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»Dac to, czego naprawde potrzeba” - ,,To give what is really needed”
Innowacyjny model profesjonalnej opieki domowej nad osobami zaleznymi, nieuleczalnie
i przewlekle chorymi oraz wsparcia ich opiekundéw na terenach wiejskich

l. Wstep

W Polsce na terenach wiejskich, stanowigcych ponad 93% powierzchni kraju, mieszka okoto
40% jej obywateli. Mimo statystyk, wskazujacych, ze co dziesiec lat przybywa na terenach wiejskich
500 000 osadb, obserwujemy starzenie sie i wyludnianie terendw wiejskich. Takze ubostwo silniej
dotyka mieszkancow tych obszaréw. Raport Najwyzszej Izby Kontroli (NIK) pokazuje niewydolnos¢
opieki spotecznej swiadczonej osobom starszym w miejscu zamieszkania. 0soby stare, nieuleczalnie
i przewlekle chore, umierajgce, mieszkajgce na terenach wiejskich, peanp‘Fawni obywatele Polskii UE,
to osoby, ktore z oczywistych powoddw, nie potrafig zawalczy¢ o swoje prawa. Tym bardziej bezradne
sg osoby na wiejskich terenach o niskim lub bardzo niskim stopniu rozwoju spoteczno-gospodarczego,
ubogich, stabo zaludnionych, oddalonych od wiekszych osrodkow. W czasie trzynastu lat dziatalnosci
przekonalismy sie, ze system oferujgcy specjalistyczng opieke hc:smcyjnq3 i dtugoterminowa jest na
terenach wiejskich niewydolny. Trudno mowic o ,wszechstronnejicatosciowej opiece”, jak definiuje sie
opieke hospicyjng, gdy tak wazne aspekty jak ,tagodzenie cierpien fizycznych, psychicznych,
duchowych i socjalnych” nie s3 w dostateczny sposob zagwarantowane w ramach publicznej stuzby
zdrowia.

0 pomoc i wsparcie dla 0séb zaleznych prosili nas nie tylko lekarze rodzinni, ale takze gminne
osrodki pomocy spotecznej, Panstwowy Fundusz Rehabilitacji 0sob Niepetnosprawnych (PFRON),
proboszczowie czy sottysi z okolicznych wiosek dobrze znajacy potrzeby swoich. Czasem byli to
sgsiedzi zaniepokojeni stanem zdrowia sasiada za ptotem. Dobra wspétpraca z nimi wszystkimi (przy
naprawde matych zasobach ludzkich na naszych stabo zaludnionych terenach) to jeden z wazniejszych
kluczy do odniesienia sukcesu. Zdecydowalismy sie na wdrozenie i przetestowanie w naszej
organizacji innowacji, ktdra mogtaby zaproponowac nowy model opieki nad osobami przewlekle i
nieuleczalnie chorymi, skutecznie dziatajacy na terenach wiejskich.

Przystepujac do innowacji staliémy sie gtosem ok 50% mieszkaricow naszego regionu i okoto
40% (40,1%) ludnosci Polski. W nieodlegtej przysztosci problemy ludzi starych, przewlekle chorych,
dotkng mocno inne kraje UE, gdzie obszary wiejskie to ok. 77% powierzchni krajow i zamieszkuije je
potowa ludnosci Unii Europejskiej (2013 r.). Dla kazdego ze spoteczenstw cztowiek stary, chory,
cierpigcy, umierajgcy stanowit wyzwanie. Miarg postepu cywilizacyjnego jest nie tylko rozwoj
technologii, ale tez spos6b w jaki spoteczenstwo stawia czota temu wtasnie wyzwaniu i jak traktuje
swoich najstabszych obywateli.

Dlaczego Lider projektu, Hospicjum Proroka Eliasza zdecydowat sie na testowanie
nowatorskich rozwigzan? Fundacja dziata juz trzynasty rok na wiejskich terenach wschodniego
Podlasia. Jako organizacja pozarzadowa wciagz doskonalimy sie i zmieniamy, prébujac jak najlepiej
odpowiedziec na potrzeby tych, ktorych wspieramy.

1.Zradto: Narodowy Spis Powszechny https://spis.gov.pl

2., Ustugi opiekuncze éwiadczone osobom starszym w miejscu zamieszkania. Informacja o wynikach kontroli”, NIK, NrEwid.31/2018/P/17/043/KPS

3. Pojecia opieki hospicyjnej, paliatywnej czy paliatywno-hospicyjnej s3 raznie definiowane w roZnych krajach UE. Piszac o opiece hospicyjnej, rozumiemy jg w pierwatnym,
szerokim znaczeniu - sprawowanie opieki nad osobami nieuleczalnie, przewlekle chorymi, umierajacymi, zaleznymi - wymagajacymi profesjonalnego wsparcia. Im blizej kresu
zycia, tymwiekszy nacisk kladziony jest na poprawe jego jakosci, nawet kosztem rezygnacjiz procedur ucigzliwych w tym okresie zyciai obarczonych ryzykiem powiktan.

4. 7radbo: GUS, Obszary wiejskie w Polsce w 20161,
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POTRZEBA
Dziatamy na terenach o niskim i bardzo niskim poziomie rozwoju spoteczno-gospodarczego;
wyludniajacych sie, starzejgcych. Odbiorcy naszych dziatan, to osoby z kilku grup — przewlekle,
nieuleczalnie chorzy, osoby zalezne, ich opiekunowie, ale takze odbiorcy naszych dziatan
edukacyjnych.

W chwili, gdy zdecydowalismy sie na realizacje projektu, mieliémy doswiadczenie opieki nad
ponad 1 tys. 0séb - nieuleczalnie chorych i zaleznych w ich domach, ich opiekundéw i cztonkéw rodzin.
W praktyce oznacza to wiele godzin obserwacji, spotkan i rozmow o potrzebach, trudnosciach i
wyzwaniach, jakie staja przed osobami przewlekle i nieuleczalnie chorymiiich bliskimi. MieliSmy coraz
wieksze doswiadczenie i coraz lepiej dostrzegalismy i potrafilismy wskazac potrzeby i bolaczki
naszych beneficjentéw. Bedac blisko, nauczyliémy sie patrzec na nie z perspektywy 0séb chorychiich
bliskich zamieszkujgcych tereny wiejskie naszego kraju.

W przypadku instytucji, jak nasza, dziatajacych na terenach wiejskich, oddalonych od duzych
osrodkow miejskich, na duzych obszarach o niewystarczajacej infrastrukturze medycznej i
transportowej, decyzja o nieprzyjeciu pacjenta, ktory opieki hospicjum domowego potrzebuje, ale nie
spetnia formalnych kryteriow, jest szczegdlnie dramatyczna. Oznacza bowiem skazanie pacjenta na -
czesto samotne - cierpienie w domu, z braku realnej alternatywy. Mniej niz potowa naszych
podopiecznych spetnia kryteria objecia opieka hospicyjng refundowana przez panstwo. Dla
pozostatych probujemy ,szy¢ na miare” pomoc, ktdra niestety nie jest refundowana ze srodkow
publicznych.

Jakie motywacje, jaki mechanizm lezat u podstaw naszej gotowosci do zaangazowania sie w
innowacje? Ruch hospicyjny to od swoich poczatkéw ruch oddolny, wynikajacy z gtebokiej potrzeby
ludzi czutych, nieobojetnych na ludzka biede, wrazliwych na nieszczescie, na stabos¢ i samotnosc
blizniego. Nawet, gdy byt brany w ramy instytucjonalne, celem jego nigdy nie byto jedynie
zrealizowanie norm, procedur czy sztywne trzymanie sie regut. Tworzyty go i prowadzity osoby
charyzmatyczne, gteboko czujace sens swoich dziatan, potrafigce pociagnac za sobg innych, zarazic
ich swoim zaangazowaniem i oddaniem osobom chorym i cierpigcym. Ludzie ci reagowali na
rzeczywiste potrzeby swoich podopiecznych i nie bali sie proponowac zmian, czy, jakbysmy je dzis
nazwali ,innowacji". Dziato sie tak poczynajac od diakonow i poboznych wdow z pierwszych wiekow
chrzescijanstwa, od Bazylego Wielkiego, budujgcego pierwsze szpitale dla umierajacych, po Dame
Cicelly Saunders czy Hanne Chrzanowska. Ta ostatnia (panienka z dobrego domu, corka profesorska),
w czasach gtebokiego komunizmu odwazyta sie, twardo stagpajac po ziemi, pielegnowac i opiekowac
sie umierajgcymi w ich domach i stworzy¢ zreby nowoczesnego pielegniarstwa srodowiskowego. Nie
bata sie takze méwi¢ o duchowych potrzebach chorych umierajacych.b Podobnie i my — widzac
mozliwosci rozwigzan, dostrzegajac sposoby skuteczniejszego pomagania naszym podopiecznym —
praktykujemy jeichcemy sie swoimi, sprawdzonymirozwigzaniami dzieli¢ zinnymi.

Opieka nad chorymi nieuleczalnie, nad osobami umierajgcymi zmienia sie, ewoluuje i ciagle
musi dorastac i dopasowywac sie do nowej, wcigz zmieniajgcej sie rzeczywistosci. Widzimy to i
czujemy sie odpowiedzialni za powierzone nam osoby przewlekle i nieuleczalnie chore. Zmieniamy na
lepsze (i chcemy to robi¢ coraz lepiej i coraz skuteczniej) ich nietatwa rzeczywistos¢, oferujac
wszechstronng, profesjonalng pomoc osobom chorym oraz tym, ktérzy opiekuja sie nimi w ich
domach.

5. Raport ,Maonitoring rozwoju obszarow wiejskich. Etap I”, 2014, EFRWP, IRWIR PAN.
za:https://bs.net.plfaktualnosci-zrzeszen/monitoring-rozwoju-obszarow-wiejskich

6. Florkowska M.: Rados¢ dawania. Hanna Chrzanowska we wspomnieniach, listach, anegdotach. Wydawnictwo sw. Stanistawa, Krakdw, 2017.
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W ciagu 36 miesiecy przygotowalismy a nastepnie wdrozyliSmy dziatania zwigzane z
testowaniem innowacji. Lider, przy wsparciu Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej (ROPS),
zdefiniowat i utworzyt siec z lokalnych zasobdéw instytucji zdrowia i pomocy spotecznej oraz innych
instytucji zaproszonych do dziatania w ramach sieci. Jako beneficjentow projektu przyjeliSmy osoby,
ktore nie spetniaty wymogow do objecia opieka hospicyjna finansowana ze Srodkdéw publicznych (NFZ),
ale bedgc osobamiciezko, nieuleczalnie chorymi, z niepetnosprawnosciag i réznego stopnia zaleznoscia
- takiej opieki i wsparcia w warunkach domowych wymagaty. Ze wzgledu na niewydolne na terenach
wiejskich inne sposoby wsparcia, bez naszego zaangazowania nie otrzymatyby skad ingd adekwatnej
do potrzeb pomocy. Stworzenie ,,nowego”, poszerzonego zespotu hospicyjnego to kolejne zadanie.
Bazujac na dotychczasowym zespole hospicjum domowego, sprawdzajacym sie pewnie w miastach,
ale niewydolnym na terenach wiejskich - powiekszyliSmy zespét o kolejnych profesjonalistow -
opiekunki, dietetyka i zapewnilismy im wsparcie (podobnie jak pozostatym cztonkom sieci) dzieki
rekrutacji Koordynatora Opieki 0séb Zaleznych (KOOZ). Zakres obowigzkéw KOOZ przygotowalismy
wczesniejwe wspotpracy z partneramiprojektu.

Czescig zadania byto badanie naukowe, pozwalajace monitorowac efekt, jaki przyniosta
wdrazana przez 2,5 roku innowacja. Do tej pory wnioski o poprawie jakosci zycia i umierania
wyciggalismy jedynie zrozmow z beneficjentami - osobami chorymiiich bliskimi. Aby rzetelnie zbadac
poprawe tych aspektéw funkcjonowania potrzebne byty badania. Skonstruowaty je i przeprowadzity
badaczki z Instytutu Rozwoju Wsi i Rolnictwa Polskiej Akademii Nauk (IRWiR PAN). Badanie i przebieg
innowacji byt wspierany merytorycznie przez Regionalny Osrodek Polityki Spotecznej (ROPS). Eksperci
organizowali spotkania i szkolenia dotyczgce sieciowania, a takze spotkania, gdzie osobom

decydujacym o rozwoju polityki spotecznej przedstawiliSmy wnioski z przeprowadzanej innowacji.
Partnerzy projektu spotykali sie kilkukrotnie w celu wspoélnej oceny przebiegu testowania innowacji i
zapoznania sie z wynikami badan nad innowacja. Projektem administrowali specjalisci z Osrodka
Wspierania Organizacji Pozarzadowych — na nich spoczywaty obowigzki sprawozdawcze i rozliczanie
projektu. Poprowadzenie tych zadan przez te jednostke, umozliwito innowatorom i badaczom
skupienie sie na zadaniu, jakie majg do wykonania, oddajac te czesc pracy z projektem
doSwiadczonemu partnerowi.

Jakie cele chcieliSmy osiagnac, realizujgc nasz projekt? ByliSmy przekonani, ze zaproponowany
przez nas spos6b sprawowania opieki nad osobami nieuleczalnie chorymi, zaleznymi, umierajgcymi
na terenach wiejskich znacznie poprawi dostepnos¢, jakos¢ opieki oraz jakos¢ zycia 0sob przewlekle i
nieuleczalnie chorych oraz ich opiekunow, a takze jako$¢ zycia u jego kresu i jako$¢ umierania na wsi.
Celem naszym byto zapewnienie skutecznego wsparcia wytchnieniowego dla opiekunéw domowych,
0s0b czesto takze sedziwych i schorowanych. Chcielismy tez stworzy¢ miejsca pracy, ktore przynosza
naszym podopiecznym wymierne korzysci, a cztonkom zespotu dajg radosc, satysfakcje i poczucie
sensu wykonywanej pracy, mozliwos¢ rozwoju zawodowego, poszerzania i pogtebiania kompetencji, a
takze godziwego wynagrodzenia za wykonang prace. To czynniki majace dziatanie przeciw wypaleniu
zawodowemu, na ktére przy tym rodzaju pracy sg oni szczegdlnie narazeni. Dziatajgc lokalnie
chcieliSmy oddziatywac globalnie. Jest to hasto znane z naszych poprzednich inicjatyw, ale tu wydaje
sie by¢ szczegolnie na miejscu. Chcemy dzieli¢ sie doSwiadczeniem tej innowacji. Opowiadamy o niejw
mediach, nanaszej stronie www i w mediach spotecznosciowych oraz podczas konferencji naukowychi
spotkan, naktore jestesmy zapraszani lub ktdre sami organizujemy.

7. Pojecia Quality of Life (QoL), Quality of Dying and Death (QoDD) znane sa w medycynie od lat 60-70" ubiegtego wieku,
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Jestesmy przekonani, ze stworzyliSmy model trwaty, efektywny, dajgcy sie powiela¢, sieciujacy
(skape na obszarach wiejskich) zasoby pomagajacych na wielu poziomach - od pomocy sasiedzkiej i
grup nieformalnych po organizacje sektora publicznegoiNGO.

Swiadczenie opieki dtugoterminowej, paliatywneji hospicyjnej zazebiato sie ze soba, zmieniato
sie i dostosowywato do czasow i potrzeb, jakie te czasy ze soba niosty. Stad my, jako sukcesorzy tej
tradycji, odwazamy sie twierdzi¢, ze takze i dzis sposoby instytucjonalnego udzielania wsparcia
osobom przewlekle i nieuleczalnie chorym nie sa rzeczywistoscig ostatecznie i na zawsze
uksztattowana. Moga i powinny one zmieniac sie i realnie odpowiadac na potrzeby 0sob nieuleczalnie
chorych, zaleznych, umierajgcych.

Poza zgoda na istnienie instytucji i jednostek publicznych, w ktorych mozliwosci dziatania sa
regulowaneiw jakis sposdb ograniczane przez sztywne przepisy, trzeba takze pozwoli¢ dziata¢ innym
hospicjom. Takim, ktére wcigz pielegnuja tradycje pomocy osobom starym, zaleznym, niezaleznie od
tego, czy kod jednostki chorobowej kwalifikuje ich pod opieke finansowana ze srodkéw publicznych.
Instytucjom dziatajagcym tam, gdzie osoby te innej pomocy nie otrzymaja - z racji niewydolnego
systemu, kruchosci kadr specjalistow, duzych odlegtosci czy ubdstwa oséb potrzebujacych pomocy.
Przetestowawszy wstepnie naszg innowacje bedziemy chcieli podac innym jej efekt jak recepte. Moze
tonie jedyny sposaéb, nie jedyny lek na bolaczkiludziz grupy, ktdra obejmujemy opieka. Wiemy, Ze nasz
sposob nie zadziata stosowany sam, wyjety z kontekstu spotecznego, bez zaangazowania instytucjii
spotecznosci lokalnych. Z grupa Partnerow innowacji dostarczylismy niezbednych badan, aby
zechcieli sie w te dziatania z petnym przekonaniem zaangazowac.

Argumentéw za wdrozeniem testowania takiego modelu funkcjonowania hospicjum
wiejskiego jestkilka. Jestesmy przekonani, ze:

. zaspokaja on realne potrzeby zdrowotne tej grupy mieszkancow wsi,

. dajemozliwosc elastycznego reagowania na potrzeby podopiecznych,

. oferuje profesjonalng ,ustuge” o wysokiej jakosci, dopasowana do potrzeb beneficjenta,

. racjonalizuje (obniza) koszty opieki,

. pokazuje onrealng skutecznos¢ sprawowanej opieki,

. pozwalaunikacsztucznych umoéw, zadowalajacych jedynie instytucje i urzednikow,
adziatajacych wytacznie ,na papierze”,

. daje sie multiplikowac, powielaciw przysztosci moze stuzy¢ innym jednostkom dziatajacym na

terenach wiejskich o podobnych potrzebach zdrowotnych.

Model ten jest realizacjg podejscia, ktére powinno stanowi¢ podstawe filozofii wspo6lnego
dziatania opieki spoteczneji ochrony zdrowia. taczy ze sobg te dwa obszary, umozliwiajac holistyczne
podejscie do pacjentéw i podopiecznych. Realizuje jednoczesnie zasade wspierania 0sob zaleznych w
ich lokalnej spotecznosci i unikania tak dtugo, jak to jest mozliwe, umieszczania ich w domach pomocy
spotecznejlub hospicjach stacjonarnych.

Efektem realizacji zadania sa, przedstawiane w niniejszej publikacji, rekomendacje co do
sposobu sprawowania opieki nad osobami przewlekle i nieuleczalnie chorymi — mieszkancami
obszaréw wiejskich - wich domach.
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