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Sytuacja spoleczna i prawna rodzin dzieci
objetych opieka hospicyjna
w dobie pandemii SARS-CoV-2

The social and legal situation of the families
of children covered by hospice care
during the SARS-CoV-2 pandemic

Wprowadzenie

Pandemia koronawirusa SARS-CoV-2 w Polsce wplyneta w niezna-
ny dotad w ostatnich dziesi¢cioleciach sposéb na warunki funkcjonowa-
nia spoleczenstwa, a w nim poszczegolnych jego grup i struktur. Cecha
choroby COVID-19 wywolywanej tym wirusem jest m.in. powodowa-
nie daleko idacych skutkéw somatycznych, ze $miercia wlacznie, gdzie
W sposdb szczegdlny narazone pozostajg osoby w tzw. grupach wysokiego
ryzyka, m.in. z uwagi na swoje schorzenia pierwotne. W tej grupie znaj-
duja si¢ co do zasady podopieczni hospicjow dzieciecych, ktorych cho-
roby majg cechy nieuleczalne, zazwyczaj postepujace, a ich stan wedlug
wspolczesnej wiedzy medycznej wymaga objecia opieka paliatywna.

Podopieczni hospicjéow dzieciecych, w wiekszosci objeci opieka
w formie domowej, ze wzgledu na stan pandemii poddani zostali daleko
idacej izolacji spolecznej, w trosce o ich bezpieczenstwo. Jednoczesnie
izolacji takiej poddani zostali takze cztonkowie ich rodzin, wspdlnie
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zamieszkujacy i gospodarujacy, jak si¢ wydaje - z tej samej przyczyny — w obawie
o mozliwo$¢ transmisji zakazenia.

W kontekscie prawnym, wobec zalecen organéw administracji rzadowej, za-
réwno tych szczebla centralnego — wydajacych rozporzadzenia, jak i lokalnych -
dzialtajacych przy pomocy decyzji i polecen wojewodéw, podopieczni hospicjow
dzieciecych czasowo utracili mozliwo$¢ uczestniczenia w dotychczasowych for-
mach aktywnosci spotecznej i edukacyjne;j.

W artykule niniejszym autorzy podjeli takze probe wysuniecia rekomendacji
w zakresie wdrozenia opieki wyreczajacej, jako formy wspierajace ustugi hospi-
cyjne, a ktdre celem jest czasowe odcigzenie opiekundéw osob niesamodzielnych,
w sposob szczegolnych obcigzonych sytuacja dlugotrwatej izolacji.

Pediatryczna opieka hospicyjna jako swiadczenie gwarantowane

Pediatryczna opieka hospicyjna polega na zapewnieniu czynnej i calosciowej
opieki dzieciom z nieuleczalnymi chorobami, prowadzacymi do przedwczesnej
$mierci, w miejscu ich zamieszkania. Ma ona na celu ochrone godnosci dziecka,
poprawe jakosci jego zycia oraz ochrone przed uporczywa terapig i dziataniami
jatrogennymi. Obejmuje leczenie objawowe oraz wsparcie psychologiczne, so-
cjalne i duchowe.

Troska o nieuleczalnie chorych najmlodszych ma wyjatkowy charakter, cho-
ciaz jest bardzo zwigzana z ta $wiadczong dorostym. Rada Europy zwraca uwa-
ge na szczegolne wyzwanie, jakim jest opieka paliatywna nad dzie¢mi. Wdraza
sie ja w momencie rozpoznania i kontynuuje bez wzgledu na to, czy stosuje si¢
oprocz tego leczenie przyczynowe ukierunkowane na chorobe. Celem opieki jest
dziecko i rodzina. Choroba ograniczajaca zycie jest definiowana jako schorze-
nie, ktdre czgsto powoduje przedwczesny zgon, na przyklad dystrofia migsniowa
Duchenne’a. Choroba zagrazajaca zyciu to schorzenie, z ktérym wigze sie wyso-
kie ryzyko przedwczesnego zgonu z powodu cigzkich zaburzen, ale dajace szan-
se dlugiego przezycia w wieku dorostym, na przyktad dzieci leczone z powodu
nowotworéw lub hospitalizowane na oddziatach intensywnej opieki z powodu
stanow naglych (Zalecenia EAPC, 2010).

W polskim systemie ochrony zdrowia $§wiadczenia opieki hospicyjnej nale-
23 do grupy $wiadczen gwarantowanych, ktére podlegaja kontraktowaniu przez
Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ). Swiadczenia opieki paliatywnej i hospicyj-
nej to wszechstronna, calo$ciowa opieka i leczenie objawowe $wiadczeniobior-
cow chorujacych na nieuleczalne, niepoddajace sie leczeniu przyczynowemu,
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postepujace, ograniczajace zycie choroby. Opieka ta jest ukierunkowana na po-
prawe jakosci zycia, ma na celu zapobieganie bélowi i innym objawom somatycz-
nym oraz ich u$mierzanie, tagodzenie cierpien psychicznych, duchowych i so-
cjalnych.

Swiadczenia gwarantowane w ramach opieki paliatywnej i hospicyjnej sa re-
alizowane w warunkach: stacjonarnych — w hospicjum stacjonarnym lub w od-
dziale medycyny paliatywnej - domowych — w hospicjach domowych dla doro-
stych lub dla dzieci do ukonczenia osiemnastego roku zycia.

Warunkami realizacji §wiadczen gwarantowanych sa: przedstawienie skiero-
wania wystawionego przez lekarza ubezpieczenia zdrowotnego, wskazanie me-
dyczne, a w szczegolnosci fakt wystepowania u §wiadczeniobiorcy jednostki cho-
robowej, o ktérej mowa w zalgczniku nr 1 do rozporzadzenia Ministra Zdrowia
z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie §wiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej (Dz.U. 2013, poz. 1347), nierokujacej nadziei na
wyleczenie.

W zakresie koniecznym do wykonania $§wiadczen gwarantowanych $wiad-
czeniodawca zapewnia $§wiadczeniobiorcy nieodplatnie: badania diagnostyczne,
w warunkach stacjonarnych - leki i wyroby medyczne. (NFZ. b.d.).

Swiadczenia w hospicjum domowym oraz hospicjum domowym dla dzieci
obejmuja: $wiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy, §wiadczenia
opieki zdrowotnej udzielane przez pielegniarki, leczenie bolu zgodnie z wytycz-
nymi Swiatowej Organizacji Zdrowia (drabina analgetyczna), leczenie innych
objawdéw somatycznych, opieke psychologiczng nad $wiadczeniobiorcy i jego
rodzing, rehabilitacje, zapobieganie powiklaniom oraz badania zlecone przez
lekarza zatrudnionego w hospicjum domowym dla dorostych lub dla dzieci do
ukonczenia osiemnastego roku zycia, ordynacje lekow i bezptatne wypozyczanie
przez hospicja domowe wyrobéw medycznych wymienionych w zalgczniku nr
2 do rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w spra-
wie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej (Dz.U.
2013, poz. 1347).

Trzeba tu wskaza¢, ze za odrebng zgoda wlasciwego Oddzialu NFZ mozliwe
jest kontynuowanie opieki nad pacjentem, ktéry ukonczy lat osiemnascie, bedac
pod opieka hospicjum dla dzieci.

Swiadczeniobiorcom korzystajacym ze $wiadczenn gwarantowanych realizo-
wanych w hospicjum domowym dla dorostych albo hospicjum domowym dla
dzieci do ukoniczenia osiemnastego roku zycia nie przystuguja swiadczenia gwa-
rantowane z zakresu $wiadczen pielegnacyjnych i opiekuniczych w ramach opieki
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dtugoterminowej udzielane w warunkach domowych oraz $§wiadczenia z zakresu
rehabilitacji leczniczej udzielane w warunkach domowych.

Pacjenci objeci opieka przez zespdt hospicjum domowego albo hospicjum
domowego dla dzieci maja zapewnione nastepujace ustugi: calodobowy dostep
przez siedem dni w tygodniu do $wiadczen opieki zdrowotnej udzielanych przez
lekarza hospicjum, porady lekarskie w zaleznosci od potrzeb, nie rzadziej niz
dwie w miesigcu, calodobowy dostep przez siedem dni w tygodniu do §wiadczen
opieki zdrowotnej udzielanych przez pielegniarke hospicjum, wizyty pielegniar-
skie w zaleznosci od potrzeb, nie rzadziej niz dwie w tygodniu, pozostaly perso-
nel (psycholog, fizjoterapeuta) — porady lub wizyty ustalane indywidualnie przez
lekarza hospicjum.

Wizyta personelu hospicjum domowego odbywa sie po uzgodnieniu terminu
ze $wiadczeniobiorca, czlonkiem jego rodziny lub opiekunem. W trakcie spra-
wowania opieki, podczas kazdej wizyty, chorzy i cztonkowie ich rodzin lub opie-
kunowie otrzymuja zalecenia dotyczace dalszego postgpowania pielegnacyjnego
i leczniczego, informacje o numerach telefondéw personelu hospicjum domowe-
go, udzielenia porad telefonicznych w kazdym dniu tygodnia i w razie potrzeby,
udzielenia wizyty w domu, innych form opieki paliatywnej i hospicyjnej oraz
zasad jej prowadzenia.

Przyjecie dziecka do hospicjum domowego odbywa sie z zastosowaniem kry-
teriow: schylkowego okresu choroby nieuleczalnej, wieku ponizej osiemnastego
roku zycia, pozostawania $wiadczeniobiorcy pod opieka przynajmniej jednego
stalego opiekuna, mogacego sprawowac calodobowg opieke w domu $wiadcze-
niobiorcy (NFZ, b.d.).

W zakresie opieki hospicyjnej nad dzie¢mi najpowszechniejsza, ale tez w pel-
ni zasadng forma jej prowadzenia pozostaje opieka domowa. Zgodnie z wytycz-
nymi dom rodzinny powinien pozosta¢ gléwnym miejscem opieki, kiedy tyl-
ko jest to mozliwe. Kazda rodzina powinna mie¢ dostep do wielokierunkowej,
holistycznej pediatrycznej opieki paliatywnej w swoim domu (Craig, Abu-Saad
Huijer i Benini, 2007).

Dodac¢ nalezy, ze zdecydowang wiekszos¢ podmiotéw prowadzacych domowa
opieke hospicyjna dla dzieci stanowig organizacje pozarzadowe, czgsto o statu-
sie organizacji pozytku publicznego, ktérych dzialalno$¢ wykracza poza zakres
$wiadczenia gwarantowanego i jest finansowana ze $rodkéw uzyskanych w ra-
mach dzialalnosci statutowej (darowizny, 1% podatku, zbidrki).
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Zalozeniem wazkim ze spotecznego punktu widzenia pozostaje prowadzenie
przez domowe hospicja dziecigce opieki o cechach holistycznych, tj. uwzglednia-
jacej potrzeby i uwarunkowania catych rodzin chorego dziecka.

Wplyw pandemii koronawirusa na opieke hospicyjna nad dzie¢mi

Jak wzmiankowano, sytuacji pandemii wywotata zasadnicze zmiany w do-
tychczasowych utrwalonych i znanych formach funkcjonowania spotecznego,
a takze w rzeczywistoéci prawnej, regulujacej sposoby i uwarunkowania prowa-
dzenia opieki hospicyjne;j.

W zwigzku z powyzszym w komunikacie z 17 marca 2020 roku Prezes NFZ,
w celu minimalizacji ryzyka transmisji infekcji COVID-19 poprzez ogranicza-
nie kontaktéw z pacjentami przebywajacymi w swoich domach, wskazat na moz-
liwo$¢ wykonywania i rozliczania porad lekarza i psychologa oraz wizyt piele-
gniarki, realizowanych w ramach umoéw o udzielanie $wiadczen opieki zdrowot-
nej w rodzajach: swiadczenia pielegnacyjne i opiekuncze w ramach opieki dlu-
goterminowej oraz opieka paliatywna i hospicyjna, z wykorzystaniem systemow
teleinformatycznych lub innych systeméw Iacznoéci. Tym samym dopuszczono
realizacje porad i wizyt z wykorzystaniem systemow teleinformatycznych lub in-
nych systemow lacznosci, o ile czasowe zaniechanie $wiadczen wykonywanych
osobiscie w domu pacjenta nie zagrazalo pogorszeniem stanu zdrowia pacjenta
(NFZ, 17.03.2020).

Dopuszczono tym samym czasowo nowg forme realizacji ustug medycznych
w zakresie opieki hospicyjnej. Zdecydowano, ze w ramach zawartych kontrak-
tow NFZ bedzie finansowal ich $wiadczenie nie tylko jako dotychczasowe wizyty
w domach pacjentdw, ale takze poprzez teleporady. Stopniowo, w miare czaso-
wego uspokajania sie sytuacji epidemicznej, zespoly opieki hospicyjnej zaczety
realizowac cze$¢ wizyt w formie stacjonarnej.

Istotnym ograniczeniem, ktore bezposrednio wptynelo na funkcjonowanie
rodzin i pacjentéw objetych opieka hospicyjna, bylo zawieszenie wykonywania
swiadczen w zakresie rehabilitacji — immanentnej wobec opieki hospicyjnej jako
usprawniajacej i ograniczajacej ucigzliwe skutki choréb. Z dniem 15 marca 2020
roku, wobec wprowadzania przez organy administracji rzadowej réznych ograni-
czen zycia spolecznego, w zwigzku ze stanem epidemii zawieszono wykonywanie
$wiadczen z zakresu rehabilitacji leczniczej (NFZ, 14.03.2020).

Zgodniez § 10 ust. 1 pkt 1 rozporzadzenia Rady Ministréw z dnia 2 maja 2020
r. w sprawie ustanowienia okreslonych ograniczen, nakazow i zakazow w zwigzku
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z wystapieniem stanu epidemii (Dz.U. 2020, poz. 792) od dnia 4 maja 2020 roku
wznowiona zostala dzialalnos¢ lecznicza w zakresie rehabilitacji leczniczej reali-
zowanej w warunkach ambulatoryjnych i dziennych oraz przywrécona w pelnym
zakresie dzialalno$¢ stacjonarnych osrodkow i oddzialow rehabilitacji leczniczej
(NFZ, 4.05.2020). Pacjenci objeci domowa opieka hospicyjna byli pozbawieni
mozliwosci korzystania z rehabilitacji $wiadczonej przez podmioty wykonujace
opieke paliatywna na siedem tygodni. Dopuszczono mozliwos¢ realizacji wizyt
terapeutycznych rehabilitantow poprzez systemy teleinformatyczne, jednakze nie
dla kazdego pacjenta byla to forma adekwatna i mozliwa do realizacji, np. wspol-
nie z opiekunem.

W zakresie dziatalnoéci placéwek innych niz medyczne bezposredni wplyw
na funkcjonowanie rodzin mialo m.in. zawieszenie zaj¢¢ edukacyjnych w szko-
tach specjalnych i integracyjnych, a takze warsztatow terapii zajeciowej w $ro-
dowiskowych domach samopomocy, osrodkach wsparcia i innych, do ktérych
w zwyklych warunkach uczeszczajg podopieczni domowych hospicjow.

O ile zawieszenie wykonywania pewnego zakresu ustug medycznych badz
zmiana ich formy dotyczyla okresu tzw. pierwszej fali pandemii, tj. okresu od 12
marca 2020 roku do poczatku maja 2020 roku, o tyle wstrzymanie dzialalnosci
podmiotéw edukacyjnych, wspierajacych i terapeutycznych, nastgpito dwukrot-
nie - zaréwno podczas ww. okresu, jak i drugiej fali pandemii, tj. od ostatnich dni
pazdziernika 2020 roku.

W celu zawieszenia wykonywania dzialalnosci placoéwek terapeutycznych
WTZ i innych, organy administracji rzadowej wydaly decyzje administracyjne
(polecenia). Na przyktad decyzja nr 2/2020 (polecenie nr 52/2020) Wojewoda
Malopolski, dzialajgc na podstawie m.in. art. 11 ust. 11 ust. 4 ustawy z dnia 2 mar-
ca 2020 r. o szczegdlnych rozwigzaniach zwigzanych z zapobieganiem, przeciw-
dzialaniem i zwalczaniem COVID-19, innych chordéb zakaznych oraz wywola-
nych nimi sytuacji kryzysowych (Dz.U. 2020, poz. 374, 567, 568, 695), w celu za-
pobiegania rozprzestrzenianiu si¢ choroby zakaznej COVID-19 wywotanej wiru-
sem SARS-CoV-2', polecit wszystkim wojtom, burmistrzom, prezydentom gmin
i miast oraz starostom powiatow z obszaru wojewodztwa matopolskiego czasowe

! Polecenie to poprzedzone bylo m.in. nastepujacymi poleceniami wojewody malopolskie-
go: nr 2/2020 z dnia 11 marca 2020 r. znak: WN-I1.0121.2.2020, zmienionym poleceniami Nr
16/2020 z dnia 24 marca 2020 r. (WN-I1.0121.7.2020) i Nr 36/2020 z dnia 9 kwietnia 2020 r. (WN-
-1V.0121.18.2020) oraz poleceniem Nr 49/2020 z dnia 23 kwietnia 2020 r. - decyzjg Nr 1/2020
(WN-IV.0121.24.2020).
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zawieszenie dzialalno$ci, na terenie wojewddztwa matopolskiego, w terminie od
11 do 24 maja 2020 roku w:

a) placowkach wsparcia dziennego,

b) dziennych domach i klubach seniora w tym w placéwkach dzialajacych

w ramach programu Senior +,

c) $rodowiskowych domach samopomocy,

d) warsztatach terapii zajeciowej (Wojewoda Matopolski, 7.05.2020).

Zgodnie z poleceniem nr 53/2020 Wojewody Malopolskiego czasowe zawie-
szenie dzialalnosci na terenie wojewddztwa malopolskiego w terminie od 12
marca do 24 maja 2020 roku dotyczyto réwniez:

a) centrow integracji spolecznej,

b) klubéw integracji spotecznej (Wojewoda Matopolski, 8.05.2020).

Podobnie od 12 marca 2020 roku do konca w zasadzie roku szkolnego zawie-
szono dzialanie szkdt, przedszkoli, w tym tych o profilu specjalnym i integracyj-
nym, ktérych dzialalnos¢ jest nakierowana na osoby z niepelnosprawnosciami.
Dotknetlo to bezposrednio opiekunéw i podopiecznych hospicjow, ograniczajac
im dostep do relacji spotecznych, ale takze wymagajac czesto dostosowania sie do
warunkéw edukacji online (MEN, 11.03.3020).

Potrzeba realizacji uslug wytchnieniowych uzupelniajacych opieke
hospicyjna

Opieka wyreczajaca (wytchnieniowa) jest wspomagajacg i czasowg (krotko-
trwalg) forma zewnetrznej pomocy dla opiekunéw formalnych i nieformalnych
0sob niesamodzielnych, polegajaca na czasowym przejeciu odpowiedzialnosci
i samej pieczy nad osoba wymagajaca stalej opieki.

W obecnym stanie prawnym opieka wyreczajaca, znana przepisom jako opie-
ka wytchnieniowa, zostala po raz pierwszy opisana jako dzialanie pomocowe
w Ustawie ,,Za Zyciem”, a wlasciwie bedacym jej aktem zwigzanym Programie.
Program ,Opieka wytchnieniowa” - edycja 2020 jest aktem wykonawczym
Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej, ogltoszonym i wykonywanym na
podstawie m.in przepiséw delegujacych wynikajgcych z ustawy ,Za Zyciem’,
a przede wszystkim na podstawie art. 7 ust. 5 ustawy z dnia 23 pazdzierni-
ka 2018 r. o Solidarno$ciowym Funduszu Wsparcia Oséb Niepelnosprawnych.
Wskazana zostala ona jako pierwsze zadanie w trzecim priorytecie, jako zorga-
nizowanie tzw. opieki wytchnieniowej dla rodzicéw i opiekunéw oséb niepetno-
sprawnych. Stanowi ona zadanie, ktére ma by¢ realizowane przez:



Woiciech Glac, Ewelina Zdebska

1) samorzad powiatowy,
2) podmioty niepubliczne.
Osobami uprawnionymi do opieki wytchnieniowej sa:
1) opiekunowie,
2) dzieci z orzeczeniem o niepelnosprawnosci,
3) osoby niepetnosprawne ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci,
- pod warunkami opisanymi w przepisach.

Jak wynika z przeprowadzonych na potrzeby Malopolskiego Hospicjum dla
Dzieci badan z raportu badawczego nt. sytuacji spolecznej opiekunéw opieku-
néw osob niesamodzielnych w Malopolsce przeprowadzonych na grupie 100
opiekundéw w 2017 roku przez opiekunowie 0s6b niesamodzielnych (87%) wy-
kazujg istotng potrzebe zapewnienia wsparcia w postaci opieki wytchnieniowej,
pozwalajacej na czasowe odcigzenie od codziennej opieki. Jednoczesnie ponad
70% badanych wskazuje na potrzebe merytorycznego wsparcia w formie specja-
listycznego poradnictwa, utatwiajacego poruszanie si¢ w systemie prawnym, po-
datkowym i ubezpieczen spotecznych. Ok. 78% badanych wskazuje na wsparcie
psychologiczne w ramach grup wsparcia jako pozadang forme pomocy, w ktdrej
w razie zaistnienia takiej mozliwosci wzigliby udzial. Z badan wynika, ze zasad-
niczym problemem opiekunéw jest brak czasu na zalatwianie spraw innych niz
wylacznie dotyczacych bezposrednio podopiecznego (90%). Jednoczesnie, jako
podstawowg potrzebe i przyczyne wychodzenia z domu opiekunowie wskazali
koniecznos¢ zadbania o wlasne zdrowie w podstawowym stopniu (wizyta u leka-
rza POZ), co motywowane jest dazeniem do zapewnienia jak najdluzszej moz-
liwosci realizacji opieki nad bliska osobg w domu. Z badan wprost wynika, ze
opiekunowie pozostawieni s3 w wykonywaniu zadan opiekunczych wylacznie
z najblizszg rodzina.

W sytuacji pandemii, implikujacej liczne ograniczenia w tym: zakazy prze-
mieszczania si¢, wylaczenia wszystkich w istocie instytucji edukacyjnych, po-
mocowych, o charakterze dziennym, z ktérych na co dzien korzystaja osoby
z niepelnosprawnosciami i ich opiekunowie, a takze ograniczenia w mozliwosci
zapewnienia choc¢by opieki w trybie prywatnym, wobec obaw o potencjalne za-
kazenie — opiekunowie na dlugi (nie dookreslony) czas podlegaja izolacji wraz
podopiecznymi, bez dotychczasowego wsparcia.

Wielotygodniowa izolacja (oczywiscie przymusowa i zasadna) implikowa¢
bedzie z pewnoscig zwielokrotniong potrzebe odpoczynku i krétkotrwatej sepa-
racji obu stron stosunku opiekunczego, z korzyscia dla kazdej z nich.
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Majac na uwadze wspierajacy (subsydiarng) dla systemu ustug opiekunczych
i instytucji forme opieki wytchnieniowej, wydaje si¢ ona rozwigzaniem adekwat-
nym i zapewniajacym mozliwos¢ uzyskania oczekiwanej formy wsparcia przez
istotng grupe opiekunéw i 0séb z niepelnosprawnos$ciami, nie korzystajacych
ze opieki stacjonarnej w formie instytucjonalnej (DPS, ZOL), a podejmujacych
opieke w domu.

Bez watpienia dazenie do odcigzenia czasowego opiekundéw oséb z niepetno-
sprawno$ciami stanowi rozwigzanie wpisujace si¢ w nurt deinstytucjonalizacji
sektora $wiadczen i uslug spolecznych, poprzez powierzanie ich wykonywania
cho¢by specjalizujacym sie w tym zakresie organizacjom pozarzadowym, ale tak-
ze z uwagi na jej strone przedmiotows, gdzie ustugi te s3 pomocnicze i uzupelnia-
jacej, a nie gléwne i zastepujace.

Trafnym wobec powyzszego wydaje si¢ by¢ twierdzenie, gdzie opieka wytchnie-
niowa w okresie ustabilizowania sytuacji epidemicznej tak w sposob faktyczny, jak
i poprzez zniesienie ograniczen prawnych - stac¢ si¢ powinna standardowa ustuga
spoleczna, ktorej krotkoterminowym celem jest zapewnienie wytchnienia (odpo-
czynku) od trudéw codziennej opieki, wzmozonych zagrozeniem epidemia, a dtu-
goterminowo — moze wplyna¢ na odcigzenie systemu instytucjonalnej opieki, po-
przez przedtuzenie czasu wykonywania pieczy nad osobami z niepelnosprawno-
$cig w domach.

Podsumowanie i rekomendacje

Analiza aktéw normatywnych dotyczacych sytuacji oséb objetych opieka ho-
spicyjng, a szerzej takze duze czgsci 0sob z niepelnosprawno$ciami, wynika, ze
sytuacja pandemii wplyneta na ich zycie codzienne, co nie jest ani zaskakujace,
ani inne niz dajace si¢ tatwo przewidzie¢ dla obserwatorow zycia spolecznego.

Wazkie pozostaje z pewnoscia dostosowanie si¢ hospicjow domowych do
funkcjonowania w nowych warunkach, mimo licznych i wykazanych ograniczen,
jakie zostaly wprowadzone w okresie pandemii.

Warto mie¢ na uwadze, ze sytuacja dlugotrwalej izolacji opiekunéw i pod-
opiecznych powoduje konieczno$¢ zapewnienia mozliwosci odpoczynku, za-
opiekowania i organizacji ustug wytchnieniowych, niezwlocznie po ustaniu,
badz w szczeg6lnym rezimie sanitarnym - jeszcze w okresie trwania pandemii.

Konieczne pozostaje zorganizowanie systemu wspierania opiekunéw oséb
z niepelnosprawnos$ciami, $wiadczacych ustawiczne wsparcie, zwlaszcza po
ustabilizowaniu okresu epidemii, wobec istotnych zagrozen plynacych z ich
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przemeczenia i przeciazenia. Wartg rozwazenia formga jest zorganizowanie tur-
nuséw opieki wytchnieniowej we wspdlpracy z organizacji pozarzadowymi,
w celu odcigzenia opiekunéw krétkoterminowo.

Warto rozwazy¢ takze mozliwos¢ dysponowania przez opiekunow oséb z nie-
pelnosprawno$ciami Bonem wytchnieniowym, co ufatwiloby realizacje ustug
wytchnieniowych, wobec mozliwosci swobodnego wyboru przez nich osrod-
ka, bez koniecznosci zwigzania np. wylacznie organizowanym wsparciem w ich
miejscu zamieszkania, lub brakiem mozliwosci skorzystania ze wsparcia, wobec
nie organizowania takiej opieki przez samorzad lokalny.

Streszczenie: Artykul porusza kwestie wplywu pandemii koronawirusa w Polsce
na funkcjonowanie rodzin dzieci objetych opieka hospicyjna. Przeprowadzono
w nim analize wybranych aktéw normatywnych regulujacych sytuacje formy i za-
kresu $wiadczen opieki paliatywnej w formie domowej. Podobnie — przeanalizo-
wano niektore ograniczenia zycia spolecznego wprowadzone w zwigzku z sytuacja
pandemii w Polsce, a ktérych wplyw na swoich podopiecznych zaobserwowali ich
opiekunowie. Poddano analizie takze rozwigzania dotyczace opieki wyreczajacej,
proponujagc rekomendacje, ktére moga przyczynic¢ sie do uzupetnienia domowej
opieki hospicyjnej, o ustugi gwarantujace mozliwos¢ odpoczynku i wytchnienia
opiekunom.

Stowa kluczowe: koronawirus, opieka hospicyjna nad dzie¢mi, hospicjum domo-
we, opieka paliatywna, prawo medyczne, opieka wyreczajaca

Abstract: The article deals with the impact of the coronavirus pandemic in Poland
on the functioning of the families of children under hospice care. It includes an
analysis of selected normative acts regulating the form and scope of palliative care
services at home. Similarly - some limitations of social life introduced in con-
nection with the pandemic situation in Poland were analyzed, and the impact of
which on their charges was noticed by their carers. The solutions related to reliev-
ing care were also analyzed, proposing recommendations that may contribute to
supplementing home hospice care with services that guarantee the possibility of
rest and respite for caregivers.

Keywords: coronavirus, hospice care for children, home hospice, palliative care,
medical law, respite care
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