Warszawa, 7 grudnia 2007 r.

RZECZPOSPOLITA POLSKA
Rzecznik Praw Obywatelskich

Janusz KOCHANOWSKI

RPO-570368-X/07/TG

00-090 Warszawa  Tel. centr. 0-22 551 77 00
Al. Solidarnoéci 77 Fax 0-22 827 64 53 Pani

Ewa KOPACZ

Minister Zdrowia

Wielce Szanowna Pani Minister

Uprzejmie informuje Pania Minister, ze w dniu 29 listopada 2007 r.
zorganizowatem, wespot z Redaktorem Naczelnym miesiecznika ,,Wiez" Zbigniewem
Nosowskim, konferencje prasowa z udzialem ekspertéw, na temat problemow
zwiazanych z opieka paliatywno - hospicyjna nad dzie¢mi. Podczas konferencji
podpisana zostata Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu. Akt ten

pozwalam sobie przedstawi¢ Pani Minister w zataczeniu, z nadzieja na przychylne
przyjecie.

Wielokrotnie podkres§latem, ze Smieré dziecka jest w dramatyczny sposob
sprzeczna z istota zycia cztowieka, z natura. Dlatego sprawa opieki paliatywnej dla
umierajacych dzieci musi by¢ dostrzegana i traktowana w sposoéb szczegdlny. Kazde
dziecko, ktorego dotkneta tragedia rychtej Smierci, musi otrzymacé niezbedna pomoc
niezaleznie od rodzaju i charakteru $miertelnej choroby. Z tego wzgledu dwukrotnie -
w grudniu 2006 r. i w pazdzierniku 2007 r. - zwracatem si¢ do dwczesnego Ministra
Zdrowia o odejsScie od limitowania liczby dzieci dotknigtych nieuleczalnymi
schorzeniami innymi niz nowotworowe, objetych ta opieka w poszczegdlnych
zaktadach opieki zdrowotnej, w stosunku do liczby dzieci chorych na choroby
nowotworowe (50%) oraz zobowiazania $wiadczeniodawcow do kazdorazowego

uzyskiwania zgody dyrektora Oddziatu Wojewddzkiego NFZ na udzielenie $§wiadczenia



2
dziecku choremu na chorobe inna niz nowotworowa, ponad okreslony limit.

Otrzymatem wprawdzie do wiadomosci pismo Ministra Zdrowia kierowane do Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 9 listopada 2007 r. (MZ-UZ-ZR-71-9925-
3/AK/07) wskazujace na potrzebg uchylenia przepisu § 18 ust. 2 pkt 6 zarzqdzenia Nr
61/2007/DZS0OZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 19 wrzesnia 2007 r. w
sprawie okreslenia warunkow zawierania i realizacji umow w rodzaju opieka
dtugoterminowa, wprowadzajacego ten limit. Jednakze - jak dotad - przepis ten nie
zostal uchylony i obowiazuje przy kontraktowaniu $wiadczen opieki paliatywno -

hospicyjnej dla dzieci na 2008 r.

Zwracatem si¢ réwniez w sprawie sfinalizowania prac nad rozporzadzeniem
Ministra Zdrowia w sprawie standardow postepowania i procedur medycznych z
zakresu opieki paliatywno - hospicyjnej w zaktadach opieki zdrowotnej, ktére miato
okresli¢ podstawowe wytyczne regulujace funkcjonowanie zaktadéw opieki zdrowotnej,
udzielajacych $wiadczen z zakresu opieki paliatywno - hospicyjnej. Projekt tego aktu
przekazany zostat w lutym 2007 r. zainteresowanym instytucjom i organizacjom do
uzgodnien zewnetrznych, ich uwagi i propozycje zebrane zostaty do konca maja.
Jednakze aktu tego dotychczas nie wydano. Podtrzymuj¢ swdéj poglad, iz uregulowanie
tej materii w drodze rozporzadzenia Ministra Zdrowia, przerwatoby coroczny spor o
zasady, toczony okresem negocjowania i podpisywania uméw z NFZ ze

Swiadczeniodawcami zajmujacymi si¢ opieka paliatywno-hospicyjna nad dzie¢mi.

Z tych wzgledéw, na podstawie art. 16 ust. 2 pkt 1 ustawy z dnia 15 lipca 1987 r.
o Rzeczniku Praw Obywatelskich (tekstjedn. Dz. U. z 2001 r. nr 14 poz. 147), zwracam
si¢ do Pani Minister o skuteczna interwencje¢ na rzecz wyeliminowania z praktyki
Narodowego Funduszu Zdrowia limitéw obowiazujacych na 2008 r., dyskryminujacych
cze$¢ nieuleczalnie chorych dzieci w dostepie do niezbednej opieki medycznej, a takze
o wydanie rozporzadzenia w sprawie standardow postepowania i procedur medycznych

z zakresu opieki paliatywno - hospicyjnej w zaktadach opieki zdrowotnej.

Lqcze wyrazy szacunku

Zatacznik 1. /-/ Janusz Kochanowski



Karta Praw Dziecka Smiertelnie Chorego w Domu

1. Kazde $miertelnie chore dziecko, bez wzgledu na schorzenie podstawowe i stan

psychofizyczny, ma prawo do godnosci, szacunku oraz intymno$ci, w warunkach domowych.
2. Chore dziecko zachowuje prawo do nauki w domu w wymiarze dostosowanym do jego stanu.

3. Dzieciom $miertelnie chorym przystuguje aktywna 1 catosciowa opieka hospicjum
domowego, zapewniajaca adekwatne do potrzeb leczenie paliatywne nakierowane na poprawe jakosci

zycia.

4. Dzieci te powinny by¢ chronione przed bdlem, cierpieniem oraz zbednymi zabiegami

leczniczymi i badaniami.

5. Opieka nad $miertelnie chorym dzieckiem spoczywa gidwnie na barkach rodzicow, ktorzy
winni by¢ traktowani przez personel medyczny po partnersku. Rodzice maja prawo do otrzymywania

peinych informacji i do podejmowania wszelkich decyzji zgodnych z najlepszym interesem ich dziecka.

6. Kazde chore dziecko ma prawo do informacji i do udziatu w podejmowaniu decyzji

dotyczacych sprawowanej nad nim opieki, zgodnie ze swoim wiekiem i pojmowaniem.

7. Personel hospicjum domowego powinien posiada¢ okre$lone kwalifikacje zawodowe, aby
zapewni¢ w petnym wymiarze zaspokajanie potrzeb fizycznych, emocjonalnych, socjalnych i

duchowych dziecka ijego rodziny.

8. Rodzice powinni mie¢ mozliwo$¢ uzyskania konsultacji z pediatra, bedacym specjalista w

zakresie schorzenia dotyczacego ich dziecka.

9. Rodzice maja prawo do podjecia $wiadomej decyzji o umieszczeniu dziecka na oddziale

szpitalnym dostosowanym do potrzeb $miertelnie chorych dzieci.

10. Cata rodzina dziecka ma prawo do wsparcia w okresie zatoby tak dtugo jak okaze si¢ to

potrzebne.



