjum badz moze by¢ udostepniony hospicjum
do korzystania na podstawie uméw cywilnoprawnych:

1)

2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)

pie¢ samochodéw osobowych; kazda pielegniarka powinna dysponowac
samochodem, ponadto jeden dodatkowy dla lekarza dyzurnego;
telefony komorkowe dla wszystkich lekarzy i pielegniarek;

jeden pulsoksymetr dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza dyzurnego;
jeden koncentrator tlenu na 2 pacjentow;

jeden asystor kaszlu na 5 pacjentow;

cztery ssaki na 5 pacjentow;

cztery materace przeciwodlezynowe na 5 pacjentow;

jedna pompa strzykawkowa na 10 pacjentdw;

jeden inhalator na 2 pacjentéw;

10) aparat do mierzenia ci$nienia dla kazdej pielegniarki i jeden dla leka-

rza dyzurnego;

11) 16zko szpitalne wielopozycyjne dla kazdego pacjenta o masie ciata po-

wyzej 30 kg;

12) jeden agregat pradotworczy na 2 pacjentow;
13) jedna waga i jedna ta§ma do mierzenia dtugosci ciafa.

4. Ustala si¢ minimalne warunki lokalowe:

5.
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1)
2)

3)

pomieszczenie biurowe z telefonem, sekretarka automatyczna, faksem
i dostepem do Internetu;

pomieszczenie magazynowe na leki, materialy opatrunkowe i sprzet
medyczny;

pomieszczenie do odpraw zespotu.

Ustala si¢ podstawowe zasady organizacji pracy:

1)
2)

3)

kazda rodzina chorego dziecka posiada telefon i kontaktuje si¢ z pielegniar-
ka dyzurna przez telefon komodrkowy;

do kazdego pacjenta przydzielona jest na stale pielegniarka, ktéra koordy-
nuje wszystkie dziatania zespotu hospicjum;

pielegniarka opiekuje si¢ w tym samym czasie maksymalnie czterema
pacjentami;
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4) co 6 miesiecy powinna nastgpowac rotacja pielegniarek polegajaca na
zamianie pacjentow;*

5) czas trwania wizyty pielegniarskiej u pacjenta wynosi §rednio 1,5 godziny;

6) dwarazy dziennie w dzien roboczy odbywa si¢ odprawa calego zespotuiraz
dziennie w dzien wolny odbywa si¢ odprawa zespotu dyzurnego w celu omo-
wienia potrzeb pacjentdw i rodzin oraz przydzielenia i podsumowania zadan;

7) liczbe i harmonogram wizyt ustala kierownik hospicjum lub zastgpuja-
cy go lekarz;

8) w celu zapewnienia wlasciwej jakosci §wiadczen hospicjum domowe dla
dzieci nie powinno mie¢ wiecej niz 30 pacjentow.*

D. Pozostale
1. Hospicjum domowe realizuje program wsparcia w zalobie dla rodzin zmartych
dzieci w formie grup wsparcia dla rodzicéw i dla rodzenstwa; spotkania dla ro-

dzin w zalobie powinny odbywac¢ si¢ nie rzadziej niz raz w miesigcu.

2. Hospicjum domowe prowadzi ocene jakosci §wiadczen metodg przedstawiong
w zalaczniku 10.

42 Zapobiega to rutynie zawodowej i powstawaniu zbyt silnej wiezi emocjonalne;j.
4 Wieksza liczba pacjentow powoduje, ze czas trwania odpraw staje sie zbyt dtugi (ogranicza to czas wizyt do-
mowych). Ponadto lekarze nie sa w stanie zapamietac informacji o wiekszej liczbie pacjentéw.
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1.

2.
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Zatacznik nr2

Procedury medyczne z zakresu PDOP

Procedury diagnostyczne obejmuja w szczegdlnosci:

1) badanie przedmiotowe;

2) badanie podmiotowe;

3) ustalenie wskazan i zakresu leczenia objawowego;

4) monitorowanie skutecznosci leczenia objawowego;

5) pomiary nieinwazyjne: wysycenie hemoglobiny tlenem, czgstos¢ tetna,
ci$nienie tetnicze, cieplota ciata, masa i dlugos¢ ciala;

6) pobranie krwi zylnej lub kapilarnej do badania;

7) pobranie moczu do badania;

8) pobranie wydzieliny z drég oddechowych do badania;

9) bilans ptynéw;

10) pomiar glikemii.

Procedury terapeutyczne obejmuja w szczegolnosci:

1) przygotowywanie i podawanie lekéw drogg doustng lub dozotadkowa;

2) przygotowywanie i podawanie lekéw droga doodbytnicza;

3) przygotowywanie i podawanie lekdw droga wziewna;

4) przygotowywanie i podawanie lekéw droga przezskdrna;

5) przygotowywanie i podawanie lekow (wstrzykniecie lub infuzja) droga
podskorng, dozylng, domigsniowa lub zewnatrzoponows;

6) zakladanie igly do portu podskdrnego;

7) zakladanie kaniuli podskérnej;

8) znieczulenie miejscowe skory;

9) obstuge pomp strzykawkowych;

10) obsluge pomp zywieniowych;

11) tlenoterapie;

12) toalete i wymiang rurki tracheostomijnej;

13) pielegnacje i leczenie zmian w jamie ustnej;

14) zakladanie sondy dozotadkowej;

15) pielegnacje i leczenie zmian gastrostomii;

16) zywienie dozoladkowe i dojelitowe przez sonde lub gastrostomie;

17) projektowanie i prowadzenie diety ketogennej;

18) cewnikowanie i plukanie pecherza moczowego;

19) leczenie odlezyn;

20) fizykoterapie oddechowa z uzyciem asystora kaszlu;

21) wstrzykiwanie toksyny botulinowej do mieéni i $linianek;

22) wykonywanie enemy.
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3. W PDOP nie stosuje si¢ procedur terapeutycznych majacych na celu przedtu-
zanie zycia dziecka:**
1) resuscytacji krazeniowo-oddechowej;
2) nawadniania dozylnego;
3) zywienia dozylnego (pozajelitowego);
4) przetaczania preparatow krwi;
5) przetaczania mannitolu;
6) wentylacji respiratorem;
7) dozylnego lub domig$niowego podawania antybiotykow;*
8) chemioterapii.

“ Intencja tego zapisu jest ochrona dziecka przed uporczywa i daremna terapia oraz dziataniami jatrogen-
nymi, co wynika z definicji pediatrycznej opieki paliatywnej. Niektére z wymienionych procedur moga
by¢ prowadzone w domu, ale w ramach innych swiadczen, np. wentylacja mechaniczna i zywienie po-
zajelitowe w warunkach domowych (tzn. nie w ramach $wiadczen hospicjum domowego dla dzieci). Do
hospicjum domowego nie powinny by¢ przyjmowane dzieci, u ktérych doszto do uszkodzenia przewodu
pokarmowego przez chemioterapie i ktére sg nadal w trakcie leczenia onkologicznego; terapia dozylna
powinna by¢ u nich stosowana w warunkach szpitalnych. Zobacz: Zaniechanie i wycofanie sie z uporczy-
wego leczenia podtrzymujacego zycie u dzieci — wytyczne dla lekarzy. Polskie Towarzystwo Pediatryczne,
Warszawa 2011. http://www.hospicjum.waw.pl/biblioteka/etyka?download=113:zaniechanie-i-wycofanie-
sie-z-uporczywego-leczenia-podtrzymujacego-zycie-u-dzieci-wytyczne-dla-lekarzy

“ Antybiotykoterapia prowadzona droga enteralng (przewodu pokarmowego) jest metodg skuteczng i catko-
wicie wystarczajaca. Domiesniowe podawanie antybiotykéw nie powinno by¢ stosowane u dzieci z powo-
du bélu, ktéry powoduje. Podawanie dozylne antybiotykéw nie jest mozliwe w warunkach domowych ze
wzgleddw organizacyjnych - pielegniarka musiataby odwiedzac dziecko kilka razy dziennie, co przy jedne;j
pielegniarce na 4 pacjentéw w ciggu dnia i jednej na 30 pacjentéw po godz. 16 i w nocy nie jest mozliwe.
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Latacznik nr3

Dokument okreslajacy sposob postepowania w przypadku
zatrzymania krazenia lub oddychania u dziecka

Imie i nazwisko pacjenta:

Rozpoznanie: Data urodzenia:

GDYBY DOSZEO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA, NALEZY
PODJAC RESUSCYTACJE []

Data: Lekarz: Podpis lekarza:

GDYBY DOSZLO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA, NALEZY
NIE PODEJMOWAC RESUSCYTACJI[]

Data: _ Lekarz: Podpis lekarza:
Decyzja konsultowana w zespole: TAK/NIE
Decyzja oméwiona z pacjentem: TAK/NIE [ ] nie dotyczy
Pacjent akceptuje decyzje: TAK/NIE [ nie dotyczy
Decyzja oméwiona z rodzicami: TAK/NIE
Rodzice akceptuja decyzje: TAK/NIE

Powody podjecia takiej decyzji s nastepujace:

Nazwisko i imie lekarza: Podpis lekarza

Data:

Uwaga: Dokument musi by¢ potwierdzony przez lekarza specjaliste.
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Lafacznik nr 4

Dokument okreslajacy sposob postepowania w przypadku
zatrzymania krazenia lub oddychania u noworodka

Imie i nazwisko matki:

Rozpoznanie prenatalne:

Imie i nazwisko nowoerodka

Data urodzenia

GDYBY DOSZEO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA, NALEZY
PODJAC RESUSCYTACJE NOWORODKA []

Data: _ Lekarz: Podpis lekarza:

GDYBY DOSZEO DO ZATRZYMANIA KRAZENIA/ODDYCHANIA, NALEZY
NIE PODEJMOWAC RESUSCYTACJI NOWORODKA[ ]

Data: — Lekarz: Podpis lekarza:
Decyzja konsultowana w zespole potoznikéw: TAK/NIE
Decyzja omdwiona z pacjentem neonetologow: TAK/NIE
Decyzja oméwiona z rodzicami: TAK/NIE
Rodzice akceptuja decyzje: TAK/NIE

Powody podjecia takiej decyzji s nastepujace:

Nazwisko i imi¢ lekarza: Podpis lekarza

Data:

Uwaga: Dokument musi by¢ potwierdzony przez lekarza specjaliste.
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Jednostka kierujaca

pieczel zakltadu opieki zdrowotnej

Latacznik nr 5

Data

Nazwa hospicjum domowego

Adres

Faks

Skierowanie do hospicjum domowego

Prosze o objecie domowa opiekg paliatywna naszego pacjenta.

Imie i nazwisko:

PESEL (w razie braku data urodzenia):

Adres:

Telefon:

Rozpoznanie:

ICD-10:

Choroba jest nieuleczalna. Obecnie wyczerpano mozliwosci leczenia dziecka w szpitalu

i zakonczono postepowanie majace na celu przedluzanie zycia.

Lekarz kierujacy

Telefon:

pieczeé, podpis, data

Ordynator:

pieczed, podpis, data

Dodatkowe dane dla potrzeb NFZ

REGON

Cz. VII kodu resortowego

Nr prawa wykonywania zawodu lekarza kierujacego

Cz. VIII kodu resortowego
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Latacznik nr 6
Kwalifikacja pacjenta
do leczenia przez hospicjum domowe dla dzieci
Imie i nazwisko pacjenta:
Kryterium T\a/k Uwagi

Choroba jest nieuleczalna i obarczona wysokim ryzy-
kiem przedwczesnej $mierci

Diagnoza prenatalna (prenatalna konsultacja
psychologa?)

Choroba ma charakter postepujacy

Choroba nie ma charakteru postepujacego, ale stan
pacjenta jest ciezki, a objawy powoduja zagrozenie
Zycia

Choroba nie ma charakteru postepujacego, stan pacje-

nta jest stabilny, objawy nie powoduja zagrozenia zycia.

Pacjent zostaje przyjety do hospicjum z powodu:

] Konieczno$ci wsparcia rodzicow w okresie
adaptacji do opieki domowej

[] Trudnej sytuacji socjalnej

[] Kwalifikacji prenatalnej

[l

Lekarz hospicjum stwierdza, ze dziecko wymaga
leczenia objawowego w zakresie opieki paliatywnej
(nie dlugoterminowe;j)

Rodzice, dziecko oraz lekarz kierujacy s3 zgodni,
ze w najlepszym interesie dziecka bedzie odstgpienie
od leczenia w szpitalu i rozpoczecie opieki paliatywnej
w domu

Rodzice oraz pacjent, ktéry ukonczyt 16 lat, akcep-tuja
odstapienie od leczenia przediuzajacego zycie (resuscy-
tacja, intensywna terapia, leczenie onkologiczne, diali-
zoterapia, itp.)

Rodzice, w razie wystapienia objawéw zagrazajacych
zyciu, wezwa pogotowie i przewioza dziecko do szpitala
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Rodzice lub opiekunowie sg w stanie sprawowac calo-
dobowa opieke nad dzieckiem wdomu, szczegélnie
wykonywac¢ zlecenia lekarza hospicjum

Rodzina ma miejsce zamieszkania w rejonie dziatania
hospicjum domowego, a warunki mieszkaniowe spet-
niaja podstawowe wymagania sanitarne i techniczne

Skierowanie do hospicjum zostalo wystawione przez
lekarza ze szpitala lub lekarza POZ

Rodzice oraz pacjent, ktéry ukonczyt 16 lat, wyrazaja
zgode na leczenie przez hospicjum domowe, zobowia-
zuja si¢ do wykonywania zlecen lekarza hospicjum oraz
akceptuja, ze pracownicy hospicjum nie beda stosowali
metod majacych na celu przedluzanie zycia

Pacjent zostaje przyjety

[|Bezterminowo (konieczna weryfikacja wskazan
po 3 miesigcach)

[|Na okres....... miesiecy

Przyjecie pacjenta zostaje odroczone w celu wykonania
dodatkowych badan, zabiegdéw lub czynnosci prawnych

Pacjent nie zostaje zakwalifikowany do leczenia przez
hospicjum

Data: Podpis lekarza hospicjum:
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Zatacznik nr7

Zgoda rodzicow (opiekunéw prawnych)
na objecie dziecka pediatryczng opieka paliatywna

Imie i nazwisko pacjenta:

PESEL (lub data urodzenia):

Adres miejsca zamieszkania:

Os$wiadczamy, iz zostaliémy poinformowani, ze choroba naszego dziecka jest nieuleczalna
oraz ze wyja$niono nam zasady pediatrycznej domowej opieki paliatywnej.

Przyjmujemy do wiadomosci, ze pracownicy hospicjum nie beda stosowali metod maja-
cych na celu przedtuzanie zycia dziecka, okreslanych jako uporczywa terapia (takich jak:
resuscytacja krazeniowo-oddechowa, nawadnianie i Zywienie dozylne, przetaczanie pre-
paratéw krwi, przetaczanie mannitolu, wentylacja respiratorem, dozylne lub domiesniowe
podawanie antybiotykéw, chemioterapia).

Od tej pory stosowane bedzie leczenie objawowe, majace na celu zmniejszenie cierpienia dziecka.

Wszelkie decyzje medyczne podejmowane beda w porozumieniu z lekarzem hospicjum. Zo-
bowigzujemy sie do $cistego wykonywania zalecen lekarza hospicjum.

Wyrazamy zgode na objecie naszego dziecka pediatryczng domowa opiekg paliatywna przez

(nazwa hospicjum)

Hospicjum zobowigzuje sie do prowadzenia leczenia objawowego w miejscu zamieszkania
pacjenta, zapewnienia niezbednego sprzetu oraz calodobowej opieki zespotu dyzurnego (le-
karz i pielegniarka) z czasem dojazdu w nagtej sytuacji ok. 2 godzin.

Umowa zostaje zawarta na okres:

Podpisy rodzicéw (opiekundéw prawnych):

Podpis osoby przyjmujacej zgode:

Miejsce i data:
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Zatacznik nr 8

Zgoda pacjenta, ktory ukonczyt 16 lat
na objecie pediatryczna domowa opieka paliatywna

Imie i nazwisko pacjenta:

PESEL (lub data urodzenia):

Adres miejsca zamieszkania:

Oswiadczam, iz zostalem (fam) poinformowany (a), ze choroba jest nieuleczalna oraz ze wy-
jasniono mi zasady pediatrycznej domowej opieki paliatywne;.

Przyjmuje do wiadomosci, Ze pracownicy hospicjum nie beda stosowali metod majacych
na celu przedtuzanie zycia, okreslanych jako uporczywa terapia (takich jak: resuscytacja
krazeniowo-oddechowa, nawadnianie i Zywienie dozylne, przetaczanie preparatéw krwi,
przetaczanie mannitolu, wentylacja respiratorem, dozylne lub domiesniowe podawanie an-
tybiotykow, chemioterapia).

Od tej pory stosowane bedzie leczenie objawowe, majace na celu zmniejszenie cierpienia.

Wszelkie decyzje medyczne podejmowane beda w porozumieniu z lekarzem hospicjum. Zo-
bowigzuje sie do Scistego wykonywania zalecen lekarza hospicjum.

Wyrazam zgode na objecie mnie pediatryczng domowg opieka paliatywna przez

(nazwa hospicjum)

Hospicjum zobowigzuje sie do prowadzenia leczenia objawowego w miejscu zamieszkania
pacjenta, zapewnienia niezbednego sprzetu oraz calodobowej opieki zespotu dyzurnego (le-
karz i pielegniarka) z czasem dojazdu w nagtej sytuacji ok. 2 godzin.

Umowa zostaje zawarta na okres:

Podpis pacjenta:

Podpis osoby przyjmujacej zgode:

Miejsce i data:
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10.

Zatacznik nr 9

Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu
Rzecznika Praw Obywatelskich

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

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

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

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

Opieka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gléwnie na barkach rodzicéw,
ktérzy winni by¢ traktowani przez personel medyczny po partnersku. Rodzice maja
prawo do otrzymywania petnych informacji i do podejmowania wszelkich decyzji
zgodnych z interesem ich dziecka.

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

Personel hospicjum domowego powinien posiada¢ okreslone kwalifikacje zawodowe,
aby zapewni¢ w pelnym wymiarze zaspokajanie potrzeb fizycznych, emocjonalnych,

socjalnych i duchowych dziecka i jego rodziny.

Rodzice powinni mie¢ mozliwo$¢ uzyskania konsultacji z pediatra, bedacym
specjalistg w zakresie schorzenia dotyczacego ich dziecka.

Rodzice majg prawo do podjecia $wiadomej decyzji o umieszczeniu dziecka na
oddziale szpitalnym dostosowanym do potrzeb $miertelnie chorych dzieci.

Cala rodzina dziecka ma prawo do wsparcia w okresie zaloby tak dlugo, jak okaze
sie to potrzebne.
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Zatacznik nr 10

Metoda oceny jakosci Swiadczen
hospicjum domowego dla dzieci

Metoda opracowana na podstawie:
1) Dangel T., Fowler-Kerry S., Karwacki M., Bereda J.: An evaluation of a home
palliative care program for children. Ambulatory Child Health 2000; 6: 101-114.
2) Dangel T.: Domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi w Polsce. Model, potrze-
by, mozliwosci i ich ocena. Wydawnictwo Naukowe Scholar, Warszawa 2001.

Ponizszy kwestionariusz nalezy wysta¢ lub dostarczy¢ rodzicom lub innym opiekunom
prawnym (dla kazdego osobno) zmarlego dziecka, po uplywie miesigca od jego $mierci.
Kwestionariusza nie nalezy wypelnia, jezeli czas domowej opieki paliatywnej nad dziec-
kiem byt krétszy niz 7 dni.

Wypelnione kwestionariusze nalezy oméwi¢ na odprawie zespotu hospicjum. Nalezy zwré-
ci¢ uwage na problemy poruszone przez rodzicow, a uwagi przedstawione w punkcie 36 prze-
dyskutowac i zastanowi¢ si¢ nad mozliwoscig wprowadzenia nowych rozwigzan.

Kwestionariusze nalezy archiwizowa¢ w dokumentacji zmarlego pacjenta (do ewentualne-
go wgladu konsultanta wojewddzkiego w dziedzinie pediatrii).

Arkusze ankiety w jezyku polskim i angielskim s3 dostepne na stronie www.hospicjum.waw.pl

Drodzy Rodzice,

Uprzejmie prosze o wypetnienie ponizszej ankiety oceniajgcej opieke sprawowana nad
Waszym dzieckiem i rodzing przez nasze hospicjum. Ankieta potrzebna jest do oceny jakosci
Swiadczonej przez nas opieki. Jej wyniki zostang przedstawione i oméwione na odprawie
zespotu hospicjum. Kazda ankieta przeznaczona jest dla jednej osoby i powinna by¢
wypelniona samodzielnie. W odpowiednich miejscach zaznaczonych 0 prosimy wstawic
.X". Bardzo prosze o mozliwie szybkie wypetnienie ankiety i odestanie do nas w zata-
czonej kopercie. Dziekujemy.

ANKIETA - ocena pracy hospicjum

1. W jaki sposéb dowiedziat sie Pan/Pani o istnieniu hospicjum?
od lekarza prowadzacego

od rodzicéw innych chorych dzieci

od znajomych

z prasy albo telewizji
inaczej (prosze napisac jak)

I o o
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2. Dlaczego zdecydowat Pan/Pani zabra¢ dziecko do domu? (mozna zakresli¢ kilka
odpowiedzi)

I o o

I o

dziecko chciato by¢ w domu

zrozumielismy, ze dalsza opieka w szpitalu nie przyniesie korzysci
warunki pobytu na oddziale byty trudne

chcielismy zeby cata rodzina mogta by¢ razem

z innych powodéw (prosze wymienic jakich)

Jakie obawy wigzat Pan/Pani z opieka hospicyjna? (mozna zakresli¢ kilka odpowiedzi)

dziecko nie bedzie leczone

dziecko szybciej umrze

dziecko dowie sie prawdy o swojej chorobie
beda przychodzili obcy ludzie

nie poradzimy sobie w opiece domowej
hospicjum wprowadzi przygnebiajacy nastrdj
sasiedzi beda Zle o nas mysleli

inne (prosze wymienic jakie)

nie miatem(am) zadnych obaw

Jak ocenia Pan/Pani wstepna (pierwsza) rozmowe z pracownikami hospicjum? (moz-

na zakresli¢ kilka odpowiedzi)

I o

informacja o opiece hospicyjnej byta przekazana w sposdb zrozumiaty
informacja byta niezrozumiata

bytem(am) zbyt zdenerwowana i nie pamietam tej rozmowy
uspokoitem(am) sie

zwiekszyt sie mdj niepokdj

inaczej (prosze napisac jak)

Jak ocenia Pan/Pani materiaty informacyjne hospicjum? (mozna zakresli¢ kilka od-

powiedzi)

I o

I o

pomogty mi zrozumiec na czym polega opieka hospicyjna
byty niezrozumiate

zwiekszyty méj niepokdj

pomogty w dalszej wspdtpracy z hospicjum

uwazam, ze nie byty mi potrzebne

inaczej (prosze napisac jak)

Jakie oczekiwania wiazat Pan/Pani z opieka hospicyjna? (mozna zakresli¢ kilka odpowiedzi)

dziecko nie bedzie cierpiato

dziecko bedzie sie czuto bezpiecznie

zmniejszy sie nasza bezradnos¢ jako opiekunéw

otrzymamy pomoc medyczna

otrzymamy wsparcie psychiczne

otrzymamy wsparcie duchowe

otrzymamy pomoc materialna

hospicjum pomoze w zatatwieniu formalnosci po smierci dziecka
inne (prosze wymienic jakie)
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7.

8.

10.

36

Jak ocenia Pan/Pani czesto$¢ wizyt pracownikéw hospicjum?
[ wizyty byty zbyt czeste

[ wizyty byty zbyt rzadkie

[J czestos¢ wizyt byta odpowiednia

Jak ocenia Pan/Pani instruktaz dotyczacy opieki nad dzieckiem udzielany przez le-
karzy i pielegniarki z hospicjum?

[J wystarczajacy

[J niewystarczajacy

Komentarz:

Jak ocenia Pan/Pani koszty finansowe ponoszone w zwiagzku z opieka nad dziec-

kiem w domu?

[J nie przekraczaty naszych mozliwosci

[J przekraczaty nasze mozliwosci, whasciwa opieka byta mozliwa dzieki pomocy
finansowej hospicjum

[J przekraczaty nasze mozliwosci, wtasciwa opieka nie byta mozliwa (pomimo
pomocy finansowej hospicjum)

Komentarz:

Co byto dla Pana/Pani najtrudniejsze podczas opieki nad dzieckiem w domu? (pro-
sze wybrac trzy najwazniejsze z podanych ponizej lub dopisanych przez siebie i
ponumerowac je pod wzgledem waznosci kolejno: 1, 2, 3)

. moje wtasne wyczerpanie fizyczne

. moje wtasne wyczerpanie psychiczne
... kryzys wiary w Boga

. lek

. bezsilnos¢

. wspdipraca z hospicjum

. wspotdziatanie z matzonkiem

. wspotdziatanie z innymi cztonkami rodziny

. rozmowy z chorym dzieckiem

. rozmowy z pozostatymi dzie¢mi

. opanowanie bdlu i innych objawéw

. moja wiasna nieumiejetnos¢ sprawowania opieki

. organizacja zycia rodziny

. poczucie uwiezienia w domu

. podejmowanie decyzji (jakich?)

. inne (prosze wymieni¢ jakie):
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1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Prosze wymienic te sposréd problemoéw wymienionych w punkcie 10, w ktérych
hospicjum byto w stanie Panu/Pani poméc.

Wiemy, Ze nie zawsze hospicjum moze pomodc we wszystkich trudnosciach. Prosze
wymienic te sposréd probleméw wymienionych w punkcie 10, w ktérych hospicjum
nie byto w stanie Panu/Pani pomoc.

Czy jakie$ decyzje podejmowane przez lekarzy hospicjum lub inne propozycje pra-
cownikéw hospicjum byty dla Pana/Pani trudne do przyjecia lub niezgodne z ocze-
kiwaniami?

[ tak

J nie

Jezeli tak, to prosze je wymienic:

Czy Pana/Pani dziecko potrafito méwi¢?

0 tak

J nie

Jezeli odpowiedz jest twierdzaca, prosze odpowiedzie¢ na pytania 15, 16 i 17. Je-
zeli dziecko nie potrafito méwi¢, prosimy poming¢ te pytania.

Czy rozmawiat Pan/Pani szczerze z chorym dzieckiem o zblizajacej sie Smierci?
[ tak
J nie

Jezeli rozmawiat Pan/Pani z chorym dzieckiem o zblizajacej sie $mierci, prosze po-
dac czy na te decyzje miat wptyw kontakt z hospicjum?

[ tak

J nie

Jezeli nie rozmawiat Pan/Pani z chorym dzieckiem o zblizajacej sie Smierci, prosze
podac¢ dlaczego.

Czy czut sie Pan/Pani przygotowany do smierci dziecka?
[ tak
J nie

Jezeli czut sie Pan/Pani przygotowany do $mierci dziecka, prosze okredli¢ role
hospicjum.
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20. Jezeli nie czut sie Pan/Pani przygotowany do $mierci dziecka, prosze wyjasni¢ dlaczego.

21.

22

23.

24,

25.

38

Jakie objawy choroby powodowaty cierpienie dziecka (prosze je wymienic).

Jak ocenia Pan/Pani skutecznos¢ leczenia wymienionych w p. 21 objawéw przez le-
karzy i pielegniarki hospicjum? (prosze wybrac jedna odpowiedz)

[J dziecko bardzo czesto cierpiato poniewaz leczenie objawéw nie byto w 0g6-
le skuteczne

[J przez wiekszo$¢ czasu dziecko cierpiato, tylko na krotki okres czasu leczenie
przynosito ulge

[J dziecko cierpiato rzadko, czasami zdarzaty sie sytuacje nasilenia objawéw, kt6-
re po podaniu lekéw udawato sie opanowac

[J dziecko nie cierpiato poniewaz leczenie objawow byto w petni skuteczne

KOMENTAIZ: .. eeiiiiiii e

Jak okreslitby Pan/Pani ostatnie godziny zycia dziecka? (mozna zakresli¢ kilka odpowiedzi)

I o

byto spokojne

nie cierpiato

cierpiato

byto nieprzytomne

byto przytomne

bato sie

nie chciato umierac

byto pogodzone ze $miercig
inaczej (prosze podac jak)

Czy chciat Pan/ Pani aby podczas $mierci Waszego dziecka byty obecne osoby z
hospicjum? (mozna zakresli¢ kilka odpowiedzi)

I o o |

tak, pielegniarka

tak, lekarz

tak, kapelan

tak, inna osoba z hospicjum (kto?)
nie

Jak Pan/Pani ocenia obecnos¢ personelu hospicjum w ostatnich chwilach zycia
dziecka i bezposrednio po jego $mierci?

[J byta pomocna

[ byta krepujaca

[J nie byta mi potrzebna

[J nie dotyczy (jezeli osoby z hospicjum byty nieobecne)
Komentarz:
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26. Jak Pan/Pani ocenia pomoc ze strony pracownikéw hospicjum w zatatwianiu for-

27.

28.

29.

30.

31.

32.

malnosci po $mierci dziecka?
[J pozytywnie
[J negatywnie

Czy uczestniczy(yt) Pan/Pani w spotkaniach grupy wsparcia dla rodzin w okresie
zatoby?
[J tak Jezelitak, prosze napisac co one Panu/ Pani daja:

[J nie Jezelinie, prosze napisac¢ dlaczego:

Czy byt Pan/ Pani zadowolony z opieki hospicyjnej nad dzieckiem?

[ tak

[J nie

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cueuuee.

Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez lekarzy z hospicjum?

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cueuuee.

Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez pielegniarki z hospicjum?

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cuceuee.

Jak ocenia Pan/ Pani pomoc swiadczong przez pracownikéw socjalnych z hospicjum?
Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: .....cueuueee

Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez kapelana hospicjum?

Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo

zadowolony).

Ocena: ...
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33. Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczona przez psychologéw hospicjum?
Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).
Ocena: ..o

34. Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez rehabilitantéw hospicjum?
Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).
Ocena: ..o

35. Jak ocenia Pan/ Pani pomoc $wiadczong przez wolontariuszy z hospicjum?
Prosze o ocene w skali od 0 (jestem bardzo niezadowolony) do 10 (jestem bardzo
zadowolony).

Ocena: ...

36. Co zmienitby Pan/Pani w dziatalnosci naszego hospicjum?

Uwagi, komentarze:

Dane osoby wypetniajacej ankiete
Data wypetnienia ankiety .........ccooecvevenecnne
Pokrewienstwo:

Czas trwania opieki hospicyjnej................. [ ] matka,
[ ] ojciec,
Imie i nazwisko dziecka []inny krewny,

[ ] osoba niespokrewniona

Miejsce zamieszkania:
Wiek dziecka [ ]Warszawa, [_]inne miasto, [ ] wie$

Rozpoznanie choroby: Wyksztatcenie:

[] podstawowe,

[ ] zasadnicze zawodowe,
[ ] $rednie

[ Jwyzsze
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ZANIECHANIE | WYCOFANIE SIE
ZUPORCZYWEGO LECZENIA

PODTRZYMUJACEGO ZYCIE U DZIECI

WYTYCZNE DLA LEKARZY

Polskie Towarzystwo Pediatryczne
201

Wigkszos¢ lekarzy konczacych
studia medyczne uprawia swoj
zawod z postawionym sobie
nadrzednym celem ,,utrzyma-
nia zycia pacjenta w kazdym
przypadku i za wszelka ceng”.
Zwlaszcza w pediatrii uzna-
nie prawa dziecka do godnej
$mierci i zaprzestania leczenia
jest niezwykle trudne. Formu-
fowane obecnie stwierdzenie,
ze lekarz w sytuacji bez szans
powinien wycofac sie z tera-
pii przedluzajacej zycie i cier-
pienie dziecka - czgsto nie jest
w pelni zrozumiane i stosowa-
ne. Uporczywo$¢ terapeutycz-
na, ktéra uniemozliwia wg za-
sad etyki ,,przyjecie $mierci”
oraz ma wplyw na jej naturalny
przebieg, jest przekroczeniem
moralnym i prawnym. Ponadto
podkresla sie obecnie, ze prze-
trzymywanie dziecka w szpita-
lu, zamiast w lepszych dla jego
psychiki warunkach domo-
wych, stosowanie leczenia do-
ktadajacego cierpienia i prze-
dluzajacego agonie, w swietle
obecnie stanowionego prawa
jest wykroczeniem.

Prof. dr hab. n. med.
Maria Korzon
fragment Wstepu









»Minister wlasciwy do spraw zdrowia moze okresli¢, w drodze rozporzadzenia, standardy
postepowania medycznego w wybranych dziedzinach medycyny lub w okreslonych
podmiotach wykonujacych dziatalnos¢ lecznicza, kierujac sie potrzeba zapewnienia
odpowiedniej jakosci §wiadczen zdrowotnych.”

(art. 22 ust. 5 ustawy z 15 kwietnia 2011 r.o dzialalnosci leczniczej; t.j. Dz.U. 2 2015 r. poz. 618)

Nasza publikacja jest adresowana do Ministra Zdrowia. Pragniemy przekonac go, ze
»potrzeba zapewnienia odpowiedniej jakosci swiadczen zdrowotnych” w hospicjach domowych
dla dzieci rzeczywiscie w Polsce istnieje.

Dlaczego?

Poniewaz jest to nowy dzial pediatrii, bedacy alternatywa wobec medycyny szpitalnej.
Opiera si¢ na zasadach etycznych wprowadzonych przez Janusza Korczaka, Cicely Saunders
i Davida Bauma. Na tym fundamencie uksztaltowal sie¢ model Warszawskiego Hospicjum
dla Dzieci (1994-2015), ktory stanowi oryginalny przyktad implementacji tych zasad do
wspolczesnej medycyny. Hospicjum jest jednak czyms wiecej niz medycyna w dotychczasowym,
wspolczesnym rozumieniu, poniewaz wprowadza do niej warto$¢, jaka jest caritas.

Proponowany przez nas model Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci moze zosta¢
upowszechniony w Polsce wylacznie w drodze rozporzadzenia Ministra Zdrowia oraz
obowiazkowego ksztalcenia lekarzy, pielegniarek i innych pracownikéw hospicjéw domowych
dla dzieci w tym osrodku.

Obecna sytuacja, polegajaca na braku odpowiednich standardéw, nie sprzyja optymalnej
jakosci swiadczen w hospicjach domowych dla dzieci. Poniewaz wiemy, jak te jako$¢ osiagnac,
apelujemy do Ministra Zdrowia o wprowadzenie zaproponowanych w tym dokumencie
zasad postepowania.
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