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Streszczenie

Celem badania byta ocena aktualnego stanu pediatrycznej domowej opieki paliatywnej w Polsce.
Za pomoca ankiety okre$lono roczng liczbe pacjentéw i zgondéw, rozpoznania, wiek i miejsce
zamieszania chorych. Obliczono wskaznik okreélajacy liczbe leczonych dzieci na milion
mieszkancéw. Uzyskano dane o 1055 pacjentach leczonych przez 38 hospicja, w tym o 969 dzie-
ciach i 86 mlodych doroslych ze schorzeniami, ktére rozpoczely sie w dziecifstwie. Ludnos¢
zamieszkujaca rejony objete opieka przez badane hospicja to 94% populagji kraju. Liczba leczo-
nych pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkancéw jest zréznicowana w poszczegdlnych
wojewoddztwach, najwyzsza w wojewo6dztwie malopolskim, a najnizsza w lubuskim. W naszym
kraju nadal istnieja obszary, gdzie domowa opieka paliatywna nad dzie¢mi nie jest dostepna.

Slowa kluczowe: opieka paliatywna, dzieci, Polska, epidemiologia.

Abstract

Adres do korespondencji:

The aim of the study was to evaluate the current status of pediatric palliative home care in Poland.
The survey based on the questionnaire, which analyzed annual number of patients and deaths,
diagnoses, age, and place of living. The annual number of treated children per million of inhabi-
tants was calculated. The data about 1055 patients (969 children and 86 young adults with pedi-
atric conditions) was obtained from 38 hospices. The total home care area covers for 94% of the
population of Poland. The number of treated children per million inhabitants is diverse in differ-
ent provinces, the highest in the Malopolski province and the lowest in the Lubuski province.
There are still regions where pediatric palliative home care is not accessible.
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WSTEP

Pediatryczna domowa opieka paliatywna (PDOP)
rozwija si¢ w Polsce od 1994 r. [1]. Polega na zapew-
nieniu czynnej i calociowej opieki dzieciom z nieu-
leczalnymi chorobami, prowadzacymi do przed-
wczesnej $mierci, w miejscu ich zamieszkania. Ma na
celu ochrone godnosci dziecka, poprawe jakosci jego
zycia oraz ochrone przed uporczywa terapia i dziata-
niami jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe
oraz wsparcie psychologiczne, socjalne i duchowe.

Pediatryczna domowa opieka paliatywna realizo-
wana jest przez hospicja domowe, bedace najcze-
Sciej organizacjami pozarzadowymi. Prawdopodob-
nie z tego powodu PDOP nie zostala dotychczas
zintegrowana z oficjalng pediatrig i nie doczekata sie

odpowiednich regulacji prawnych Ministerstwa
Zdrowia. Rozporzadzenie ministra zdrowia w spra-
wie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej, ktére weszlo w zycie
31 sierpnia 2009 r. (DzU nr 139, poz. 1138), nie roz-
wigzuje tego problemu i nie uwzglednia naszych
postulatow [2, 3]. W opinii autoréw stanowi to istot-
ny problem w dalszym rozwoju tej dziedziny.

CEL PRACY
Celem badania jest ocena aktualnego stanu

PDOP w Polsce. Ponizsze opracowanie stanowi ko-
lejny, dwunasty raport na ten temat! [4-7].

Poprzednie badania opublikowano w VII-XVIl tomach monografii Opieka paliatywna nad dzieémi. Warszawskie
Hospicjum dla Dzieci, Warszawa 2000, 2001, 2002, 2003, 2004, 2005, 2006, 2007, 2008, 2009.
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Intencja autoréw jest dostarczenie danych insty-
tucjom i osobom, ktére ksztattuja polityke zdrowot-
na w Polsce, na szczeblu krajowym i wojewddzkim,
a takze osobom zarzadzajacym hospicjami.

MATERIAL | METODY

Ankiete przestano do 40 hospicjéw prowadzacych
opieke nad dzie¢mi w Polsce (zalgczniki nr 2 i nr 3).
Badanie dotyczylo okresu od 1 stycznia do 31 grud-
nia 2010 r.

Badane hospicja podzielono na 3 grupy: samo-
dzielne hospicja domowe dla dzieci, hospicja domo-
we dla dzieci pozostajace w strukturze hospicjow
dla dorostych oraz hospicja domowe dla dorostych
przyjmujace réwniez dzieci. W tabelach i na mapach
uzyto do ich odr6znienia nastepujacych koloréw:

* kolor z6lty — samodzielne hospicja domowe dla
dziedi,

* kolor zielony — hospicja domowe dla dzieci pozo-
stajace w strukturze hospicjéw dla dorosltych,

* kolor niebieski — hospicja domowe dla dorostych
przyjmujace réwniez dzieci.

Dane o pacjentach analizowano pod wzgledem
rozpoznan, roku urodzenia i miejsca zamieszkania.
Zweryfikowano prawidlowos¢ kodowania wg Mie-
dzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb
i Probleméw Zdrowotnych (International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems —
ICD-10) [8].

Poréwnano rozpoznania leczonych pacjentéw
z rozporzadzeniem ministra zdrowia [9].

Wykorzystano dane demograficzne Gléwnego
Urzedu Statystycznego o ludnosci wg stanu z dnia
30 czerwca 2010 r. [10]. Obliczano wskaznik okresla-
jacy roczna liczbe pacjentéw pediatrycznych na
milion mieszkancéw (PP/MM).

WYNIKI

Otrzymano 38 wypelnionych ankiet (95%), za-
wierajacych informacje o 1055 pacjentach, w tym
969 dzieciach i 86 mlodych dorostych ze schorzenia-
mi, ktére rozpoczely sie w dziecinstwie.

Nie otrzymano ankiet z nastepujacych 2 hospi-
cjow: Hospicjum Domowego w GnieZnie i Krakow-
skiego Hospicjum dla Dzieci im. ks. J6zefa Tisch-
nera w Krakowie. Brakujace dane na temat liczby
leczonych pacjentéw w przypadku Krakowskiego
Hospicjum dla Dzieci im. ks. Jézefa Tischnera
w Krakowie uzyskano na podstawie sprawozdania
opublikowanego w Internecie [11].

Hospicjum $w. Kamila w Bielsku-Bialej przekaza-
to informacje, ze nie leczyto dzieci w 2010 r.

Weryfikacja prawidtowosci kodowania wg ICD-10
wykazata wiele btedéw, ktére zostaly poprawione
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(z wyjatkiem 16 pacjentéw Hospicjum w Czestocho-
wie z rozpoznaniem: ,zaniki ukladowe pierwotnie
zajmujace uklad nerwowy w chorobach sklasyfiko-
wanych gdzie indziej” — G13).

W tab. 1. przedstawiono liczbe leczonych dzieci
(do 18. roku zycia), liczbe zgonéw, miejsce zgonu
oraz liczbe wypiséw. Ponadto dwa hospicja (Brzo-
z6w i Rzeszow) udzielaly Swiadczen facznie 20 dzie-
ciom z nowotworami, ktére byly w trakcie leczenia
onkologicznego, tzn. nie znajdowaly si¢ w terminal-
nej fazie choroby. Z tego powodu nie zostaly wia-
czone do analizy.

Zmarty 164 leczone dzieci (16%), w tym w domu
83%, w szpitalu 16%, a 1% w innym miejscu.

Wypisano 150 pacjentéw; 28 wypiséw dotyczylo
dzieci, ktére zmarly w szpitalu lub innym miejscu
(tab. 2.). Wynika z tego, ze 122 dzieci (13% wszystkich
leczonych) wypisano z innych przyczyn, np. z powo-
du stabilizacji stanu zdrowia.

W hospicjach dla dzieci leczono takze 86 mlodych
dorostych w wieku > 18 lat ze schorzeniami, ktére
rozpoczely sie¢ w wieku dzieciecym (tab. 3.). Stano-
wili oni 9% wszystkich leczonych. Rozpoznania
przedstawiono w tab. 4.

W tab. 5. poréwnano 3 grupy badanych hospi-
cjow. Samodzielne hospicja domowe dla dzieci
leczyty 691 dzieci (71%), hospicja domowe dla dzie-
ci w strukturze hospicjéw dla dorostych — 212 dzieci
(22%), a hospicja domowe dla doroslych leczyly
66 dzieci (7%).

W tab. 6. poréwnano liczbe dzieci leczonych przez
hospicja domowe w latach 1999-2010. Widoczny jest
wyrazny wzrost liczby pacjentéw w tym okresie.
bLaczna liczba dzieci objetych opieka w 2010 r.,
w poréwnaniu z 2009 r., zwiekszyla sie z 896 do 1012
(wzrost 0 13%).

W tab. 7. przedstawiono 30 rejonéw badanych
hospicjow oraz wskaznik PP/MM w tych rejonach.
Najwyzszg warto$¢ tego wskaznika odnotowano
w rejonie hospicjum w Toruniu, a najnizszg w rejo-
nie hospicjum w Gorzowie Wielkopolskim.

Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospi-
cjow w poszczegolnych wojewoddztwach przedsta-
wiono w tab. 8. Ludno$¢ (n = 35 987 103) zamiesz-
kujaca we wszystkich rejonach objetych PDOP
stanowila 94% populacji kraju. Poréwnano wartos¢
wskaznika PP/MM w poszczegélnych wojewddz-
twach. Wskaznik PP/MM byl najwyzszy w woje-
woédztwie malopolskim (45,7), natomiast najnizsza
warto$¢ tego wskaznika odnotowano w wojewddz-
twie lubuskim (4,9).

W tab. 9. przedstawiono dane o obszarach nieob-
jetych rejonami badanych hospicjow. Obszary te
znajdowaly sie gléwnie w wojewddztwach kujaw-
sko-pomorskim, lubuskim, pomorskim, mazowiec-
kim i wielkopolskim. Ludnoé¢ zamieszkujgca ten
obszar stanowila 6% populacji kraju.
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Tabela 1. Dane o dzieciach (do 18. roku zycia) leczonych przez 39 hospicjow domowych w 2010 .

Lublin 72 5 67 17 24 14 3 0 8
Warszawa 65 12 58 27 42 27 0 0 10
Szczecin 61 9 52 12 20 8 4 0 17
£6dz (Gajusz) 49 7 42 8 16 7 1 0 9
Rzeszow 49 14 35 8 16 5 3 0 8
Krakéw (Alma Spei) 48 1 47 3 6 8 0 0 20
Krakow (ks. Tischnera) 43 brak danych 4 9 brak danych 4
Czestochowa 4] 4 37 4 10 2 2 0 3
Krakéw (MHD) 37 2 85 4 11 4 0 0 1
Mystowice (Cordis) 37 18 19 12 32 9 0 ) 12
Olsztyn 36 6 30 1 1 0 0 0
Torun 36 0 36 1 1 0 0 2
Gdansk (PHD) 85 9 26 9 26 9 0 0 2
Bydgoszcz 34 2 32 4 12 2 2 0 6
Poznan 34 2 32 9 26 6 8 0 5
Gdansk (ks. Dutkiewicza) 32 2 30 0 0 0 0 0 0
Pszczyna 32 0 32 3 9 3 0 0 9
Wroctaw 30 5 25 5 17 5 0 0 2
Biatystok 29 2 27 5 17 5 0 0 6
Ostrowiec Swietokrzyski 28 7 21 5 18 2 3 0 3
Opole 26 3 23 6 23 4 2 0 6
Niepotomice 28 4 19 1 4 1 0 0 2
Kalisz 18 2 16 5 28 4 1 0 2
Brzozéw 16 6 10 0 0 0 0 0 2
Radom (o. Pio) 15 1 14 0 0 0 0 0 0
Wtoctawek 12 0 12 0 0 0 0 0 3
t6dz (kHDD) 11 0 11 0 0 0 0 0 1
Ptock 11 1 10 1 9 1 0 0 4
Otwock 10 0 10 0 0 0 0 0 0
Elblag 10 2 8 1 10 1 0 0 3
Radom 6 4 2 4 67 4 0 0 1
(Krélowej Apostotdow)

Koto 5 0 5 0 0 0 0 0
Suwatki 5 1 4 1 20 0 1 0 1
Biata Podlaska 3 1 2 1 &8 1 0 0 0
Gorzow Wielkopolski 3 1 2 0 0 0 0 2
Konin 3 3 0 0 0 0 0
Radom (Poradnia 3 3 1 88 1 0 0 0
Opieki Paliatywnej)

Gubin 2 1 1 0 0 0 0 0 0
Pita 2 2 0 2 100 2 0 0 0
Suma lub srednia (X) 1012 136 833 164 x=16 132 25 3 154
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Tabela 2. Wypisy dzieci (do 18. roku zycia) leczonych przez hospicja domowe w 2010 r. wg rozpoznanh i przyczyny wypisu

Nowotwory C22-D33.1 7 22
Choroby metaboliczne E16.1-E88 1 4
Choroby uktadu nerwowego G09-G93.1 6 39
Stany rozpoczynajgce sie w okresie P01.0-P91.63 2 34
okotoporodowym

Wady rozwojowe wrodzone, Q01.2-Q99.9 12 44
znieksztatcenia i aberracje

chromosomowe

Zespot Retta F84.2

Urazy Y85, Y88.1 2
Inne 4
Razem 28 150

Tabela 3. Dane o pacjentach w wieku > 18 lat leczonych przez hospicja domowe dla dzieci w 2010 .

Warszawa

Wroctaw

Lublin

Mystowice Cordis
Radom (O. Pio)
Olsztyn
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Opole
Krakéw (MHD)
Witoctawek

Biatystok
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Poznan
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Konin

Radom
(Krélowej Apostotow)

Radom (Poradnia 1 1 1 1
Opieki Paliatywnej)

Torun 1 1 1
Suma 86 14 72 18 14 4 0 10
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Tabela 4. Rozpoznania pacjentdw w wieku = 18 lat leczonych przez hospicja domowe dla dzieci w 2010 .

Rozpoznanie

Dzieciece porazenie mbzgowe
Nowotwory
Choroby metaboliczne

Dystrofia miesniowa Duchenne'a

Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe

Inne choroby uktadu nerwowego

Stany po urazach
Dysplazja oskrzelowo-ptucna

Razem

ICD-10 Liczba
pacjentéw
G80 25
C34.8-C92.0 14
E75.1-E84 11
G71.0 8
Q05-Q93.5 12
G12.0, G73.1, G93.1, G93.4, 10
G93.7, G95, 169.3

790.8, Y85 5
P27.1 1
86

Tabela 5. Porownanie 3 grup hospicjow zajmujacych sie domowq opiekq paliatywng nad dzie¢mi (do 18. roku zycial)

Liczba dzieci leczonych przez

Hospicjum hospicjum domowe

Igony Miejsce zgonu Wypisy

(miasto) wszystkie z chorobq Z innymi
nowoiwo- schorze-

rowq niami

Samodzielne 691 97 594
hospicja

domowe

dla dzieci

(n=18)

Hospicja
domowe

dla dzieci

w strukturze
hospicjéw
dla dorostych
(n=29)

Hospicja
domowe

dla dorostych
przyjmujgce
réwniez dzieci
(n=10)

212 29 183

66 56 11

liczba odsetek dom

125

24

liczba odsetek
wszystkich
leczonych

17

inne
miejsce

szpital
wszystkich
leczonych

18 106 115

24 11

Tabela 6. Roczna liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe w latach 1999-2010 - poréwnanie wynikdw

uzyskanych z 12 kolejnych badan

Rok 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010
Liczba dzieci 171 186 214 252 329 373 442 568 656 789 896 1012
Liczba hospicjow 37 33 29 29 31 31 37 36 33 34 33 39

Na mapie Polski (ryc. 1.) przedstawiono powiaty
i miasta, gdzie mieszkaty dzieci leczone przez hospi-
cja domowe w 2010 r. Na ryc. 2. nalozono obraz
z ryc. 1. na mape rejonéw deklarowanych przez
hospicja domowe.

Podziat leczonych dzieci wg gtéwnych grup roz-
poznan przedstawiono w tab. 10. oraz na ryc. 3.
Najliczniejszg grupa byly dzieci z chorobami ukla-
du nerwowego (35%). Dzieci z nowotworami sta-

Medﬁcino
@)

nowily 14% wszystkich pacjentéw. Wzrost liczby
pacjentéw nalezacych do grupy ,stany rozpoczyna-
jace sie w okresie okoloporodowym” o 3% oraz spa-
dek liczby pacjentéw nalezacych do grupy ,choro-
by ukladu nerwowego” o 4% sa spowodowane
wprowadzeniem nowego numeru kodu ICD-10
dla rozpoznania ,encefalopatia niedotlenieniowo-
-niedokrwienna” - P91.63 (dotyczy to 26 pacjen-
tow) [12].
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Tabela 7. Zestawienie 30 rejondw objetych domowq opiekg paliatywng dla dzieci oraz liczba ludnosci. Poréwnanie hos-
picjow pod wzgledem liczby pacjentéw pediatrycznych na milion mieszkancdw w rejonie. Dane o ludnosci GUS z dnia
30 czerwca 2010 .

Hospicjum Liczba Liczba Pacjenci
(miasto) Rejon (miasta i powiaty) ludnosci pacjentéw na milion
W rejonie miesz-
kancéw
Torun m. Torun, aleksandrowski, torunski 356 818 36 100,9
Czestochowa m. Czestochowa, czestochowski, ktobucki, lubliniecki, 728 643 4] 56,3
myszkowski, zawiercianski
Radom! m. Radom, biatobrzeski, przysuski, radomski, szydtowiecki, 523 870 24 45,8
zwolenski
Krakéw? cate wojewddztwo matopolskie 3304 337 151 45,7
Bydgoszcz m. Bydgoszcz, bydgoski, chetminski, nakielski, sepolenski, 806 467 34 42,2
Swiecki, zninski
Gdansk3 m. Gdansk, m. Gdynia, m. Sopot, gdanski, kartuski, koscierski, 1712975 67 39,1

kwidzynski, malborski, nowodworski, pucki, starogardzki,
fczewski, wejherowski

Wtoctawek m. Wtoctawek, lipnowski, radziejowski, wtoctawski 310 330 12 38,7

Elblgg m. Elblgg, braniewski, elblgski, 267 257 10 37.4
Z WOj. pomorskiego: sztumski

Szczecin cate wojewddztwo zachodniopomorskie 1 693 520 61 36,0

Kalisz m. Kallisz, kaliski, kepinski, ostrowski, ostrzeszowski, pleszewski 521 231 18 34,5

Lublin4 cate wojewddztwo lubelskie, 2186 877 75 34,3
Z Woj. mazowieckiego: tosicki

Ptock m. Ptock, gostyninski, ptocki, sierpecki 333 621 11 33,0

Rzeszéw m. Rzeszédw, m. Przemysl, m. Tarnobrzeg, debicki, jarostawski, 1 558 867 49 31.4

kolbuszowski, lezajski, lubaczowski, tancucki, mielecki, nizanski,
przemyski, przeworski, ropczycko-sedziszowski, rzeszowski,
stalowowolski, tarnobrzeski

Brzozéw m. Krosno, brzozowski, jasielski, krosnienski, leski, sanocki, 521 883 16 30,7
strzyzowski

Biatystok m. Biatystok, m. tomza, biatostocki, bielski, grajewski, hajnowski, 965 707 29 30,0
tomzynski, moniecki, siemiatycki, sokdlski, wysokomazowiecki,
zambrowski

Olsztyn m. Olsztyn, bartoszycki, dziatdowski, etcki, gizycki, gotdapski, 1201 983 36 30,0

itawski, ketrzynski, lidzbarski, mrggowski, nidzicki, nowomiejski,
olecki, olsztynski, ostrédzki, piski, szczycienski, wegorzewski

Koto kolski, turecki 171 946 5 29,1
Suwatki m. Suwatki, augustowski, sejnenski, suwalski 184 490 5 27,1
Opole cate wojewddztwo opolskie 1 029 894 26 252
£6dz5 cate wojewddztwo tédzkie 2 538 451 60 23,6
Qs‘rrowiec cate wojewddztwo Swietokrzyskie 1268 271 28 22,1
Swietokrzyski

Warszawaé m. Warszawa, m. Siedlce, ciechanowski, garwolinski, grodziski, 4003 976 75 18,7

grojecki, kozienicki, legionowski, makowski, minski, nowodworski,
ostrowski, otwocki, piaseczynski, ptonski, pruszkowski, puttuski,
siedlecki, sochaczewski, sokotowski, warszawski zachodni,
wegrowski, wotominski, wyszkowski, zyrardowski

Pszczyna” m. Bielsko-Biata, m. Bytom, m. Chorzéw, m. Dgbrowa Goérnicza, 3 909 819 69 17,6
m. Gliwice, m. Jastrzebie Zdréj, m. Jaworzno, m. Katowice,

m. Mystowice, m. Piekary Slgskie, m. Ruda Slgska, m. Rybnik,

m. Siemianowice Slgskie, m. Sosnowiec, m. Swietochtowice,

m. Tychy, m. Zabrze, m. Zory, bedzinski, bielski, bierunsko-ledzinski,

cieszynski, gliwicki, mikotowski, pszczynski, raciborski, rybnicki,

tarnogdrski, wodzistawski, zywiecki
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Poznan m. Poznanh, m. Leszno, gostynski, grodziski, jarocinski, koscianski,

krotoszynski, leszczynski, miedzychodzki, nowotomyski, obornicki,

poznanski, rawicki, stupecki, szamotulski, sredzki, sremski,

wagrowiecki, wolsztyhski, wrzesinski

Konin m. Konin, koninski

Pita pilski

Gubin kro$nienski, zarski

Wroctaw cate wojewddztwo dolnoslgskie

Gorzéw Wilkp. m. Gorzéw Wikp., gorzowski, miedzyrzecki,
strzelecko-drezdenecki, sulecinski

Gniezno gnieznienski

Razem

2 032 452

205 562
137 628
154 451
2877 121
336 641

142015 brak danych

35 987 103

34

30

1012

16,7

14,6
14,5
12,9
10,4
8.9

28,1

W tym rejonie dziatajq trzy hospicja: NZOZ Poradnia Leczenia Bdlu i Poradnia Opieki Paliatywnej OPP, Hospicjum Krélowej Apostotéw

OPP, Stowarzyszenie im. O. Pio OPP.

2W tym rejonie dziatajq cztery hospicja: Matopolskie Hospicjum dla Dzieci OPP, Fundacja ,,Alma spei” OPP, Krakowskie Hospicjum

dla Dzieci imienia ksiedza Jozefa Tischnera OPP, NZOZ Niepotomickie Centrum Profilaktyczno-Lecznicze — Hospicjum Domowe.

3W tym rejonie dziatajq dwa hospicja: Pomorskie Hospicjum dla Dzieci OPP i Hospicjum im. ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC w Gdarisku.
4W tym rejonie dziatajq dwa hospicja: Hospicjum Domowe — oddziat opieki paliatywnej w Biatej Podlaskiej i Lubelskie Hospicjum dla

Dzieci im. Matego Ksiecia OPP.

SW tym rejonie dziatajq dwa hospicja: NZOZ tédzkie Hospicjum dla Dzieci i Dorostych OPP, Fundacja Gajusz NZOZ Gajusz Hospicjum

Domowe dla Dzieci Ziemi tédzkiej OPP.

W tym rejonie dziatajq dwa hospicja: NZOZ Warszawskie Hospicjum dla Dzieci OPP, NZOZ Domowe Hospicjum Dzieciece ,,Promyczek”.
7W tym rejonie dziatajg dwa hospicja: Fundacja Sigskie Hospicjum dla Dzieci, Zespdt Opieki Hospicyjnej przy Spotecznym Towarzystwie

Hospicjum Cordis OPP.

Tabela 8. Poréwnanie liczby ludnosci w rejonach hospicjéw oraz liczby pacjentdéw pediatrycznych na milion

mieszkancow w wojewddztwach w 2010 .

Wojewodziwo Ludnos¢ Ludnosé
ogbtem w rejonach
hospicjow

matopolskie 3 304 337 3304337 100%
kujawsko-pomorskie 2 069 575 1473615  71%
zachodniopomorskie 1693 520 1693520 100%
lubelskie 2 154 892 2154892 100%
warminsko-mazurskie 1 427 587 1427 587  100%
podkarpackie 2102 742 2080750 99%
pomorskie 223 5511 1754628  78%
podlaskie 1189175 1150197  97%
opolskie 1029 894 1029 894 100%
Slaskie 4 638 462 4 638 462  100%
tédzkie 2 538 451 2 538 451 100%
Swietokrzyskie 1268 271 1268271 100%
mazowieckie 5232 432 4893452  94%
wielkopolskie 3414185 3210834  94%
dolnoslgskie 2877 121 2877 121  100%
lubuskie 1010705 491092  49%
POLSKA 38 186 860 35987103 94%

Liczba
pacjentéw

w wojewoddziwie w wojewddziwie w rejonach

151
82
61
75
46
65
67
34
26

110
60
28

110
62
30

5
1012

Pacjenci na milion mieszkancéw

45,7
39.6
36,0
34,8
32,2
30,9
30,0
28,6
25,2
23,7
23,6
22,1
21,0
18,2
10,4

4,9
26,5

45,7
55,6
36,0
34,8
32,2
3,2
38,2
29,6
25,2
23,7
23,6
22,1
22,5
19.3
10,4
10,2
28,1

Na rycinie 4. przedstawiono podzial pacjentéw
na grupy wiekowe.

Analiza przyczyn zgonéw (tab. 12.) wykazuje, ze

W tab. 11. zebrano dane dotyczace grupy 105 naj- hospicja domowe byly nowotwory.
Poréwnanie rozpoznan i numeréw kodu (wg

mlodszych dzieci z wadami wrodzonymi i aberra-
cjami chromosomowymi.

Medﬁcino
@)

najczestsza przyczyna zgonu dzieci leczonych przez

ICD-10) 969 dzieci, leczonych przez hospicja domo-
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Tabela 9. Powiaty i ludnos¢ nieobjete rejonami hospicjow Swiadczacych pediatryczng domowaq opieke paliatywng

w 2010 r. wg wojewddztw
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Ryc. 1. Powiaty i miasta, w ktérych w 2010 r. dzieci korzystaty z domowej opieki paliatywnej

we w 2010 1., z ,Wykazem schorzen kwalifikujacych
do objecia opieka hospicyjna dzieci i mlodziez”
(wprowadzonym przez ministra zdrowia) [9], wy-
kazalo, ze 23 rozpoznania nie spelnialy kryteriéw
Ministerstwa Zdrowia (tab. 13.).

OMOWIENIE WYNIKOW
Populacja pacjentéw leczonych w 2010 r. wydaje

sie podobna pod wzgledem rodzaju schorzen do
populagji z lat 2005-2010. Dominuja w niej dzieci
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z chorobami uktadu nerwowego. Stopniowo zwiek-
sza sie odsetek dzieci z wadami wrodzonymi (w ciaggu
6 lat wzrost z 19% do 29%), co moze wskazywacé na
rozpoczynajaca sie¢ wspolprace z osrodkami diagno-
styki prenatalnej i neonatologami. Wbrew po-
wszechnym stereotypom, w 2010 r. dzieci z choro-
bami nowotworowymi stanowily zaledwie 14%
wszystkich leczonych (tab. 10.). £aczna liczba naj-
mlodszych dzieci urodzonych w latach 2009-2010 to
232 (22%) (ryc. 4.).

Poréwnujac rozpoznania dzieci leczonych przez
badane hospicja w 2010 r. z Rozporzadzeniem Mini-

Medycyna
bolalywna
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Ryc. 2. Rejony objete pediatryczng domowq opiekqg paliatywng z uwzglednieniem miejsca zamieszkania dzieci leczo-

nych w 2010 .

Tabela 10. Dzieci leczone przez hospicja domowe w latach 2005-2010 wg gtéwnych grup rozpoznanh (ICD-10)

Nowotwory C11-D38 100 (22%) 134 (23%) 130 (20%) 103 (18%) 137 (16%) 136 (14%)
Choroby metaboliczne E70-E88 38 (8%) 62 (11%) 70 (11%) 58 (10%) 71 (8%) 78 (8%)
Choroby uktadu nerwowego G05-G98 185 (42%) 217 (38%) 251 (38%) 0 (36%) 338 (40%) 340 (35%)
Stany rozpoczynajqce sie P10-P93 16 (4%) 15 (3%) 29 (4%) 23 (4%) 43 (5%) 103 (11%)
w okresie okotoporodowym
Wady rozwojowe wrodzone, QO00-Q9%9 83 (19%) 110 (20%) 128 (20%) 158 (27%) 232 (27%) 280 (29%)
znieksztatcenia i aberracje
chromosomowe
Inne 20 (5%) 30 (5%) 48 (7%) 32 (5%) 31 (4%) 32 (3%)
Razem 442 568 656 584 852 969
(100%) (100%) (100%) (100%) (100%) (100%)
IDane o rozpoznaniach z 25 hospicjéw (brak danych z 9 hospicjéw)
2Dane o rozpoznaniach z 32 hospicjow (brak danych z 4 hospicjow)
3Dane o rozpoznaniach z 38 hospicjéw (brak danych z 2 hospicjéw)
Med
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Tabela 11. Pacjenci z wadami rozwojowymi wrodzonymi, znieksztatceniami i aberracjami chromosomowymi (Q00-Q99)

urodzeni w latach 2009-2010 wg rozpoznah

Wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego QO00-Q07 13 10
Wrodzone wady rozwojowe serca Q20-Q25 14

Wrodzone wady rozwojowe uktadu oddechowego Q30-Q34 1 1

Achondroplazja Q77.4 2 0
Pecherzowe oddzielanie naskdérka Q81 1 0
Okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych Q87 7 8
Inne niesklasyfikowane wady rozwojowe Q89 4 7
Zespdt Downa Q90 3 0
Zespot Edwardsa Q91.0-Q91.3 ) 15
Zespd6t Pataua Q91.4-Q91.7 1 8
Monosomie i delecje Q93 2 1

Inne niesklasyfikowane aberracje Q99 1 2
Razem 55 50

138 I:A e dﬁcin a



Pediafryczna domowa opieka paliatywna w Polsce (2010)

Tabela 12. Przyczyny zgonu dzieci i mtodych dorostych leczonych przez hospicja domowe w 2010 .

Przyczyny zgonu ICD-10 Wiek

0-17 lat 218 lat
Nowotwory C22-D48 61 8
Choroby metaboliczne E16-E88 6 0
Choroby uktadu nerwowego F84.2, G09-G97.8 85 8
Stany rozpoczynajgce sie w okresie okotoporodowym P01.0-P91.63 16 0
Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia D82.1, Q01.2-Q99.9 39 2
i aberracje chromosomowe
Inne D69.3, D70, T91 8
Razem 160 18

Tabela 13. Rozpoznania i numery kodu wg klasyfikacji ICD-10 dzieci leczonych przez hospicja domowe w 2010 .

niespetniajgce wymagan Ministerstwa Zdrowia

Lp. Rozpoznanie ICD-10
1 Naczyniak chtonny jakiegokolwiek umiejscowienia D18.1
2  Samoistna plamica matoptytkowa D69.3
3  Agranulocytoza D70
4 Zespdt Di George'a D82.1
5 Inne hipoglikemie E16.1
6 Inne okredlone choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego G31.8
7  Choroby zwyrodnieniowe uktadu nerwowego, nieokreslone G31.9
8 Inne postacie uogdlnionej padaczki i zespotdéw padaczkowych G40.4
9  Kardiomiopatie 142
10  Pozabiegowe zaburzenia funkciji uktadu krgzenia niesklasyfikowane gdzie indziej 197
11 Inne choroby tkanki srodmiqzszowej ptuc ze zwtdknieniem J84.1
12 Inne choroby jelit K63
13 Nieprawidtowe wchtanianie po zabiegach chirurgicznych niesklasyfikowane gdzie indziej K91.2
14 Stan ptodu i noworodka spowodowany niewydolnosciq szyjkowq PO1.0
15  Stan ptodu i noworodka spowodowany powiktaniami cigzy u matki, nieokreslonymi PO1.9
16  Skrajne wczesniactwo P07.2
17 Wrodzona toksoplazmoza P37.1
18  Wrodzona torbiel nerki Q61.0
19 Wrodzona sztywno$¢ wielostawowa Q74.3
20  Rybia tuska, zwigzana z chromosomem X Q80.1
21 Toniecie niezakohczone zgonem 175.1
22  Nastepstwa skutkdéw wnikniecia ciata obcego przez naturalny otwér ciata 798.0
23  Nastepstwa innych i nieokreslonych skutkow dziatania czynnikow zewnetrznych T98.1

stra Zdrowia [9], stwierdzono, ze wykaz ten nie
obejmowat 23 rozpoznan wystepujacych w tej gru-
pie. Jest to nowa forma wcze$niej juz stosowanej
polityki Narodowego Funduszu Zdrowia, polegaja-
ca na dyskryminacji pewnych grup nieuleczalnie
chorych dzieci w dostepie do opieki paliatywne;j.
Hospicja, aby otrzymac¢ refundacje leczenia tych
chorych, byly zmuszone do wykazywania w swoich
sprawozdaniach innych, tzn. akceptowanych przez

Medycyna
bolalywna

MZ i NFZ rozpoznan i symboli choréb. W nielicz-
nych przypadkach NFZ wydawal indywidualna
zgode na leczenie pacjenta.

W latach 1999-2010 nastgpit w Polsce istotny —
blisko 6-krotny — wzrost liczby dzieci leczonych
przez hospicja domowe (ryc. 5.). Przyczyny tego zja-
wiska sa zlozone. Chore dzieci kierowane s3 do
hospicjow przez lekarzy, dlatego tez nalezy — jako
pierwsza przyczyne — bra¢ pod uwage stopniowa
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zmiane pogladéw tego $rodowiska, polegajaca na
dostrzeganiu zalet domowej opieki paliatywne;.
Decyzje o wyborze opieki paliatywnej w wielu
przypadkach oznaczaja rezygnacje z metod prze-
dluzajacych zycie pacjenta, totez mozna przypusz-
cza¢, ze mamy réwniez do czynienia z ewolucjg
postaw Srodowiska medycznego, polegajaca na
rezygnacji z uporczywej terapii. Potwierdzeniem tej
tezy jest wydanie przez Polskie Towarzystwo Pedia-
tryczne wytycznych dla lekarzy na ten temat [13].

Drugim czynnikiem, obok ewolucji postaw
etycznych lekarzy, ktéry przyczynia sie do wzrostu
liczby pacjentéw, jest ciggly rozwdj istniejacych
hospicjéw i powstawanie nowych. Gléwny czyn-
nik utrudniajgcy ten proces to brak lekarzy pedia-
trow na rynku pracy, ktérzy chcieliby pracowac
w hospicjach. Wiaze sie to z kryzysem tej specjal-
noéci: w 2008 r. $redni wiek lekarzy pediatrow
wynosil 58 lat; brak bylo chetnych do ksztalcenia
sie w tej specjalizacji [14].

Trzecig przyczyng ww. trendu jest niewatpliwie
bardzo silne poparcie spoleczne dla hospicjow
domowych dla dzieci, ktére wyraza sie¢ m.in. warto-
Scig sum przekazywanych w ramach 1% podatku
dla organizacji pozytku publicznego (tab. 14.).

WNIOSKI

Pediatryczng domowa opieka paliatywna obej-
mowane s3 najczesciej dzieci z chorobami, w kté-
rych dominuja objawy neurologiczne.

Hospicja domowe dla dzieci powinny zatrudnia¢
konsultantow neurologéw dzieciecych.

Z powodu wielkiej réznorodnosci choréb w po-
pulagji dzieci leczonych przez hospicja nie jest moz-
liwe opracowanie zamknietego ,Wykazu jednostek
chorobowych, w ktérych sg udzielane $wiadczenia
gwarantowane w zakresie opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej”.

Istnieje potrzeba utworzenia hospicjéow domo-
wych dla dzieci w Zielonej Goérze, Gorzowie Wiel-
kopolskim, zachodniej czesci wojewddztwa dolno-
Slaskiego, a takze drugiego hospicjum w Warszawie.

Istniejace hospicja domowe dla dzieci w Bydgosz-
czy, Gdansku i Toruniu powinny zwiekszy¢ swoje
rejony.

Lekarze hospicjéow dla dzieci powinni by¢ szkole-
ni w dziedzinie postugiwania sie Miedzynarodowa
Statystyczna Klasyfikacja Choréb i Probleméw
Zdrowotnych (ICD-10).

POSTULATY DOTYCZACE POLITYKI ZDROWOTNEJ

Istnieje potrzeba wprowadzenia rozporzadzenia
ministra zdrowia w sprawie standardéw postepo-
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Ryc. 5. Liczba dzieci leczonych przez hospicja domowe
w Polsce w latach 1999-2010

wania i procedur medycznych z zakresu pediatrycz-
nej domowej opieki paliatywnej w zakladach opieki
zdrowotnej.

Niezbedna jest nowelizacja aktualnego rozporza-
dzenia ministra zdrowia przez usuniecie ,Wykazu
jednostek chorobowych, w ktérych sa udzielane
Swiadczenia gwarantowane w zakresie opieki palia-
tywnej i hospicyjnej” (dla dzieci do ukonczenia
18. roku zycia).

Hospicja domowe dla dzieci powinny zostac¢
objete nadzorem specjalistycznym przez konsultan-
tow wojewo6dzkich w dziedzinie pediatrii.

Konsultanci w wojewé6dztwach kujawsko-pomor-
skim, lubuskim, pomorskim, mazowieckim i wielko-
polskim powinni rozwazy¢ mozliwos¢ objecia pedia-
tryczng domowa opieka paliatywng tych obszaréow,
gdzie jest ona niedostepna (tab. 9., zalgczniki 1. 1 2.).

Minister zdrowia powinien wprowadzi¢ umiejet-
nos¢ dla lekarzy z zakresu pediatrycznej medycyny
paliatywnej.

PODZIEKOWANIA

Autorzy dziekuja wymienionym ponizej hospi-
cjom, ktére wziety udzial w badaniu: Biala Podlaska
— Hospicjum Domowe — oddzial opieki paliatywnej,
Biatystok — NZOZ Biatostockie Hospicjum Domowe
dla Dzieci, Brzozéw — NZOZ Domowa Opieka
Paliatywna Dar-Med, Bydgoszcz — Hospicjum Do-
mowe dla Dzieci — Dom Sue Ryder, Czestochowa —
Zespot Opieki Paliatywnej ,Palium”, Elblag — Hospi-
cjum Sw. Jerzego im. Aleksandry Gabrysiak, Gdansk
— Hospicjum im. Ks. Eugeniusza Dutkiewicza SAC
w Gdansku, Gdanhsk — Pomorskie Hospicjum dla
Dzieci, Gorzéw Wielkopolski — Hospicjum Sw. Ka-
mila, Gubin — Niepubliczny Zaklad Medycyny Palia-
tywnej, Kalisz — Niepubliczny Zaklad Medycyny
Paliatywnej, Kolo — NZOZ Opieka Paliatywna,
Konin - Hospicjum Domowe NZOZ MAXMED,

Medycyna
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Tabela 14. Organizacje pozytku publicznego finansujgce domowq opieke paliatywng nad dzie¢mi wg otrzymanych
kwot 1% podatku od oséb fizycznych w latach 2007-2009

Nazwa organizacji pozytku 2007 r. 2008 r. 2009 r.
publicznego miejsce 1% miejsce 1% miejsce 1%
w podatku w podatku w podatku

rankingu (zt) rankingu (zt) rankingu (zt)
Fundacja Warszawskie Hospicjum 5 5282 880 6 4 922 453 11 3 382 843
dla Dzieci (Warszawa)
Lubelskie Hospicjum dla Dzieci 7 4234 824 9 4140 266 13 3 240 874
im. Matego Ksiecia (Lublin)
Fundacja Hospicyjna (Gdansk) 19 1972101 21 2 414189 26 1 674 903
Fundacja Gajusz (£L6d?) 29 1 310 905 31 1802 073 30 1576 201
Spoteczne Towarzystwo Hospicjum 34 1016 308 44 1197 026 31 1 520 838
Cordis (Mystowice)
Fundacja Zachodniopomorskie 22 1 646 653 85 1 565 623 88 1 343 615
Hospicjum dla Dzieci (Szczecin)
Fundacja Podkarpackie Hospicjum 31 1165 247 40 1316 103 35 1 308 482
dla Dzieci (Rzeszéw)
Fundacja ,,Poméz im" na Rzecz Dzieci - - 58 943 834 40 1173 569

z Chorobami Nowotworowymi i Hospicjum
dla Dzieci (Biatystok)

Fundacja Wroctawskie Hospicjum 38 913 055 36 1 460 994 48 985 036
dla Dzieci (Wroctaw)

Krakowskie Hospicjum dla Dzieci 72 513 696 926 574 449 66 722 410
im. ksiedza Jozefa Tischnera (Krakdw)

Matopolskie Hospicjum dla Dzieci (Krakdw) - - 70 769 371 70 688 002
Stowarzyszenie tddzkie Hospicjum 85 448 479 74 716 617 72 649 752
dla Dzieci (L6d7)

Fundacja Pomorskie Hospicjum dla Dzieci - - 93 582 964 90 512 952
(Gdansk)

Fundacja Domowe Hospicjum dla Dzieci 51 702778 76 703 257 21 511 658
w Opolu (Opole)

Stowarzyszenie Hospicjum Sw. Kamila 67 553 391 85 623 031 100 489 123
(Gorzéw Wielkopolski)

Stowarzyszenie im. Sue Ryder (Bydgoszcz) 101 381 909 83 630 726 110 437 460
Stowarzyszenie Hospicyjno-Paliatywne 84 455132 137 408 204 135 361 363

Hospicjum Ptockie Pod Wezwaniem
Sw. Urszuli Leddchowskiej (Ptock)

Wielkopolskie Stowarzyszenie Wolontariuszy 150 257 167 155 363 131 144 339 034
Opieki Paliatywnej ,,Hospicjum Domowe”

(Poznan)

Stowarzyszenie na Rzecz Hospicjum 172 226 213 180 296 943 194 246 940
Elblgskiego (Elblag)

Kaliskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej 183 292 734 203 233 566
Stowarzyszenie Opieki Hospicyjnej Ziemi 171 227 785 178 300 805 231 201 170
Czestochowskiej (Czestochowa)

Fundacja Alma Spei (Krakéw) - - - - 271 159 212
Fundacja Slgskie Hospicjum dia Dzieci 292 142718

Polskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej
(Wtoctawek) = = = = 317 132 009

Irédto: Ranking Organizacji Pozytku Publicznego wg kwot przekazanych na rzecz OPP do wysokosci nieprzekraczajgcej 1% naleznego
podatku dochodowego od 0séb fizycznych pobieranego na ogdlinych zasadach i w formie ryczattu od przychoddw
ewidencjonowanych za 2007 i 2008 r. http://www.biznespolska.pl:80/rankingi/2contentid=180469, http://www.biznespolska.pl/oneper-
cent/; Ministerstwo Finanséw: Informacja na temat kwot 1% naleznego podatku dochodowego od 0sdb fizycznych przekazanych
organizacjom pozytku publicznego z zeznari za 2009 rok
http://www.mf.gov.pl/_files_/podatki/statystyki/za_2009/informacja_pozytek_za_2009.pdf
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Krakéow — Fundacja ,Alma Spei”, Krakéw — Malo-
polskie Hospicjum dla Dzieci, Lublin — Lubelskie
Hospicjum dla Dzieci im. Malego Ksiecia, £6dz —
NZOZ tédzkie Hospicjum dla Dzieci i Dorostych,
L6dz - Fundacja Gajusz NZOZ Gajusz Hospicjum
Domowe dla Dzieci Ziemi bL6dzkiej, Mystowice —
Zespol Opieki Hospicyjnej przy Spolecznym Towa-
rzystwie Hospicjum — Cordis, Niepolomice - NZOZ
Niepolomickie Centrum Profilaktyczno-Lecznicze —
Hospicjum Domowe, Olsztyn — NZOZ Hospicjum
Domowe Stacja Opieki Caritas, Opole — Fundacja
Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu, Ostrowiec
Swietokrzyski — Hospicjum domowe dla dzieci
NSZOZ GOMED, Otwock — NZOZ Domowe
Hospicjum dla Dzieci ,Promyczek”, Pita — Poradnia
Opieki Paliatywnej Hospicjum Domowe im. Stani-
stawy Leszczynskiej, Plock — Stowarzyszenie Hospi-
cyjno-Paliatywne ,Hospicjum Plockie” pod wezwa-
niem $w. Urszuli Leddéchowskiej, Poznan -
Wielkopolskie Hospicjum dla Dzieci Wielkopolskie
Stowarzyszenie Wolontariuszy Opieki Paliatywnej
,Hospicjum Domowe”, Radom — NZOZ Poradnia
Leczenia Boélu i Poradnia Opieki Paliatywnej,
Radom — Hospicjum Krélowej Apostotéw, Radom
- Stowarzyszenie im. O. Pio w Radomiu, Rzeszéw
— Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci, Suwatki —
Samodzielny Publiczny Zespét Opieki Paliatywnej,
Szczecin — Fundacja Zachodniopomorskie Hospi-
cjum dla Dzieci, Toruh — NZOZ Zaklad Opieki
Paliatywno-Hospicyjnej ,Nadzieja”, Tychy — Funda-
cja Slaskie Hospicjum dla Dzieci, Warszawa — Fun-
dacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Wtocla-
wek — NZOZ ,Zespét Opieki Domowej” Polskiego
Towarzystwa Opieki Paliatywnej Oddzial we Wlo-
clawku, Wroclaw — NZOZ Wroclawskie Hospicjum
dla Dzieci.

Autorzy dziekuja Fundacji Warszawskie Hospi-
cjum dla Dzieci za sfinansowanie badania.
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