Dzieci w hospicjach EirQuSTrulE

Cho¢ mato ktore dziecko bedace pod opieka
hospicjum cierpi na chorobe nowotworowa,
przepisy wymagajg, by osoby z takimi witasnie
chorobami stanowity 50 procent pacjentow
hospicjow dla dzieci. Wiekszo$¢ hospicjow dla
dzieci nie spetnia tego kryterium, ryzykujac
tym samym powazne problemy finansowe.
Sytuacje te postanowito zmieni¢ Warszaw-
skie Hospicjum dla Dzieci (WHdD) wspdlnie
z dziennikiem ,Rzeczpospolita” i Naczelng
Rada Adwokacka (NRA).

grudniu ubiegtego roku WHdAD przestato do Minister-

stwa Zdrowia przygotowany wspoélnie z prawnikami
zNRA projekt rozporzadzenia, ktére miatoby regulowac opie-
ke nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi. Pierwsza powazna
zmiana w stosunku do obowiazujacych dzi$ przepiséw doty-
czy whasnie wspomnianego wymogu przyjmowania 50 pro-
cent dzieci z nowotworami.

- Ten podziat jest nienaturalny i niezgodny ze stanem
faktycznym — méwi Marta Kwasniewska z WHdD. - U wielu
dzieci nowotwory sg uleczalne, a umieralnos¢ jest wsrdd nich
spowodowana innymi chorobami. W naszym hospicjum na
30 dzieci mielismy ostatnio jedna dziewczynke z choroba no-
wotworowa.

Za kazdym razem, kiedy do hospicjum jest skierowane ,po-
nadplanowe” dziecko z chorobg nienowotworowa, placdwka
musi wystepowac do NFZ o zgode na jego przyjecie.

- W wiekszosci przypadkéw fundusz wydaje na to zgode,
ale bywa tez odwrotnie - méwi Kwasniewska. - Zycie wery-
fikuje takie decyzje, bo zdarza sie, ze dziecko umiera, zanim
fundusz podejmie decyzje. Czasem nie ma czasu na proce-
dure wystepowania do NFZ o zgode na przyjecie pacjenta,
wiec przyjmujemy go i réwnoczesnie czekamy na decyzje
funduszu.

Druga proponowana zmiana dotyczy wysokosci stawki za
godzine opieki nad dzieckiem. Wedtug obecnie obowiazuja-
cych przepiséw, hospicjum za dzien opieki nad dzieckiem do-
stanie do 60 zt. Rozporzadzenie przygotowane przez WHdD
proponuje te stawke podwoic. Autorzy projektu proponuja
takze zmniejszy¢ liczbe pacjentow, ktorymi miataby sie opie-
kowac jedna pielegniarka.

Propozycje warszawskiego hospicjum wspiera medialnie
.Rzeczpospolita’, na ktérej tamach opisywane sg kolejne kroki
podejmowane przez inicjatoréw zmiany. Drugim partnerem
jest Naczelna Rada Adwokacka, ktérej cztonkowie przygoto-
wali projekt od strony prawnej. Wsparcie przyszto takze od
dwéch rzecznikéw: praw dziecka i praw obywatelskich. Ewa
Sowinska zwrdcita sie do Ministerstwa Zdrowia o uwzgled-

PRAWA DZIECKA

nienie w przepisach dotyczacych opieki paliatywnej specy-
ficznej sytuacji hospicjéow dla dzieci. Natomiast Jan Kocha-
nowski podpisat Karte Praw Dziecka Smiertelnie Chorego
w Domu (tekst obok).

Mimo takiego wsparcia, rozporzadzenie nie zostato
jeszcze przyjete. Ministerstwo pracuje nad ogélnym i nie
uwzgledniajagcym specyfiki hospicjow dla dzieci projektem
,fozporzadzenia w sprawie standardéw postepowania i pro-
cedur medycznych z zakresu opieki paliatywno-hospicyjnej
w zaktadach opieki zdrowotnej"

- Projekt jest po konsultacjach miedzyresortowych i spo-
tecznych, a obecnie jest przygotowywany do dalszych prac
legislacyjnych. Termin konferencji uzgodniono na 5 maja
2008 roku - informuje Ewa Gwiazdowicz, rzecznik prasowy
Ministerstwa Zdrowia.

Natomiast projekt przygotowany przez WHdD i NRA zo-
stat wystany do zaopiniowania przez petnigcg obowigzki
Krajowego Konsultanta w dziedzinie Medycyny Paliatywnej,
Matgorzate Krajnik.

- Pragne podkresli¢, ze okreslenie limitéw chorych nowo-
tworowych i nienowotworowych narusza prawo do réwnego
dostepu do $wiadczern medycznych - komentuje dr Krajnik.
- Jest to dziatanie sprzeczne z filozofig medycyny paliatyw-
nej, a takze nie posiada uzasadnienia w danych epidemiolo-
gicznych krajowych i $wiatowych. Finansowanie opieki pa-
liatywnej nad dzie¢mi jest razaco niewystarczajace. Obecnie
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przeznaczone $rodki pokrywaja okoto 30% kosztéw opieki.
Nalezy dazy¢ do podniesienia stawki, docelowo do 120 zt/
dzien. Wedtug mojej opinii, rola lekarza prowadzacego jest
okreslenie liczby wizyt u chorych. Ich czestotliwo$¢ powinna
by¢ podyktowana stanem i potrzebami chorego. W przypad-
ku pielegniarek, powinny one sprawowac opieke nad 4-6 pa-
cjentami w zaleznosci od ich stanu.

Temat opieki hospicyjnej nad nieuleczalnie chorymi dzie¢-
mi wzbudza wiele emocji. Nie wszystkie hospicja w Polsce
zajmujace sie dzie¢mi podzielajg stanowisko reprezentowa-
ne przez Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Ogolnopolskie 1.
Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej pod przewodnic-
twem o. Filipa Buczyniskiego (podczas | Zjazdu, ktory odbyt sie
18 kwietnia 2008 w Gdansku) odniosto sie do wytycznych WHdH.
O relacji z gdanskiego spotkania - w nastepnym numerze.

Karta Praw Dziecka
Smiertelnie Chorego
w Domu

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

2. Chore dziecko zachowuje prawo do nauki w domu
w wymiarze dostosowanym do jego stanu.
Dzieciom $miertelnie chorym przystuguje aktyw-
na i catosciowa opieka hospicjum domowego, za-
pewniajaca adekwatne do potrzeb leczenie palia-

Piotr Ktawsiuc¢

W dniu 29 listopada 2007 r. dr Janusz Kochanowski, Rzecznik 3,
Praw Obywatelskich i Zbigniew Nosowski, Redaktor Naczelny
miesiecznika ,Wiez" podpisali Karte Praw Dziecka Smiertelnie

Chorego w Domu.

tywne nakierowane na poprawe jakosci zycia.

. 4. Dzieci te powinny by¢ chronione przed bélem,

Adwokaci pro bono cierpieniem oraz zbednymi zabiegami leczniczymi
Starania o poprawe opieki nad umierajacymi dzie¢mi i badaniami.
mocno wspierajg cztonkowie Naczelnej Rady Adwokac- 5. Opieka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczy-
kiej. Nalezacy do niej mec. Monika Strus-Wotos i mec. wa gtéwnie na barkach rodzicéw, ktérzy winni by¢
Krzysztof Boszko czuwali nad prawng poprawnoscig pro- traktowani przez personel medyczny po partner-
jektu WHdD. Ponadto, 2 stycznia 2008 roku Naczelna Rada sku. Rodzice maja prawo do otrzymywania petnych
Adwokacka przyjeta uchwaie, w ktdrej udzielita poparcia informadji i do podejmowania wszelkich decyzji
dla Karty Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu oraz 2godnych z najlepszym interesem ich dziecka.
staraf majacych na celu ochrone godnosci nieuleczalnie 6. Kazde chore dziecko ma prawo do informacji i do
chorych dzieci i ich rodzin. Adwokaci zaapelowali tez do ; ) ) i ..
kolegéw i kolezanek po fachu o ,aktywny udziat w przed- udziatu w Podejmc.)wanu‘J qecyZJl fjotyczqcy.ch
siewzieciach pro bono na rzecz organizacji hospicyj- spra\{vowf‘ine! nad mrn opieki, zgodnie ze swoim
nych i rodzin dotknietych nieuleczalng choroba dziecka"” wiekiem i pojmowaniem.
W efekcie tego apelu w NRA powstata lista adwokatow 7. Personel hospicjum domowego powinien posia-
i aplikantow adwokackich gotowych udzieli¢ darmowe; dac okreslone kwalifikacje zawodowe, aby zapew-
pomocy prawnej hospicjom i ich pacjentom. Lista zawie- ni¢ w petnym wymiarze zaspokajanie potrzeb fi-
ra kilkadziesigt nazwisk i wciaz sie rozrasta. zycznych, emocjonalnych, socjalnych i duchowych
- Niestety, nie bedziemy przesytali hospicjom samej dziecka i jego rodziny.

listy, z uwagi na to, ze znajduja si¢ na niej takie dane, jak 8. Rodzice powinni mie¢ mozliwos¢ uzyskania kon-
numery komorek i adresy mailowe prawnikéw - ttuma- sultacji z pediatra, bedacym specjalista w zakresie
czy Monika Strus-Wotos. - Natomiast sekretariat NRA be- schorzenia dotyczacego ich dziecka.
dzie kontaktowat hospicja bezposrednio z osobami, ktére 9. Rodzice maja prawo do podjecia éwiadomej decy-
el plaEse [l Pl ek iespldluin L1 feekln Zji 0 umieszczeniu dziecka na oddziale szpitalnym
pacjenta. Podkreslamy, ze jesli nawet w danym miescie s q trzeb <miertelnie chorvch
nie bedzie adwokata, ktory zgtosit che¢ pracy, to hospi- O,S qsowanym O potrzeb smierteinie choryc
cjum nie zostanie bez pomocy - w dobie komunikacji dzieci. ; ; ;
mailowej i telefonéw komérkowych nie jest to przeciez 10. Catarodzina dzieckamaprawo dowsparciaw okre-

zaden problem.

Aby uzyska¢ wiecej informacji na temat darmowej
pomocy prawnej dla hospicjéw i ich pacjentéw, prosimy
o kontakt z Naczelna Rada Adwokacka (ul. Swietojerska
16, 00-202 Warszawa, tel. 0-22 505 25 00 do 06, Faks:
0-22 505 25 08, sekretariat@nra.pl, nra@nra.pl).

sie zatoby tak dtugo jak okaze sie to potrzebne.
(pod Kartg Praw Dziecka Smiertelnie Chorego
w Domu mozna sie podpisac¢ na stronie http://
www.rpo.gov.pl/index.php?md=3651&s=1.
Dotychczas zrobito to prawie 900 0séb)



