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otrzymatem pismo, Jakle dr n.med. Aleksandra Korzeniowska — Esterowicz,
reprezentujaca Ogélnopolskie Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej przekazala Prezesowl
Narodowego Funduszu Zdrowia. Dotyczy ono réznych probleméw pediatrycznej opieki
paliatywnej, w tym finansowania $wiadczen z zakresu domowej opieki paliatywnej. Z tresci
pisma wynika, ze poziom finansowania tych §wiadczen przez NFZ jest znaczaco zanizony,
gdyz pokrywa jedynie 46,29% kosztow rzeczywistych. Realne zatem staje sig
niebezpieczenstwo zagrozenia likwidacja czgsci hospicjow obejmujacych opieka paliatywna
dzieci.

Z materialéw przygotowanych przez Ogolnopolskie Forum. Pediatrycznej Opieki
Paliatywnej, przygotowanej dla Senackiej Komisji Zdrowia wynika ponadto, ze nadal
funkcjonuja hospicja dla dzieci, pozostajace w strukturach hospicjéw dla dorostych oraz
hospicja domowe, przyjmujace zaréwno pacjentdéw dorostych jak i pacjentéw matoletnich.
Odregbno$¢ postgpowania w opiece paliatywnej nad dzieckiem, w stosunku do opieki nad
pacjentem dorostym nie wymaga szczegbtowego uzasadnienia. Réznice sg oczywiste, m. in.
dotycza odrebnosci wynikajacych z rodzaju schorzen pacjentéw, perspektywy postrzegania
wlasnej sytuacji zyciowej, mozliwosci zaspokojenia potrzeb psychofizycznych, a takze
potrzeb egzystencjalnych.

Chcialbym przypomnieé, ze specjalici z zakresu opieki paliatywnej wielokrotnie
podkreslali konieczno$¢ ustalenia i przyjecia standardéw opieki paliatywnej nad dzie¢mi

w warunkach opieki stacjonarnej.



W powyzszej sprawie w wystapieniu skierowanym 4 wrzesnia 2009 r. do Ministra
Zdrowia wskazalem, ze ,,...calos$ciowa i czynna opieka nad dzieckiem nieuleczalnie chorym,
obarczonym ryzykiem przedwczesnej Smierci, rézni si¢ od opieki nad osobq dorostq”.

Brak rozwigzan w sprawie, z jednoczesnie utrzymujacym si¢ duzym
zapotrzebowaniem na $wiadczenia z zakresu opieki paliatywnej dla dzieci wskazuje, ze temat
ten powinien zostaé ponownie podjety i przeanalizowany pod katem oceny prawidiowosci
dotychczasowych rozwigzan i dokonania w nim niezbgdnych zmian.

Dziatajac na podstawie art. 10 a ustawy z dnia 6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw
Dziecka (Dz. U. Nr 6, poz. 69 z pdzn. zm.) zwracam si¢ do Pana Ministra z uprzejma prosba

o podjecie niezbednych dziatari i poinformowanie mnie o poczynionych ustaleniach.
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W odpowiedzi na pismo z dnia 9 listopada 2012 r. (znak: ZSS/500/26/2012/EK), dotyczace
wystgpienia Ogdlnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej, skierowanego do
roznych organdéw panstwowych w sprawie problemow pediatrycznej opieki paliatywne;,

uprzejmie prosze o przyj¢cie nastgpujacych wyjasnien.

W odniesieniu do kwestii poziomu finansowania $wiadczen w hospicjum domowym dla
dzieci, uprzejmie informuje, iz zadania z zakresu okreslania jakosci idostgpnosci oraz
analizy kosztow $wiadczen opieki zdrowotnej w zakresie niezbednym dla prawidlowego
zawierania umow o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej, przeprowadzanie konkurséw
ofert, rokowan i zawieranie uméw o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej, a takze
monitorowanie ich realizacji i rozliczanie, zgodnie z przepisem art. 97 ust 3 ustawy z dnia
27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkow
publicznych (Dz. U. z 2008 r., Nr 164, poz. 1027, z pdzn. zm.), naleza do kompetencji

Narodowego Funduszu Zdrowia.

Podstawg dziatalnosci finansowej Narodowego Funduszu Zdrowia jest sporzadzony przez
Prezesa Funduszu roczny plan finansowy, zréwnowazony w zakresie przychodéw 1 kosztow,
0 czym stanowi art. 118 ust. 1 ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze

srodkéw publicznych.

Na podstawie za$ art. 142 ust. 6 pkt. 2 lub art. 143 ust. 2 ustawy, cena za udzielane
$wiadczenia opieki zdrowotnej jest ustalana w czasie negocjacji lub rokowan w sprawie
zawarcia umow o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej, ktore odbywaja si¢ w oddziale
wojewddzkim Funduszu. Jednak trzeba zaznaczy¢, ze przy rozpatrywaniu wysokosci ceny

jednostki rozliczeniowej, istotne sa rowniez mozliwosci finansowe Funduszu, a efektywne



i bezpieczne gospodarowanie $rodkami finansowymi oddzialéw wojewodzkich Funduszu,

w $wietle przepisu art. 107 ust. 5 pkt 1 przywolanej ustawy, nalezy do zadan ich dyrektorow.

O podziale $rodkéw finansowych na poszczegolne zakresy swiadczen decyduje dyrektor

oddziatu wojewddzkiego Funduszu.

W zwiagzku z powyzszym dyrektorzy oddziatow wojewddzkich Funduszu zawierajac ze
$wiadczeniodawcami  umowy o udzielanie $wiadczen zdrowotnych kieruja sie
w szczegllnosei koniecznoseia jak najlepszego zabezpieczenia Swiadczeniobiorcom dostepu

do $wiadczen zdrowotnych w ramach $rodkéw zapisanych na ten cel w planie finansowym.

Rownoczesnie uprzejmie informuje, iz Narodowy Fundusz Zdrowia w odpowiedzi na
przedmiotowe wystapienie Ogodlnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej
(pismo z dnia 05.11.2012 r., znak: NFZ/CF/DS0OZ/2012/075/1840/W/28731/KLA, kopia
w zalaczeniu), stwierdzil, iz od 8 wrze$nia 2011 r. na stronie internetowej Funduszu,
znajduje si¢ opis Procedury zarzqdzania zmiang warunkow zawierania i realizacji umow.
W zwiazku z powyzszym Fundusz oczekuje przedstawienia rzeczywistych kosztow
ponoszonych przez réznych $wiadczeniodawcdw realizujacych $wiadczenia w omawianym
zakresie. Jednoczesnie, jak stwierdzil Fundusz, nieprzestrzeganie postanowien umowy
zawartej z NFZ powoduje generowanie tzw. nadwykonan, a brak porozumienia z oddziatem
wojewddzkim NFZ celem ustalenia mozliwosci finansowych Funduszu moze skutkowac

deficytem budzetowym hospicjum.

Ze wzgledu na fakt, iz do Ministerstwa Zdrowia naptywaja sygnaty od $wiadczeniodawcow
odnosnie niewystarczajacego poziomu finansowania $wiadczen gwarantowanych
z przedmiotowego zakresu, resort rozpoczal dzialania zmierzajace do poprawy sytuacji,
poprzez rozpoczecie konsultacji z Narodowym Funduszem Zdrowia odnosnie wyceny

$wiadczen z omawianego zakresu.

23 pazdziernika 2012 r. podczas roboczego spotkania w Ministerstwie Zdrowia
z przedstawicielami  Ogolnopolskiego  Forum  Pediatrycznej  Opieki  Paliatywnej,
dyskutowana byla kwestia poziomu finansowania omawianych $wiadczen. Ministerstwo
Zdrowia aktualnie oczekuje na szczegdtowe informacje odnosnie mozliwosci przygotowania
przez hospicja domowe dla dzieci wyceny na podstawie opisu Procedury zarzqdzania
zmianq warunkow zawierania i realizacji umow, ktéra od 8 wrzesnia 2011 r. zamieszczona

jest na stronie internetowej Narodowego Funduszu Zdrowia.



Warto tutaj nadmienié¢, iz Zespdt ds. opieki paliatywnej i hospicyjnej (zakonczyl prace
w czerweu 2012 r.), przygotowat przyktadowe wyliczenia kosztéw ponoszonych przez
$wiadczeniodawcdw w opiece stacjonarnej. Aktualnie planowane jest w Ministerstwie
Zdrowia spotkanie z przedstawicielami wlasciwych komérek organizacyjnych MZ, NFZ
oraz przedstawicielami o$rodkow, ktore przygotowywaly w ramach prac ww. Zespotu

wyliczenia kosztow.

Dzialania zwigzane z przedstawieniem Narodowemu Funduszowi Zdrowia rzeczywistych
kosztéw ponoszonych przez roéznych s$wiadczeniodawcow realizujacych $wiadczenia

w omawianym zakresie, beda wymagaty okreslonego czasu w perspektywie dtugofalowej.

W odniesieniu do kwestii warunkéw, w jakich realizowane sa sSwiadczenia opieki
paliatywnej, uprzejmie informuje, iz zostata ona uregulowana w rozporzadzeniu Ministra
Zdrowia z dnia 29 sierpnia 2009 r. w sprawie §wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej 1hospicyjnej (Dz.U. Nr 139, poz. 1138 z pdin. zm.). Zgodnie z § 4
wspomnianego aktu prawnego omawiane $wiadczenia realizowane sa w nastgpujacych
warunkach:

1. stacjonarnych — w hospicjum stacjonarnym lub oddziale medycyny paliatywnej;

2. domowych — w hospicjum domowym dla dorostych Iub dla dzieci do ukonczenia

18 roku zycia;

3. ambulatoryjnych — w poradni medycyny paliatywne).

Istotna jest pozycja Polski wedlug “Atlas of Palliative Care in Europe” laczacego raporty
oraz dane poréwnawcze na temat stanu opieki paliatywnej z 52 krajow z liczbg ludnosci ok.
879 milionéw. Wiadomo, ze Polska zajmuje piate miejsce pod wzgledem rozwoju opieki
paliatywnej, po Wielkiej Brytanii, Irlandii, Szwecji i Holandii. Biorac pod uwage liczbe
16zek na 100 tys. mieszkancow, Polska zajmuje czwarte miejsce, po Luksemburgu, Lotwie
1 Wielkiej Brytanii.

W Polsce opieka paliatywna nad dzie¢mi rozwija si¢ od kilkunastu lat bardzo intensywnie.
Aktualnie prowadzona jest ona we wszystkich formach przedstawionych powyzej. Jednakze
preferowanym modelem jest opieka domowa prowadzona w hospicjum domowym dla
dzieci. Powstaja nowe hospicja dla dzieci, co wida¢ chociazby na przykfadzie liczby
$wiadczeniodawcow z ktorymi NFZ podpisal umowe na realizacj¢ swiadczen opieki
paliatywnej 1 hospicyjnej w warunkach domowych. Warto doda¢, iz w 2010 r. Fundusz
zawarl umowe na realizacje przedmiotowych s$wiadczen z 41 S$wiadczeniodawcami,

natomiast w 2011 r. — juz z 50.



Narodowy Fundusz Zdrowia odrgbnie kontraktuje $wiadczenia w zakresie hospicjum
domowego dla doroslych oraz hospicjum domowego dla dzieci. Rdézne sa bowiem
wymagania odno$nie tych dwoch rodzajow swiadezen, wynikajace z tresci rozporzadzenia

w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej 1 hospicyjne;j.

Wykaz jednostek chorobowych, w ktérych sa udzielane $wiadczenia gwarantowane
w zakresie opieki paliatywnej 1 hospicyjnej stanowi zalacznik nr 1 do ww. rozporzadzenia.
Wspomniany wykaz zawiera odrgbnag czes$¢ 1 dotyczacg os6b dorostych oraz czgs¢ 11, ktdra
dotyczy dzieci do ukonczenia 18 roku zycia. Obie cze$ci wykazu rdznig si¢ zasadniczo ze

wzgledu na specyfike wystepowania chorob w tych grupach wiekowych.

Nalezy podkresli¢ fakt, iz opieka paliatywna nad dzie¢mi rézni si¢ od opieki nad osobami
dorostymi, m.in. faktem, iz liczba dzieci nig objetych jest duzo nizsza w poréwnaniu z liczba
0s6b starszych, poniewaz mniejsza jest liczba zachorowan w grupie dzieci do 18 roku zycia
w porownaniu do 0séb dorostych. W 2010 r. omawiane $wiadczenia dotyczyly 1 107 dzieci,
przy 43 320 pacjentach w hospicjum domowym dla dorostych. Natomiast w 2011 r. bylo to
1 312 dzieci, przy 46 056 pacjentach w hospicjum dla dorostych.

W hospicjum domowym dla dzieci moga przebywaé tylko dzieci. Jedynymi wyjatkami od
tej zasady sg sytuacje, gdy jednostka chorobowa ma charakter wrodzony lub choroba
ograniczajaca zycie zostata zdiagnozowana przed ukonczeniem 18. roku zycia, a pacjent
korzystat ze $wiadczen realizowanych w hospicjum domowym dla dzieci lub gdy nie istnigje
mozliwo$¢ odpowiedniego udzielania $wiadczen przez hospicja domowe dla dorostych ze
wzgledu na rzadki charakter choroby lub miejsce zamieszkania. Powyzsze wyjatki wynikaja

z tresei zatgeznika nr 2 do ww. rozporzadzenia.

Ponadto uprzejmie informujg¢, iz istnieje rowniez mozliwo$¢ sprawowania opieki nad
dzie¢mi w hospicjum domowym dia dorostych; w takich przypadkach w razie potrzeby
przeprowadzana jest konsultacja pediatryczna. Wykluczenie mozliwosci udzielenia
$wiadczen dla dzieci w hospicjum domowym dla dorostych skutkowaloby ograniczeniem

dostepnosci dla dzieci, szczeg6lnie ze wzgledu na miejsce zamieszkania czy tez preferencje

rodzicow.

Zalgczniki:
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W nawigzaniu do pisma w sprawie pediatrycznej opieki paliatywnej, przekazanego

rownoczesme do najwyzszych organdéw naszego panstwa, prosze przyjaé nastgpujace

L ,waasmeme. : ]

W swoim pi$mie wspomina Pani o razaco niskim poziomie finansowania $Swiadczen

~z zakresu domowej opieki paliatywnej dla dzieci, ale nie przedktada Pani rzetelnej wyceny tych

- $wiadczen pomimo, iz od 8 wrzesnia 2011 r. na stronie internetowej Narodowego Funduszu

o ZdroWia w zaktadce ,,Komunikaty” znajduje si¢ opis Procedury zarzqdzania zmianq warunkéw

zawierania i realizacji uméw. Tak wige Fundusz nadal oczekuje na przedstawienie rzeczywistych
" kosztéw  ponoszonych przez réznych  $wiadczeniodawcow realizujacych  $wiadczenia
w rzeczonym zakresie, w Polsce.

Nadmieniam ze w lecznictwie szpitalnym w oddziatach internistycznych, w ktoérych odbywa sie

E leczeme nie tylko objawowe oraz inny jest wymodg posiadanej aparatury 1 sprzgtu medycznego

o .-:‘:.j%lk rowmez ponoszone sg koszty np. za media (prad, woda, pranie, gaz ogr7ewame naprawy

'_.blezqce), koszty wyzywienia, lekdw, materialdw 1 wyrobéw medycznych (co w opiece domowe;j

stanowi wydatek rodziny, a nie hospicjum domowego), cena za osobodzien poza czasem
finansowania grupa JGP wynosi okoto 210 zi.

S Nalezy podkresli¢, ze kierownik hospicjum realizujacego $wiadczenia opieki paliatywnej

~ i_’hoﬁspicyjnej, ktéry moze pozyskiwac srodki finansowe z réznych zrédet, w tym jako organizacja

" poiytku‘publicznego z odpisu 1% podatku, ma mozliwo$¢ podjecia decyzji o finansowaniu

Narodowy Fundusz Zdrowia, ul. Grdjecka 186, 02-390 Warszawa
" www.nfz.gov.pl sekretariat tel. 022 572 61 01, fax 022 572 63 34



. $wiadczen innych niz zdrowotne np. z zakresu pomocy spolecznej, co powoduje, ze stawka

- zaosobodzien staje sie znacznie wyzsza. Kierownicy tych hospicjéw majg réwniez mozliwosé

o - objecia opiekg wigksza liczbg pacjentow, niz stanowiag postanowienia umowy zawartej

z Funduszem, lecz nie moze to oznaczaé, ze Fundusz bedzie zobowiazany do placenia za te
nadwykonania.

Nieprzestrzeganie postanowien umowy zawartej z NFZ powoduje generowanie tzw. nadkaonar'l,

SRS avbr'ak porozumienia z oddziatem wojewddzkim NFZ celem ustalenia mozliwosci finansowych

. Funduszu moze skutkowaé deficytem budzetowym hospicjum.

Ponadto nalezy podkredli¢, ze zgony pacjentdw przewlekle chorych wystqpujq
we wszystkich dziatach medycyny co oznacza, ze nie ma takiej mozliwosci, aby kazdy
- umierajacy objety zostal opieka paliatywna. Pacj.ent paliatywny w ostatnim okresie choroby,
" nie pozostaje pozbawiony $wiadczen zdrowotnych, gdyz moga one by¢ realizowane dla tej grupy

i ~chorych - w innych rodzajach $wiadczen np. podstawowej opiece zdrowotnej, opiece

- specjalistycznej, dlugoterminowej czy lecznictwie szpitalnym.

Rowniez literatura przedmiotu stanowi, iz ,wieksza czes¢ opieki paliatywnej jest

i prawdopodobnie zawsze bedzie sprawowana przez te niespecjalistyczne jednostki. W wielu

”“<v'_*p‘r'zypadkach opieka ta bedzie sprawowana bez interwencji specjalistow, w wielu innych

przypadkach interwencje specjalistyczne z zakresu opieki paliatywnej bedq wspomagaé opieke

g ' iiiespecjalistyczng, podczas gdy w niewielkim procencie przypadkéw specjalisci opieki

g paliatywnej bedq musieli przejqé catkowitq opieke” (w: Wytyczne (Rekomendacje) Rec (2003)
24 Komitetu Ministrow dla panstw czionkowskich dotyczace organizacji opieki paliatywnej
 przyjete przez Komitet Ministrow 12 listopada 2003 r.) (str. 35).

Tak wigc biorac powyzsze pod uwage, Fundusz nie widzi mozliwosci zniesienia

" limitowania $wiadczen w zakresie opieki paliatywnej domowej dla dzieci.

“Fundusz podkresla, ze naduzyciem jest stwierdzenie o zagrozeniu Iikwidacj'i czesci
“hospicjow i tym samym pozbawieniu nieuleczalnie chorych dzieci profesjonalnej pomocy
w ostatnim okresie zycia zwlaszcza, ze liczba $wiadczeniodawcodw posiadajacych zawarte umowy
na realizacje $wiadczenn w hospicjach domowych sukcesywnie zwigksza sig. Wedlug stanu
'_}nadzieﬁ 21 sierpnia 2012 r., w 2010 r. Fundusz posiadal zawarte umowy z 41.

“$wiadczeniodawcami, a w 2012 r. jest ich 51. Natomiast srednia cena za osobodziefh w 2010 r.

- wynosita 73 zi, a w 2012 r. wynosi 76 zi.

Odnosnie cen za osobodzien, ktore jak Pani zauwaza nie zmieniajg si¢ od kilku lat,

© pragne zaznaczy¢, ze stawka na ubezpieczenie zdrowotne rowniez od kilku lat nie ulegta zmianie.
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Zréznicowanie cen za dany zakres $wiadczen wynika z konkurséw ofert, ktore przeprowadzane sq
~ w wojewddzkich oddziatach NFZ.

- ‘Nadmieniam, ze realizacja planu finansowego nalezy do zadan dyrektora oddziatu

‘,_wojewédzkiego NFZ. Plan finansowy Funduszu zatwierdzany jest przez Ministra Zdrowia

oraz Ministra Finansow. Z uwagi na brak srodkéw finansowych pozostajacych w dyspozycy
piatmka nie zawsze jest mozliwe uwzglednienie finansowania nadwykonan, nie tylko w opiece
paliatywnej, ale we wszystkich rodzajach $wiadczen.

‘W sprawie zlecania i prowadzenia rehabilitacji w opiece paliatywne;j Fundusz jest tego
samego zdania, ze powinna ona by¢ zlecana i prowadzona przez pracownikéw hospicjum.
Jezeli natomiast u pacjenta objgtego opieka paliatywng prowadzona jest intensywna rehabilitacja
bleczn‘icza, nalezy podda¢ pod watpliwos¢, czy pacjent zostat wilasciwie zakwalifikowany do tej
formy opieki tj. do hospicjum domowego, ktére gwarantuje m.in. $wiadczenia wykonywane przez
rehabilitanta. Nadmieniam, ze sprawozdajac $wiadczenia, zawsze istnieje  mozliwosé
',‘indy\&idualnego sprawdzenia przez oddzial wojewddzki NFZ zakwestionowanych $wiadezen i

- jezeli 'okaZe si¢, ze istniejq uzasadnione wskazania medyczne do wykonania rehabilitacji w

warunkach innych niz domowe, to jest mozliwosé¢ ich uwzglednienia i dokonania piatnosm za

wykonane swiadczenia zardwno w opiece paliatywnej jak i rehabilitacji leczniczej.

- Biorac powyzsze pod uwage uprzejmie informuje, Ze podjecie dzialan zmierzajgcych
- do urealnienia ceny, bedzie mozliwe po przediozeniu rzeczywistych kosztéw realizacji $wiadczen
z kilku hospicjow domowych z réznych rejonéw Polski.

Odnosme proponowanego spotkania prosz¢ o przedlozenie jego tematu i konkretnych

problemow ktére mla%yby zosta¢ wspolnie omdwione.

- Do wiadomosci:

1. Prezydeht Rieczypospolitej Polskiej /vt

Prezes Rady Ministrow ey N1

Marszalek Sejmu /\ém

Minister Zdrowia

Przewodniczacy Sejmowej Komisji Zdrowia
Przewodniczacy Senackiej Komisji Zdrowia
Rzecznik Praw Dziecka

: Rz_ecinik Praw Pacjenta
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