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Porzadek obrad:

1. Wyzwania pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej — propozycje systemo-
wych rozwigzan.

Zapis stenograficzny jest tekstem nieautoryzowanym.




(Poczgtek posiedzenia o godzinie 15 minut 07)

(Posiedzeniu przewodniczy zastepca przewodniczgcego
Komisji Rodziny, Polityki Senioralnej i Spotecznej Antoni
Szymanski)

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Panie i Panowie Senatorowie! Przedstawiciele Minister-
stwa Zdrowia! Przedstawiciele organizacji pozarzadowych
zajmujacych si¢ problemem opieki hospicyjnej!

Wszystkich panstwa serdecznie witam w imieniu dwoch
komisji senackich: Komisji Zdrowia oraz Komisji Rodziny,
Polityki Senioralnej i Spoleczne;j.

Prosze panstwa, porzadek obrad jest nastgpujacy: wy-
zwania pediatrycznej i perinatalnej opieki paliatywnej
— propozycje systemowych rozwigzan.

To posiedzenie potaczonych komisji odbywa si¢ na pros-
be przedstawicieli organizacji zajmujacych si¢ opieka pedia-
tryczng i perinatalng, ktérzy w rozmowie ze mna stwierdzili,
7e jest szereg problemow i wiedzg o nich chea si¢ podzieli¢
z obiema komisjami. Przewodniczacy komisji podzielili
zdanie, ze jest to bardzo wazne, zeby takie spotkanie miato
miejsce, dlatego zaproponowalismy, zeby przedstawiciele
tych srodowisk w krétkich wypowiedziach przedstawili
problemy, ktére taczg si¢ z ich dziatalnoscia, z ich praca.

Proponuje, zeby to byly wypowiedzi dos¢ krotkie, tak
zeby$my potem mogli zadawaé pytania i troszke pody-
skutowaé, wyjasniaé te sprawy, ktore sg najistotniejsze
w panstwa dzialalnosci, jak rowniez z punktu widzenia
problematyki, ktéra obie komisje podejmuja.

Chcialbym zaprosi¢ do zabrania gtosu w ramach wpro-
wadzenia pana doktora Filipa Buczynskiego. Temat: reali-
zacja opieki paliatywnej w Polsce.

Bardzo proszg.

Prezes Zarzadu

Stowarzyszenia Lubelskie Hospicjum
dla Dzieci im. Malego Ksig¢cia Filip
Leszek Buczynski:

Przepraszam, czy moge mowic na siedzaco, czy wstac?

(Gtos z sali: Na siedzaco.)

Na siedzgco.

Witam serdecznie i bardzo dzigkuj¢ za mozliwos¢. ..

(Glos z sali: Prosze si¢ przedstawiac.)

Ojciec Filip Buczynski, przewodniczacy Rady
Ogolnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywne;j.

25 lat temu powstato pierwsze hospicjum dla dzieci
w Warszawie, potem po kolei powstawaly kolejne. Mniej
wiecej ponad 10 lat temu wszystkie te hospicja, ktére
w Polsce istnieja, zebraty si¢ i skupity w ruchu, ktory nazywa
si¢ Ogodlnopolskie Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywne;.
I my tutaj przyjechaliSmy razem wiasciwie jako rada tego
forum, ktdre skupia 24 hospicja dziecigce w Polsce.

Historia byta bardzo banalna. Na poczatku byla taka
idea, zeby dziecko, ktére dlugo, dtugo lezy w szpitalu,
mogto by¢ w domu. Bo kiedy jest potwierdzona diagnoza,
a potem konczy si¢ leczenie przyczynowe i zaczyna si¢
objawowe, to marzeniem pacjenta, najczesciej nowotworo-
wego, bylo to, zeby by¢ w domu. A wiec hospicja domowe
w istocie zaczely powstawacé jak grzyby po deszcze i byto
ich coraz wigcej, coraz wigcej. W pewnym momencie oka-
zalo sig, ze jestesmy proszeni o pomoc w sytuacjach bardzo
skrajnych — np. dzwonig do nas z sadu i prosza o objgcie
opieka dziecka, ktore spetnia kryteria do opieki paliatyw-
nej, ale nie mamy gdzie tego dziecka umiescié, bo zostato
ono porzucone. A wigc jakby samo zycie pokazato, Ze jest
potrzebne hospicjum stacjonarne, ktore moze zapewnic
opieke nad ta grupg pacjentdw, ktodrzy z réznych powodow
nie moga by¢ w domach rodzinnych — i o tym réwniez
bedziemy chcieli w kilku zdaniach panstwu powiedziec.

Kolejna sytuacja: przyktadowo przyjezdza do mnie ko-
bieta, mama bedaca pigtym miesigcu cigzy, i poprosi o obje-
cie opieka hospicyjna. Ja zadaje pytanie: przepraszam, a ile
dziecko ma lat? A ona odpowiada: prosze ojca, ono urodzi
si¢ za 2, 3 miesigce. Tak wigc nagle okazato si¢, ze jest coraz
wigksze zapotrzebowanie na objecie opieka hospicyjna ro-
dziny czy tez pary, kiedy juz nie ma leczenia przyczynowego,
bo dziecko ma wadg letalng i nic zrobi¢ nie mozna.

To, co rozpoczglo si¢ od opieki paliatywnej na poziomie
opieki domowej, rozwinelo si¢ w wymiarze opieki stacjo-
narnej oraz w wymiarze opieki perinatalnej. I te wymiary
chcieliby$my panstwu przedstawi¢ w krotkich wystapie-
niach, wypowiedziach obecnych tu lekarzy — ale jest tu tez
prawnik, jest i ekonomista, ja za$ jestem psychologiem — po
to, zeby przedstawi¢ panstwu stan na dzi$, a jednoczesnie
problemy i bolaczki, ktdre w naszej pracy pojawiaja, a takze
by wskaza¢ pewne dziatania, ktore dobrze bytoby podjaé,
zeby proces rozwoju opieki paliatywnej w Polsce dalej
mogl by¢ zrealizowany. Mamy takze swiadomos¢, ze sg
pewne kwestie nie tylko organizacyjne co do poszczeg6l-
nych wymiardw, ale i prawne, finansowe i edukacyjne,
ktére sa dla nas rowniez bardzo wazne, bo w istocie jest to
element, ktory spaja wszystkie te wymiary.
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I to tyle z mojej strony tytutem wprowadzenia. Mysle
sobie, ze pani prof. Katarzyna Muszynska-Rostan... Jesli
mozna jg poprosi¢, zeby kilka zdan wspomniata o wymiarze
edukacji...

(Przewodniczqca Rady Fundacji ,, Pomoz im” na rzecz
Dzieci z Chorobami Nowotworowymi i Hospicjum dla
Dzieci w Bialymstoku Katarzyna Muszynska-Rostan:
Ja moze wstang, bo wtedy wszystkich widz¢ i jakos tak
fatwiej...)

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Przepraszam bardzo, poniewaz w programie mam inng
kolejnosé... Ale mozemy to oczywiscie zaakceptowac,
jezeli panstwo tak ustalili...

(Przewodniczqca Rady Fundacji ,, Pomoz im” na rzecz
Dzieci z Chorobami Nowotworowymi i Hospicjum dla
Dzieci w Bialymstoku Katarzyna Muszynska-Rostan: Ale
ja bardzo krotko...)

(Glos z sali: Musi pani mowi¢ do mikrofonu.)

Ja tylko prosz¢ o mowienie do mikrofonu, dlatego Ze,
po pierwsze, nasze posiedzenie komisji jest transmitowane
i chcemy, zeby osoby, ktore ogladaja t¢ transmisjg, styszaty
wszystko w sposob wyrazny i prawidtowy, po drugie, jest
z tego potem oczywiscie sporzadzany protokot itd. Tak ze
tutaj... Mysle, ze dobrze jest siedzie¢ — wtedy wszyscy be-
dziemy si¢ dobrze stysze¢. Weiskamy ten tutaj guziczek, ja
wtedy wyltaczam... I wtedy naprawde styszalnosc jest dobra.

Moja prosba jest taka... Poniewaz nie przywitalem jesz-
cze pana ministra Macieja Mitkowskiego, podsekretarza
stanu w Ministerstwie Zdrowia, to teraz go witam serdecz-
nie. Be¢dziemy rowniez pana ministra prosi¢ o wypowiedz,
dlatego prosilbym, zeby te wypowiedzi w pierwszej fazie
byly moze nie dtuzsze niz 5-minutowe, zeby$my potem
w dyskusji i w pytaniach mogli do pewnych kwestii wraca¢
ije sobie wyjasniac.

Bardzo proszg.

Przewodniczaca Rady Fundacji
,»Pomoz im” na rzecz Dzieci

z Chorobami Nowotworowymi

i Hospicjum dla Dzieci w Bialymstoku
Katarzyna Muszynska-Roslan:

Ja pozwolg sobie si¢ przedstawi¢. Katarzyna Muszyn-
ska-Rostan, jestem lekarzem onkologiem dzieci¢gcym, pra-
cowalam przez wiele lat w hospicjum i jestem przewodni-
czaca rady fundacji prowadzacej biatostockie Hospicjum
dla Dzieci. Jestem rowniez w radzie forum hospicjow
dziecigcych.

Jesli chodzi o edukacjg, prosze panstwa, to chciata-
bym powiedzie¢ tylko tyle, ze tak naprawde opieki palia-
tywnej pediatrycznej jak wydzielonej w edukacji nie ma.
Jest specjalizacja z medycyny paliatywnej w ogdle, w kto-
rej sa mate elementy pediatryczne, i to jakby ginie w tej
duzej masie dotyczacej potrzeb ludzi dorostych. To jest
pierwsza sprawa.

Druga sprawa, ze tak naprawde¢ nie ma zaj¢¢ z me-
dycyny paliatywnej na wydziale lekarskim na studiach

lekarskich, w szkoleniu przeddyplomowym réwniez tego
nie ma. A my na bazie naszych wieloletnich doswiadczen
wiemy, ze tak jak onkologia dziecigca nie jest onkologia
dorostych, tak samo medycyna paliatywna pediatryczna nie
jest opieka paliatywna nad ludzmi dorostymi. To wynika
ze specyfiki tej opieki, o ktorej powiedza koledzy. Pod tym
wzgledem jest ogromnie duzo do zrobienia. Ja prowadze
zajecia ze studentami na roku piatym, szostym, mam zajgcia
z przedmiotu ,,profesjonalizm w medycynie” i musz¢ pan-
stwu powiedzie¢, ze rowniez zapotrzebowanie na zajgcia
z opieki paliatywnej jest wérod studentow ogromne.

Dlatego my pozwolilis§my sobie tak skrétowo prze-
stawi¢ w przedtozonych materiatach to, czego nie ma,
a co wedtug nas powinno si¢ znalez¢ jako specjalizacja
w pediatrycznej opiece paliatywnej w przypadku lekarzy
i pielggniarek, poniewaz pielggniarki stanowia bardzo,
bardzo wazny element w naszej pracy z dzie¢mi. Gdyby
udato si¢ wprowadzi¢ do szkolenia przeddyplomowego
lekarzy i pielggniarek zajecia z pediatrycznej opieki palia-
tywnej, to bytoby to ze wszech miar sensowne, bo takie
przygotowanie zmienia potem optyke w zyciu codziennym
i zawodowym lekarza.

Jatyle.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzigkuj¢ pani dr hab. nauk medycznych Kata-
rzynie Muszynskiej-Rostan.

Prosze teraz o zabranie gtosu pana dra Macieja Niedz-
wieckiego.

Przewodniczacy Rady Fundacji

Pomorskie Hospicjum dla Dzieci

Maciej Niedzwiecki:

Witam panstwa bardzo serdecznie. Ja jestem z Gdanska,
z Pomorskiego Hospicjum dla Dzieci, gdzie jestem leka-
rzem, ale tez jestem lekarzem w klinice onkologii i hema-
tologii dziecigeej na akademii medycznej. Z hospicjami
jestem zwigzany od ponad 20 lat. Pierwsze 10 lat praco-
watem w Hospicjum Dutkiewicza z pacjentami dorostymi,
a mniej wigeej od 11 lat zajmuje si¢ tylko dzieé¢mi i pro-
wadz¢ Pomorskie Hospicjum dla Dzieci. Méwi¢ o tym
dlatego, ze mam dosy¢ dobre porownanie, jesli chodzi
o pracg hospicjum dla dorostych i hospicjum dziecigcego,
i znam doskonale, jak si¢ wydaje, r6znice mi¢dzy opieka
paliatywna nad dzieckiem i opieka paliatywna nad pacjen-
tem dorostym.

Parg stow chciatbym powiedzie¢ przede wszystkim
o rozpoznaniach, ktore kwalifikuja do opieki pediatryczne;.
To sa, w odrdéznieniu od przypadkow dotyczacych hospi-
cjum dla dorostych, wszystkie choroby, ktore prowadza
niestety do $mierci dziecka: choroby metaboliczne, gene-
tyczne, uszkodzenia okotoporodowe ptodow i dzieci, skraj-
na niewydolno$¢ nerek, skrajna niewydolno$¢ watroby...
Kroétko mowiac, chodzi o dzieci, w przypadku ktorych
nacisk ktadzie si¢ juz nie na wyleczenie dziecka z choro-
by, ale na fagodzenie objawow, na poprawe jakosci zycia,
co w naszym przekonaniu rowniez jest niezwykle wazne.
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Drugim zagadnieniem, ktore chciatbym poruszy¢, jest
to, ze ze wzglgdu na rozpoznania, z ktorymi dzieci trafiaja
pod nasza opieke, ta opieka jest zdecydowanie dtuzsza
niz w przypadku pacjentow dorostych. Wiadomo, ze 90%,
nawet 95% pacjentow w hospicjach dla dorostych to sa
pacjenci onkologiczni w terminalnym okresie choroby no-
wotworowej. W naszych hospicjach pacjenci onkologiczni
stanowia, jak mysle, pewnie gdzies koto 12%, moze do
20% w niektorych hospicjach, dlatego tez takie schorzenia
jak cigzkie postacie moézgowego porazenia dziecigcego,
ci¢zkie wady genetyczne... Wiadomo ze w naszych hospi-
cjach opieka trwa nawet kilka lat, do kilkunastu lat, nawet
w przypadku takich pacjentow, dzieci, ktore juz przekroczy-
ly osiemnasty rok zycia, ale tak naprawd¢ pod wzgledem
fizycznym, psychicznym to sg jeszcze dzieci. My takich
pacjentéw réwniez otaczamy nasza opieka.

Kolejny, problem z ktérym si¢ borykamy, to jest per-
sonel naszych hospicjow. Z do§wiadczenia wiem, zZe na-
wet lekarze z klinik onkologii i hematologii dziecigcej,
niezwykle dobrzy specjali$ci, §wietnie wyksztalceni,
bardzo czgsto boja si¢ takiej opieki typowo paliatywne;j
i bardzo ci¢zko jest naktoni¢ ich, namowi¢ do tego, zeby
oni pracowali w hospicjach dziecigcych. To jest bardzo
specyficzny, zupetie inny rodzaj pracy. Tutaj juz nie
walczymy o to, zeby dziecko wyleczy¢, tylko walczymy
o0 to, zeby poprawi¢ jakos$¢ jego zycia — ale tez jako$¢
zycia rodziny, ktéra w momencie, kiedy dziecko trafia ze
szpitala do domu, zdecydowanie si¢ poprawia. Po prostu
dziecko jest razem z rodzicami, rodzice rowniez sa razem,
co jest bardzo wazne, dlatego tez wypisanie takiego dziec-
ka ma dla nas i dla niego bardzo duze znaczenie. Musz¢
przyznac, ze w ciagu 20 lat pracy nigdy nie spotkatem
si¢ z taka sytuacja, zeby rodzicie dziecka umierajacego
zatowali, ze w tym terminalnym okresie ono trafito do
domu. To wydaje si¢ dziwne, ale to tylko swiadczy o tym,
ze dom rodzinny to jest to rozwiazanie, do ktérego nalezy
dazy¢. Oczywiscie jest grupa dzieci, ktore w terminalnym
okresie nie maja domu mogacego zapewni¢ im wlasciwa
opieke. W tym momencie do dziatania wkraczaja hospicja
stacjonarne. I o ile na poczatku by¢ moze byly osoby,
ktore miaty watpliwosci, czy takie hospicja w ogdle sa
potrzebne, o tyle po latach pracy mozemy powiedziec,
ze zdecydowanie tak.

Kolejny problem, na ktory cheiatbym zwroci¢ uwagg,
to jest to, ze lekarz pracujacy w hospicjum, pielegniarka
pracujaca w hospicjum musza si¢ charakteryzowac zupetie
innym profilem psychologicznym, inng wiedza, bo tam sa
inne rozpoznania. Tutaj wtasnie $l¢ ukton w strong edukacji.
Ale to wigze si¢ tez z tym, ze ci¢gzej nam jest znalez¢ osoby,
ktore zechca pracowa¢ w naszym gronie i opickowac si¢
naszymi pacjentami.

Ostatni temat, ktory poruszg, to rehabilitacja — sprawa
niezwykle wazna w hospicjach dziecigcych, dlatego ze
dzieci z takimi rozpoznaniami, jakie my mamy pod opieka,
niestety wymagaja moze nie tyle intensywnej, ile cigglej
i trwatlej rehabilitacji, rowniez w trakcie naszej opieki.
W zwiagzku z tym w naszym hospicjum zatrudniamy w tej
chwili okoto 10 rehabilitantow po to, zeby kazde dziecko
te rehabilitacje miato w takim wymiarze, na jaki zashuguje,
a przede wszystkim jakiego potrzebuje.

To wlasciwie wszystko. Przekazuje¢ gtos koledze, ktory
powie panstwu parg stow o hospicjum stacjonarnym.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzigkuj¢, panu drowi Maciejowi Niedzwieckiemu
za przedstawienie specyfiki domowej i stacjonarnej opieki
nad $miertelnie chorym dzieckiem.

Proszg¢ o zabranie glosu pana dra Krzysztofa Szmyda,
ktory powie nam o hospicjach perinatalnych i o wprowa-
dzeniu ich do systemu $wiadczen gwarantowanych.

Bardzo proszg.

Prezes Zarzadu Stowarzyszenia
Medycznego Hospicjum dla Dzieci
Dolnego Slaska ,,Formula Dobra”
Krzysztof Szmyd:

Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Jest mi niezmiernie milo przedstawi¢ temat hospicjow
perinatalnych. Ja jestem lekarzem, pracuj¢ w Hospicjum dla
Dzieci Dolnego Slaska, zajmuje si¢ medycyna paliatywna
dziecigca. Podobnie jak kolega, mam tez do§wiadczenia, od
roku 2002, z hospicjum dla dorostych, a wigc réwniez, jak
mysle, dysponuj¢ pewna wiedza na temat roznic, o jakich
wspominata pani profesor. I mysle, ze to jest przyczynek
czy jeden z powodow naszego spotkania — chodzi o to,
zeby pokazac roznice, zeby pokazad, iz trzeba si¢ szkolig,
trzeba tez podnosic¢ standardy, zeby ta opieka rzeczywiscie
byta efektywna.

Jesli chodzi o temat mojego wystapienia, czyli hospicja
perinatalne, to powiem o nich tak w trzech zdaniach, zeby
wszyscy panstwo wiedzieli, czym my si¢ tak naprawde
zajmujemy, bo to jest nowy produkt.

Rozporzadzenie ministra zdrowia wprowadzito perina-
talng opieke paliatywna do systemu polskiej opieki zdro-
wotnej w roku 2017, a w roku ubiegltym byty podpisywane
pierwsze kontrakty.

My zajmujemy si¢ pomocg rodzinom, ktére w czasie
cigzy dowiedzialy sig¢, ze dziecko jest nieuleczalnie chore.
To jest sytuacja szczegolna i wynika z postgpu medycyny
—cos, co przed kilkoma czy kilkunastoma laty byto diagno-
zowane, choroby, ktore byty diagnozowane po urodzeniu
dziecka, dzisiaj w olbrzymiej wigkszos$ci sa diagnozowane
na etapie ciazy. I koledzy, lekarze, ktorzy stawiaja dia-
gnozy, ktorzy opiekuja si¢ rodzinami, mowig tak: sa dwie
drogi, prosz¢ panstwa, panstwo dowiaduja si¢ o choro-
bie dziecka i moga panstwo wybra¢ albo terminacje¢ ciazy
—bo taki termin obecnie ginekolodzy preferuja, czyli chodzi
o aborcj¢ —albo... No wiasnie, byt problem, co w zamian.
Ale dzigki naszej pracy w forum i dzigki zyczliwosci osob,
ktére podejmowaly decyzje, hospicja perinatalne pojawi-
ty si¢ w systemie opieki zdrowotnej. Czyli dzisiaj mamy
kontrakt, mamy psychologéw, dysponujemy nasza wie-
dza, mozemy si¢ spotykaé z rodzicami i pomagac¢ im od
momentu diagnozy do miesigca po narodzinach dziecka,
bo to jest ten okres opieki wyznaczony przez Narodowy
Fundusz Zdrowia.

W swojej opiece w ramach hospicjow perinatalnych
skupiamy si¢ przede wszystkim na pracy psychologiczne;j.
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Dzi$ jest to, jak mysle, dobry poczatek dobrego dzieta.
I doswiadczenia sg, mysle, bardzo pozytywne. Wszyscy,
ktorzy si¢ w ten projekt angazuja, mowia to samo: rodziny
sa wdzigczne, rodziny chca tego, rodziny mowia, ze byto
to im bardzo potrzebne. A wigc tym bardziej si¢ angazu-
jemy. Ale na dzien dzisiejszy finansowanie tego produktu
jest dosy¢ ograniczone, w zwigzku z tym $rodki sg przede
wszystkim na opieke psychologiczng.

Przechodze teraz do kwestii problemoéw, do tego, co
naszym zdaniem jest istotne i na co nalezatoby zwroci¢
uwage. Dzisiaj nie ma obowigzku... To znaczy lekarz,
ktory stawia diagnoze, wydaje dla rodziny zaswiadcze-
nie o mozliwosci wykonania terminacji cigzy, nie musi
informowac, ze jest mozliwa jakakolwiek opieka hospi-
cyjna, ze co$ takiego istnieje — a wiedza o tym jeszcze
nie dotarta do wszystkich, to rozwigzanie nie jest ogdlnie
znane. Wiemy z do$wiadczenia, ze czasem nawet lekarze
nie sg do konca zorientowani, na czym perinatalna opie-
ka paliatywna miataby polegac¢. A wigc spoleczenstwo
o takiej formie pomocy i o takim wsparciu jeszcze nie
wie, a na pewno nie jego catos¢. Ale jesli chcemy rze-
czywiscie pomagaé rodzinom, ktoére decyduja si¢ na to,
zeby cigza nie zostata zakonczona terminacja, to musi-
my z tg wiedza dociera¢. A wigc by¢ moze jakas forma
wskazowek dla rodzin czy dla lekarzy stawiajacych dia-
gnozy, jaka$ forma zobowigzania ich do tego, zeby prze-
kazywali takze informacje o tej formie pomocy, bytaby
do rozwazenia.

Ginekolodzy, ktoérzy wspoétpracuja z nami w naszym
osrodku, zdecydowali si¢ na takie rozwigzanie — to jest ich
wtasne do§wiadczenie, wlasna praktyka — ze w momencie,
gdy stawiaja wskazania do terminacji cigzy, méwia tez:
zanim panstwo przyjda na zabieg, prosze si¢ spotkaé z psy-
chologiem z hospicjum perinatalnego. To jest takie nasze,
jakby prywatne, doswiadczenie wroctawskie, ale mysle,
ze co$ podobnego jest do rozwazenia w catym kraju.

I wreszcie, w nawigzaniu tez do wypowiedzi wcze-
$niejszych, pani profesor, pana doktora, dodam, ze nasze
doswiadczenia, praca w hospicjach dla dzieci, praca w ho-
spicjum perinatalnym, pokazuje, ze jest to zupetnie osob-
na dziatka. Nie przypomina to nijak opieki hospicyjnej
nad osobami dorostymi, bo to jest zupetnie inna grupa
pacjentdw, zupehnie inne sg diagnozy. Stad wydaje si¢, ze
ten nacisk na edukacj¢, na podniesienie standardow bytby
ze wszech miar korzystny dla catego srodowiska.

Biorac pod uwagg, ze sa takie opinie, iz polska medycy-
na paliatywna ma naprawdg¢ jeden z najlepszych systemow
na $wiecie, przynajmniej ta cz¢$¢ pediatryczna, warto, jak
mysle, o to dba¢ i warto zabiegaé, zeby$my te standardy
mieli jak najlepsze. Dzigkuje.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzigkuj¢, Panie Doktorze.

Proszg teraz o zabranie glosu pania Ewe Liegman.
Temat: wyzwania w sfinansowaniu pediatrycznej i per-
inatalnej opieki paliatywnej przy dynamicznie zmieniajacej
si¢ sytuacji w sektorze ustug medycznych.

Bardzo proszg.

Prezes Zarzadu Fundacji
»Hospicjum Pomorze Dzieciom”
Ewa Liegman:

Szanowni Panstwo, jest mi bardzo mito. Nazywam si¢
Ewa Liegman, jestem prezesem hospicjum w Gdansku,
jak rowniez czlonkiem rady ogolnopolskiego pediatrycz-
nego forum paliatywnego.

O sfinansowaniu chyba najtrudniej méwi¢, poniewaz
pienigdzy w stuzbie zdrowia brakuje i o tym nie trzeba
si¢ przekonywac. Aczkolwiek ja z ekonomicznego punktu
widzenia... Juz na pierwszych zaj¢ciach ekonomicznych
podkresla si¢, ze dwie rzeczy sg w zyciu pewne: Smierc¢
i podatki. Na temat §mierci nie rozmawiamy w ogole,
bo jest to naprawde temat tabu. I to jest wielkie wyznawanie
dla sztabu ludzi, ktorzy sa naprawde wysoce wykwalifi-
kowang kadra medyczna, ktorzy $wiadomie pokierowali
swoja karierg zawodowg tak, zeby pojawié¢ si¢ wiasnie
w momencie, w ktorym wspodtczesna medycyna nie zna
ratunku. To jest ten moment najtrudniejszy dla ludzi, kto-
rzy dowiadujg si¢, ze tak naprawde¢ diagnoza jest osta-
teczna. I to jest jedyna informacja, ktora rodzice, rodziny
moga w tym momencie przyjac. A hospicja dotykaja chyba
najtrudniejszego tematu zwigzanego z odprowadzeniem
pacjenta i tak naprawde z taka gleboka swiadomoscia,
ze zycie nie konczy si¢ w momencie postawienia osta-
tecznej diagnozy — czasem ono dopiero si¢ zaczyna. Tak
samo jest w przypadku hospicjow perinatalnych — tutaj
ta opiecka wymaga naprawde niezwyktej §wiadomosci, pew-
nych kompetencji migkkich. I skoro jest to temat tak trudny
w spoleczenstwie, to my jako zespoty hospicjéw musimy
przede wszystkim przebi¢ si¢ przez ten problem mentalny,
zeby zdoby¢ brakujace finansowanie. Widzimy zwtlaszcza
od roku dynamiczny wzrost ptac w shuzbie zdrowia, pod-
czas gdy my mamy stawki zamrozone na 5 lat.

Tutaj, w przedstawionym pi§mie, mamy rozpisane,
ze $rodki wystarczajg srednio na pokrycie mniej wigcej
50% miesi¢cznych kosztow, mimo ze sg to $wiadczenia
gwarantowane. A wigc jest tu tez widoczny wielki heroizm
zespotow hospicjow, ktore walcza o pacjenta, dla ktérego
jako wspolczesna medycyna nie mamy ratunku. A pozniej
okazuje sig¢, ze tak naprawdg jest to kwestia filozofii, my-
$lenia, poniewaz my prowadzimy réwniez szereg dziatan
skierowanych do lekarzy w szpitalach, mamy spotkania
z przedstawicielami r6znych $rodowisk i okazuje sie,
ze temat $mierci warunkuje bardzo cz¢sto rozwigzywanie
kryzysow w roznych sytuacjach. Jest tez temat zwigzany
z opieka perinatalna, poniewaz alternatywnym rozwigza-
niem jest, tak jak koledzy wspomnieli, terminacja cigzy.

My opiekujemy si¢ rodzing od dwudziestego czwarte-
go tygodnia cigzy nawet do dwudziestego ésmego dnia po
porodzie. Potem opiekujemy si¢ rodzing po stracie, w za-
lobie. A finansowanie jest praktycznie rowne kosztowi za-
biegu terminacji. My za$§ musimy utrzymac¢ w tym czasie
lekarza, bardzo wykwalifikowanego, z do§wiadczeniem,
ktory ma jeszcze wlasnie to przeswiadczenie, ze potrafi
spojrze¢ $mierci prosto w oczy. Jest bardzo duzy problem,
zeby zaangazowac ludzi, ktorzy maja takie wyksztatcenie
i ktorzy beda pracowali za pieniadze, ktore sa mniejsze
niz w innych miejscach. Tutaj jest ta konkurencyjnosc,
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ktorej my nie jesteSmy w stanie przebié, bo jezeli nawet
byliby$Smy w stanie wynagrodzi¢ prace takiego specjali-
sty 24 godziny na dobg, to ten specjalista musi mie¢ tez
przekonanie, ze zycie pacjenta nie konczy si¢ w momencie
postawienia ostatecznej diagnozy i ze jest sens czekac
na zycie, ktore czasem trwa dostownie par¢ oddechow.
Dlatego tutaj bardzo potrzebne jest systemowe wsparcie,
poniewaz tu naprawd¢ wchodzi w gre holistyczne podej-
$cie do pacjenta, do jego rodziny. I to jest wymiar, mysle,
dotyczacy catego spoteczenstwa, bo hospicja biora na
swoje barki rzeczywiscie zmniejszenie kosztow spotecz-
nych, jako ze opiekuja si¢ tez rodzenstwem dotknigtym
nieuleczalng chorobg brata, siostry, rodzicow, jest takze
szybsza aktywizacja do pracy rodzicow po $mierci dziecka
z tego wzgledu, ze opieka nie konczy si¢ w momencie
$mierci, ale jest kontynuowana.
To tyle tytutem wstepu. Dzigkuje bardzo.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Dzigkuje bardzo za przedstawienie i scharakteryzowa-
nie opieki hospicyjnej, paliatywnej, perinatalnej, za przed-
stawienie tych rozmaitych problemow.

Chciatbym zapytac¢ pana ministra, czy wolalby sig...

(Glos z sali: Jeszcze jedna osoba... Jeszcze podkar-
packie...)

A, tak. Prosz¢ o przedstawienie si¢, bo nie mam w roz-
pisce...

Prezes Zarzadu Fundacji
Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci
Rafal Ciupinski:

Dzien dobry. Rafal Ciupinski, jestem prezesem Fundacji
Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci. Z wyksztalcenia je-
stem prawnikiem, jestem rowniez cztonkiem wymienianego
tu forum.

Szanowni Panstwo, byto juz kilkakrotnie wspominane,
ze opieka nad osobami dorostymi jest zupetnie inna ani-
zeli opieka nad dzie¢mi. I faktycznie tak jest. Ale chcie-
libysSmy zwrdci¢ uwage na to, ze aktualnie tak naprawde
mamy, jesli chodzi o stacjonarng opieke¢ hospicyjna, je-
dynie $wiadczenie okreslone jako hospicjum stacjonarne.
Nie ma tutaj rozdziatu na hospicjum dla dzieci i hospicjum
dla dorostych, tak jak ma to miejsce w przypadku hospi-
cjum w opiece domowej, gdzie jest hospicjum domowe
dla dzieci i hospicjum domowe dla dorostych. By¢ moze
wynika to z tego, ze stacjonarna opieka hospicyjna tak
naprawde¢ pojawita si¢ w wigkszej formie, powiedzmy,
rozwinietej, kilka lat temu, kiedy to powstawaty hospicja
stacjonarne — jest ich w Polsce aktualnie pig¢, pi¢¢ hospi-
cjow stacjonarnych dedykowanych wiasnie tylko dzieciom
i przyjmujacych tylko i wylacznie dzieci. Ale tez jest tak,
ze nie jest to uregulowane prawnie. I dochodzi do tego,
ze te hospicja dziecigce musza spetniac tak naprawdg takie
wymogi, jakie powinny spetnia¢ hospicja przeznaczone
dla dorostych. W tej kwestii prosiliby$Smy o zmiang, jesli
chodzi o kwalifikacje personelu hospicjum stacjonarnego
dla dzieci, przede wszystkim lekarzy, pielggniarek, i o za-

bezpieczenie takiego hospicjum w odpowiedni sprzet,
bo on powinien by¢ inny niz dla hospicjow dla dorostych.

Dlaczego w ogole ta opieka hospicyjna stacjonarna
teraz tak si¢ rozwingta? Dlatego, ze wczesniej powsta-
waty hospicja domowe dla dzieci i te hospicja domowe
dla dzieci zauwazyly potrzebg, ze w pewnych sytuacjach
dziecko z réznych przyczyn nie moze przebywaé w swo-
im domu i nie ma si¢ gdzie podzia¢. Ci pacjenci czasem
»zalegali” w szpitalu, ale szpital ich nie chcial, bo szpital
jest nastawiony na wyleczenie, a nie na opieke. Jesli cho-
dzi 0 ZOL-e, DPS-y czy podobne placowki, to ci pacjenci
sa zbyt cigzko chorzy, aby trafi¢ do tego typu placowek.
Tam nie ma odpowiedniej kadry, nie ma odpowiedniego
sprzetu. I po prostu pacjenci trafiali do szpitali. Pojawila
si¢ wigc potrzeba stacjonarnej opieki hospicyjnej i dlatego
te hospicja zostaty utworzone.

Jesli chodzi o dane liczbowe, to one przedstawiaja si¢
tak: w 2017 r. pod opieka hospicjow stacjonarnych w catej
Polsce byto 197 pacjentoéw, a w 2018 1. — 158 pacjentow,
dzieci.

A wige w tym momencie, Szanowni Panstwo, zyjemy
troch¢ w pewnej fikcji prawnej, dlatego ze hospicja dzie-
cigce stacjonarne funkcjonuja, a uregulowan prawnych
w tym zakresie nie ma. Dzigkuj¢ bardzo.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzigkuje.

Proszg panstwa, z jednej strony ustyszelismy, ze mamy
rozwiazania, ktore moga by¢ przyktadem dla innych kra-
jow, ale z drugiej strony slyszymy o wielu problemach,
ktére wymagaja rozwigzania.

Chcialbym zapyta¢ pana ministra, czy chciatby sig¢ teraz
wypowiedzie¢, czy po ewentualnych pytaniach i dyskusji.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Tak.

Otwieram wobec tego dyskusje.

Zachgcam panstwa senatorow do pytan i do wypowiedzi.

Bardzo proszg.

Senator Dorota Czudowska:

Dzi¢kuj¢ bardzo. Dzigkuje, Panie Przewodniczacy.

Dzigkujemy panstwu za pigkne przygotowanie mate-
riatéw 1 prezentacji problemow medycyny paliatywne;.
To nie jest nasze pierwsze spotkanie... Moze jesli chodzi
o problem wybitnie dziecigcy czy o problem paliatyw-
nej opieki dla dzieci, to jest to pierwsze spotkanie, ale
w 2017 r. Komisja Zdrowia rowniez goS$cita przedstawi-
cieli medycyny paliatywnej na swoim posiedzeniu i wtedy
powialo troch¢ nadzieja, bo rzad zwigksza wydatki na
medycyne paliatywna. Ale, jak styszymy, wciaz jeszcze
jest tego za mato.

Ja bym chciata poruszy¢ tu watek, ktory przedstawit
pan dr Szmyd, zeby panu ministrowi tez moze... i moze
zeby zastanowi¢ si¢ — moze razem z komisja nauki — jak
tu wptynaé na lekarzy ginekologdéw... Bo rzeczywiscie
informacja o tym, ze istnieja perinatalne hospicja dla dzieci
jest naprawde nikla.
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Ja wiem, ze panstwo w swoich §rodowiskach wiele na
ten temat mowicie, bo ja znam srodowisko wroctawskie,
jako ze jestem z Legnicy, pan doktor zreszta jest autorem
ksigzki na ten temat, jest tez wiele prelekcji. Naprawde
robig panstwo cudowne rzeczy. Tez to, co pani powiedziata,
ze to zycie czasem liczymy na kilka oddechow... Ale jesli
matka cho¢ przez chwile moze potrzymaé w ramionach
swoje dziecko niemajace szans na dtugie zycie, i jesli ro-
dzice nadadzg temu dziecku imig, zostanie ono pochowane
tak, jak to jest przyjete w naszej kulturze, ze jest pogrzeb,
jest grob, rodzice wiedza, ze mieli dziecko i to dziecko
umarto, rodzenstwo, jezeli jest, to tez wie, ze mialo siostrg
albo brata i ten braciszek czy siostrzyczka nie zyje. .. To jest
zupetnie inna sytuacja rodziny niz wtedy, gdy cigza konczy
si¢ tym, co tak picknie nazywamy terminacja ciazy, i gdy
problem zwykle ukrywany jest przed cala rodzing, ale to
we krwi... Ale to nabrzmiewa, jest to trudne do przezycia
dla catej rodziny, ze o matce juz nie mowie. Nie ma jednak
informacji dla kobiet, Ze jest taka mozliwos¢ jak hospicjum
perinatalne, bo z jednej strony kobiety stuchaja lekarzy jako
specjalistow, jako fachowcow, i godza si¢ na sugestie co
do terminacji ciazy... Ale sumienie pozostaje sumieniem
i zawsze gdzies sig to tli.

Srodowisko wroctawskie organizuje co roku konferen-
cj¢ na temat medycyny paliatywnej i tam pan doktor tez
ma zawsze... Jest tam jedna sesja poswigcona medycynie
perinatalnej. Przedstawiane sg prace... Zapamigtatam na-
wet, ze pewne prace byly przedstawiane przez pielegniarki
czeskie, ktore robity badania i wykazaly, ze syndrom po-
aborcyjny trwa cate zycie, a zatoba po urodzonym i po-
chowanym dziecku trwa krocej, bo ona kiedys si¢ konczy.

Tak ze jest niezmiernie wazne, zeby$Smy z tg wiedza
dotarli do rodzicéw, zeby przekazanie takich informacji
bylo obowiazkiem lekarzy, ktorzy stwierdzajg wade dziec-
ka — czy jest to wada letalna, czy dajaca dziecku jaki$ czas
zycia, czasem bardzo dtugi — i zeby rodzice wiedzieli o tych
mozliwos$ciach i ze nasze panstwo jest gotowe udzieli¢
pomocy, bo po raz pierwszy te procedury sa finansowane.
Ale musimy jako$ apelowa¢ do rzadu, zeby to finansowanie
byto wigksze i moze rzeczywiscie zeby z gory, bo to trudno
jest pracowac. ..

Stuszny jest tez postulat dotyczacy odlegtosci, bo le-
karze jezdza do pacjentow wlasnymi samochodami, gdyz
nie wszyscy rodzice majg samochody. Jezdzi si¢ wigc
do tych dzieci, zaktada rurki tracheostomijne, kroplowki,
i to wszystko musi by¢ tycie-tycie... No, te r¢ce sg stwo-
rzone do koronkowej pracy. Ale trzeba stworzy¢ do niej
warunki i uwzglednia¢ wlasnie taka specyfike: odleglosci,
mozliwo$ci rodzicéw... Bo jedni moga cos$ doptaci¢ i doku-
pi¢, nawet poza §rodkami opatrunkowymi, jakas$ posciel czy
podktady, to wszystko, co jest potrzebne przy pielegnacji
chorego dziecka, ale inni nie moga. I pan minister pewnie
nam tu powie, jakie s3 mozliwosci.

Ale ja tym swoim troch¢ przydtugim komentarzem...
Ale to dlatego, ze mam kontakt ze Srodowiskiem wroctaw-
skim... Cho¢ wszyscy panstwo macie problemy podobne.
Ja chciatabym przede wszystkim ztozy¢, tez jako lekarz
onkolog, podzigkowanie za waszg prace, chce tez wyrazié
naprawd¢ uznanie i podziw. I mysle, Ze wszyscy senato-
rowie tutaj obecni tak czujg. Dzigkuje.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzickuje, Pani Przewodniczaca.
Kto z panstwa chciatby zabraé glos?
Pan senator Augustyn. Bardzo prosze.

Senator Mieczyslaw Augustyn:

Przygladatem si¢ funkcjonowaniu takiego hospicjum
w Zlotowie. Ale one chyba maja troch¢ dluzsza tradycje,
bo ja pamigtam to sprzed bardzo, bardzo wielu lat, jak sio-
stry elzbietanki przyjmowaly tam dzieci, malutenkie dzieci.

Ale zawsze kontakt z takimi dzie¢mi byt i pozostanie
dla mnie wielkim przezyciem, tak jak i obserwowanie pracy
opiekunow, wolontariuszy. [ pierwsze, co chcg powiedziec,
to oczywiscie to, ze bardzo dzigkuje wszystkim tym, ktorzy
si¢ w to angazuja. Po prostu nie ma stow na to poswigcenie.

Tym bardziej zawsze mnie bolato to, ze styszatem
o dwoch problemach. Jeden to rzeczywiscie te kwestie
prawne, ktore panstwo poruszacie, ten nie do konca ure-
gulowany status dziatalnosci. To dlatego taczono hospicja
dla dorostych z hospicjami czy oddzialami dla dzieci, ze
ten miks byto latwiej utrzymywac. Ale rzeczywiscie ta
kwestia wymaga podjgcia. A po drugie, zawsze byta roz-
mowa o finansach. Pafnstwo w materiale piszecie o tym,
ale gtosno tego nie mowicie. A jednak to dofinansowanie
na poziomie 50 czy nawet 70%, w zaleznosci od rodzaju
hospicjum, rodzi pytania: a co z reszta?

Trzeci problem to ten, o ktorym tutaj nie styszatem, ale
w rozwigzaniu takich problemoéw staralem si¢ jako$ sio-
strom pomagac, by sobie poradzity. Otéz chodzito o dzieci
malenkie, cigzko chore, porzucane przez cudzoziemcow,
glownie rodziny romskie. Ustalenie, we wspotpracy z am-
basada, ich statusu prawnego byto zawsze bardzo trudnym
zadaniem. A poki to nie bylo zrobione, to trudno byto wska-
za¢ osobe, ktoéra ma pehni¢ rolg opickuna wobec takich
dzieci. I niezalezenie od tego, jak dluga miaty jeszcze droge
przed soba —a zwykle nie byto to dlugo... Niemniej jednak
zawsze bylo to problemem.

Dobrze, ze o tych sprawach rozmawiamy. Sa rzeczy, na
ktorych mozna i trzeba oszczedzac, i mozna takie dziata-
nie tlumaczy¢ niedostatkami, ale nie wydaje mi si¢, zeby
praca hospicjow dziecigcych, dla garstki dzieci — moéwie
przynajmniej o tych placowkach stacjonarnych — byta takim
problemem. Nie powinna by¢, moim zdaniem nie powinna
by¢. Na pewno sta¢ nas na to, zeby sfinansowaé pobyt
takich dzieci, ktore z r6znych powodow — zdrowotnych,
ale tez wlasnie prawnych, z braku opiekunéw, z powodu
porzucenia — znalazty si¢ w hospicjum w bardzo ci¢zkim,
terminalnym stanie zdrowia. Tak Zze wydaje mi sig, Ze to
powinni$my finansowac¢ do wysokosci kosztow.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Dzigkuje.

Czy kto$ z panstwa senatorow chciat zabrac glos jesz-
cze?

Nie stysze¢ zgloszen na tym etapie.
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Wobec tego przechodzimy do wypowiedzi pana mini-
stra Macieja Mitkowskiego.
Bardzo proszg, Panie Ministrze.

Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia
Maciej Milkowski:

Dzigkuj¢ bardzo serdecznie za to posiedzenie polaczo-
nych komisji. Dzigkuj¢ bardzo za przedstawienie sytuacji.

Jak ustyszelismy, jest to doktadnie rocznica, pierwszy
rok dziatalno$ci tych hospicjow, i pierwsze doswiadczenia
sa takie, jakie sa. Tak jak pan senator powiedziat, z jednej
strony jestesmy w pewien sposob wzorem dla Europy, ale
z drugiej strony mamy duzo problemow. I zgodnie z logika,
po jakim$ okresie powinni§my przeanalizowaé sytuacje
1 zobaczy¢, czy jest wszystko zgodnie z zatozeniami, czy
jest to prawidtowe.

Tak jak panstwo zwracaja tu uwage, wiele rzeczy si¢
rozjechato w przewidywaniach i w realizacji, chociazby
liczba osob bedacych pod opieka, ale tez zreszta liczba
1 warto$¢ umow, ktore Narodowy Fundusz Zdrowia podpi-
sat — te wartosci sg na znaczaco wyzsze kwoty, jako wypad-
kowa liczby tych osob, poniewaz to jest zwigzane z iloscia,
a wykonanie jest bardzo mate.

I tez jako zarzadzajacy i jako ekonomiSci wiemy,
ze jak sg koszty — poniewaz sg koszty gotowosci tych pod-
miotdow — a nie ma finansowania... Nie ma, poniewaz fi-
nansowanie jest takie, ze placi si¢ za opieke nad pacjentem
i jest to opieka zryczattowana. W zwiazku z tym, tak jak
panstwo mowia, nie pokrywa to kosztow leczenia w trybie
$wiadczen ambulatoryjnych. Zreszta w swoich materiatach
zwracajg tez panstwo uwagg na to, ze jest to wigkszy obszar
opieki nad pacjentami niz w przypadku opieki dla doro-
stych, gdzie tez osrodkow jest znaczaco wigcej. W zwigzku
z tym koszty opieki nad dzie¢mi sg znaczaco wyzsze i jest
niedoszacowanie.

Jesli chodzi o wyceng, to te wyceny zostaly przy-
jete z wycen, ktore przedstawita nam Agencja Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji. Takie zostaty stawki
zastosowane.

A jesli chodzi o opieke¢ nad dzie¢mi w hospicjach sta-
cjonarnych, to tez na wstepie bylo zatozenie, ze takiego
produktu, takiego osrodka, takiego swiadczenia gwaranto-
wanego nie bedziemy robili. Ale od tego czasu minat rok
i skoro okazuje sie, ze jest takie zapotrzebowanie, to, jak
mysle, warto bytoby to zrobié.

Jesli chodzi o finansowanie, to, tak jak powiedzial pan
senator Augustyn, to nie jest problem dla NFZ. Moze jest
problem wyceny podobnych swiadczen... Ale tu nie ma
podobnych §wiadczen, bo to sa $wiadczenia zupetnie spe-
cjalistyczne i jednostkowe. Tak Ze ta wycena pewnie moze
si¢ r6zni¢ — moze inny produkt rozliczeniowy, moze nie
ryczalt, za ustuge... Moze powinni$my jako$ wspolnie
przemyslec to, jak placi¢, bo faktycznie sytuacja jest trudna,
gdy ma si¢ pod opieka kilka osob, a nie ma mozliwosci po-
krycia kosztow, do tego, tak jak panstwo mowia, gotowosc
do udzielania $wiadczen musi by¢.

My co do zasady mamy w Narodowym Funduszu
Zdrowia $wiadczeniodawcow, ktorzy wykonuja §wiad-

czenia planowo, ciagle, stale i jak gdyby jest to zwigzane
z wykonywaniem $wiadczen w trybie zorganizowanym
zaplanowanym... Ale tu czesto tak nie jest, a pracownicy sa
zatrudnieni. Tak ze mysl¢ ze panstwa uwagi. .. Powinni$my
w pewien sposob si¢ spotkaé, przyjac co$. To oczywiscie
nie jest takie proste, poniewaz chodzi tu o $wiadczenia gwa-
rantowane i trzeba caly proces uruchomic, by to hospicjum
dziecigce byto jako kolejny zakres $wiadczen gwarantowa-
nych. Tak Ze to wymaga trochg¢ pracy i zaangazowania kilku
instytucji, czyli Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji oraz Ministerstwa Zdrowia, no i oczywiscie
pdzniej tez Narodowego Funduszu Zdrowia, jako Ze bytoby
to $wiadczenie do finansowania.

Ale tak jak chyba... Jest tu pani, przedstawiciel Narodo-
wego Funduszu Zdrowia... Swiadczenia dla tych osob
to sa $wiadczenia, ktore budzetowo, wartoSciowo sa bar-
dzo niskie, w zwiazku z tym finansowanie nie stanowi
chyba problemu dla Narodowego Funduszu Zdrowia, to
znaczy nie mozemy tego taktowac tak, ze to jest problem
finansowy.

Tak ze dzigkuje na razie.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzigkuj¢, Panie Ministrze, szczegodlnie za ta de-
klaracje i chg¢ kontynuowania wspotpracy i, jak rozumiem,
zaproszenia panstwa, przedstawicieli tych organizacji, ktore
dziataja na rzecz opieki hospicyjnej, na robocze spotkanie
po to, zeby pewne rzeczy dopracowac.

Pojawialo si¢ tu, jak zanotowatem w pamigci, rOwniez
problem ksztatcenia lekarzy w tym kierunku, ale réwniez
problem informacji, tzn. to, ze ta informacja jest niewy-
starczajaca. Bo sa pewne programy i pewne dzialania po-
dejmowane w nieodlegtym czasie... I chodzi o to, zeby
o tym roéwniez pamigtac.

Czy moglbym prosi¢ o zabranie gltosu w kontekscie
naszej dzisiejszej dyskusji przedstawicielk¢ Narodowego
Funduszu Zdrowia, panig Krystyn¢ Lakomska, ktora jest
kierownikiem sekcji opieki dtugoterminowej?

Bardzo proszg.

Kierownik Sekcji

Opieki Dlugoterminowej, Paliatywnej,
Hospicyjnej i Zaopatrzenia w Wyroby
Medyczne w Departamencie
Swiadczen Opieki Zdrowotne;j

w Narodowym Funduszu Zdrowia
Krystyna Lakomska:

Ja do tego, co pan minister byt uprzejmy powiedziec,
chcialabym doda¢, ze faktycznie fundusz jest gotowy
do kontraktowania kazdej liczby $wiadczen dla dzieci w za-
kresie perinatalnej opieki paliatywne;.

Wartos¢ rozliczonych $wiadczen — dla przyktadu
podam — w 2018 r. w oddziale dolnos$laskim wyno-
sita 14 tysigcy 200 zl. Fundusz zaplanowal na 2019 r.
528 tysigcy. W oddziale lubuskim, w oddziale mato-
polskim, w oddziale podlaskim oraz $wigtokrzyskim,
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wielkopolskim, zachodniopomorskim nie mamy w ogole
swiadczeniodawcow, ktorzy chcieliby realizowac tego
typu §wiadczenia i sg do tego przygotowani, czyli spet-
niajag wymogi okre§lone w rozporzadzeniu w sprawie
Swiadczen gwarantowanych. Niemniej jednak oddziaty
te rowniez we wstepnym planie zapewnity kwotg finan-
sowania, na wypadek gdyby si¢ taki §wiadczeniodawca
pojawit.

Dla przyktadu jeszcze podam: w warminsko-mazurskim
byto tylko 2 pacjentow, koszty wynosity prawie 3 tysiace zt.
Plan na przyszly rok to jest 107 tysigcy zi.

Jeszcze moze tylko dodam w sprawie hospicjow sta-
cjonarnych dla dzieci, ze to tego $wiadczenia gwaranto-
wanego faktycznie nie ma w koszyku §wiadczen. Stato
si¢ tak dlatego, ze w 1999 r., kiedy mielismy pierwsze dni
reformy, jesli chodzi o $wiadczenia dla dzieci nowotwo-
rowych, w ktorych przypadku rokowania byty powazne,
to nie byto planowane, ze te $wiadczenia dla dzieci beda
prowadzone w hospicjach stacjonarnych. Zaktadato sig, ze
te dzieci beda ratowane za wszelka ceng i do konca miaty
zapewniong opieke w oddziatach szpitalnych. Dlatego
tego $wiadczenia po dzien dzisiejszy nie ma. Niemniej
jednak rzeczywisto$¢ nasza si¢ zmienia, tutaj ustyszeli-
$my, ze takie potrzeby sa, wigc nalezatoby si¢ pochylié
nad tym problemem. I jezeli sg wskazania medyczne, to
by¢ moze koszyk §wiadczen gwarantowanych nalezato-
by uzupetnié¢ wiasnie o hospicja stacjonarne dla dzieci.
To tez jest problem do przemyslenia, dlatego Ze cze¢sto
obserwuje si¢ — nawet wynika to z korespondencji z nie-
ktorymi hospicjami — ze przewaza tu problem spoteczny.
I my musimy umie¢ jako$ pogodzi¢ problemy spoteczne
i zdrowotne w planowaniu ewentualnego nowego $wiad-
czenia gwarantowanego. Dzi¢kuj¢ bardzo.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzig¢kuje, Pani Kierownik.

Czy kto$ z panstwa chcialby zabra¢ gtos? Kieruje to do
zaproszonych gosci. Bardzo proszg, jest okazja.

Proszg¢ bardzo.

Przewodniczaca Rady Fundacji
,»Pomoz im” na rzecz Dzieci

z Chorobami Nowotworowymi

i Hospicjum dla Dzieci w Bialymstoku
Katarzyna Muszynska-Roslan:

Ja chciatabym, bezposrednio w nawigzaniu do tego,
co pani powiedziata, ze ten problem spoteczny... To nie
jest problem, ze hospicja stacjonarne beda zajmowac si¢
dzie¢mi, ktore nie majg opiekunow. Tylko chodzi o to, ze
w sytuacji, kiedy w 90% opieka hospicyjna dla dzieci, czyli
dla dzieci z chorobami niculeczalnymi, jest wykonywana
w domu, jest jeszcze mata grupa dzieci, ktore oprocz tego,
ze s $miertelnie chore, nie maja jeszcze opickundéw. A wigc
to jest ten problem, ktory... no, on moze si¢ nazywa ,,S0-
cjalny”, ale to nie jest doktadnie tak, Ze to sg dzieci tylko
i wylgcznie bez opieki.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzigkuje, Pani Doktor.
Kto z panstwa jeszcze chciatby zabraé glos?
Bardzo proszg, pani Ewa Liegman.

Prezes Zarzadu Fundacji
»Hospicjum Pomorze Dzieciom”
Ewa Liegman:

Ja jeszcze tylko dodam cos$, w nawigzaniu do finanso-
wania. Hospicja domowe zapewniaja ciagtos¢ opieki nad
pacjentami czgsto wypisywanymi z OIOM-6w po bardzo
dhugiej hospitalizacji. I gdyby nie te hospicja domowe, to
panstwo tak czy siak zaplacitoby za t¢ opicke —na oddziale,
czesto na OIOM - tyle ze duzo, duzo wiecej niz za opieke
w warunkach domowych. Tutaj juz te koszta alternatywne,
zwigzane wlasnie z takim psychologicznym, duchowym
aspektem pracy hospicjow dziecigcych... Zmniejszaja si¢
tak naprawde, tak jak juz podkreslatam, koszty dla catej
rodziny, ktora pozniej, po $mierci dziecka, musi przeciez
wroci¢ do spoteczenstwa. A wigc jest tez cigglos¢ opieki
zwigzana z niepozostawieniem rodziny w momencie $mier-
ci, jest tez ten etap przygotowania w domu, ktory jest...
Naprawdg jezeli nawet pokrywalibysmy 100% kosztu,
to bylby on duzo mniejszy niz koszt opieki w szpitalu, a ten
koszt tak czy siak bylby pokrywany.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzigkuje.
Bardzo proszg.

Prezes Zarzadu Stowarzyszenia
Medycznego Hospicjum dla Dzieci
Dolnego Slaska ,,Formula Dobra”
Krzysztof Szmyd:

Ja jeszcze pozwole sobie na dwie uwagi.

Mysle, ze jesteSmy tutaj w gronie osob, dla ktorych jest
istotne to, jak wygladaja zabiegi terminacji cigzy w Polsce.
Jesli faktycznie chcieliby$my sprawié, zeby tych zabiegow
byto mniej, to bez watpienia trzeba by wzmacnia¢ system
opieki nad kobietami i na etapie ciazy, i pdzniej, czyli ten
system opieki hospicyjnej. W niektorych sytuacjach, w sy-
tuacji cigzkich wad, gdyby rodzina od poczatku wiedziata
jasno, ze dziecko urodzi si¢ chore, ale gdyby ustyszata:
moga panstwo si¢ nim opiekowac, a jak panstwo nie dadza
rady, to jest mozliwa opieka w naszym miescie, jest hospi-
cjum stacjonarne, ono zajmie si¢ tym dzieckiem... Wydaje
sig, tak z naszego punktu widzenia i na bazie naszych do-
$wiadczen, ze to jest faktycznie realna alternatywa i bylby
to ruch w kierunku tego, zeby co$ si¢ zmienito.

Jeszcze stowo w kwestii rozwazan finansowych.
Naktady na opieke paliatywna ogdlnie w Polsce — a ustysza-
fem to ostatnio na konferencji i byto to dla mnie, przyznam,
zaskoczenie. .. Cala opieka paliatywna w Polsce — my zaj-
mujemy si¢ tylko fragmencikiem, bo opieka nad dzie¢mi to
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jest mniejsza cze$¢ opieki paliatywnej — kosztuje 1 promil
naktadow na opieke zdrowotna. Tak ze méwimy o stosun-
kowo niewielkich kwotach w poréwnaniu z kosztem calego
systemu, ktory finansuje nasze panstwo. Dzigkuje.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzigkuje.
Pan senator Konstanty Radziwitt. Bardzo proszg.

Senator Konstanty Radziwill:

Dzigkuj¢ bardzo.

Dobrze, ze ustyszeliSmy od pana ministra deklara-
cj¢ woli rozmowy czy po prostu dalszego myslenia nad
tym, jak rozwigzaé problemy, z ktérymi spotykamy si¢
od stosunkowo niedawna — bo tez trzeba powiedzie¢, ze
koncepcja zwlaszcza opieki paliatywnej perinatalne;j to...
To znaczy koncepcja moze jest trochg dluzsza, ale rzeczy-
wisto$¢, z jaka mamy do czynienia, to jest co$ naprawdeg
nowego 1 wszyscy musimy si¢ tego nauczy¢.

Mato jest takich probleméw, w przypadku ktorych moz-
na powiedzie¢, ze kwestia finansow nie odgrywa z punktu
widzenia systemu roli. A wigc dobrze, Ze tutaj tak jest, bo
mozna stosunkowo swobodnie zaplanowac, jak to powinno
wygladaé. Ja osobiscie uwazam, ze nie mam... To znaczy
nie mam zadnej watpliwosci, ze stosunek do tej niewielkiej
grupy dzieci jest w jakim$ sensie miara naszego cztowie-
czenstwa, cywilizacji, w ktorej zyjemy itd., itd.

Ale w zwiazku z tym mam propozycje, ze tak powiem,
wspolnych tematow czy zadan dla panstwa reprezentuja-
cych srodowisko i dla Ministerstwa Zdrowia. Chcg zwrdcié
uwage na to, ze istnieja bardzo dobre podstawy do tego,
zeby te sprawy — jak zreszta wiele innych obszarow, ale
tu moéwimy o tej sprawie — uregulowaé¢ w sposob, ktory
bedzie wychodzit naprzeciw m.in. temu, o czym panstwo
mowili, np. takiemu zalowi czy, powiedzmy... No, chodzi
w ogole o zgloszong tu kwesti¢, ze wielu lekarzy spoza
panstwa $rodowiska w ogole, po pierwsze, nie wie o tym,
ze istnieje co$ takiego jak opicka perinatalna paliatywna,
po drugie, tym bardziej nie wie, jak si¢ do tego zabracé,
gdzie i kogo skierowac itd. A wigc ja zwracam uwage na
to, ze w dwoch ustawach sg dobre podstawy do tego, zeby
pomysle¢, jak te sprawe rozwiazac.

Jedna ustawa to jest ustawa o $wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych. Tam
wart. 11 jest delegacja do tego, zeby towarzystwa naukowe
tworzyly wytyczne postgpowania diagnostycznego i tera-
peutycznego w réznych dziedzinach medycyny. Historia
opisana dalej w tym artykule jest taka, ze towarzystwo
opracowuje takie wytyczne, nastgpnie te wytyczne wysyla
czy kieruje do Ministerstwa Zdrowia, minister zdrowia
kieruje je do Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji, te wytyczne s3 tam opiniowanie i nastgpnie,
na samym koncu, minister zdrowia ogtasza takie wytyczne
do publicznej wiadomosci. Ja musz¢ powiedzie¢, ze bedac
W pewien sposob, jako minister zdrowia, wspotautorem
tego przepisu, ciagle z zalem spogladam na ten artykut,
poniewaz on jeszcze nigdy si¢ nie zinstytucjonalizowat.

Jeszcze zadne towarzystwo w zadnej dziedzinie medycy-
ny takich wytycznych nie przygotowato, nigdy to si¢ nie
zdarzyto. Najblizsi jesteSmy tego w onkologii, bo w tym
artykule jest powiedziane, ze w przypadku onkologii jest
obowiazkowe, zeby takie co$ si¢ zadziato... No, zreszta tu
czeSciowo mozna by pod to podciagnac opieke paliatyw-
ng, prawde mowiac, bo opieka paliatywna przynajmniej
w czgsci dotyczy dzieci z chorobami onkologicznymi.
Ale w odniesieniu do innych dziedzin jest powiedziane,
ze to moze si¢ stac. Czyli to jest, mozna powiedzie¢, taki
otwarty katalog. A wigc wlasciwie czy np. akurat taka mata
dziedzina, jaka jest opieka paliatywna nad dzie¢mi, a szcze-
g6lnie w okresie perinatalnym, nie moglaby by¢ wiasnie
tym pierwszym obszarem, w ktérym takie wytyczne by
powstaly? Bardzo panstwa bym do tego namawiat. [ oczy-
wiscie, jak rozumiem, wobec gotowosci pana ministra
do tego, zeby cos$ takiego si¢ zadzialo, droga jest otwar-
ta. A to, prosz¢ panstwa, zwlaszcza w przypadku nowej
dziedziny medycyny, moze bardzo uporzadkowac sprawe
wymagania od innych lekarzy postgpowania takiego, a nie
innego. Zwracam uwage na to, ze takie obwieszczenie,
ktore pojawitoby si¢ na koncu tego procesu, powiedzmy, na
stronie internetowej Ministerstwa Zdrowia — cho¢, jeszcze
raz powtarzam, cos takiego jeszcze ani razu si¢ nie zdarzy-
to, a wigc to jest kwestia, ze tak powiem, narzedzia ktore
lezy odtogiem, cho¢ mozna z niego skorzysta¢ — i takie
wytyczne to nie byloby prawo, ale bytaby to silna rekomen-
dacja do postgpowania przez lekarzy w okreslony sposob.

Jest jeszcze drugi przepis, ktory moim zdaniem tez jest,
ze tak powiem, niedowykorzystany. To jest przepis, ktory
jest zawarty w ustawie o dziatalnosci leczniczej, a mowi
on o tym, ze minister zdrowia moze — tu rowniez moze,
nie musi — wydawac rozporzadzenia w sprawie standardow
organizacyjnych opieki w poszczegdlnych dziatach i ob-
szarach. Najbardziej znanym obszarem, ktorego sprawa
przetaczala si¢ z wielkimi emocjami przez zycie publiczne
w ostatnim czasie, byly standardy organizacyjne opieki
okotoporodowej. I jest przyklad przepisu, ktory powstat
wlasnie w wyniku czy na podstawie tej delegacji usta-
wowej. Ale mozna tez sobie wyobrazi¢, ze bedzie krotko
opisana Sciezka opieki... Bo panstwo wsrdd tych swoich
oczekiwan pisza m.in. o tym, zeby ta opieka byta komplek-
sowa, by miata charakter kompleksowy. I moim zdaniem
ta sprawa Swietnie si¢ nadaje do tego, zeby wtasnie w taki
sposob sprobowac to opisac. Oczywiste jest tez, ze minister
zdrowia sam nie wymysli takiego standardu organizacyj-
nego, czyli ze to powinno powsta¢ gdzies w srodowisku,
ktore si¢ tym zajmuje. I bardzo namawiam do tego, zeby
nad tym si¢ zastanowic.

Jest oczywiscie jeszcze trzeci obszar, ktory tez moze
by¢ dotknigty przez panstwa. I tutaj w tym, co panstwo
mowili, troszeczke to byto widac. A jest to kwestia wy-
magan koszykowych do tego, w jaki sposob udziela si¢
$wiadczen z tego wlasnie obszaru, czy to tych ambulato-
ryjnych, czy stacjonarnych. I by¢ moze tutaj tez jest ja-
kie$ pole do... Na pewno jest, bo skoro nie ma produktu
»hospicjum stacjonarne”, to trzeba go opisaé, a opisac go
trzeba m.in. poprzez stworzenie wymagan w zakresie sprze-
tu, ale rowniez personelu. I mysle ze to jest znowu taki
obszar, w ktorym trzeba by¢ niezwykle delikatnym, zeby
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nie zmedykalizowa¢ catej sprawy i1 zeby opisa¢ to wta-

Sciwie, jak to powinno wygladaé. I to jest kolejny obszar

dziatan, ktéore moim zdaniem powinny, ze tak powiem,

wyjs$¢ z panstwa §rodowiska. Oczywiscie na koncu minister

zdrowia wydaje rozporzadzenie w okreslonym ksztalcie.
Dzigkuje¢, Panie Przewodniczacy.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Dzigkuje¢, Panie Senatorze.
Pan senator Wojtyta prosit o glos. Proszg bardzo.

Senator Andrzej Wojtyla:

Dzigkuj¢ bardzo, Panie Przewodniczacy.

Ja akurat jestem lekarzem i na biezaco stykam si¢ z ta-
kimi dzie¢mi, ktore na rézne sposoby sa poddane opiece.
Pani méwita tu o opiece w hospicjum domowym. I ja jako
pediatra uwazam, ze przede wszystkim to wlasnie trzeba
preferowac, bo mam styczno$é... My jako lekarze pedia-
trzy leczymy nie tylko dzieci, a przede wszystkim rodzing.
Mowimy tu o tym, co jest spoteczne, a co jest medyczne,
ale w opiece pediatrycznej jedno taczy si¢ z drugim.

Ja jestem autorem koncepcji zdrowia w rodzinie. Bo
my ciagle moéwimy o zdrowiu noworodkoéw, dzieci zagro-
zonych, mtodych ludzi, starcow... I o tej sprawie mowi
Agenda na rzecz Zréwnowazonego Rozwoju Organizacji
Narodow Zjednoczonych. Ja pisatem uwagi do tej agendy.
My réwniez przyjeliSmy te agendg, niedawno, rok temu,
i wtedy tez pisatem do tego uwagi. Bo my w tej chwili my-
$limy fragmentarycznie, a niestety musimy mysle¢ o tym,
ze zdrowie to jest zdrowie rodziny, zdrowie $rodowiska,
zdrowie lokalne. Niestety, odpowiedniego postuchu tacy
jak ja nie maja, wiec trzeba si¢ z tym przebijac.

Mamy 3 typy hospicjow, bo hospicja domowe, hospicja
dla tych dzieci... i hospicja perinatalne... I szpital. I tak
naprawdg to my... Ja wczoraj miatem dyzur na oddziale
pediatrycznym, do dzisiaj do 6smej rano... No i my w tym
szpitalu pleszewskim juz znamy problem w terenie, pro-
bujemy to rozwiazac i jako szpital pleszewski — szpital
powiatowy, ale dobrze znany na §wiecie — wspolpracujemy
z powiatowym centrum pomocy rodzinie. Bo inaczej na
szczeblu lokalnym si¢ tego nie zorganizuje, gdyz opieka
socjalng zajmuje si¢ powiatowe centrum pomocy rodzinie
i szpital, ktory jest jakby wpisany w ten powiat, jest tez
zarzadzany przez powiat albo powiat jest wlascicielem
tego szpitala. A wigc starosta — o ile bedzie ktos, kto to
staro$cie powie, bo starosta nie jest fachowcem —moze
zorganizowac to w ten sposob, ze mozna bedzie te dzie-
ci obja¢ opieka na zasadzie porozumienia z powiatowym
centrum pomocy rodzinie. I my to robimy. Akurat ja si¢
tym tam zajatem i to funkcjonuje. Chociaz znamy juz na
oddzialach te dzieci, ktore caty czas na oddziatach przeby-
waja, te, ktore sa w tzw. w hospicjach domowych... I rodzi-
ce czy przewaznie matki chca, zeby te dzieci byly z nimi
—co jest naturalne. Bo rzadko kiedy... Pani mowita o tym,
ze sa jakies$ tam patologie, przez ktore dzieci musza zna-
lez¢ si¢ w jakims$ hospicjum. I wtedy my jako pediatrzy
mamy problem, gdzie to dziecko wysta¢, bo nie ma gdzie.
Ale jako$ sobie z tym radzimy. Oczywiscie trzeba to zinsty-

tucjonalizowac¢, bo najwigkszy problem jest wtasnie z tym,
co zrobi¢ z dzieckiem, ktore jest... A odsetek takich dzieci
w rodzinach patologicznych jest wigkszy.

Pan minister méwit tu, kto wydaje wytyczne... Na
$wiecie towarzystwa lekarskie wydaja wytyczne, ale my
mamy system dualistyczny, bo sa towarzystwa lekarskie
i jest Krajowy Nadzor Specjalistyczny. Jak jeszcze do nie-
dawna bytem ministrem, gdzies 2007-2008 r., to wtedy ten
nadzor specjalistyczny byt dominujacy. On brat pod uwage
opinie towarzystw specjalistycznych lekarskich, ale to on
podpowiadal ministrowi, jak powinien wyglada¢ standard
opieki. Ja przygotowywalem program opieki nad matka
i dzieckiem, w zwiazku z ktorym w 1993 r. wprowadzilismy
trojstopniowy system opieki nad matka i dzieckiem, i udato
si¢ osiagnac cel, nawet z naddatkiem, bo w 1990 r. mielismy
umieralno$¢ niemowlat na poziomie 20%o, a teraz mamy
umieralno$¢ niemowlat na poziomie 5%o. A zaktadali$my,
ze w 2020 r. uzyskamy 6—7%o. Czyli to si¢ udato. Ale nie uda-
fo si¢ zlikwidowac tego, co tez zaktadalismy, czyli obnizenia
wskaznikow co do niskiej masy urodzeniowej 1 weze$niac-
twa. Przypadkow weze$niactwa mamy 8%, a niskiej masy
urodzeniowa —6%. W 1990 r. byto to mniej wigcej tyle samo.
Czyli wniosek z tego jest taki, ze opicka ginekologiczna
nad kobieta, potoznicza, w okresie ciazy, kuleje.

Jest jeszcze jedno zjawisko. Ja prowadzg badania nad
wplywem zachowan zdrowotnych kobiet ci¢zarnych na stan
noworodka po porodzie i moge powiedzie¢, ze mamy takie
oto zjawisko: w 1990 r. kobieta rodzita pierwsze dziecko,
gdy jak miata 23,5 roku, a w tej chwili jest to 28,5. A wige
my tutaj jakby leczymy... to znaczy walczymy ze skutkami,
a przeciez wiemy, ze np. zespot Downa i wszystkie inne
zespoly genetyczne... No, jesli kobieta rodzi w wieku do
25 lat, to wskaznik wynosi 1 na 1 tysiac 605 porodow, a jesli
rodzi po wieku 35 lat, to jest to 1 na 50-60 porodow. Czyli
tych wad wrodzonych jest wigcej, jesli kobiety rodza poz-
niej. Prosze panstwa, my si¢ $miejemy ze Wschodu, ale po
pomaranczowej rewolucji na Ukrainie wprowadzono system
pomocy rodzinie, ktory spowodowat, Ze po tym, gdy mieli...
Przed rewolucja kobieta rodzita pierwsze dziecko w wieku
26 lat, a teraz to 23 lata. Moze by z tego wzia¢ przyktad?

[ teraz...

(Zastgpca Przewodniczgcego Antoni Szymanski: Jesli
moge, prosze o konkluzjg.)

Konkluzja jest taka, ze musimy tez zacza¢ dyskutowac
o zrodlach tych problemow, ktore mamy. A to, co mowit
pan minister... Trzeba rozwigzac ten problem, bo my jako
pediatrzy mamy... Tylko ja bym bardzo ostroznie do tego
podchodzil, bo niestety musimy — i ja jako pediatra tak
uwazam — zwrocic¢ szczegdlng uwage na to, zeby te dzieci
byty, jezeli to mozliwe, w hospicjach domowych, bo ro-
dzice tego sobie zycza. I to jest naturalna cecha rodzicow,
to mitos¢ do dziecka.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Dzigkuj¢ panu senatorowi za wypowiedz.

Kto jeszcze chcialby zabra¢ gtos? Moze prosz¢ o pod-
niesieni rgki — dwie osoby widze, tak — zebysSmy mogli
roztozy¢ te wypowiedzi w czasie. Dobrze.
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Moze najpierw ojciec, a potem poprosz¢ pana.
Prosze bardzo.

Prezes Zarzadu Stowarzyszenia
Lubelskie Hospicjum dla Dzieci
im. Malego Ksigcia Filip
Leszek Buczynski:

Przed chwilg ustyszeliSmy o tych naktadach na opicke
perinatalna, ze wydaje si¢ 3 tysiace zt i to jest 3 tysiace
na odzial NFZ. I trzeba by sobie zada¢ pytanie, dlaczego
tak jest. Ja mam juz swoje doswiadczenie w tej mierze,
o$mioletnie, bo juz od tylu lat prowadz¢ hospicjum per-
inatalne — oczywiscie to wszystko bylo pro publico bono,
nikt nie brat za to pieniedzy... Ale cele byly jasno okre-
Slone i byto to realizowane. I mysle sobie, ze pierwszy
problem to jest to, ze gdzie$ jest swoiste waskie gardto
u ginekologow, bo ginekolodzy, ktorzy badaja kobiety,
nie przekazuja... Ja to wiem od matek, a wigc to nie jest
moja wiedza... Wlasciwie zadna z matek nie mowita mi
o tym, ze ktokolwiek proponowat jej opieke perinatalng.
Glowny powod — tak to tez literatura podaje — dla ktorego
matka podejmuje decyzje o aborcji, to jest to, Ze ma ona
poczucie bezradnosci: znikad nie otrzymam pomocy, jestem
sama, lec¢ w przepas¢, nikt mi nie pomoze. I jesli w ramach
opieki perinatalnej... A amniopunkcja czy badania to jest
bardziej kwestia dwunastego, szesnastego, osiemnastego
tygodnia, a nie dwudziestego czwartego, my za$ od dwu-
dziestego czwartego tygodnia ciazy mozemy objac opieka
dziecko irodzing... Ale przed tym dwudziestym czwartym
tygodniem jest dokonywanych 90% aborcji. Jest tak, bo
matka jest bezradna, nikt jej nie powie, ze jest hospicjum
perinatalne, nikt nie pokieruje, aby mogla skonsultowac ten
temat z kims, kto funkcjonuje w przestrzeni opieki perina-
talnej jako hospicjum. Czyli wtedy jest juz pozamiatane.
I dlatego mysle sobie, ze pierwszy problem jest tej natury,
ze nie mozemy wykorzysta¢ naszych potencjatow, ktore
mamy, bo te matki zdazyly juz dokona¢ aborcji, a stato si¢
tak, gdyz nie dowiedziaty si¢ od lekarza ginekologa, ze
jest jakas alternatywa. I ja tego nie méwi¢ w kategoriach
wyznaniowych, bo jestem psychoterapeuta. I potem takie
matki mam w psychoterapii u nas w osrodku, w poradni
zdrowia psychicznego, i ja to po prostu stale stysze: nikt
mi tego nie powiedzial.

A drugi temat jest taki, ze jesli po tym dwudziestym
czwartym tygodniu taka matka podejmie decyzj¢... Gdy na-
gle si¢ okazuje, Ze jest to patologia ciazy, to ta matka trafia
na oddziat szpitalny i hospicjum perinatalne nie moze tam
wejse, bo wtedy bytaby koincydencja swiadczen. I zaczyna
si¢ ujawnia¢ kolejny problem, bo ja oczywiscie te matki
odwiedzam, jako Ze jestem u nas, w Lublinie, konsultantem
na ginekologii i patologii noworodkow i patologii ciazy,
ale ja tych wizyt w ogdle nie wpisuje, bo ja ich wpisac nie
moge, bo jesli to zrobie, to zaraz potem w NFZ wypluwana
jest informacja, ze ta matka jest przeciez w tym momencie
na ginekologii, a wigc jest znowu koincydencja $wiadczen.
A wigc jest tak: wprowadzamy produkt, mozemy go realizo-
wac, ale nie mogg tego robi¢ przed dwudziestym czwartym
tygodniem ciazy, bo dopiero od dwudziestego czwartego
tygodnia taka matka moze by¢ pod moja opicka w hospi-

cjum perinatalnym, a jezeli s3 pewne powiklania i matka
powinna by¢ w szpitalu, to tez nie moge jako hospicjum
perinatalne obja¢ tej matki opieka, bo jest koincydencja
$wiadczen.

Ja apelowalem, bo tez odwiedzam regularnie swojego
dyrektora NFZ, pana Tarkowskiego, proszac go interwen-
cj¢ w tej sprawie... Bo my z jednej strony mamy ustawe
za zyciem, a z drugiej strony mamy zwigzane rece.

Kolejny problem dotyczy wszystkich wad, ktorych
oznaczenie nie zaczyna si¢ od ,,Q” — czyli chodzi o wcze-
sne urodzenia, ktore koncza si¢ $miercig. Ja nie moge
kontynuowa¢ opieki nad rodzing po $mierci dziecka do
dwudziestego 6smego dnia po $mierci dziecka, bo dziecko
nie bylo oznaczone ,,Q”. A dziecko spehiato wszystkie kry-
teria i cata rodzina wymaga opieki, potrzebuje tej pomocy.
Ja jednak nie mogg kontynuowac tej opieki. Oczywiscie
ja to robig, ale nie mog¢ wykazaé tej rodziny, bo zaraz
dostalbym z NFZ informacj¢: przepraszamy, ale tu nie ma
,»Q” na poczatku, w ramach klasyfikacji ICD-10, a wigc
nie ma oznaczenia, czy to jest taka, czy inna trisomia, czy
taki, czy taki zespot... Tak wigc jest to kolejny problem,
ktory, wydaje mi sig, troszk¢ wyjasnia ten brak mozliwosci
realizacji zadan i finansowania ich przez NFZ — bo jest tak,
ze mniej wigcej 50% tych rodzin, ktéore mam w tej chwili
pod opieka, ja nie zgtaszam do NFZ, bo nie ma spetnionych
kryteriow, ktore zostaty przyjete.

Dzigkuj¢ bardzo.

Zastepca Przewodniczacego Antoni
Szymanski:

Bardzo dzigkuje.
I ostatni gtos. Bardzo proszg.

Prezes Zarzadu Fundacji
Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci
Rafal Ciupinski:

Juz na sam koniec chcialbym poruszy¢ kwesti¢ limi-
towania Swiadczen wiasnie w hospicjach domowych, ale
pewnie tez stacjonarnych. Na czym polega ten problem?
Jawiem, ze od bodajze dwoch lat hospicjum za kazde nad-
wykonanie, czyli za pacjentow przyjetych ponad kontrakt,
dostaje pieniadze zgodnie z taryfikatorem. Ale problem
jest taki, ze moje hospicjum ma kontrakt na dwudziestu
kilku pacjentow, bodajze 26 pacjentéw, a pod opicka ma
42 pacjentow. Raz do roku dostajemy sptate wszystkich
nadwykonan, ale w zwiazku z tym, ze nigdy nie wiemy,
czy te nadwykonania bgda zaplacone, czy nie, ja nie jestem
w stanie zatrudni¢ ani lekarza, ani pielggniarki, ani reha-
bilitanta, bo nie wiem, czy bed¢ miat z czego im zaptacic
w momencie, kiedy przyjdzie moment rozliczenia. Dlatego
moi znajomi, powiem szczerze, bardzo si¢ dziwia, jezeli
stysza, ze kontrakt dotyczy dzieci hospicyjnych, czyli ze
jest ograniczony, zwykle do dwudziestu kilku pacjentow.

My przyjmujemy wszystkich pacjentow, praktycznie
niezaleznie od tego, czy mieszkaja 100 km, czy 120 km od
nas. Bardzo czgsto takie dzieci bierzemy pod opieke. Tak
robig tez inne hospicja. Ale nie mamy nigdy pewnosci, ze
za t¢ opieke beda pienigdze. Musimy jednak tym samym
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obcigzy¢ pielggniarki praca. One oczywiscie wezma wigcej
dzieci pod opieke, ale w zwiazku z takimi odlegtosciami,
jakie one przejezdzaja, one sa bardzo zme¢czone i z czasem
juz wypalone. Tak ze ta kwestia limitowania jest dla nas po
prostu bardzo obciazajaca sprawa.

(Zastepca Przewodniczgcego Antoni Szymanski: Bardzo
dzigkuje za...)

Ale jednoczesnie cheialbym dodac, ze w ostatnim czasie
dostajemy pieniazki za kazdego pacjenta. Jednakze nie
wiemy o tym, czy one beda. I to jest tak naprawdg problem.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Bardzo dzigkuje.

Zamykam dyskusje.

I jeszcze...Czy pan minister zechciatby si¢ odnie$¢ do
tych ostatnich glosow?

Bardzo proszg.

Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia
Maciej Milkowski:

Tak jak mowilem, chetnie bySmy si¢ spotkali, bo by¢
moze jest tu problem niewtasciwego odczytywania zarza-
dzen prezesa i przepiséw dotyczacych koszyka swiadczen
gwarantowanych.

Kryteria kwalifikacji... Wszystkie $wiadczenia...
Kategorie rozpoczynajace si¢ na ,,Q” sa wg rozporzadze-
nia wskazaniem do objgcia leczeniem. I kazdy ginekolog
ma obowigzek przedstawienia pacjentce petnej informacji
o mozliwos$ci uzyskania pomocy w ramach opieki perinatal-
nej. Tak ze jesli jest tak, ze czego$ w tym zakresie nie ma,
to NFZ moze, na wniosek, skontrolowa¢ poszczegolnych
swiadczeniodawcow. Tak ze to jest... No, nie wiem tez,
dlaczego nie mozna przed dwudziestym czwartym tygo-
dniem ciazy objac opieka — to chyba nie wynika z zadnych
przepisow.

(Glos z sali: Tak jest w ustawie.)

To znaczy koszyk $§wiadczen gwarantowanych nie
mowi o dwudziestym czwartym tygodniu, tak ze to trze-
ba... By¢ moze gdy si¢ spotkamy, to te wszystkie sprawy
wyjasnimy i wszystkie kwestie, ktore sg szeroko zwigzane
z tym tematem, przeanalizujemy. Bo by¢ moze jest tu nie-
wiasciwe realizowanie prawa — a tak moze by¢, bo to jest
nowe $wiadczenie.

A jesli chodzi o sytuacje pana dyrektora i to, ze ma
wigcej wykonan, niz zapisano w umowie, to jest to wyjatek,
bo co do zasady wszyscy maja praktycznie nizsze wyniki.
No ale tez by¢ moze... W przypadku niektorych swiadczen
jest tak, ze jest jasna deklaracja Narodowego Funduszu
Zdrowia, iz w okresach kwartalnych jest wyréwnywanie
do wielkosci faktycznego wykonania. Nie stanowi tez pro-
blemu to, zeby w tym zakresie wprowadzi¢ takie zapisy,
zeby to $wiadczenie byto, co do zasady, nielimitowane.

Problem jest taki, ze musi by¢ jakas warto§¢ umowy,
zeby moc do czegos si¢ odnosi¢. Ale tam, gdzie sa np. poro-

dy... No, po kwartale jest odpowiednio aneksowana umowa
do wysokosci faktycznie udzielonych §wiadczen. I tak tez
mozemy tu zrobi¢. Czyli to wszystko jest do wspolnego
uzgodnienia. To, co jest proste, mozemy zrobi¢ w miar¢
szybko, a to, co wymaga zmiany ustawowej albo rozporza-
dzenia, mozemy odpowiednio przygotowac. I tez jesli to
jestistotne, to... Jak mowig, chetnie tym si¢ zajmiemy, bo
temat jest istotny. Tak jak juz padto, gdy panstwo rozma-
wialiscie... My tez potwierdzamy, ze traktujemy ten temat
bardzo powaznie, a nie tak bardziej finansowo.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Dzigkuj¢ panu ministrowi za podsumowujaca wypo-
wiedz.

Prosze¢ panstwa, konczac nasze posiedzenie potaczo-
nych Komisji Zdrowia i komisji rodziny... Pan senator
Wojtyta, méwiac o medycynie, mowiac o rodzinie, bardzo
jednoznacznie powiedziat, dlaczego te obszary sa tak wazne
— 1 to wyjasnia, dlaczego obie komisje sa zainteresowane
ta tematyka. To po pierwsze.

Po drugie, wiele os6b —m.in. pani przewodniczaca, pan
senator Augustyn — dzigkowalo panstwu za panstwa dzia-
fanie, za to, Ze jestescie panstwo gtosem wypowiadajacym
si¢ w imieniu tych dzieci, i to coraz wyrazniej. My to jako
komisje bardzo wspieramy. Ale tez chcialbym — i mysle,
ze bede tu wyrazicielem mysli wszystkich senatorow — za
panstwa dziatalno$¢ serdecznie podzigkowa¢ w imieniu obu
potaczonych komisji. Dzigkuj¢ za to bardzo!

Roéwniez dzigkuj¢ panu ministrowi za t¢ otwartos¢ na
spotkanie. Kilkakrotnie pan minister podkreslal, ze ko-
nieczne jest panstwa spotkanie robocze. Myslg, ze za chwile
panstwo bedziecie mogli przynajmniej wstgpnie omowic
termin takiego spotkania czy wymieni¢ si¢ kontaktami, tak
zeby wykorzystaé te prace, ktora tutaj miata miejsce na po-
siedzeniu komisji, i zeby te problemy, ktore zostaly przed-
stawione, zostaty w mozliwie szybkim czasie rozwigzane.

Pani Przewodniczaca jeszcze chciata co§ uzupehic.
Bardzo proszg.

Senator Dorota Czudowska:

Ja, réwniez dzigkujac za to spotkanie panstwu, sena-
torom, pracownikom ministerstwa, funduszu, biura, chce
powiedzie¢, ze moja refleksja... Wiasciwie to chciatabym
—mysle, ze takze wszyscy senatorowie — zeby kazde posie-
dzenie komisji konczyto si¢ takimi deklaracjami ze strony
ministra. Ponadto pan minister Radziwilt przedstawit pan-
stwu t¢ mozliwos¢, co... Tak ze wszystko jest na dobrej
drodze. I po raz pierwszy bardziej chodzi o milo$¢ niz
o pieniadze. Dzigkuj¢ bardzo.

Zastepca Przewodniczacego
Antoni Szymanski:

Dzigkuje.
Zamykam posiedzenie potaczonych komisji.
Dzigkuj¢ panstwu bardzo.

(Koniec posiedzenia o godziniel 6 minut 25)
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