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w sprawie finansowania hospicjow dzieciecych i perinatalnych

| Sytuacja hospicjéw dziecigcych i perinatalnych w wojewédztwie pomorskim:

W wojewodztwie pomorskim funkcjonujg obecnie 4 hospicja dla dzieci, ktére zapewniajg
opieke lekarskg i pielegniarskg 24 godziny na dobe we wszystkie dni w roku, dojezdzajac do
chorych dzieci na Pomorzu (nawet w promieniu ponad 100 km od Tréjmiasta), zapewniajgc
rehabilitacje, wypozyczajgc nieodptatnie specjalistyczny sprzet medyczny, umozliwiajacy
bezpieczny pobyt dziecka w domu, $wiadczac opieke socjalna, psychologiczng, wspierajgc
rodziny w okresie zatoby. Gtéwnym celem tej opieki jest to, by zmniejszaé uporczywe objawy
choroby, podnie$¢ jako$¢ zycia w kazdym dniu nieuleczalnie chorego dziecka i by
towarzyszy¢ do ostatniego oddechu. Ponadto w ramach ustug $wiadczonych przez hospicja
wspierane psychologicznie, duchowo i socjalnie sg cate rodziny: rodzenstwo, rodzice,
dziadkowie, nie tylko w czasie choroby, ale i w podrézy przez zatobe.

W europejskich rankingach’ rozwoju opieki paliatywnej Polska zajmuje nadal wysokg
pozycje, jednak w ostatnich latach notuje najwiekszy spadek2. W Polsce wskazniki
demograficzne sg szczegodlnie alarmujgce.

Hospicja perinatalne (3 w wojewdédztwie pomorskim) zapewniajg perinatalng opieke
paliatywng rodzicom, ktérzy w okresie cigzy otrzymujg diagnoze nieuleczalnej, zagrazajgcej
zyciu choroby ptodu. Perinatalna opieka paliatywna jest oferowana od momentu podejrzenia/
rozpoznania choroby do 28 dnia po porodzie. Hospicjum perinatalne oferuje konsultacje
lekarskie w zakresie opieki paliatywnej oraz opieke psychologiczna, koordynacje opieki
(wspodfpraca miedzy hospicjum perinatalnym, szpitalem, hospicjum domowym dla dzieci)
oraz wsparcie duchowe. W ramach specjalistycznych konsultacji w hospicjum perinatalnym
omawiane sg specyfika choroby i rokowanie oraz mozliwe scenariusze wydarzen i
postepowania w okresie cigzy, w trakcie porodu i po narodzinach.

Zakres konsultacji omawiany jest indywidualnie w zaleznosci od potrzeb i aktualnej sytuaciji
rodzicow.

! Informacja o wynikach kontroli NIK z dnia 26.07.2019 r.: W 2015 r. jakos¢ opieki paliatywnej uplasowata
Polske na 26 miejscu w $wiecie i najwyzej

w odniesieniu do krajéw o podobnym PKB per capita: The Economist, The 2015 Quality of Death

Index Ranking Palliative Care Across the World, s. 15

? Ibidem: Sposréd 19 krajéw UE objetych rankingiem spadta z9 miejsca w 2013 r. na 14 w 2015 r. (tj. o pieé
pozycji, najwiecej obok Wegier)



Il ISTNIEJACE PROBLEMY I ICH EFEKTY

1. Personel medyczny
Sytuacja kadrowa w stuzbie zdrowia, ktéra dotyczy takze ruchu hospicyjnego, jest powodem
finansowej rywalizacji o wykwalifikowany personel pomiedzy poszczegdinymi podmiotami
leczniczymi. Stawki rynkowe i oczekiwania ptacowe lekarzy, pielegniarek, rehabilitantéw
stale rosna. Stawki lekarzy galopujg na rynku od lat w szybkim tempie, a sektor prywatny
mocno wypiera publiczny. Pandemia dodatkowo nasilita te zjawiska. Zgodnie z wymogami
lekarz pracujgcy w dziecigcym hospicjum musi by¢ w petni wykwalifikowany i po ukonczonej
specjalizacji (lekarze w trakcie specjalizacji sg dyspozycyjni popotudniami, w ciggu dnia
przebywajg na oddziatach szpitalnych, co nie zabezpiecza w petni opieki nad $miertelnie
chorymi dzie¢mi). Praca w dziecigcym hospicjum wymaga réwniez wysokich kompetencji
miekkich.
Zgodnie z Rozporzgdzeniem dot. hospicjow perinatalnych: $wiadczenia gwarantowane
realizowane w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej moze wykonywaé jedynie lekarz
specjalista posiadajgcy udokumentowany co najmniej dwuletni staz pracy w opiece
paliatywnej oraz co najmniej roczny staz pracy w o$rodku zajmujacym sie perinatalng opiekg
paliatywna. Lekarzy spetniajgcych powyzszy wymaég w catym kraju jest bardzo niewielu,
a chcaceych rozwijaé swoje umiejetnosci i poswiecac kariere zawodowg tym zagadnieniom
jeszcze mniej. Biorgc pod uwage wynagrodzenie nizsze niz proponowane w innych
jednostkach sytuacja staje sie dramatyczna. Wprowadzane zmiany w prawie (wyrok
Trybunatu Konstytucyjnego) i pojawiajace sie wyzwania jak réwniez pogtebienie sie trudnej
sytuacji w obszarze opieki perinatalnej wymagajg bezwarunkowej zmiany wymagan wobec
personelu ochrony zdrowia.
Sytuacja jest bardzo niebezpieczna, bowiem Polsce grozi zapasé organizacyjna stuzby
zdrowia w opiece paliatywnej.

2. Finansowanie opieki przez NFZ

Hospicja dziecigce nie sg w stanie sfinansowaé swojej dziatalnosci ze srodkéw
otrzymywanych z Narodowego Funduszu Zdrowia. Nalezy zwrécié uwage, ze pacjenci
hospicjéw to dzieci, ale takze miodzi dorosili, ktérzy rozpoczeli opieke hospicyjng przed
ukonczeniem 18 r.z. i jg kontynuujg po osiggnieciu petnoletnosci. W systemie Swiadczen
opieki zdrowotnej nie ma dla nich alternatywnego rozwigzania poza kontynuacja opieki
przez hospicja dla dzieci.

Koszt opieki hospicyjnej wynika w duzej mierze z kosztéw osobowych. ‘Obserwujemy
zjawisko braku kadr medycznych, zaréwno pielegniarek, jak lekarzy, wykwalifikowanych
psychologdw, rehabilitantéw. Pochodna braku kadr jest wzrost wynagrodzen wynikajgcy

z sytuacji rynkowej).

W poszczegoinych oddziatach NFZ $wiadczenia opieki perinatalnej sg sprawozdawane

w rozny sposéb. Nie ma mozliwo$ci wykazania rzeczywistego czasu opieki. Jesli pacjentka
w czasie opieki hospicjum perinatalnego trafia do szpitala, to w Hospicjum mozna
sprawozdac¢ wytgcznie okres przed hospitalizacjg lub po, co jest niezgodne ze stanem
rzeczywistym, bo opieka perinatalna jest $wiadczona przez caty okres niezaleznie od pobytu
w szpitalu. Brak mozliwo$ci wykazywania pracy zespotu hospicjum, gdy pacjentka jest juz
w szpitalu, prowadzi do zanizenia wyceny $wiadczen. Nalezy dodaé, ze opieka
psychologiczna jest kontynuowana zwykle diuzej niz do 28 dnia po porodzie.

Obecna konstrukcja w NFZ $wiadczen w zakresie opieki perinatalnej nie sprzyja tworzeniu
spojnego modelu takiej opieki i utrudnia mozliwo$¢ zintegrowania dziatars w zakresie



diagnostyki prenatalnej, samego porodu, opieki poporodowej i w razie potrzeby hospicyjne;.
Czesto dos¢ przypadkowa jest rola koordynatora. O ile psycholodzy i hospicjum sg
przygotowani na udzielanie pomocy takim pacjentom, to pozostat opieka jest nacechowana
duzg dowolnoscig, ktéra niejednokrotnie zaprzecza idei opieki perinatalnej. Wigze sie to ze
zmiang dotychczasowego modelu finansowania $wiadczen hospicjéw perinatalnych.

3. Brak wiedzy wsréd personelu medycznego

System edukacji lekarzy nie wspiera potencjalnego rozwoju ruchu hospicyjnego. W czasie
studiéw studenci medycyny _nie rozwijaja zagadnien zwigzanych z pediatryczng opieka
paliatywng oraz z perinatalng opiekg paliatywna. Brak wiedzy i informacji w tym zakresie
zmniejsza dodatkowo szanse otwarto$ci na podjecie pracy w petnym wymiarze w hospicjum
dziecigcym. Nalezy tez zauwazy¢, ze wystepuje state zwiekszanie sie zapotrzebowania na
opieke hospicyjng nad dzie¢mi i opieke perinatalng. Zjawisko to obserwujg hospicja w catym
kraju.

4. Brak wiedzy w spoleczenstwie/protesty

Hospicja potrzebujg wsparcia w dialogu ze spoteczenstwem: rzetelnych kampanii
ukazujgcych procedury i profesjonalizm zespotéw hospicjéw. W wyniku protestow
wywotanych przez orzeczenie trybunatu konstytucyjnego ws. przerwania cigzy istnieje wiele
barier, kt6re pogtebiajg negatywne konotacje stowa hospicjum. Brak wiedzy i Swiadomosci
0 procesie wsparcia w hospicjum perinatalnym pogtebia kryzysy psychiczne i lek zwigzany
z urodzeniem ciezko chorego dziecka. Temat wywotuje skrajne emocje, co tym bardziej
wymaga od réznych $rodowisk organizowania przestrzeni do dialogu i merytorycznej
rozmowy.

Il REKOMENDACJE - proponowane obszary zmian
WRDS w Gdansku rekomenduje podjecie nastepujqcych dziatan:

1. Prowadzenie dziatar zwigkszajacych poziom wiedzy dotyczacej hospicjum perinatalnego
wsrod urzednikéw, personelu medycznego, spoteczenstwa.

2. Oddzielne finansowanie stacjonarnej opieki pediatrycznej (wyodrebnienie jej ze

stacjonarnej paliatywnej opieki dla dorostych) oraz promowanie domowej opieki

hospicyjnej jako optymalnego rozwigzania dla wugkszoscn dzieci nieuleczainie i

przewlekle chorych.

Wycena swiadczen zaleznie od miejsca zamieszkania pacjenta.,

4. Mozliwos¢ refundacji dodatkowych ustug w zakresie diagnostyki, stomatologii lub
rehabilitacji udzielanych w zaleznosci od mozliwo$ci danego hospicjum.

5. Doszacowanie wyceny $wiadczen z zakresu pediatrycznej opieki paliatywnej i
perinatalnej z uwagi na ich obecng zbyt niskg wycene (zwtaszcza w zakresie kosztow
zwigzanych z wielodyscyplinarng opiek3).

6. Wprowadzenie obowigzku informowania o opiece hospicjum perinatalnego w gabinetach
ginekologiczno-potozniczych i diagnostycznych (zaréwno w lecznictwie ambulatoryjnym,
jak i szpitalnym, réwniez poza koszykiem $wiadczen gwarantowanych, co koresponduje
Z propozycjg zmiany w ustawie o prawach pacjenta).

7. Zmniejszenie barier dla personelu medycznego (w zakresie spetniania wymogoéw
formalnych w zakresie do$wiadczenia i wykszta}cenia) chcacego podjgé prace w
hospicjum perinatalnym/dzieciecym.

=



8. Wprowadzenie zaje¢ z zakresu medycyny paliatywnej i hospicyjnej (w tym pediatrycznej
i perinatalnej) oraz dtugoterminowej jako obligatoryjne w toku studiéw medycznych na
kierunkach medycznych (nie tylko lekarskim). ‘

9. Umozliwienie pracownikom hospicjum perinatalnego realizacji swoich zadan w
oddziatach szpitalnych (obecnie jest koincydencja swiadczen) w szczegélnosci
mozliwosci kontynuowania opieki psychologicznej.

10. Zniesienie koincydencji swiadczen w hospicjum dzieciecym z niektérymi podmiotami
leczniczymi (np. w zakresie rehabilitacji w Osrodku Wczesnej Interwencji, wizyty u okulisty
czy wizyty stomatologicznej).

Wojewddzka Rada Dialogu Spotecznego w Gdarsku sktada wyrazy szacunku i dziekuje
wszystkim osobom, ktére wspierajg rodziny dotkniete nieszczesciem choroby i utraty dzieci
nienarodzonych oraz tych, ktére przyszly na swiat na krétkg chwile, potrzebujgce
specjalistycznego wsparcia medycznego, w tym psychologicznego.

Szczegolne podzigkowania kierujemy do pracownikéw i wolontariuszy oraz instytucji i oséb
wspierajgcych, w tym materialnie, hospicja dzieciece i perinatalne.
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