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Problemy:Problemy:yy
1.1. Pacjenci Pacjenci –– kwalifikacjakwalifikacja

2.2. Polityka zdrowotna państwa (MZ, NFZ) Polityka zdrowotna państwa (MZ, NFZ) 

•• StandaryzacjaStandaryzacjay jy j

•• Nadzór specjalistyczny Nadzór specjalistyczny 

Fi iFi i•• FinansowanieFinansowanie

•• Kontraktowanie świadczeń przez NFZKontraktowanie świadczeń przez NFZ

•• Współpraca administracji państwowej z OPPWspółpraca administracji państwowej z OPP

33 LekarzeLekarze3.3. LekarzeLekarze

•• KształcenieKształcenie

•• Brak kandydatów (Kielce, Zielona Góra)Brak kandydatów (Kielce, Zielona Góra)



Kinga (białaczka szpikowa)Kinga (białaczka szpikowa)



Piotr (nowotwór mózgu)Piotr (nowotwór mózgu)



Rafał (wodogłowie wrodzone)Rafał (wodogłowie wrodzone)



Diagnostyka prenatalnaDiagnostyka prenatalnag y pg y p

Sylwia (wrodzona wada mózgu)Sylwia (wrodzona wada mózgu)Sylwia (wrodzona wada mózgu)Sylwia (wrodzona wada mózgu)



Diagnostyka prenatalnaDiagnostyka prenatalnag y pg y p

Ola (zespół Edwardsa)Ola (zespół Edwardsa)



Bartek (rdzeniowy zanik mięśni typ I)Bartek (rdzeniowy zanik mięśni typ I)



Daria i Daniel (ceroidolipofuscynoza)Daria i Daniel (ceroidolipofuscynoza)



Iwona (wrodzona wada serca)Iwona (wrodzona wada serca)



Przemek i Karol (dystrofia mięśniowa Duchenne’a)Przemek i Karol (dystrofia mięśniowa Duchenne’a)





Zbyszek (stan wegetatywny)Zbyszek (stan wegetatywny)





Martyna (zespół hetrotaksji, wrodzona wada serca)Martyna (zespół hetrotaksji, wrodzona wada serca)





Liczba dzieci (< 18 lat) objętych domowąLiczba dzieci (< 18 lat) objętych domową 
opieką paliatywną
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Liczba pacjentów i zgonówp j g
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Pacjenci < 18 r. ż. wg rozpoznań w hospicjach domowychj g p p j y

Ch ukł nerwowego Ch ukł nerwowego

41% 22%
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RozpoznanieRozpoznanie Średni czas przeżycia (dni)Średni czas przeżycia (dni)

ChłoniakiChłoniaki 1717
BiałaczkiBiałaczki 1919

N
ow

N
ow
NowotworyNowotwory nerkinerki 1919
NowotworyNowotwory kościkości 3939

w
otw

o
w

otw
o

NowotworyNowotwory nadnerczynadnerczy 4141
NowotworyNowotwory mózgumózgu 7575

ryry

ZZ.. EdwardsaEdwardsa ii PatauaPataua 139139
ZZ.. wadwad rozwojowychrozwojowych 260260

Inne
Inne

DystrofiaDystrofia mięśniowamięśniowa Duchenne’aDuchenne’a 390390
WadyWady układuukładu nerwowegonerwowego 412412

e scho
e scho

WadyWady sercaserca 419419
ChorobyChoroby metabolicznemetaboliczne 582582

orzen
orzen

DziecięceDziecięce porażenieporażenie mózgowemózgowe 912912

nia
nia

T. Dangel 2006T. Dangel 2006



Ministerstwo ZdrowiaMinisterstwo Zdrowia

Brak polityki zdrowotnejBrak polityki zdrowotnej Li it j tóLi it j tóBrak polityki zdrowotnejBrak polityki zdrowotnej

np. rozporządzenia np. rozporządzenia 
(standardy)(standardy)

Limit pacjentów Limit pacjentów 

50% dzieci z nowotworami50% dzieci z nowotworami
(standardy)(standardy)

Nadzór merytoryczny NFZNadzór merytoryczny NFZ

1 pielęgniarka na 121 pielęgniarka na 121 pielęgniarka na 12 1 pielęgniarka na 12 
pacjentów pacjentów –– 2 wizyty 2 wizyty 
tygodniowo (4,8 dziennie)tygodniowo (4,8 dziennie)yg ( , )yg ( , )

Stawka dzienna 39Stawka dzienna 39--60 zł.60 zł.



Propozycje:Propozycje:

1.1. Rozporządzenie MZ Rozporządzenie MZ –– Standardy domowej opieki Standardy domowej opieki 
paliatywnej nad dziećmipaliatywnej nad dziećmi

2.2. Nowelizacja Rozporządzenia MZ Nowelizacja Rozporządzenia MZ –– umiejętność dla lekarzy umiejętność dla lekarzy 
„pediatryczna medycyna paliatywna” „pediatryczna medycyna paliatywna” 

óó3.3. Nadzór Konsultanta Krajowego w dziedzinie Pediatrii Nadzór Konsultanta Krajowego w dziedzinie Pediatrii 
(zniesienie nadzoru NFZ w zakresie kwalifikacji (zniesienie nadzoru NFZ w zakresie kwalifikacji 
pacjentów)pacjentów)pacjentów)pacjentów)

4.4. Anulowanie kwestionowanych zapisów Zarządzenia Prezesa Anulowanie kwestionowanych zapisów Zarządzenia Prezesa 
NFZ (19.09.2007)NFZ (19.09.2007)NFZ (19.09.2007)NFZ (19.09.2007)

5.5. Wprowadzenie minimalnej stawki dziennej Wprowadzenie minimalnej stawki dziennej –– 121 zł121 zł

66 U t l i  li it  j tó  16U t l i  li it  j tó  16 20  ili  i k ń ó  20  ili  i k ń ó  6.6. Ustalenie limitu pacjentów 16Ustalenie limitu pacjentów 16--20 na milion mieszkańców 20 na milion mieszkańców 
w rejonie w tym samym czasie (610w rejonie w tym samym czasie (610--760) + promesy760) + promesy

77 M t  półp  MZ i NFZ  OPPM t  półp  MZ i NFZ  OPP h pi j mih pi j mi7.7. Merytoryczna współpraca MZ i NFZ z OPPMerytoryczna współpraca MZ i NFZ z OPP--hospicjamihospicjami



Samodzielne hospicja dla dzieciSamodzielne hospicja dla dzieci

Hospicja dla dzieci w strukturzeHospicja dla dzieci w strukturzeHospicja dla dzieci w strukturze Hospicja dla dzieci w strukturze 
hospicjów dla dorosłychhospicjów dla dorosłych

Hospicja dla dorosłychHospicja dla dorosłych



Odsetek ludności w rejonach hospicjów domowychOdsetek ludności w rejonach hospicjów domowych

Polska 2006Polska 2006

DorośliDorośli DzieciDzieci

91%91%59%59%

DorośliDorośli DzieciDzieci

91%91%59%59%
www.opiekapaliatywna.orgwww.opiekapaliatywna.org www.hospicjum.waw.plwww.hospicjum.waw.pl



Liczba dzieci (< 18 lat) objętych domową 
i k li t /h i j 2006
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Średnia liczba dzieci (< 18 lat) objętych 
domową opieką paliatywną/hospicyjnądomową opieką paliatywną/hospicyjną

2006

Samodzielne hospicja domowe dla dzieci Samodzielne hospicja domowe dla dzieci 
(n=10)(n=10) 35 235 2 (9(9--60)60)(n=10)(n=10) 35,2 35,2 (9(9--60)60)

Hospicja domowe dla dzieci w strukturzeHospicja domowe dla dzieci w strukturzeHospicja domowe dla dzieci w strukturze Hospicja domowe dla dzieci w strukturze 
hospicjów dla dorosłych (n=9)                 hospicjów dla dorosłych (n=9)                 

15 915 9 (8(8 33)33)15,9 15,9 (8(8--33)33)

H i j d dl d ł h j jH i j d dl d ł h j jHospicja domowe dla dorosłych przyjmujące Hospicja domowe dla dorosłych przyjmujące 
również dzieci (n=17) również dzieci (n=17) 

4,3 4,3 (0(0--12)12)



Hospicja dla dzieciHospicja dla dzieci Zespoły pediatryczne w Zespoły pediatryczne w 
hospicjach dla dorosłychhospicjach dla dorosłych

80% 69%31%

p j yp j y

20% 69%

Mysłowice 85%Mysłowice 85%Mysłowice 85%Mysłowice 85%

75%25% 75%25%NowotworyNowotwory
(odsetek pacjentów)(odsetek pacjentów)

Hospicja dla dorosłychHospicja dla dorosłych
(odsetek pacjentów)(odsetek pacjentów)



Odsetek zgonów dzieci w wybranych hospicjach 2006

6060

Odsetek zgonów dzieci w wybranych hospicjach 2006
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Średni standard świadczeń 
(zakres podstawowy)
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Rozkład hospicjów wg standardu (0-26) rok 2006Rozkład hospicjów wg standardu (0 26) rok 2006
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Lekarze zajmujący się domową opieką 
li t d d i ć i j li jipaliatywną nad dziećmi wg specjalizacji

Polska 2006 n = 69

Pediatria lub
17%

Pediatria lub
neonatologia

39%
Anestezjologia

25% Inna specjalizacja

19% Bez specjalizacji

medycyna paliatywna medycyna paliatywna –– 15 (22%)15 (22%)





Zgony dzieci (<18 lat) - dane GUS
n = 4216                      Polska 2004

57%
< 1 r. ż.
n=242357% n=2423

43% 1-17 lat
n=1793



Z  d i i (< 18 l t)   i k h Zgony dzieci (< 18 lat) wg grup wiekowych 
(n=4216)                                  Polska 2004
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Zgony dzieci wg wybranych przyczyn
Schorzenia ograniczające życie (n=1118 27%)Schorzenia ograniczające życie (n=1118, 27%) 

Polska 2004 Dane GUS

Wady i aberr chrwady sercawady serca Wady i aberr. chr.

Nowotwory

yy

½½

58%
y

Porażenie mózg.

27% Ch. metaboliczne

5%2%
Ch.ner-mięśniowe

Kardiomiopatie
4%4%

Kardiomiopatie



Zgony na nowotwory złośliwe u dzieci (0-17 lat)
w Polsce w latach 1999-2005 
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Miejsce zgonu na nowotwory złośliwe u dzieci (0-17 lat) 
w Polsce w latach 1999-2005 
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Odsetek zgonów w domu na nowotwory złośliwe
u dzieci (0-17 lat) wg województw 

Dane Krajowego Rejestru Nowotworów z okresu 7 lat 1999-2005
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RozpoznanieRozpoznanie Liczba zgonówLiczba zgonów Zgony w domuZgony w domu
WadyWady sercaserca 304304 1818
NowotworyNowotwory 226226 7373
MnogieMnogie wadywady (niesklasyfikowane)(niesklasyfikowane) 176176 55
WadyWady układuukładu nerwowegonerwowego 112112 1616

Polsk
Polsk

WadyWady układuukładu nerwowegonerwowego 112112 1616
DziecięceDziecięce porażenieporażenie mózgowemózgowe 7676 4141
ZespółZespół EdwardsaEdwardsa 2929 44

ka 2005  
ka 2005  pp

KardiomiopatieKardiomiopatie 2626 11
DystrofiaDystrofia mięśniowamięśniowa Duchenne’aDuchenne’a 1818 66

 W
iek 0

 W
iek 0

ZespołyZespoły wadwad (określone)(określone) 1515 33
DysplazjaDysplazja oskrzelowooskrzelowo--płucnapłucna 1414 11
MukowiscydozaMukowiscydoza 1111 00

00--17   D
a

17   D
aMukowiscydozaMukowiscydoza 1111 00

RdzeniowyRdzeniowy zanikzanik mięśnimięśni (I(I ii II)II) 1010 44
ZespółZespół PatauaPataua 88 11

ane G
U

ane G
UKoszty Koszty 

l i ?l i ?
pp

MiopatieMiopatie wrodzonewrodzone 77 22
MukopolisacharydozyMukopolisacharydozy 66 33

SSleczenia?leczenia?

NastępstwaNastępstwa krwotokukrwotoku podpajęczpodpajęcz.. 66 22
EpidermolysisEpidermolysis bullosabullosa 66 22 n=182n=182n=1050n=1050



364364 400 urodze400 urodzeńń żżywychywych Wady letalneWady letalne

Polska 2005Polska 2005Polska 2005Polska 2005

~ 11 000 wad rocznie (3%)~ 11 000 wad rocznie (3%)

941 zgonów u dzieci (9%)941 zgonów u dzieci (9%)941 zgonów u dzieci (9%)941 zgonów u dzieci (9%)

1087 zgonów w całej populacji (10%)1087 zgonów w całej populacji (10%)

+ 168 eugenicznych aborcji (1%)+ 168 eugenicznych aborcji (1%)



 Aborcja w wyniku diagnozy prenatalnej
Polska 1993-2005
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David Baum (1940David Baum (1940--1999)1999)

Karta Praw Karta Praw 
Dziecka Dziecka 

Karta Praw Karta Praw 
Dziecka Dziecka 

Śmiertelnie Śmiertelnie 
Chorego w DomuChorego w Domu
Śmiertelnie Śmiertelnie 

Chorego w DomuChorego w Domu
CharterCharter
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2007200720072007






