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Perinatalna opieka paliatywna w Polsce.
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aspektow

Perinatal Palliative Care in Poland:
Quantitative Analysis of Chosen Aspects

Abstrakt

W artykule s3 oméwione wyniki badania, ktorego celem byla charakterystyka ilo$ciowa $wiadcze-
niodawcow, beneficjentéw oraz $wiadczen perinatalnej opieki paliatywnej (dalej: POP) w Polsce. Do
analizy wybrano dane zastane obejmujace informacje ze stron internetowych instytucji okreslajacych
sie jako hospicja perinatalne, informacje o umowach na POP udostepniane przez Narodowy Fun-
dusz Zdrowia (dalej: NFZ) oraz internetowq baz¢ sprawozdan merytorycznych organizacji pozytku
publicznego. Ustalono, ze na terenie 14 wojewodztw rozmieszczone sg 23 placowki udzielajace POP.
W latach 2018-2020 placéwki te roznily sie ze wzgledu na liczbe $wiadczeniobiorcéw w roku oraz
zakres udzielanych $wiadczen. Rozbieznosci zauwazono takze w strukturze finansowania $wiad-
czen - nie wszystkie placowki mialy odpowiedni kontrakt z NFZ. Otrzymane wyniki prowadza do
wniosku, ze jako$¢ opieki dla rodziny z prenatalng diagnoza wady letalnej dziecka moze zaleze¢
od tego, do jakiej placowki trafl.

Slowa kluczowe: hospicjum perinatalne, opieka nad rodzing z dzieckiem z wada letalng, perinatalna
opieka paliatywna

Abstract

The purpose of this study was a quantitative analysis of data regarding providers, beneficiaries and
services related to perinatal palliative care (PPC) in Poland. Results of said study are discussed in this
article. The basis for the study was an analysis of data available from websites of perinatal hospices,
official data from Poland’s National Health Fund (Narodowy Fundusz Zdrowia, NFZ) regarding PPC
service agreements, and an online database containing reports from public organizations. It has been
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determined that there are 23 institutions offering PPC services in 14 voivodeships in Poland. Between
years 2018-2020, these institutions differed significantly in terms of the number of beneficiaries.
Furthermore, they were differentiated because of the range of services they offered on their websites.
There were also differences related to their financing structures — not all the institutions under analysis
have secured an appropriate agreement with NFZ. The obtained results lead to the conclusion that the
quality of care for families of a child with a prenatal diagnosis of a lethal defect can depend on
the institution which provides help.

Keywords: perinatal hospice, caring for a family of a child with a lethal defect, perinatal palliative care

Wprowadzenie

Zamiar zbadania stanu perinatalnej opieki paliatywnej (dalej: POP) w Pol-
sce podjeto po analizie literatury przedmiotu. Ze wzgledu na obszerny zakres
treSciowy zagadnienia badanie zawezono do kilku kwestii, ktére ujeto w szcze-
goétowe problemy badawcze:

- Jaka jest dostepnos¢ placowek oferujacych w Polsce perinatalng opieke
paliatywna w ujeciu terytorialnym?

- Jaki zakres $wiadczen maja podmioty oglaszajace si¢ jako hospicja perina-
talne?

- Jaka jest struktura finansowania dziatan podmiotéw $wiadczacych POP
przez Narodowy Fundusz Zdrowia?

- Ile rodzin w Polsce zostalo objetych §wiadczeniami POP od czasu jej tary-
fikacji?

W celu pozyskania odpowiedzi na wyodrebnione zagadnienia postuzono sie
metoda z grupy niereaktywnych. Maja one wiele zalet: sg tafisze niz generowanie
danych reaktywnych', dajg mozliwos$ci operowania na wigkszych prébach?ibez
ingerencji badacza na przedmiot badania’, a takze opieraja si¢ na policzalnych
faktach, co czyni je bardziej wiarygodnymi niz badania jakosciowe®. Uznano, ze
do rozpoznawania stanu POP w Polsce, a dokladnie do opracowania ilo$ciowej
charakterystyki zjawiska, adekwatna bedzie analiza danych zastanych obejmu-
jacych: 1) zawartos¢ stron internetowych instytucji oferujacych w Polsce POP,
2) dane liczbowe prezentowane na stronach internetowych NFZ dotyczacych
umow zawieranych z podmiotami z tytulu §wiadczen z zakresu opieki paliatywnej

' S.L. Hofferth, Secondary Data Analysis in Family Research, ,Journal of Marriage and Family”
2005, vol. 67, no. 4, s. 893.

2 Ch. Frankfort-Nachmias, D. Nachmias, Metody badawcze w naukach spolecznych, thum. M. Za-
krzewska, Wydawnictwo Zysk i S-ka, Poznan 2011, s. 321.

* E. Babbie, Badania spoleczne w praktyce, ttum. W. Betkiewicz, Wydawnictwo Naukowe PWN,
Warszawa 2004, s. 341.

4 S. Kvale, InterViews. Wprowadzenie do jakosciowego wywiadu badawczego, ttum. S. Zabielski,
Trans Humana, Bialystok 2004, s. 75-76, 287-292.
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i hospicyjnej, 3) baze sprawozdan finansowych i merytorycznych organizacji
pozytku publicznego (dalej: OPP). Otrzymane ta droga wyniki mozna uzna¢
za wstep do dalszych, zwlaszcza jako$ciowych, badan problematyki POP.

Dostepnos¢ placowek oferujacych perinatalng opieke paliatywna

Wedtug stanu na koniec 2021 roku w Polsce istnialy 23 placowki oferujace
$wiadczenia z zakresu POP (tabela 1), co w poréwnaniu z pierwsza potowg 2018

roku, kiedy odnotowano 16 tego typu placowek’, oznacza wzrost ich liczby.

Tabela 1. Placowki $wiadczace POP wraz z podmiotami prowadzacymi wedlug wojewddztw

Wojewddztwo

Nazwa, adres i witryna internetowa placéwki

Podmiot prowadzacy

dolnoslaskie

Hospicjum Perinatalne, Wroctaw,
ul. Benedyktynska,
https://formuladobra.pl

Stowarzyszenie Medyczne
Hospicjum dla Dzieci
Dolnego Slgska ,JFormula
Dobra”

Hospicjum Perinatalne, Wroctaw, ul. Jednosci
Narodowej, https://hospicjum.wroc.pl/szukam-
pomocy/hospicjum-perinatalne/

Fundacja Wroclawskie
Hospicjum dla Dzieci

ul. Dabrowskiego,
https://gajusz.org.pl/dla-potrzebujacych/
hospicjum-perinatalne/

kujawsko- Centrum Opieki Perinatalnej $w. Lazarza, Rycerski i Szpitalny Zakon
pomorskie Bydgoszcz, ul. ks. J. Popietuszki, $w. Lazarza z Jerozolimy -
http://perinatalne.bydgoszcz.pl Stowarzyszenie Katolickie
lubelskie Hospicjum Perinatalne, Lublin, ul. Ledzian, Lubelskie Hospicjum dla
https://hospicjum.lublin.pl/index.php/ Dzieci im. Malego Ksiecia
hospicjum-perinatalne/
lubuskie Hospicjum Perinatalne, Zary, ul. Pszenna, Szpital Na Wyspie
http://szpitalnawyspie.pl/PL/518/Hospicjum_ | Sp. z 0.0.
perinatalne/#
Hospicjum Perinatalne, Zielona Géra, ul. Zyty | Szpital Uniwersytecki im.
K. Marcinkowskiego
w Zielonej Gorze
Sp. zo.o.
todzkie Hospicjum Perinatalne, £6dz, Fundacja Gajusz - Centrum

Opieki Paliatywnej dla Dzieci

> R. Iwanski, E. Sielicka, A. Jarzebinska, Opieka paliatywna i hospicyjna w ujeciu spotecznym
i ekonomicznym, CeDeWu, Warszawa 2018, s. 109.
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malopolskie Hospicjum Perinatalne, Krakéow, Alma Spei Hospicjum
ul. Dozynkowa, dla Dzieci
http://almaspei.pl/hospicjum-perinatalne/
Hospicjum Perinatalne, Krakéw, ul. Rézana, Krakowskie Hospicjum
https://www.hospicjumtischnera.org/ dla Dzieci im. ks. J. Tischnera
dla-potrzebujacych/opieka-od-poczecia-
perinatalna/czym-jest-hospicjum-perinatalne/
Hospicjum Perinatalne, Nowa Huta, Malopolskie Hospicjum
ul. Odmetowa, dla Dzieci w Krakowie
https://mhd.org.pl/hospicjum-perinatalne/

mazowieckie Hospicjum Perinatalne, Warszawa, ul. Agatowa, | Fundacja Warszawskie
https://perinatalne.pl Hospicjum dla Dzieci

opolskie Hospicjum Perinatalne, Opole, ul. Armii Fundacja ,,Domowe
Krajowej, Hospicjum dla Dzieci”
http://hospicjum.opole.pl/jak-mozemy-pomoc/ | w Opolu
hospicjum-perinatalne/

podkarpackie | Hospicjum perinatalne, Rzeszéw, ul. Lwowska, | Fundacja Podkarpackie
http://www.hospicjum-podkarpackie.pl/ Hospicjum dla Dzieci
hospicjum-perinatalne/

podlaskie Hospicjum Perinatalne, Bialystok, Fundacja ,,Poméz Im”
ul. Ciotkowskiego, na Rzecz Dzieci z Chorobami
https://pomozim.org.pl/perinatalna/ Nowotworowymi

i Hospicjum dla Dzieci

pomorskie Dom Hospicyjny im. Ks. E. Dudkiewicza, Fundacja Hospicyjna
Gdansk, ul. Kopernika, http://www.hospicjum.
info/opieka-w-hospicjum#fagnoanchor
Hospicjum Perinatalne ,,Tulipani”, Gdansk, Fundacja ,,Hospicjum
ul. Ugory, Pomorze Dzieciom”
http://www.pomorzedzieciom.pl/komu-
pomagamy/hospicjum-perinatalne. html
Dom Hospicyjny dla Dzieci ,,Bursztynowa Stowarzyszenie Hospicjum
Przystar?’, Gdynia, ul. Dickmana, Swietego Wawrzynica
http://hospicjum.gdynia.pl

$laskie Zespot Opieki Paliatywnej ,,Palium”, Hospicjum | Fundacja ,,Dzieci Nasze”
Perinatalne, Czgstochowa, ul. Krakowska, przy Klinice Onkologii
https://hospicjum-czestochowa.pl w Instytucie ,, Pomnik-

Centrum Zdrowia Dziecka”

Stowarzyszenie Slaskie Hospicjum Perinatalne | Szpital Zakonu Bonifratréw
przy Szpitalu Zakonu Bonifratrow pw. Aniotéw Strézow
pod wezwaniem Aniotéw Strézéw w Katowicach, | w Katowicach
ul. Soltysia, www.hope katowice.pl
Hospicjum Perinatalne, Tychy, ul. Jaroszowicka, | Fundacja Slaskie Hospicjum
https://www.shd.org.pl/hospicjum-perinatalne/ | dla Dzieci ,,Swietlikowo
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warminsko- Hospicjum Domowe - Stacja Opieki Caritas, Caritas Archidiecezji
mazurskie Hospicjum Perinatalne, Olsztyn, ul. Ko$ciuszki, | Warminskiej
http://www.hospicjum.artneo.pl/kontakt/

wielkopolskie | Perinatalna Opieka Paliatywna, Poznan, Ginekologiczno-Polozniczy
ul. Polna Szpital Kliniczny
Uniwersytetu Medycznego
im. K. Marcinkowskiego

Hospicjum Perinatalne, Poznan, Stowarzyszenie Wielkopolskie
ul. Kosinskiego, Hospicjum Perinatalne Razem
https://hospicjumrazem.pl

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie NFZ, Informator o umowach, https://aplikacje.nfz.gov.pl/ umo-
wy/Provider/Search (dostep: 31.12.2021) oraz Komunikat dotyczgcy perinatalnej opieki paliatywnej, https://
www.nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/komunikat-dotyczacy-perinatalnej-opieki-paliatywne;j,78
57.html (dostep: 31.12.2021).

Zdecydowana wiekszo$¢ placowek swiadczacych POP ma w nazwie okre-
Slenie ,,hospicjum perinatalne” Wigkszos$¢ z nich funkcjonuje jako element
wiekszej struktury, zwykle wyodrebniony w ramach hospicjum dla dzieci,
rzadziej szpitala. Poza czterema przypadkami (hospicja perinatalne w Katowi-
cach, Zielonej Gorze i Zarach oraz Perinatalna Opieka Paliatywna w Poznaniu)
podmiotem prowadzacym te placowki jest organizacja pozytku publicznego.
Placéwki oferujace $wiadczenia z zakresu POP s3 zlokalizowane na terenie
14 wojewddztw (tabela 2).

Tabela 2. Placéwki oferujace POP a urodzenia zywe w 2020 roku wedtug wojewddztw

Wojewddztwo Placéwki oferujace POP Urodzenia zywe
lubuskie 2 8634
opolskie 1 7951
pomorskie 3 24495
podlaskie 1 10557
malopolskie 3 35360
warminsko-mazurskie 1 12108
$laskie 3 38151
dolnoslaskie 2 25713
wielkopolskie 2 35885
kujawsko-pomorskie 1 18013
lubelskie 1 18034
podkarpackie 1 19580
todzkie 1 20891
mazowieckie 1 56719
$wietokrzyskie 0 9488
zachodniopomorskie 0 13730

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie NFZ, Komunikat..., Informator o umowach. .. oraz Gtéwny Urzad
Statystyczny, Rocznik demograficzny 2021, Zaklad Wydawnictw Statystycznych, Warszawa 2021, s. 256.
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Najczesciej w wojewddztwie istnieje jedno hospicjum perinatalne. Wyjatkiem
sa wojewodztwa malopolskie, pomorskie i $laskie, gdzie funkcjonujg po trzy
placowki udzielajace pomocy rodzinom z prenatalng diagnoza wady letalnej,
oraz zachodniopomorskie i §wietokrzyskie, w ktorych brak tego typu miejsc.
Zachodniopomorskie i §wietokrzyskie (z liczbg urodzen w 2020 roku odpo-
wiednio: 13730 i 9488) pozostaja wigc bialymi plamami na mapie hospicjéw
perinatalnych, mimo wniosku Najwyzszej Izby Kontroli (dalej: NIK) do Prezesa
NFZ o zapewnienie - w ramach nadzoru sprawowanego nad oddziatami wo-
jewoddzkimi — dostepu do $wiadczen perinatalnej opieki paliatywnej na terenie
wszystkich wojewddztw®. Biorac za kryterium roczng liczbe urodzen zywych,
okazuje sig, ze dostepno$¢ do placoéwek POP jest najwigksza w wojewodztwach
o najnizszej licznie urodzen, czyli w lubuskim i opolskim, natomiast w woje-
wodztwie mazowieckim, ktére ma najwyzszy wskaznik urodzen, istnieje jedno
hospicjum perinatalne.

Kontrakty z NFZ na swiadczenia z zakresu POP

Przez lata NFZ nie kontraktowal hospicjow perinatalnych, dlatego udzie-
lane przez nie $wiadczenia musialy by¢ realizowane substytucyjnie jako inne
procedury lub ze srodkow statutowych, przede wszystkim przekazywanych
tym organizacjom dzieki ,,1% podatku” oraz z darowizn prywatnych. Sytuacja
zmienila si¢ po publikacji obwieszczenia Prezesa Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji z dnia 30 czerwca 2017 roku w sprawie taryf §wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej, w ktérym okreslono,
ze jednostkowa cena POP odpowiada wartosci 25,82 punktéw rozliczeniowych.
Po przyjeciu, ze punkt rozliczeniowy w POP wynosit 55,16 zI, NFZ placi za
opieke nad jedng rodzing 1424 zt. Od czasu taryfikacji POP miarowo przyby-
walo podmiotéw majacych kontrakt na $wiadczenia z jej zakresu (tabela 3).
Niemniej wéréd podmiotéw oferujacych ten typ opieki wcigz sg takie, ktdre
nie maja kontraktu’.

W kazdym kolejnym roku NFZ kontraktowal coraz wyzsza kwote na poczet
swiadczen z zakresu POP, jednak w ostatnich latach nastapil znaczny wzrost
kosztow tych $wiadczen, ponadto pojawily si¢ dodatkowe wydatki zwigzane
m.in. z zapewnieniem przez $wiadczeniodawcédw $rodkéw ochrony osobistej
personelu w zwigzku z COVID-19.

¢ Najwyzsza Izba Kontroli, Zapewnienie opieki paliatywnej i hospicyjnej. Informacja o wynikach
kontroli, Warszawa 2019, s. 16, https://www.nik.gov.pl/plik/id,21371,vp,24011.pdf (dostep: 31.01.2022).

7 W analizowanym okresie nie mialy go hospicja perinatalne w Bydgoszczy, Gdansku, Krakowie
(przy ul. Dozynkowej), Nowej Hucie, Poznaniu i Zarach.
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Tabela 3. Podmioty majace kontrakt z NFZ na POP oraz taczna kwota kontraktu dla produktu w la-
tach 2018-2021

Rok | Liczba placowek majacych | Eaczna kwota kontraktu | Wzrost kwoty w poréwnaniu
kontrakt z NFZ na POP dla produktu w z1 z poprzednim rokiem w %

2018 12 479 655

2019 14 560 284 16,8

2020 16 1364 856 143,6

2021 17 2054 234 50,5

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie NFZ, Informator o umowach...

Zakres swiadczen placéwek realizujgcych POP

W celu poznania zakresu §wiadczen podmiotéw podajacych sie za swiad-
czeniodawcédw POP przeanalizowano ich strony internetowe. Przedmiotowe
informacje zidentyfikowano na stronach 20 organizacji, spo$réd 23 zidentyfiko-
wanych jako udzielajace POP (tabela 4.).Kazda z instytucji, ktéra zamiescita na
swojej stronie internetowej informacje o $wiadczeniu POP, oferuje mozliwo$¢
konsultacji psychologicznej dla rodzicéw z prenatalnym rozpoznaniem wady
letalnej dziecka. Z informacji udostepnianych przez te organizacje mozna
wnosi¢, ze psycholog pracuje z rodzicami na zasadach indywidualnego kon-
taktu terapeutycznego, w ramach ktérego pomaga im identyfikowac i wyjasnia
emocje zwigzane z diagnozg a takze wspiera rodzicow w podejmowaniu decyzji
(np. pomiedzy uporczywa terapig dziecka a opieka paliatywng). Zarazem wigk-
sz0$¢ sposrod podmiotow, ktorych strony internetowe analizowano, gwarantuje
rodzinom konsultacje z lekarzem hospicyjnym (najczesciej pediatrzy, specjalisci
medycyny paliatywnej, kardiolodzy), a jeden podmiot — diagnostyke ultra-
sonograficzng i echokardiograficzng ptodu. Niektore (6) stwarzaja rodzicom
mozliwo$¢ kontaktu z potozng. Wigkszos¢ organizatoréw POP ogtlasza si¢ takze
jako koordynator opieki, co dokonuje si¢ gtéwnie przez:

- zapewnienie przejscia rodziny z POP pod opieke hospicjum dzieciecego
(najczesciej tego, ktore organizacja prowadzi jako pierwotne zadanie statu-
towe), jesli tylko dziecko urodzi si¢ zywe, przezyje miesigc i opusci szpital;

- wspdlprace i posredniczenie w kontakcie z podmiotami udzielajacymi
w lecznictwie szpitalnym $wiadczen z zakresu potoznictwa i ginekologii,
neonatologii, z o§rodkiem diagnostyki prenatalnej, o§rodkiem kardiologii
prenatalnej, poradnig genetyczna, ze specjalistami neurologii dziecigcej,
nefrologii, chirurgii dziecigcej i neurochirurgii i innymi;

- wsparcie w zalobie, takze przez udzial spotkaniach grupy wsparcia dla ro-
dzicow, niezaleznie od tego, czy ich dziecko zmarlfo przed narodzinami, czy
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pdzniej, bez wzgledu na to, czy zdazylo by¢ wypisane do domu, w ostatnich

latach takze w formie wideokonferencji;

- wstepnag informacje na temat mozliwosci terapii noworodka, krétko- i dtu-
goterminowych wynikow leczenia a takze wstepne ustalenie miejsca leczenia

w referencyjnym osrodku kardiologii i kardiochirurgii dziecigce;.

Wigkszos¢ sposrod swiadczeniodawcow umozliwia kontakt z duchownym,
najczesciej z kapelanem hospicyjnym. Wielu zamie$cito na stronie interne-
towej informacje na temat wad letalnych i sytuacji rodzicéw po prenatalnym
rozpoznaniu wady, a niektérzy udostepnili poglebione informacje w formie
pisanej, zalaczajac ulotki, informatory i poradniki, oraz video. Ponadto w ofer-
cie pomocy hospicjow perinatalnych znalazly sie: przekazanie kontaktu do
innych rodzin z chorym dzieckiem, pomoc pracownika socjalnego (w sprawach
dotyczacych orzeczenia o niepelnosprawnosci, zasitkéw, dofinansowania do
sprzetu medycznego i rehabilitacyjnego, formalnosci zwiagzanych z pochéw-
kiem), jak réwniez pomoc w zakresie prawa medycznego.

Niekiedy organizacje w przygotowanej ofercie opieki wykraczajg poza $wiad-
czenia gwarantowane. Przykfadem jest funkcjonujaca przy jednym z hospicjow
perinatalnych szkola rodzicielstwa zaplanowana w formie zaje¢ prowadzonych
przez lekarzy, potozne, fizjoterapeutdéw i psychologéw. Wiréd wartos$ciowych
rozwigzan warto wymieni¢ powstaly na terenie szpitala $wiadczacego POP
pokoj pozegnan, w ktérym w przyjaznej atmosferze i przy zachowaniu wy-
magan sanitarno-epidemiologicznych odbywaja si¢ porody kobiet z diagnoza
prenatalng wady letalnej plodu i najczesciej takze pozegnania ich nowonaro-
dzonych dzieci. Niektdre instytucje zapewniaja: recznie wykonang sukienke
dla noworodka, czapeczke, kocyk, w ktérych rodzice moga pochowa¢ zmarte
dziecko. Cze$¢ wychodzi z propozycja zabezpieczenia pamigtek po dziecku,
w postaci gipsowego odlewu raczki albo stopy dziecka, zachowania pukla wto-
sow noworodka, miseczki do chrztu, fotografii, ktére moga by¢ umieszczone
w tzw. pudetku wspomnien. W ofercie hospicjow perinatalnych znalazly sie
réwniez takie rozwigzania, jak opieka douli, pomoc rodzicom po poronieniach
lub terminacji ciazy, potencjalnie przydatne linki (np. do witryny Organizacji
Rodzicéw po Stracie Dziecka ,,Dlaczego” czy Fundacji ,,By Dalej I$¢”). Kazdy
z podmiotéw zamiescil na stronie informacj¢ odno$nie do sposobu nawigzania
przez rodzicéw kontaktu i uméwienia konsultacji (podajac numer telefoniczny
do dyzurujacej pielegniarki lub kierownika hospicjum badz kierujac do formu-
larza zgloszeniowego). Cze$¢ organizacji zalaczyta dokumenty w formacie PDF
(np. skierowanie do hospicjum perinatalnego wraz z przykladem wypetnienia).
Jednostkowo w ofercie zidentyfikowano pomoc wolontariuszy.
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Liczba rodzin korzystajacych ze $wiadczenh z zakresu POP

Ustalajac liczbe $wiadczeniobiorcéw POP, wzieto pod uwage podmioty, ktore
majac status OPP, zlozyly sprawozdania merytoryczne z dzialalnosci w latach
2018-2020 i wyszczegdlnity w nich dane dotyczace funkcjonowania hospicjum
perinatalnego (zidentyfikowano pig¢ podmiotéw spetniajacych to kryterium).
Niektore organizacje podjely sie organizowania §wiadczenn POP po 2018 roku,
a zatem mogly ujac ten fakt dopiero w pozniejszych sprawozdaniach. Je takze
wzieto pod uwage, ustalajac liczbe swiadczeniobiorcéw. Nie ujeto natomiast
swiadczeniobiorcow, ktorzy: 1) uzyskali opieke od podmiotéw, ktére nie wy-
odrebnily tego typu $wiadczenia w przedkladanych sprawozdaniach, cho¢
mialy w danym roku kontrakt na POP, 2) otrzymali $wiadczenia w strukturze
wewnatrzszpitalnej, 3) byli podopiecznymi podmiotu, ktérego sprawozdanie
z dziatalnosci nie figuruje w bazie sprawozdan, cho¢ ma on status OPP. Osta-
tecznie liczbe $wiadczeniobiorcow POP ustalono na podstawie informacji
przedlozonych przez 12 $wiadczeniodawcow tej opieki (tabela 4).

Tabela 4. Swiadczeniobiorcy POP w latach 2018-2020

Liczba $wiadczeniobiorcéw

Swiadczeniodawca w roku

2020 2019 2018
Stowarzyszenie Medyczne Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slaska 22 41 24
»Formuta Dobra”
Fundacja Gajusz — Centrum Opieki Paliatywnej dla Dzieci 18 10 10
Alma Spei Hospicjum dla Dzieci 1 8 6
Krakowskie Hospicjum dla Dzieci im. ks. J. Tischnera 6 15 11
Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci 416 380
Fundacja ,,Poméz Im” na Rzecz Dzieci z Chorobami 32 29
Nowotworowymi i Hospicjum dla Dzieci
Fundacja Hospicyjna (Dom Hospicyjny im. Ks. E. Dudkiewicza, 5 11 15
Gdansk)
Fundacja ,,Hospicjum Pomorze Dzieciom” 11 8 6
Stowarzyszenie Hospicjum Swietego Wawrzyrica 6 - -
Fundacja ,,Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci” 60 23 18
Fundacja Slqskie Hospicjum dla Dzieci L Swietlikowo” 10 23 10
Caritas Archidiecezji Warminskiej 1 2 2
Razem 588 550 343

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie Narodowy Instytut Wolnosci. Centrum Rozwoju Spoleczeristwa
Obywatelskiego, Baza sprawozda finansowych i merytorycznych organizacji pozytku publicznego, https://
sprawozdaniaopp.niw.gov.pl (dostep: 13.02.2022) oraz Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, Spra-
wozdanie z dziatalno$ci 2020, Warszawa 2021, https://www.hospicjum.waw.pl/pliki/ Artykul/1560_fundacja-
-warszawskie-hospicjum-dla-dzieci-sprawozdanie-2020.pdf (dostep: 30.01.2022).
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Na podstawie dostepnych informacji mozna stwierdzi¢, ze w latach 2018-2020
nastgpil wzrost liczby rodzin objetych POP - nie zawsze sfinansowanej ze $rod-
kéw publicznych, poniewaz niektore organizacje podawaly, ze w danym roku
objely opieka rodziny zaréwno na podstawie kontraktu z NFZ, jak i finansujac
$wiadczenia ze $rodkow wlasnych. Analizujac podmioty indywidualnie, jest
widoczny brak jednolitego kierunku w liczbie ich $wiadczeniobiorcéw - dla
jednych liczba ta rosta z roku na rok, dla kilku innych odnotowano odwrotny
kierunek. Ponadto nasuwa si¢ spostrzezenie, ze w kazdym z analizowanych
rocznikéw najwiekszy udzial w liczbie $wiadczeniobiorcéw miato warszawskie
hospicjum perinatalne (okoto 70 %).

Podsumowanie

W Polsce istnieja 23 placowki udzielajace $wiadczen POP. Wigkszo$¢ z nich
mianuje si¢ hospicjami perinatalnymi i jest prowadzona przez OPP (19 przy-
padkéw). Pozostale funkcjonujg w strukturze wewnatrzszpitalnej. Pod wzgle-
dem liczby hospicjow perinatalnych Polska nie moze si¢ mierzy¢ ze Stanami
Zjednoczonymi czy Kanada, ktére maja najbardziej rozbudowang sie¢ takich
hospicjéw?, wyrdznia sie natomiast pozytywnie i zdecydowanie wsrdéd innych
krajéw Europy Srodkowo-Wschodniej, gdzie hospicja perinatalne to wcigz
rzadko$¢ wérdd instytucji opieki paliatywnej’. Polskie placowki swiadczace POP
sa zlokalizowane w 14 wojewodztwach, zazwyczaj po jednej w wojewodztwie.
Problematyczne jest zatem, ze istniejg regiony, ktére od najblizszego hospicjum
perinatalnego dzieli kilkaset kilometréow. W konsekwencji zamieszkujacy te re-
giony rodzice dziecka z prenatalnym rozpoznaniem wady letalnej narazeni sa na
samotne przezywanie traumy i brak wsparcia w budowaniu wiezi z dzieckiem,
a ono — jesli urodzi si¢ Zywe — zagrozone jest uporczywa i daremna terapia. Jak
ustalono, placéwki udzielajace §wiadczen z zakresu POP nie s3 rozmieszczone
proporcjonalnie do liczby urodzen zywych w wojewodztwie. Mazowieckie
z najwigkszg liczbg urodzen dysponuje jednym hospicjum perinatalnym, jedno-
cze$nie jest to placowka oferujaca opieke ciagla i kompleksowg (od prenatalnego
rozpoznania wady letalnej poprzez opieke w okresie okotoporodowym i pézniej,
jesli dziecko przezyje i zostanie wypisane ze szpitala). Wiekszos¢ pozostatych
podmiotow oferuje wezszy katalog swiadczen, niekiedy wylacznie konsultacje
psychologiczne. W wojewoddztwie mazowieckim réwniez odnotowano rok-

8 Hospicja modeLOVE, https://www.fundacjakornice.pl/pl/aktualnosci/hospicja-modelove (do-
step: 17.05.2022).

° B. Kmieciak, Z. Szafranska-Czajka, Perinatalna opieka hospicyjna. Wizja, dziatania oraz wy-
zwania, Centrum Bioetyki Instytutu na Rzecz Kultury Prawnej Ordo Iuris, Warszawa 2016, s. 12-19,
https://ordoiuris.pl/sites/default/files/inline-files/raport_hospicja.pdf (dostep: 30.01.2022).
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rocznie najwiecej $wiadczeniobiorcéw POP - po kilkuset, podczas gdy inni
$wiadczeniodawcy obejmowali opiekg od jednej do kilkudziesi¢ciu rodzin i tym
samym miaty mniej sposobnosci do profesjonalizacji. Rozbieznosci zauwazono
takze w strukturze finansowania POP - nie wszystkie podmioty oglaszajace si¢
jako jej $wiadczeniodawcy maja odpowiedni kontrakt z NFZ, a te ktére maja
taki status, podnosza glosy, ze stawka za caly okres opieki jest zdecydowanie
niewystarczajaca'. Ujawnione rozbiezno$ci dowodza, iz w Polsce, cho¢ POP
uregulowano prawnie, brakuje jej jednego modelu. Jest to obserwacja zbiezna
z poczyniong w Stanach Zjednoczonych odnosnie do 30 stanéw. Tam réwniez
stwierdzono istotne réznice w zalezno$ci od miejsca prowadzenia programu
mechanizmoéw zapewniajacych cigglos¢ opieki oraz mechanizméw zwrotu
kosztow™.

Z powodu istniejacych w Polsce rozbieznosci moze si¢ okaza¢, ze jakos¢
opieki bedzie zaleze¢ od tego, do ktorej placowki dana para sie zglosi. Samo
zgloszenie do hospicjum perinatalnego moze by¢ wyzwaniem, poniewaz tego
rodzaju miejsca z reguly nie wystepuja samodzielnie, lecz jako wyodrebnione
w innej strukturze, najczesciej z hospicjum dla dzieci i wlasnie przez te nad-
rzedng placéwke mozna do nich dotrze¢. Oczywiscie, fatwiej o wyszukanie
hospicjum perinatalnego przez internet, jednak sg hospicja, ktére nie maja
witryny internetowej (w badaniu wlasnym rozpoznano dwa takie przypadki).
Chcac do nich trafi¢, potrzeba sieci kontaktow w $rodowisku powigzanym
z pediatryczng opieka paliatywng w danym regionie.

Zaprezentowane wyniki badania nie s3 wyczerpujaca charakterystyka zjawi-
ska POP, a jedynie opisem jego wybranych aspektow ilosciowych. W realizacji
napotkano na bariery — podstawowa okazal si¢ brak wspdlnego schematu
prezentowania danych w sprawozdaniach merytorycznych przez podmioty
prowadzace hospicja perinatalne, a niekiedy brak wyodrebnienia w tych do-
kumentach informacji odnoszacych si¢ do POP. W konsekwencji nie udato
sie niekiedy nakresli¢ kompletnego obrazu pewnych aspektéw POP, np. liczby
$wiadczeniobiorcow. Ostatecznie, cho¢ oméwione wyniki badania zblizaja do
poznania problematyki POP, wcigz wiele jej kontekstéw pozostaje nierozpo-
znanych, np. relacja pomiedzy wsparciem oczekiwanym przez rodzicéw pod-
opiecznych hospicjow perinatalnych a wsparciem otrzymanym.

10 B. Bialy, W Polsce nie ma jednolitego standardu opieki perinatalnej, https://www.prawo.pl/
zdrowie/opieka-perinatalna-nad-kobieta-w-ciazy-z-wada-letalna,512127. html (dostep: 12.02.2022).
' Ch. Wool, D. Coté-Arsenault, B.P. Black et al., Provision of Services in Perinatal Palliative Care:
A Multicenter Survey in the United States, ,,Journal of Palliative Medicine” 2016, vol. 19, no. 3, s. 279.
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