Geneza i istota innowacji spotecznych Fundacji Hospicjum Proroka Eliasza
- opieka nad osobami nieuleczalnie chorymi
i ich opiekunami domowymi na obszarach wiejskich.

Pawet Grabowski, Katarzyna Zdanowska
Fundacja Hospicjum Proroka Eliasza

Warszawa, 12.05.2023 r.



Z Szacunkiu
dla E‘ym

Hospicjum Domowe
Fundacji Proroka Eliasza
dziata od 2011 roku.

Yy A% |

Rys.M.Oklejak
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- opieka nad osobami nieuleczalnie chorymi

i ich opiekunami domowymi na obszarach wiejskich.
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Zrodto: opracowanie wiasne na podstawie Banku Danych Lokalnych GUS.
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Sprawiedliwy dostep i dystrybucja?
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Zasady kwalifikowania do objecia opieka paliatywna nie uwzglednialy Ograniczenia objecia
wskazan wynikajacych z definicji opieki paliatywnej przyjetej przez WHO. pacdentéw OPH
Obowiazujace w Polsce w okresie objetym kontrola rozwiazania prawne Zrozpoznaniem
umozliwialy dostep do opieki paliatywnej gtéwnie pacjentom z chorobami """ ™*
onkologicznymi, ktorzy stanowili prawie 90% wszystkich objetych OPH. onkologiczne
Tymczasem corocznie 45 tys. pacjentéw umiera ze zdiagnozowanymi cho-

robami nienowotworowymi'” - na przyklad cierpiacych na niewydolnoéé

serca lub nerek, ktore to choroby nie kwalifikuja do OPH. Konsultanci kra-

jowi i wojewddzcy wskazali te choroby jako jednostki, o ktore w pierwszej

kolejnosci powinien by¢ rozszerzony wykaz chordb kwalifikujacy do obje-

cia opieka paliatywna. Utrzymywanie nieuzasadnionej medycznie praw-

nej bariery w dostepie do opieki paliatywnej generuje szereg negatywnych

skutkow, ktore dotykaja catego systemu opieki zdrowotnej. Nalezy do nich

przede wszystkim obciazenie systemu dodatkowymi kosztami z powodu

koniecznoéci zapewnienia pacjentom, ktérych nie obejmuje opieka palia-

tywna, Swiadczen nie zawsze odpowiadajacych ich potrzebom (np. prze-

dtuzanie pobytu w szpitalu). Obciaza to takze inne rodzaje Swiadczen

(np. pacjenci zamiast do hospicjow trafiaja do opieki dtugoterminowej)

i powoduje ograniczenie dostepnosci do tychze $wiadczen pacjentom, kté-

rym s3 one najbardziej potrzebne. Ograniczenie dostepu do $wiadczen

wynika takze z tego, ze aktualnie nie ma prawnej mozliwosci jednoczesnego

korzvstania ze $wiadczern OPH oraz innveh, nn. z wentvlacii mechanicznei

ZAPEWNIENIE OPIEKI PALIATYWNEI I ¢
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Infografika nr 2

Nierdwny dostep do OPH w zaleznosci od choroby

w OPH 90 000 osdb

Dorostym chorujagcym na inne niz nowotworowe jednostki choro
dujacym sie w ostatnim okresie zycia nie zapewniono dostepu di
opieki paliatywnej. Przyczyna jest wprowadzenie w rozporzadzi
wie OPH zawezajacej listy chordb kwalifikujacych do takiej opieki.
corocznie 45 tys. pacjentdw umiera ze zdiagnozowanymi choroba

pifs

poza OPH 45 000 osab

WAZNIEJSZE WYNIKI KONTROLI
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tworowymi - na przyktfad cierpiacych na niewydolnos¢ serca lub

to choroby nie kwalifikujg do OPH.
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ZFrédio: Opracowanie whasre NIK na podstawie danych GUS™ araz opinii kensultantéw.
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Infografika nr 11
Zrdrnicowana skala obejmowania opieka w miescie i na wsi (wedtug sredniorocznej

liczby pacjentow OPH na 10 tys. mieszkancow)

OPH stacjomarna

OPH domawa
dla derashich
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Zrédbo: Opracowanie wiasne NIK na podstawie danych NFZ araz GLS.
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5 ptaszczyzn dziatania

Polityka prozdrowotna

Wspierajgce srodowisko

Upodmiotowienie
spotecznosci

Ksztattowanie zachowan

3 oR, dill
constitutional
factors

Reorientacja ustug
zdrowotnych

Za:D.Cianciara. Od Ottawyv do Wiednia. Warszawa 08.09.2012.
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WYKAZ NIEULECZALNYCH. POSTEPUJACYCH. OGRANICZAJACYCH ZYCIE CHOROB
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NOWOTWOROWYCH I NIENOWOTWOROWYCH, W KTORYCH SA UDZIELANE SWIADCZENIA

GWARANTOWANE Z ZAKRESU OPIEKI PALIATYWNEJ I HOSPICYJNE]

1" Osoby dorosle
Lp. Kod ICD-10 Jednostki chorobowe Kwalifikujace do leczenia
| |B20-B24 Choroba wywolana przez ludzki wirus uposledzenia odpornosci (HIV)
2 | C00-D48 Nowotwory
3 |G09 Nastepstwa zapalnych choréb osrodkowego ukladu nerwowego
4 |Gl10-GI3 Uktadowe zaniki pierwotne zajmujace osrodkowy uklad nerwowy
5 |G35 Stwardnienie rozsiane
6 |142-143 Kardiomiopatia
7 1196 Niewydolnos¢ oddechowa niesklasyfikowana gdzie indziej
8 |L89 Owrzodzenie odlezynowe







Obszary miejskie Obszary miejskie i wiejskie
Urban areas

w Polsce wedtug TERYT

Obszary wiejskie w dniu 1 stycznia 2022 r.
Rural areas

za GUS: stat.gov.pl




Gminy miejskie

Urban gminas

Gminy miejsko-wiejskie
Urban-rural gminas
Gminy wiejskie

Rural gminas

Rodzaje gmin w Polsce
wedtug TERYT
w dniu 1 stycznia 2022 r.

za GUS: stat.gov.pl
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Nowy model
hospicjum domowego

. 59

opieka nad osobami zaleznymi na terenach wiejskich

%
-

-rozszerzenie zakresu wskazan do objecia opieka hospicyjng oséb chorych
-uelastycznienie opieki nad chorymi poprzez wtaczenie w nig opiekunek.

-wsparcie dla opiekunéw domowych

Cel: wspieranie oséb zaleznych w ich lokalnej spotecznosci i unikanie tak dtugo,
jak to jest mozliwe, umieszczania ich w domach pomocy spotecznej lub

hospicjach stacjonarnych.
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Nowy model .'-‘
hospicjum domowego
o Nowy model hospicjum dziatajgcego —
gy € na terenach wiejskich -

innowacja spoteczna

-
opieka nad osobami zaleznymi na terenach wiejskich
s

‘I.l

® Rzeczywiste zaspokojenie realnych potrzeb zdrowotnych mieszkancow wsi,
® unikanie sztucznych umow, dziatajgcych tylko ,na papierze”,

® mozliwos¢ elastycznego reagowania na potrzeby podopiecznych,

® racjonalizacja kosztow opieki,

® realna skutecznosc¢ sprawowanej opieki,

® mozliwos¢ badania w przysztosci multiplikowalnych rozwigzan.
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Nowy model
hospicjum domowego

Problemy spoteczne, na ktore odpowiada model

Niewystarczajaca liczba miejsc swiadczacych profesjonalng opieke -
liczba miejsc w hospicjach jest w Polsce dwa razy mniejsza niz
zalecaja standardy WHO.

Ograniczenia we wskazaniach do przyjecia do opieki paliatywnej
Brak srodkow - praktyka wymuszona niewystarczajacym
finansowaniem opieki paliatywnej ogranicza opieke nad

umierajacym chorym przede wszystkim do swiadczen medycznych

i okotomedycznych.

Braki personelu.
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Nowy model
hospicjum domowego

g Istota ,,Nowego modelu hospicjum domowego
Kzl ® na terenach wiejskich”

-
opieka nad osobami zaleznymi na terenach wiejskich
s

‘I.l

Zastosowanie elastycznego modelu opieki hospicyjnej umozliwia lepszg profilaktyke i
cho¢ w przypadku chorych kwalifikujacych sie do opieki paliatywnej nie przynosi
radykalnej poprawy stanu zdrowia, pozwala zapobiegac pojawianiu sie powiktan, takich jak
odlezyny czy zapalenia ptuc, umozliwia lepsze funkcjonowanie oraz opoznia pojawienie sie
nowych dolegliwosci.

W efekcie znacznie podnosi jakosc zycia nie tylko chorego, ale takze jego opiekuna. W
dtuzszej perspektywie przynosi to takze oszczednosci dla systemu ochrony zdrowia, gdy

chory rzadziej korzysta z transportu medycznego, opieki szpitalnej czy dodatkowych lekdéw.
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Nowy model
hospicjum domowego
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- DAC TO,
opieka nad osobami zaleznymi na terenach wiejskich CZEGO
- NAPRAWDE
= POTRZEBA

LAl f{oﬁ & OWgP. TRWIR PAN st

Projekt dofinansowany przez Unig Europej j 1 na rzecz zatrudnienia
i innowacji spolecznych EaS|” (2014-: 2020)
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Projekt dofinansowany przez Unig¢ Europejskg z Europejskiego programu na rzecz zatrudnienia
| innowacji spotecznych ,EaSI" (2014-2020)



Jakie cele realizujemy:

'
.

Pilotujemy model koordynowanej opieki zsieciowanej, w zastanej rzeczywistosci:
opieki czesto nieskutecznej i niewydolne;j.

taczymy wsparcie spoteczne i ogieke medyczng nad osobami zaleznymi, nieuleczalnie chorymi
i u kresu zycia — mieszkancami obszarow wiejskich i ich opiekunéw domowych.

Budujemy i utrzymujemy sie€ wsparcia -z istniejacych zasobow — instytucji, organizacji
i grup nieformalnych w regionie.

Pomoc od cztonkow sieci wykorzystujemy elastycznie, w zaleznosSci od diagnozowanych na
biezgco, zmieniajgcych sie potrzeb beneficjentow.

poszerzamy zespot i wskazania do objecia opieka.

Przez 30 miesigcy testujemy jak dziata stworzony przez nas model w 5 gminach wiejskich.
Dziatania moderuje i koordynuje Koordynator opieki osob zaleznych

PIVA?\Ir;itorujemy dziatanie modelu dzieki badaniom prowadzonym przez instytut badawczy (IRWiR

Przedstawiamy decydentom na szczeblu lokalnym, wojewddzkim i krajowym rekomendacje do
zmian ustawowych w zakresie opieki dtugoterminowej i hospicyjnej — dla beneficjentow z
obszaréw wiejskich.

PN fundecn
‘_. Proroka Eliasza

RoPS & OWOP- IRWIR PAN [ e,

-w

Projekt dofinansowany przez Unie Europejska z Europejskiego programu na rzecz zatrudnienia
i innowaciji spotecznych ,EaSI|” (2014-2020) 25
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Dac to,
czego
naprawde
potrzeba

Lokalna
sie¢
wsparcia

Mobilne
opiekunki

Innowacyjny model
profesjonalnej opieki
domowej nad osobami
zaleznymi, nieuleczalnie
i przewlekle chorymi
oraz wsparcia ich
opiekunéw na terenach
wiejskich.




Czego sie nauczylismy

» Szy¢ pomoc ze skapych zasobow dostepnych na terenie dziatania, (wyzwanie
W czasie nieprzewidzianych wydarzen jak pandemia, kryzys uchodzczy, ktory
w bezposredni sposob dotknat mieszkancow gmin w ktorych dziatamy, skutki
wojny i znaczny wzrost kosztéw operacyjnych z powodu inflacji).

* Pilotaz potwierdzit niedostatki w opiece spotecznej i medycznej i te luki
oraz skutki wszelkiego rodzaju wykluczeni, zapetniamy swoim dziataniem.

 Jak wazne sg dziatania edukacyjne, uswiadamianie podopiecznym i ich
rodzinom jaka pomoc jest dostepna i jak sie o nig starac¢ (KOOZ).

* Jak wazna jest komunikacja z wtadzami lokalnymi i organizacjami na terenie
dziatania aby pomoc uzyskiwac i uswiadamia¢ co mozna zrobic.

* Jesli chodzi o pracownikéw medycznych hospicjum jak trudna jest droga do
zbudowania zespotu, ktory bedzie otwarty na przyjecie pomocy
przeciwdziatajgcej wypaleniu zawodowemu.

e Jak trudno jest znalez¢ kandydatow do pracy w terenie w charakterze
mobilnych opiekundw, pielegniarek lekarzy, psychologa.

E RoPS & OWDp IRWIR PAN s,

-w

Projekt dofinansowany przez Unie Europejska z Europejskiego programu na rzecz zatrudnienia
i innowaciji spotecznych ,EaSI” (2014-2020)



Efekt naszych dziatan:

- poprawa dostepnosci opieki dla osob przewlekle, nieuleczalnie chorych,
zaleznych, umierajgcych oraz ich opiekundw na terenach wiejskich
(pomoc nieodptatna dla beneficjentéw),

poprawa jakosci zycia i umierania tych osob,

«  zapewnienie wsparcia wytchnieniowego dla opiekunéw
domowych, oséb czesto takze sedziwych i schorowanych,

- dbatos¢ o pracownika,

*  obnizenie kosztow funkcjonowania opieki.




Plany na skalowanie

* Rekomendacje skierowane do Ministerstwa Zdrowia w zakresie:

- Finansowanie (grant) na skalowanie modelu w hospicjach domowych w Polsce —
liczba hospicjow domowych w Polsce - 830

- Rozszerzenie listy chordb kwalifikujgcych pacjentéw do objecia opiekg hospicjum
domoweOFo

- Objecie dofinansowaniem z NFZ opiekunek hospicLum domowego

- Opracowanie zachet dla opiekunek podejmujgcych prace na wsi i podniesienie
rangi zawodow opiekunczych.

- Opracowanie i dofinansowanie systemu szkolen wyrownawczych dla opiekunek
medycznych w celu rozszerzenia ich zakresu dziatania na czesc ustug medycznych

* Rekomendacje skierowane do Ministerstwa Rodziny i Polityki Spotecznej, ktore b?\da
oprac%vovala)rge szczegotowo po zakoriczeniu konsultacji powiatowych i ogdlnopolskic
przez :

* Podniesienie u Rzecznika Praw Obywatelskich sytuacji wykluczenia oséb wymagajacych
opieki dtugoterminowej oraz ich opiekunow nieformalnych oraz ograniczonej
dostepnosci do ustug medycznych i opiekunczych na terenach wiejskich

* Juz sie dzieje: skalowanie ustug opiekunczych w oparciu o model stworzony przez
Fundacje Hospicjum proroka Eliasza odbywa sie w 21 osrodkach na terenie Polski do 30
wrzesnia 2023, skalowanie jest realizowane przez partnera projektu - OWOP,
wspotfinansowane z funduszy EFS.

& it '{{Cﬁq % OWDP IRWIR PAN i

-w

Projekt dofinansowany przez Unie Europejska z Europejskiego programu na rzecz zatrudnienia
i innowaciji spotecznych ,EaSI|” (2014-2020)
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Palliative care can be made affordable for 7 szacunbu

everyone in every country. Despite this, only
about 1 in 10 of the people who need care

dla zycia
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QUALITY HEALTH SERVICES
AND PALLIATIVE CARE

Practical approaches and
resources to support policy,
strategy and practice

= 5.
W

Z SZacunkiu
«’/i{/»d? Z -'f oca




| .

~>
Figure 2. WHO palliative care development conceptual model
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Kluczowe fakty

Opieka paliatywna poprawia jakosc zycia pacjentéw i ich rodzin, stajgcych
w obliczu wyzwan zwigzanych z zagrazajgcg zyciu chorobg, zarowno fizyczng,
psychiczng, spoteczng, jak i duchowa.

'
i

Kazdego roku opieki paliatywnej wymaga okoto 56,8 min oséb, w tym 25,7 min
w ostatnim roku zycia.

Na catym swiecie tylko okoto 14% osdb potrzebujgcych opieki paliatywnej otrzymuje
jg obecnie.

Niepotrzebnie restrykcyjne przepisy dotyczgce morfiny i innych podstawowych
kontrolowanych lekdow.

Aby poprawic dostep, pilnie potrzebne sg odpowiednie krajowe polityki, programy,
zasoby i szkolenia w zakresie opieki paliatywnej wsrod pracownikow stuzby zdrowia.

Globalne zapotrzebowanie na opieke paliatywng bedzie nadal rosto w wyniku
starzenia sie spoteczenstw i rosngcego obcigzenia chorobami niezakaznymi
i niektérymi chorobami zakaznymi.

Wczesna realizacja opieki paliatywnej ogranicza liczbe zbednych przyjec
do szpitala i korzystanie ze swiadczen zdrowotnych.
Opieka paliatywna obejmuje szereg ustug Swiadczonych przez szereg

specjalistow, z ktérych wszyscy majg rownie wazne role do odegrania —
we wspieraniu pacjenta i jego rodziny.




Bariery w dostepnosci

| B
.

Wedtug badania WHO dotyczgcego chordb niezakaznych przeprowadzonego w 194
panstwach cztonkowskich w 2019 r.: finansowanie opieki paliatywnej byto dostepne w 68%
krajow, a tylko 40% krajow zgtosito, ze ustugi dotarty do co najmniej potowy potrzebujacych
pacjentow.

Inne bariery w opiece paliatywne;j to:

. brak swiadomosci decydentdéw, pracownikéw stuzby zdrowia i spoteczenstwa na temat
tego, czym jest opieka paliatywna i jakie korzysci moze ona przynies¢ pacjentom
i systemom opieki zdrowotnej;

. bariery kulturowe i spoteczne, takie jak przekonania na temat Smierci i umierania;

. btedne przekonania na temat opieki paliatywnej, takie jak to, ze jest ona przeznaczona
tylko dla pacjentow z rakiem lub przez ostatnie tygodnie zycia;

. btedne przekonania, ze poprawa dostepu do analgezji opioidowej
doprowadzi do zwiekszonego naduzywania substancji.




"'|
Specjalistyczna opieka paliatywna jest jednym z elementéw swiadczenia ustug —
opieki paliatywnej. Jednak zréwnowazony, wysokiej jakosci i dostepny system
opieki paliatywnej musi zostac zintegrowany z podstawowg opieka zdrowotng,
opiekg sSrodowiskowg i domowa, a takze wspierajacymi swiadczeniodawcami, takimi jak

wolontariusze rodzinni i lokalni. Zapewnienie opieki paliatywnej nalezy uznac za etyczny
obowiazek pracownikdéw stuzby zdrowia.

Figure 1. When is palliative care needed for those with lif¢-threatening illness?
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As Figure 1 shows, palliative care is applicable early in the course of illness in
conjunction with other therapies that are intended to prolong life and provides

a2 ﬁ accompaniment for the patient and family throughout the course of illness. After the
,J t\ patient's death, it also supports bereaved family members.
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