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Tytutem wstepu...

Oddajemy Panstwu dokument, ktéry zostat opracowany przez ekspertéw
skupionych w Og0Inopolskim Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej
oraz Polskim Towarzystwie Pediatrycznym. Celem, tego od lat tworzonego
dokumentu, jest wypracowanie optymalnej przestrzeni w organizacji pracy
zespotdw opiekujacych sie podopiecznymi dzieciecych hospicjow. Wazny
— dla autoréw dokumentu — byt nie tylko aspekt medyczny, czy dotyczacy
tzw. logistyki realizowanej opieki, ale takze wymiar etyczny i moralny.
Spojrzenie takie daje mozliwos¢ holistycznej opieki, uwzgledniajacej
antropologie cztowieka oraz systemowy kontekst opieki nad calg rodzing;
w trakcie opieki nad matym pacjentem, jak i w ramach tzw. grup wsparcia
nad osieroconymi. W Standardach zostaly takze uwzglednione opisywane
w literaturze etapy antycypowanej zatoby, doswiadczane przez rodzine jeszcze
w trakcie leczenia objawowego.

Kolejnym, waznym powodem wypracowania Standardow byta koniecznosé
zagwarantowania matym pacjentom wymaganej jakosci opieki. Jest to wyraz
troski naszego srodowiska o jakos¢ sprawowanej opieki przez juz istniejgce,
jak i nowo powstajgce hospicja dzieciece, dla ktérych Standardy powinny stawac
sie punktem odniesienia w realizacji opieki paliatywne;j.

Wyrazamy ogromna rados¢ z tego powodu, ze Standardy Prowadzenia
Pediatrycznej Opieki Paliatywnej realizujg cele statutowe obu organizaciji.
Powstaty jako owoc prac niemal catego Srodowiska reprezentujgcego dzieciece
hospicja, skupione w OFPOP (rozdziat 2, paragraf 5 Statutu), gdzie jako cel
zostato wskazane: ,przyjecie oraz wdrozenie do polskiego systemu prawnego,
jednolitych standarddéw opieki paliatywnej nad dzie¢mi, obowigzujgcych hospicja
zrzeszone w Forum”, oraz Polskie Towarzystwo Pediatryczne realizujgce tym
dokumentem jeden z waznych celéw wlasnego Statutu (rozdziat 2, paragraf
7) jakim jest ,wspdfudziat w tworzeniu programéw dla mozliwie najlepszego
zabezpieczenia opieki zdrowotnej oraz ochrony intereséw dzieci i mtodziezy”.

Oddajemy zatem do Panstwa rgk, dokument bedacy wynikiem wspétpracy
polskiego Srodowiska specjalistéw zajmujgcych sie najmtodszymi pacjentami,
dotknietymi ciezka, nieuleczalng choroba. Wyrasta on z najnowszych zdobyczy
medycyny, jak réwniez gromadzonego przez lata do$wiadczenia.

W imieniu Rady
Ogodlnopolskiego Forum Pediatrycznej Opieki Paliatywnej

O. dr Filip Buczynski
Przewodniczacy Rady






A. WSTEP, DEFINICJE

. Dokument okres$la standardy organizacji pediatrycznej opieki paliatywnej i stosowane
w tej dziedzinie procedury medyczne i niemedyczne.

Il. Uzyte w dokumencie okreslenia oznaczaja:
1) lekarz specjalista — lekarz, ktéry posiada specjalizacje Il stopnia lub tytut
specjalisty w okreslonej dziedzinie medycyny;
2) lekarz w trakcie specjalizacji — lekarz, ktéry rozpoczat specjalizacje zgodnie
z programem specjalizacji oraz uzyskat potwierdzenie przez kierownika
specjalizacji wiedzy i umiejetnosci umozliwiajacych samodzielng prace.

1.

1) Pediatryczna opieka paliatywna to wszechstronna, catosciowa opieka i leczenie
objawowe dzieci z rozpoznanymi chorobami ograniczajacymi zycie. Opieka
ta jest ukierunkowana na poprawe jakosci zycia, ma na celu zapobieganie
bélowi i innym objawom somatycznym, ich u$mierzanie, tagodzenie cierpien
psychicznych, duchowych i socjalnych. Zgodnie z definicja WHO, w populacji
pediatrycznej opieka paliatywna moze by¢ wdrazana po rozpoznaniu choroby;,
na jej wczesnych etapach i kontynuowana niezaleznie od rodzaju wdrozonego
leczenia.

2) Choroby mogace by¢ wskazaniem do objecia dziecka opiekg paliatywng
wymieniono w zataczniku nr 1.

3) Pediatryczna opieka paliatywna prowadzona jest zgodnie ze wskazaniami
aktualnej wiedzy medycznej.

1) Zgodnie z definicia WHO, w populacji pediatrycznej, opieka paliatywna jest
realizowana w r6znych modelach organizacyjnych. W Polsce opieka paliatywna
nad dzie¢mi jest prowadzona w szczegolnosci w warunkach:

a) domowych —w hospicjum domowym dla dzieci;
b) stacjonarnych —w hospicjum stacjonarnym dla dzieci.

2) Opieka paliatywna w warunkach domowych jest podstawowym
i preferowanym modelem organizacyjnym w populacji pediatrycznej. Nalezy
podejmowaé wszelkie mozliwe dziatania, aby dziecko zakwalifikowane
do opieki paliatywnej mogto by¢ leczone w domu rodzinnym.

3) Opieka paliatywna w warunkach stacjonarnych jest wdrazana w sytuacjach,
kiedy dziecko z uzasadnionych powoddw nie moze by¢ leczone w warunkach
domowych.

4) Zaleca sie, aby podmiot wykonujgcy dziatalno$¢ leczniczg, prowadzacy
hospicjum stacjonarne dla dzieci, posiadat w swojej strukturze réwniez hospicjum
domowe dla dzieci.



V. Pediatryczna opieka paliatywna w warunkach domowych obejmuje:

1)
2)
3)
4)
5)
6)

7)
8)
9)
10)
11)

Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy;

Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez pielegniarki;

leczenie bolu zgodnie z aktualnymi wytycznymi i wiedzg medyczna;

leczenie innych objawéw somatycznych;

opieke psychologiczng nad pacjentem i jego rodzing, w tym wsparcie w zatobie;
rehabilitacje w przypadku stwierdzenia przez lekarza hospicjum istniejgcych
ku temu wskazar medycznych;

zapobieganie powiktaniom;

badania zlecone przez lekarza hospicjum domowego;

ordynacje lekow;

bezptatne wypozyczanie niezbednego sprzetu medycznego;

wsparcie socjalne i duchowe.

VI. Pediatryczna opieka paliatywna w warunkach stacjonarnych obejmuje:

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7
8)

9)
10)
11)
12)

13)

Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy;

Swiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez pielegniarki;

leczenie farmakologiczne;

leczenie bolu zgodnie z aktualnymi wytycznymi i wiedzg medyczna;
leczenie zywieniowe;

leczenie innych objawoéw somatycznych;

opieke psychologiczng nad pacjentem i jego rodzing, w tym wsparcie w zatobie;
rehabilitacje w przypadku stwierdzenia przez lekarza hospicjum istniejacych
ku temu wskazan medycznych;

zapobieganie powiktaniom;

badania zlecone przez lekarza hospicjum stacjonarnego;

zaopatrzenie w leki i wyroby medyczne konieczne do prowadzenia opieki;
opieke wyreczajaca, obejmujaca przyjmowanie pacjentdéw do hospicjum
stacjonarnego na okres nie dtuzszy niz 30 dni;

wsparcie socjalne i duchowe.

. ZASADY KWALIFIKACJI DZIECI DO OPIEKI PALIATYWNEJ

Chorobami ograniczajgcymi zycie, ktére moga kwalifikowaé¢ dzieci do opieki
paliatywnej, sa w szczegoélnosci choroby wymienione w zatgczniku nr 1.

W wypadku choréb, ktére nie majg charakteru postepujacego, podstawg kwalifikacji
jest indywidualna analiza potrzeb dziecka i rodziny przeprowadzona przez lekarza
hospicjum.

W wypadku watpliwosci dotyczacych kwalifikacji dziecka do opieki paliatywnej nalezy
uzyskac opinie konsultanta wojewddzkiego w dziedzinie pediatrii.



IV. Warunkami realizacji opieki w hospicjum domowym dla dzieci sg tacznie:

1)
2)

3)
4)

5)

6)

1)

2)

przedstawienie skierowania wystawionego przez lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego;

wskazanie medyczne, a w szczeg6lnosci fakt wystepowania u pacjenta jednostki
chorobowej, o ktérej mowa w zatgczniku nr 1;

kwalifikacja do opieki paliatywnej przez lekarza hospicjum;

pisemna zgoda opiekuna prawnego chorego dziecka na objecie opiekag
paliatywng w warunkach domowych; w przypadku dzieci po 16. roku zycia takze
zgoda chorego dziecka — o ile pacjent jest kompetentny;

dziecko ma zapewniong catodobowg opieke w domu lub innym miejscu statego
pobytu sprawowang przez przynajmniej jednego opiekuna;

dziecko zamieszkuje w rejonie dziatania hospicjum domowego (czas dojazdu
zespotu hospicjum nie przekracza 2 godzin), a warunki mieszkaniowe umozliwiajg
staly pobyt dziecka w domu lub innym miejscu statlego pobytu.

Warunkami realizacji opieki w hospicjum stacjonarnym dla dzieci sg tgcznie:

a) przedstawienie skierowania wystawionego przez lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego;

b) wskazanie medyczne, a w szczegdlnosci fakt wystepowania u pacjenta
jednostki chorobowej, o ktérej mowa w zataczniku nr 1;

c) kwalifikacja do opieki paliatywnej przez lekarza hospicjum;

d) pisemna zgoda opiekuna prawnego chorego dziecka na objecie opieka
paliatywng w warunkach stacjonarnych, a w przypadku dzieci po 16. roku
zycia takze zgoda chorego dziecka — o ile pacjent jest kompetentny;

e) spetnienie minimum 1 kryterium wymienionego w pkt. B.V.2.

Opieka paliatywna w warunkach stacjonarnych objete powinny zosta¢ dzieci,

u ktérych stale lub okresowo nie moze by¢ prowadzona opieka w modelu

domowym, a w szczeg6lno$ci dzieci:

a) osierocone;

b) czasowo, z przyczyn losowych, pozbawione opiekuna prawnego;

c) decyzjg opiekunéw, a po 16. roku zycia réwniez kompetentnego dziecka,
rezygnujace z opieki paliatywnej w warunkach domowych;

d) zrodzin patologicznych;

e) z rodzin posiadajgcych warunki mieszkaniowe i socjalne uniemozliwiajgce
opieke w warunkach domowych;

f) wymagajgce pobytu czasowego w hospicjum stacjonarnym w celu ustalenia
leczenia i petnej kontroli objawéw, wykonania niezbednych badan oraz
zabiegéw mozliwych tylko w warunkach stacjonarnych;

g) wymagajace pobytu czasowego wraz z rodzing nieradzgca sobie z opiekg
w warunkach domowych; pobyt taki potaczony jest z edukacjg rodziny
i ewentualnie terapig rodzinng, z zatozeniem powrotu dziecka do warunkow
domowych;



10

VI.

VIL.

VI

h) wymagajgce pobytu czasowego w hospicjum stacjonarnym w celu
przystosowania mieszkania do pobytu chorego dziecka w domu;
i) wymagajgce pobytu czasowego w hospicjum stacjonarnym w trybie opieki
wyreczajgcej.
3) Dziecko moze by¢ przyjete do hospicjum stacjonarnego na podstawie decyzji
Sadu Rodzinnego.

Pacjent dorosty moze by¢ objety opieka hospicjum domowego lub stacjonarnego
dla dzieci, jezeli:
1) jednostka chorobowa ma charakter wrodzony lub choroba ograniczajaca zycie
zostata zdiagnozowana przed ukonczeniem 18. roku zycia lub
2) pacjent korzystat z opieki hospicjum domowego lub stacjonarnego dla dzieci
przed ukonczeniem 18. roku zycia, lub
3) nie istnieje mozliwos¢ opieki prowadzonej przez hospicja dla dorostych
ze wzgledu na rzadki charakter choroby lub miejsce zamieszkania.

Lekarz hospicjum dla dzieci moze konsultowa¢ pacjentéw leczonych w innych
podmiotach wykonujacych dziatalnos¢ leczniczg celem kwalifikacji do opieki

paliatywne;j.

KRYTERIA WYPISYWANIA PACJENTOW Z HOSPICJUM DLA
DZIECI

Lekarz hospicjum stwierdza, ze nastgpita poprawa lub stabilizacja stanu zdrowia
i chory nie wymaga leczenia objawowego albo leczenie takie moze by¢ kontynuowane
przez lekarza podstawowej opieki zdrowotnej.

Opiekunowie dziecka lub kompetentne dziecko po 16. roku zycia sprzeciwiaja sie
leczeniu proponowanemu przez lekarza hospicjum, a majgcemu w ocenie lekarza
istotny wptyw na stan zdrowia pacjenta.

Nastepuje zmiana decyzji opiekunow dziecka lub kompetentnego dziecka po 16. roku
zycia odnosnie podjecia leczenia eksperymentalnego lub przedtuzajacego zycie —

z wylaczeniem pacjentéw zakwalifikowanych do przeszczepu narzadowego.

Pacjent, ktory osiagnat petnoletnos¢, leczony przez hospicjum dla dzieci chce
przenies¢ sie do hospicjum dla dorostych.

Nastepuje zmiana miejsca zamieszkania poza rejon hospicjum.

Opiekunowie dziecka permanentnie nie stosujg sie do zlecen lekarza hospicjum.
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D. WARUNKI FUNKCJONOWANIA HOSPICJUM DLA DZIECI

I.  Warunki funkcjonowania hospicjum domowego dla dzieci:

1) Wymagania dotyczgce personelu w hospicjum domowym dla dzieci:

a) lekarz specjalista w dziedzinie pediatrii lub neonatologii, lub neurologii
dzieciecej, lub onkologii i hematologii dzieciecej, lub anestezjologii lub
anestezjologii i reanimacji, lub anestezjologii i intensywnej terapii, lub chirurgii
dzieciecej, lub medycyny paliatywnej, lub medycyny rodzinnej, lub lekarz
w trakcie specjalizacji w wyzej wymienionych dziedzinach — réwnowaznik
1 etatu przeliczeniowego na 15 pacjentow;

b) pielegniarka, ktora:

2)

ukonczyta specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego
albo jest w trakcie tej specjalizacji, lub

ukonczyta specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa opieki paliatywnej
albo jest w trakcie tej specjalizacji, lub

ukonczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa opieki
paliatywnej albo jest w trakcie tego kursu, lub

ukonczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa
pediatrycznego i kurs specjalistyczny w zakresie pediatrycznejdomowe;j
opieki paliatywnej albo ukoniczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie
pielegniarstwa pediatrycznego i jest w trakcie kursu specjalistycznego
w zakresie pediatrycznej domowej opieki paliatywnej, lub

ukonczyta kurs specjalistyczny w zakresie opieki paliatywnej albo jest
w trakcie tego kursu lub ukonczyta kurs specjalistyczny w zakresie
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej albo jest w trakcie tego kursu
co najmniej 25% czasu pracy ogotu pielegniarek udzielajacych swiad-
czen; rownowaznik 1 etatu przeliczeniowego na 6 $wiadczeniobiorcéw;

c) psycholog lub psycholog posiadajacy tytut specjalisty w dziedzinie psychologii
klinicznej, lub psychoonkolog — réwnowaznik 1/2 etatu przeliczeniowego
na 15 Swiadczeniobiorcow;

d) fizjoterapeuta — rownowaznik 1/3 etatu przeliczeniowego na 15 Swiadczenio-
biorcéw.

Sprzet medyczny:

a) jeden pulsoksymetr dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza dyzurnego;

b) jeden koncentrator tlenu na 4 pacjentow;

c) jeden ssak na 4 pacjentow;

d) jeden materac przeciwodlezynowy na 6 pacjentow;

e) jedna pompa strzykawkowa na 15 pacjentow;

f) jeden inhalator na 4 pacjentow;

g) aparat do mierzenia cisnienia — dla kazdej pielegniarki i jeden dla lekarza
dyzurnego;

h) jedno 6zko szpitalne wielopozycyjne na 15 pacjentow;

i) jedna waga i jedna tasma do mierzenia dtugosci ciata.
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3) Inne warunki:

a)
b)

c)

i)
)]

pomieszczenie biurowe z telefonem, automatyczng sekretarkg i faksem;
pomieszczenie magazynowe na leki, materialy opatrunkowe i sprzet
medyczny;

3 samochody osobowe do dyspozycji zespotu hospicjum;

telefony komorkowe dla zespotéw dyzurnych;

telefon komorkowy dla rodzin nieposiadajgcych wiasnego telefonu;
catodobowy dostep przez 7 dni w tygodniu do Swiadczenh opieki zdrowotnej
udzielanych przez lekarza hospicjum;

porady lekarskie w zaleznosci od potrzeb, nie rzadziej niz 2 w miesigcu;
catodobowy dostep przez 7 dni w tygodniu do $wiadczen opieki zdrowotnej
udzielanych przez pielegniarke hospicjum;

wizyty pielegniarskie w zaleznosci od potrzeb, Srednio 2 w tygodniu;
pozostaly personel — porady lub wizyty ustalane indywidualnie przez lekarza.

Il.  Warunki funkcjonowania hospicjum stacjonarnego dla dzieci:
1) Wymagania dotyczgce personelu w hospicjum stacjonarnym dla dzieci:

a)

b)

c)

d)

lekarz specjalista w dziedzinie pediatrii lub neonatologii, lub neurologii

dzieciecej, lub onkologii i hematologii dzieciecej, lub anestezjologii, lub

anestezjologii i reanimacji, lub anestezjologii i intensywnej terapii, lub chirurgii

dzieciecej, lub medycyny paliatywnej, lub medycyny rodzinnej, lub lekarz

w trakcie specjalizacji w wyzej wymienionych dziedzinach — réwnowaznik

1 etatu przeliczeniowego na 12 6zek;

pielegniarka, ktora:

ukonczyta specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego albo

jest w trakcie tej specjalizacji lub

ukonczyta specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa anestezjologicznego

albo jest w trakcie tej specjalizacji, lub

- ukonczyta specjalizacje w dziedzinie pielegniarstwa opieki paliatywnej
albo jest w trakcie tej specjalizacji, lub

- ukonczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego
albo jest w trakcie tego kursu, lub

— ukonczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa opieki
paliatywnej albo jest w trakcie tego kursu, lub

— ukonczyta kurs kwalifikacyjny w dziedzinie pielegniarstwa anestezjolo-
gicznego albo jest w trakcie tego kursu, lub

— ukonczyta kurs specjalistyczny w zakresie opieki paliatywnej albo jest
w trakcie tego kursu lub ukonczyta kurs specjalistyczny w zakresie
pediatrycznej domowej opieki paliatywnej albo jest w trakcie tego kursu

— co najmniej 25% czasu pracy ogoétu pielegniarek udzielajgcych swiadczen;

psycholog lub psycholog posiadajacy tytut specjalisty w dziedzinie psychologii

klinicznej, lub psychoonkolog — réwnowaznik 1/2 etatu przeliczeniowego

na 20 t6zek;

fizjoterapeuta — rownowaznik 1/4 etatu przeliczeniowego na 10 t6zek.
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Sprzet medyczny:

a) tozka (zwykte i wielopozycyjne);

b) materace przeciwodlezynowe i inny sprzet przeciwodlezynowy;

c) sprzet utatwiajgcy pielegnacje;

d) koncentrator tlenu lub inne dostepne zrédto tlenu w liczbie co najmniej 1 szt.
na kazde rozpoczete 3 t6zka;

e) ssak elektryczny w liczbie co najmniej 1 szt. na kazde rozpoczete 5 t6zek;

f) inhalatory w liczbie co najmniej 1 szt. na kazde rozpoczete 5 16zek;

g) glukometr;

h) pulsoksymetr;

i) aparat do pomiaru ci$nienia tetniczego krwi;

j) pompy infuzyjne w liczbie co najmniej 1 szt. na kazde rozpoczete 10 tézek;

k) pompy zywieniowe w liczbie co najmniej 1 szt. na kazde rozpoczete 10 t6zek.

Inne warunki:

a) catodobowy dostep przez 7 dni w tygodniu do $wiadczen opieki zdrowotnej
udzielanych przez lekarza;

b) calodobowe Swiadczenia opiekizdrowotnejudzielane przez pielegniarke przez
7 dni w tygodniu;

c) zapewnienie mozliwosci catodobowego pobytu opiekunéw dziecka
w hospicjum.

E. PROCEDURY MEDYCZNE I INNE Z ZAKRESU DOMOWEJ
PEDIATRYCZNEJ OPIEKI PALIATYWNEJ

I.  Procedury diagnostyczne obejmujg co najmniej:

1)
2)
3)

4)

10)

badanie przedmiotowe;

badanie podmiotowe;

okreslenie postepowania zaakceptowanego przez chorego i jego bliskich
uwzgledniajgce miejsce sprawowania opieki, sposéb postepowania i leczenia;
pomiary nieinwazyjne inne (ci$nienia tetniczego krwi, pomiar cieptoty ciata,
wysycenie hemoglobiny tlenem, masa i dlugos¢ ciata);

pobranie krwi zylnej lub wtosniczkowej do badan;

pomiar glikemii za pomocg glukometru;

pobranie wymazu/wydzieliny;

pobranie moczu do badania;

bilans ptynéw;

ocene ryzyka powstawania odlezyn.

Il. Procedury terapeutyczne obejmujg co najmniej:

1)
2)
3)
4)
5)

przygotowywanie i podawanie lekéw doustnie i podjezykowo;

przygotowywanie i podawanie lekdw droga doodbytnicza;

przygotowywanie i podawanie lekéw drogg wziewna;

przygotowywanie i podawanie lekéw drogg przezskoérna;

przygotowywanie i podawanie lekow (wstrzykniecie lub infuzja) drogg podskorna,
dozylna, domiesniowa lub zewnatrzoponowa;
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6)

7)

8)

9)
10)
11)
12)
13)
14)
15)
16)
17)
18)
19)
20)
21)
22)
23)
24)

25)
26)
27)
28)
29)
30)

obstuge centralnych dostepéw naczyniowych;

znieczulenie miejscowe skory przy zastosowaniu kremu;

obstuge pomp strzykawkowych;

obstuge pomp zywieniowych;

tlenoterapie;

toalete i wymiane rurki tracheostomijnej;

zaktadanie sondy dozotgdkowej;

pielegnacje i leczenie zmian przy gastrostomii;

zywienie dozotgdkowe przez sonde lub gastrostomie;

zywienie dojelitowe;

wykonywanie enemy;

wykonanie recznego wydobycia stolca;

cewnikowanie i ptukanie pecherza moczowego;

leczenie odlezyn;

fizykoterapie oddechowag;

objawowe leczenie bolu;

objawowe leczenie innych dolegliwosci;

stosowanie kontrolowanej sedacji;

prowadzenie pielegnacji i leczenia zmian w obrebie jamy ustnej oraz bolesnego
polykania;

ptukanie pochwy;

ptukanie nefrostomii;

drenaz utozeniowy;

wsparcie psychologiczne;

opieke pielegniarska wyreczajaca;

psychoterapie bezposrednia (odreagowujgca, kognitywna, podtrzymujaca,
behawioralna: relaksacja, wizualizacja), psychoterapie posrednia: rodziny
w czasie trwania choroby pacjenta, rodziny w okresie przezywania zatoby.

lll. Procedury pielegnacyjno-higieniczne obejmujg co najmniej:

1)
2)
3)
4)

5)
6)
7)
8)

toalete drzewa oskrzelowego;

kapiel, masaz;

zabiegi higieniczne i pielegnacyjne (w tym wymiana bielizny osobistej i poscieli);
wymiane srodkéw higienicznych jednorazowego uzytku (pieluchy, tampony,
cewniki zewnetrzne);

Zmiane pozycji ciata;

zatozenie suchej rurki do odbytu;

zapobieganie odlezynom;

wykonywanie toalety poSmiertnej i pomoc w ubieraniu ciata zmartego.

IV. Procedury rehabilitacyjne obejmujg co najmniej:

1)
2)
3)

prowadzenie rehabilitacji ruchowej i oddechowej;
éwiczenia bierne;
masaz leczniczy.
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V. Pozostate procedury obejmujg co najmniej:

1)
2)
3)
4)

5)
6)

7
8)
9)

10)

rozpoznawanie potrzeb socjalnych pacjentéw i ich rodzin;

rozpoznawanie potrzeb psychologicznych;

rozpoznawanie problemoéw duchowych/egzystencjalnych;

opieke nad chorym i rodzing w okresie agonii (wtacznie ze stwierdzeniem zgonu,
wypisaniem $wiadectwa zgonu i udzieleniem wsparcia osobom bliskim po
stracie);

wsparcie duchowe, postuga kaptanska;

wsparcie socjalne — udzielanie zindywidualizowanej, dostosowanej do aktualnych
potrzeb pomocy socjalnej, pomoc w uzyskiwaniu $wiadczenh z instytucji pomocy
spotecznej oraz w organizowaniu ustug opiekunczych;

prowadzenie rozmow — wspierajgcych, informacyjnych z chorym i rodzing;
edukacje chorego i rodziny;

wspieranie osieroconych, bliskich choremu oséb bezposrednio po zgonie
chorego;

wypozyczanie do domu chorego niezbednego sprzetu.

F. PROCEDURY MEDYCZNE | INNE Z ZAKRESU STACJONARNEJ
PEDIATRYCZNEJ OPIEKI PALIATYWNEJ

. Procedury diagnostyczne obejmujg co najmniej:

1)
2)
3)

4)

5)
6)
7)
8)
9)
10)

badanie przedmiotowe;

badanie podmiotowe;

okreslenie postepowania zaakceptowanego przez chorego i jego bliskich
uwzgledniajace miejsce sprawowania opieki, sposéb postepowania i leczenia;
pomiary nieinwazyjne inne (ciSnienia tetniczego krwi, pomiar cieptoty ciata,
wysycenie hemoglobiny tlenem, masa i dtugos¢ ciata);

pobranie krwi zylnej lub wtos$niczkowej do badan;

pomiar glikemii za pomocag glukometru;

pobranie wymazu/wydzieliny;

pobranie moczu do badania;

bilans ptynow;

ocene ryzyka powstawania odlezyn.

Il. Procedury terapeutyczne obejmujg co najmniej:

1)
2)
3)
4)
5)

6)
7
8)

przygotowywanie i podawanie lekdéw doustnie i podjezykowo;

przygotowywanie i podawanie lekéw drogg doodbytniczg;

przygotowywanie i podawanie lekéw drogg wziewna;

przygotowywanie i podawanie lekéw drogg przezskorna;

przygotowywanie i podawanie lekdw (wstrzykniecie lub infuzja) droga podskérna,
dozylna, domiesniowa lub zewnatrzoponowa;

obstuge centralnych dostepéw naczyniowych;

znieczulenie miejscowe skory przy zastosowaniu kremu;

obstuge pomp strzykawkowych;
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9)
10)
11)
12)
13)
14)
15)
16)
17)
18)
19)
20)
21)
22)
23)
24)
25)

26)
27)
28)
29)
30)
31)
32)

obstuge pomp zywieniowych;

tlenoterapie;

toalete i wymiane rurki tracheostomijnej;

zaktadanie sondy dozotgdkowej;

pielegnacje i leczenie zmian przy gastrostomii;

zywienie dozotagdkowe przez sonde lub gastrostomie;

zywienie dojelitowe;

zywienie pozajelitowe;

wykonywanie enemy;

wykonanie recznego wydobycia stolca;

cewnikowanie i ptukanie pecherza moczowego;

leczenie odlezyn;

fizykoterapie oddechowag;

objawowe leczenie bolu;

objawowe leczenie innych dolegliwosci;

stosowanie kontrolowanej sedaciji;

prowadzenie pielegnaciji i leczenia zmian w obrebie jamy ustnej

oraz bolesnego potykania;

chirurgiczne opracowanie ran;

ptukanie pochwy;

ptukanie nefrostomii;

drenaz utozeniowy;

wsparcie psychologiczne;

opieke pielegniarska wyreczajaca,;

psychoterapie bezposrednia (odreagowujgca, kognitywna, podtrzymujgca,
behawioralna: relaksacja, wizualizacja), psychoterapie posrednig: rodziny
w czasie trwania choroby pacjenta, rodziny w okresie przezywania zatoby.

lll. Procedury pielegnacyjno-higieniczne obejmuja co najmniej:

1)
2)
3)
4)
5)

6)
7
8)
9)

toalete drzewa oskrzelowego;

kapiel, masaz;

karmienie;

zabiegi higieniczne i pielegnacyjne (w tym wymiana bielizny osobistej i poscieli),
wymiane srodkéw higienicznych jednorazowego uzytku (pieluchy, tampony,
cewniki zewnetrzne);

Zmiane pozycji ciata;

zatozenie suchej rurki do odbytu;

zapobieganie odlezynom;

wykonywanie toalety poSmiertnej i pomoc w ubieraniu ciata zmartego.

IV. Procedury rehabilitacyjne obejmujg co najmniej:

1)
2)
3)

prowadzenie rehabilitacji ruchowej i oddechowej;
éwiczenia bierne;
masaz leczniczy.
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V. Pozostate procedury obejmujg co najmniej:

1)
2)
3)
4)

5)
6)

7
8)
9)

rozpoznawanie potrzeb socjalnych pacjentéw i ich rodzin;

rozpoznawanie potrzeb psychologicznych;

rozpoznawanie problemoéw duchowych/egzystencjalnych;

opieke nad chorym i rodzing w okresie agonii (wlacznie ze stwierdzeniem
zgonu, wypisaniem $wiadectwa zgonu i udzieleniem wsparcia osobom bliskim
po stracie);

wsparcie duchowe, postuga kaptanska;

wsparcie socjalne — udzielanie zindywidualizowanej, dostosowanej do aktualnych
potrzeb pomocy socjalnej, pomoc w uzyskiwaniu $wiadczen z instytucji pomocy
spotecznej oraz w organizowaniu ustug opiekunczych;

prowadzenie rozmoéw — wspierajgcych, informacyjnych z chorym i rodzing;
edukacje chorego i rodziny;

wspieranie osieroconych, bliskich choremu oséb bezposrednio po zgonie
chorego.
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ZAELACZNIK NR 1

WYKAZ CHOROB MOGACYCH BYC WSKAZANIEM
DO OBJECIA DZIECKA OPIEKA PALIATYWNA

Lp. Kod ICD-10 Jednostka chorobowa

1. A81 Atypowe wirusowe zakazenia osrodkowego uktadu nerwowego

2. B20-B24 Choroba wywotana przez ludzki wirus uposledzenia odpornosci (HIV)

&, B90-B94 Nastepstwa choréb zakaznych i pasozytniczych

4. C00-C14 Nowotwory zto$liwe wargi, jamy ustnej i gardta

5. C15-C26 Nowotwory ztosliwe narzagdéw uktadu pokarmowego

6. C30-C39 Nowotwory zto$liwe uktadu oddechowego i narzadéw klatki piersiowej

7. C40-C41 Nowotwoér ztosliwy kosci i chrzastki stawowej

8. C43-C44 Czerniak i inne nowotwory ztosliwe skéry

9. C45-C49 Nowotwory ztosliwe mezotelium i tkanek miekkich

10. C50 Nowotwor ztosliwy piersi

11. C51-C58 Nowotwory zto$liwe zenskich narzadéw piciowych

12. C60-C63 Nowotwory zto$liwe meskich narzadéw piciowych

13. C64-C68 Nowotwory ztosliwe uktadu moczowego

14. C69-C72 Nowotwory zto$liwe oka, mézgu i innych czesci osrodkowego uktadu nerwowego

15. C73-C75 Nowotwory ztosliwe tarczycy i innych gruczotéw wydzielania wewnetrznego

16. C76-C80 Nowotwory zto$liwe niedoktadnie okreslone, wtérne i o nieokreslonym umiejscowieniu

17, C81.C96 Nowotwory_ zloé’liwe, o potwierdzonym lub przypuszczalnym pierwotnym charakterze, tkanki limfatycznej,
uktadu krwiotworczego i tkanek pokrewnych

18. C97 Nowotwory zto$liwe o niezaleznym (pierwotnym) mnogim umiejscowieniu

19. DO00-D09 Nowotwory in situ

20. D32 Nowotwér nieztosliwy opon mézgowo-rdzeniowych

21. D33 Nowotwoér nieztosliwy mézgu i innych czesci osrodkowego uktadu nerwowego

22. D37-D48 Nowotwory o niepewnym lub nieznanym charakterze

23. E70-E90 Choroby metaboliczne

24. F84 Catos$ciowe zaburzenia rozwojowe

25. G09 Nastepstwa zapalnych choréb o$rodkowego uktadu nerwowego

26. G10-G13 Uktadowe zaniki pierwotnie zajmujace osrodkowy uktad nerwowy

27. G23 Inne choroby zwyrodnieniowe zwojéw podstawnych (w szczegdlnosci choroba Hellervordena-Spatza)

Choroby potaczen nerwowo-migsniowych i miesni [w szczeg6lnosci G71.0 Dystrofia miesniowa, w tym
28. G70-G73 ciezka (Duchenne’a), G71.2 Miopatie wrodzone, G71.3 Miopatia mitochondrialna niesklasyfikowana
gdzie indziej]

Mézgowe porazenie dzieciece i inne zespoly porazenne (w szczegélnosci G80 Mézgowe porazenie

29. G80-G83 dzieciece)

30. G90-G99 Inne zaburzenia uktadu nerwowego

31. 142-143 Kardiomiopatie

32. 150 Niewydolnos$¢ serca

33. 169 Nastepstwa choréb naczyniowych mézgu

34. J96.1 Przewlekta niewydolno$¢ oddechowa

35. K72 Niewydolnos¢ watroby, niesklasyfikowana gdzie indziej
36. K74 Zwiéknienie i marskos$¢ watroby

37. N18.0 Schytkowa niewydolno$¢ nerek

38. P07.2 Skrajne wczeséniactwo

39. P10 Uszkodzenie struktur srédczaszkowych i krwotok spowodowany urazem porodowym
40. P11 Inne porodowe urazy osrodkowego uktadu nerwowego

41. P21 Zamartwica urodzeniowa



Lp. Kod ICD- 10
42.

43.
44.
45.

46.

47.

48.
49.

50.

51.
528

53.

54.

55.
56.
57.
58.

59.

60.
61.

62.

63.
64.
65.
66.
67.

68.

B2

P35
P37.1
P91

Q00-Q07

Q20-Q25

Q31
Q32

Q44

Q60
Q61.1

Q77

Q78

Q79
Q81
Q85
Q87

Q89

Q90-Q99
R40.2

S06

T90
T91
T94
T96
T97

Y85-Y89
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ZAELACZNIK NR 1

WYKAZ CHOROB MOGACYCH BYC WSKAZANIEM

DO OBJECIA DZIECKA OPIEKA PALIATYWNA

Jednostka chorobowa

Przewlekta choroba oddechowa rozpoczynajaca sie w okresie okotoporodowym (w szczegdlnosci
P27.1 Dysplazja oskrzelowo-ptucna rozpoczynajaca si¢ w okresie okotoporodowym)

Wrodzone choroby wirusowe
Wrodzona toksoplazmoza
Inne zaburzenia mézgowe noworodka (w szczegélnosci P91.0 Niedokrwienie m6zgu noworodkowe)

Wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego (w szczegélnosci Q03 Wodogtowie wrodzone, Q03.1
Zespo6t Dandy-Walkera, Q04.2 Przodomézgowie jednokomorowe — holoprosencephalia, Q04.3 Inne
wady mézgu z ubytkiem tkanek, np. gtadkomézgowie — lissencephalia, Q04.8 Inne okreslone wrodzone
wady rozwojowe mézgu, Q04.9 Wrodzone wady rozwojowe mézgu, nieokreslone, Q05 Rozszczep
kregostupa, Q05.0 Rozszczep kregostupa szyjnego ze wspotistniejacym wodogtowiem, Q05.2
Rozszczep kregostupa ledZwiowego ze wspétistniejacym wodogtowiem, Q07 Inne wrodzone wady
rozwojowe uktadu nerwowego, Q07.0 Zespdt Arnolda-Chiariego)

Wrodzone wady rozwojowe serca i duzych naczyn — dotyczy dzieci niezakwalifikowanych do leczenia
operacyjnego

Wrodzone wady rozwojowe krtani
Wrodzone wady rozwojowe tchawicy i oskrzeli

Wrodzone wady rozwojowe pecherzyka zétciowego, przewodoéw zétciowych i watroby (w szczegélnosci
Q44.2 Zarosniecie przewodéw zo6tciowych, Q44.7 Zespot Alagille’a)

Niewytworzenie sig nerki i inne zaburzenia zwigzane z niedorozwojem nerki (w szczegélnosci Q60.4
Niedorozwdj nerek, obustronny)

Wielotorbielowato$¢ nerek, dziedziczona autosomalnie recesywnie

Dysplazja kostno-chrzestna z upo$ledzeniem wzrostu kosci dtugich i kregostupa (w szczegélnosci
Q77.4 Achondroplazja — chondrodystrofia ptodowa)

Inne osteochondrodysplazje (w szczegélnosci Q78.0 Kostnienie niedoskonate — tamliwo$¢ kosci
wrodzona — osteogenesis imperfecta)

Wrodzone wady rozwojowe uktadu miesniowo-szkieletowego, niesklasyfikowane gdzie indziej
Pecherzowe oddzielanie naskorka

Fakomatozy niesklasyfikowane gdzie indziej

Inne okreslone zespoty wrodzonych wad rozwojowych dotyczace wielu uktadéw

Inne wrodzone wady rozwojowe niesklasyfikowane gdzie indziej (w szczegdlnosci Q89.7 Mnogie
wrodzone wady rozwojowe niesklasyfikowane gdzie indziej)

Aberracje chromosomowe, niesklasyfikowane gdzie indziej
Spigczka, nieokreslona

Uraz $rédczaszkowy (w szczegdlnosci S06.7 Uraz Srédczaszkowy z diugotrwatym okresem
nieprzytomnosci)

Nastepstwa urazéw gtowy

Nastepstwa urazow szyi i tutowia

Nastepstwa urazéw obejmujacych liczne okolice ciata i nieokreslone okolice ciata

Nastepstwa zatrucia lekami, Srodkami farmakologicznymi i substancjami biologicznymi

Nastepstwa toksycznych skutkéw dziatania substancji zazwyczaj niestosowanych w celach leczniczych

Nastepstwa zewnetrznych przyczyn zachorowania i zgonu (w szczegélnosci Y85 Nastepstwa
wypadkéw komunikacyjnych, Y87.0 Nastepstwa zamierzonego samouszkodzenia, Y88.0 Nastepstwa
niekorzystnego dziatania leku, srodka farmakologicznego i substancji biologicznej zastosowanych

do celéw leczniczych, Y88.1 Nastepstwa wypadku pacjenta w trakcie zabiegéw chirurgicznych

i medycznych, Y89 Nastepstwa dziatania innych przyczyn zewnetrznych)
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