Warszawa, 22 grudnia 2020 r.

RZECZNIK PRAW PACJENTA

RzPP-DSD.420.186.2018. MR
Pan

Waldemar Kraska
Sekretarz Stanu

Ministerstwo Zdrowia

Szanowny Panie Ministrze,

katalog praw pacjenta zawarty w ustawie z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta
i Rzeczniku Praw Pacjenta! wyrdznia m.in. prawo pacjenta do umierania w spokoju
i godnos$ci, ktore miesci si¢ w zakresie prawa do poszanowania intymno$ci i godnosci,
a takze prawo do leczenia bolu. Wymienione normy prawne majg zastosowanie roOwniez
Ww stanie umierania pacjenta, zatem powinny one by¢ realizowano szczegélnie starannie
w ramach §wiadczen udzielanych w opiece paliatywnej i hospicyjne;j.

Nalezy podkresli¢, ze opieka paliatywna i hospicyjna ma na celu poprawe jakoSci
zycia chorego 1 jego bliskich zmagajacych si¢ z codziennymi problemami zwigzanymi
z postepujaca, nieuleczalng chorobg. Opiera si¢ ona na podejmowaniu dziatan stuzacych
zapobieganiu cierpieniu, niesieniu ulgi, leczeniu bolu i innych objawéw somatycznych oraz
pomocy w rozwigzywaniu problemoéw, wraz ze wsparciem dla rodziny pacjenta. Pacjent
w swoich ostatnich chwilach nie powinien cierpie¢ fizycznie, egzystencjalnie oraz duchowo.
Majac powyzsze na wzgledzie, chciatbym przedtozy¢ na rece Pana Ministra wnioski
wynikajace z analizy skarg pacjentéw, a takze z sygnaldw zglaszanych przez ekspertow
wspotpracujacych z Biurem.

Za posrednictwem Telefonicznej Informacji Pacjenta w latach 2015 — 2018 najwigcej
sygnalow w obszarze opieki paliatywnej 1 hospicyjnej odnotowatem w zakresie realizacji

prawa pacjenta do $wiadczen zdrowotnych. Pacjenci i1 ich rodziny najczesciej podnosili

1 Dz.U. 22020 r. poz. 849.
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problem dhlugiego czasu oczekiwania na uzyskanie $wiadczenia, a takze odmowy
zapewnienia konsultacji specjalistycznej oraz badan w toku opieki paliatywnej i hospicyjnej?.

W lipcu 2019 r. powotalem Zespot ds. opracowania standardéw postepowania
w terapiach medycznych stosowanych w okresie konczacego si¢ zycia (dalej jako: Zespot).
W wyniku prac Zespolu zostaty okreslone obszary, ktore wymagaja zmian systemowych
w obszarze rozumienia i stosowania terapii daremnej. W trakcie prowadzonych prac,
cztlonkowie Zespolu zwrécili réwniez moja uwage na wyzwania zwigzane
z funkcjonowaniem opieki paliatywnej 1 hospicyjnej. Zespot w koncowych wnioskach swojej
pracy wskazat na kluczowe obszary, ktére wymagaja podj¢cia zintensyfikowanych dziatan,
majacych na celu zmian¢ zastanego stanu, wyrdznione i opisane ponizej wraz z innymi
sygnatami wptywajacymi do Biura.

Pierwszorzednie, warto zauwazy¢, ze system opieki paliatywnej i1 hospicyjnej nie
zapewnia dostepu do odpowiedniej jakosci $wiadczen wszystkim pacjentom, ktorzy
potrzebuja takiej opieki — co jest rowniez konkluzja raportu Najwyzszej Izby Kontroli (dalej
jako: NIK) pt. Zapewnienie opieki paliatywnej i hospicyjnej’ (dalej jako: raport), ktory zostat
opublikowany w 2019 r. NIK wyréznita m.in. ograniczenia w rozwoju opieki paliatywnej
1 hospicyjnej oraz w poprawie jakosci §wiadczen, wsrod nich wymienita: brak standardow
opieki paliatywnie i hospicyjnej, nieskoordynowanie opieki pomigdzy réznymi instytucjami
publicznymi, a takze brak indywidualnych planéw opieki dostosowanych do sytuacji
pacjentdw, opracowanych przez zespdt opieki paliatywnej po analizie potrzeb chorego,
we wspodlpracy z nim 1 jego rodzing.

W raporcie NIK wskazata, ze zasady kwalifikowania do objecia opieka paliatywna nie
uwzgledniaty wskazan wynikajacych z definicji przyjetej przez Swiatowa Organizacje
Zdrowia (dalej jako: WHO). Podkre$lenia wymaga fakt, ze Prezes Agencji Oceny
Technologii Medycznych 1 Taryfikacji (dalej jako: AOTMIT) w rekomendacji nr 16/2019
z dnia 3 kwietnia 2019 r. w sprawie zmiany technologii medycznej w zakresie definicji
opieki paliatywnej i1 hospicyjnej oraz w zakresie wskazan bedacych podstawa kwalifikacji
do opieki paliatywnej i hospicyjnej*, rekomendowat zmiane definicji opieki paliatywnej
1 hospicyjnej. W rekomendacji zostalo podkreslone, ze ,definicia stosowana obecnie

w Polsce jest niezgodna z podejsciem WHO i zasadna jest jej aktualizacja, szczegolnie

2 RzPP, Problematyka zgloszen kierowanych na Infolini¢ Rzecznika Praw Pacjenta w latach 2015 — 2018, Warszawa 2019, s. 47; dostep on-
line: https://www.gov.pl/web/rpp/raporty [dostep na dzien: 18.12.2020 r.].

3 NIK, Zapewnienie opieki paliatywnej i hospicyjnej, Bydgoszcz 2019. Dostep on-line: https:/www.nik.gov.pl/plik/id,21371,vp,24011.pdf
[dostep na dzien 18.12.2020 r.].

“Rekomendacja nr 16/2019 - dostep on-line:
https://bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2018/083/REK/RP_16_2019 ZTM_opieka paliatywna.pdf [dostep na dzien 18.12.2020
r.].
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z uwagi na sprzecznos¢ obowiqzujgcych zapisow z jednej strony gwarantujgcych swiadczenia
pacjentom z odlezynami niebedgcymi chorobqg nieuleczalna, a z drugiej strony
umozliwiajgcych realizacje swiadczen dla pacjentow z chorobami onkologicznymi, bedgcych
jeszcze w trakcie leczenia przyczynowego”. Nalezy zauwazyC, ze pozadanym jest jak
najszybsze wdrozenie nowej definicji opieki paliatywnej 1 hospicyjnej, czego pozytywna

implikacja bedzie rozszerzenie §wiadczen dla okreslonych grup pacjentow.

Limity Swiadczen w opiece paliatywnej

Swiadczenia opieki paliatywnej i hospicyjnej sa $wiadczeniami o szczegdlnym
charakterze; nie sa nastawione na ratowanie zycia pacjenta, natomiast na zapewnienie
pomocy i godnej opieki w zaawansowanym stadium chorob terminalnych, w mozliwie
najwyzszym komforcie psychosomatycznym. Nalezy podkresli¢, ze zgodnie z art. 15
ust. 2 pkt 11 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze $rodkéw publicznych® opieka paliatywna i hospicyjna jest Swiadczeniem
gwarantowanym jakie przystuguje $wiadczeniobiorcy (pacjentowi). Obejmowanie tych
$wiadczen limitem sprawia, ze czg$¢ pacjentOw wymagajacych tej opieki nie moze z niej
skorzysta¢, a tym samym nie otrzyma wtasciwej pomocy przed Smiercig.

Taka sytuacja moze prowadzi¢ do naruszenia prawa pacjenta do Swiadczen
zdrowotnych 1 do umierania w spokoju i godnos$ci. Przestrzeganie praw pacjenta jest rowniez
obowigzkiem organow wiadzy publicznej. Zatem nalezy podja¢ dziatania zmierzajace
do zniesienia limitow $wiadczen w opiece paliatywnej, aby modc zaspokoi¢ potrzeby
pacjentéw, ktorzy tego wymagaja. Rowniez Polskie Towarzystwo Medycyny Paliatywnej
zwrocito si¢ do mnie z pismem®, w ktorym postuluje potrzeb¢ zniesienia limitéw $wiadczen
w opiece paliatywnej. Towarzystwo podnosi, ze w przypadku pacjentéw kierowanych
do placowek opieki paliatywnej, okreslone limity w umowach z ptatnikiem (NFZ) mogg mie¢
wplyw na prawidlowa realizacje prawa pacjenta do umierania w spokoju 1 godno$ci. W tym
miejscu warto rowniez podkresli¢, ze w §wietle ostatnich dyskusji zwigzanych z reformami
systemu ochrony zdrowia w 2021, nielimitowane $wiadczenia moga by¢ wprowadzone
w innych rodzajach $§wiadczen. Jednoczesnie, proponowane rozwigzanie, cho¢ na mniejsza
skale, jest juz dostepne w systemie, stad mozna oceni¢ jego wpltyw na funkcjonowanie

systemu §wiadczen publicznych.

3 Dz.U. 22020 r. poz. 1398z pézn.zm.
¢ Pismo z dnia 29 lipca 2020 r. podpisane przez Panig dr hab. n. med., Aleksandr¢ Ciatowska-Rysz, Prezes Polskiego Towarzystwa

Medycyny Paliatywne;j.



Poradnie medycyny paliatywne;j

Nalezy zauwazy¢, ze poradnia medycyny paliatywnej przeznaczona jest dla pacjentow
chorujacych na choroby nowotworowe, u ktérych zakonczono leczenie przyczynowe i ktorzy
potrzebuja leczenia przeciwbolowego oraz wsparcia psychologicznego. Rozporzadzenie
Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych
z zakresu opieki paliatywnej 1 hospicyjnej w zalaczniku numer 2 okresla zasady
funkcjonowania $wiadczen gwarantowanych realizowanych w warunkach ambulatoryjnych
w ramach opieki paliatywnej i1 hospicyjnej. Przytoczone wyzej rozporzadzenie stanowi,
ze poradnia medycyny paliatywnej jest czynna co najmniej 3 dni w tygodniu po 2,5 godziny
dziennie, w tym 1 dzieh w godzinach popotudniowych - do godziny 18:00. Nadto
$wiadczenia gwarantowane w warunkach ambulatoryjnych obejmuja nie wigcej niz 2 porady
lub wizyty w tygodniu w domu $wiadczeniobiorcy. Powyzsze limity pacjenci uwazajg

za zdecydowanie niewystarczajace.

Dostepnos¢ Swiadczen w opiece paliatywnej

Dostrzegam réwniez problem ograniczonego dostepu do $wiadczen udzielanych
w ramach opieki paliatywnej i1 hospicyjnej. We wnioskach pokontrolnych zawartych
w raporcie NIK, przedstawila ona wyniki przeprowadzonej analizy dostgpnosci, oparte
na podstawie liczby pacjentdéw przypadajacych na 10 tys. mieszkancow. Przedmiotowa
analiza wykazata, ze ze Swiadczen opieki paliatywnej i hospicyjnej korzystalo o ponad 30%
mniej pacjentow z gmin wiejskich, niz miejskich. Nawet 79% siegala roznica liczby
pacjentow korzystajacych z opieki paliatywnej 1 hospicyjnej w poszczegodlnych
wojewodztwach (na 10 tys. mieszkancow)’. Naklady finansowe w 2017 r. na opicke
paliatywna pochodzace ze $rodkéw publicznych wyniosty 668 min zt 1 byly wyzsze
0 210 miln zt niz w 2016 18. W odniesieniu do rozktadu terytorialnego w 2017 r. najwyzsze
naktady na opieke paliatywng w przeliczeniu na jednego mieszkanca poniesiono
w wojewddztwach  podkarpackim, kujawsko-pomorskim i  dolnos$lagskim, najnizsze
za§ w wojewodztwach zachodniopomorskim, mazowieckim, tédzkim 1 lubelskim.
W przeliczeniu na jednego mieszkanca wojewodztwa w 2017 r. na $wiadczenia z zakresu
stacjonarnej opieki paliatywnej przeznaczono srednio 8,47 zi. Po wprowadzeniu nowych
taryf naklady na paliatywna opiek¢ domowa dla pacjentdow dorostych w przeliczeniu

na jednego mieszkanca wojewoddztwa wyniosty $rednio 6,82 zt. Finansowanie $wiadczen

7 Zgodnie z raportem NIK najlepszy dostep do opieki paliatywnej i hospicyjnej mieli mieszkancy wojewodztw kujawsko-pomorskiego
i $wigtokrzyskiego, a najtrudniejszy — mazowieckiego, lubelskiego i podlaskiego (réznice siggaty nawet 79%).
8 Wzrost naktadéw byl zwigzany z wprowadzeniem nowych taryf $wiadczen z zakresu opieki paliatywne;j i hospicyjne;j.



z zakresu opieki domowej dla dzieci w przeliczeniu na jednego mieszkanca wyniosto 0,99 zt,
za$ poradni medycyny paliatywnej per capita wyniosto 0,09 zt°. Przytoczone dane obrazujg
nierownosci regionalne w dostepie i wycenie §wiadczen w opiece paliatywnej 1 hospicyjnej
w Polsce.

Nalezy zauwazy¢, ze ograniczona dostgpnos¢ do opieki paliatywnej i hospicyjne;,
w szczegllnos$ci na terenach wiejskich utrwala lub tez poglebia nieréwnosci spoleczne

w dostepnie do systemu ochrony zdrowia i powinna zosta¢ jak najszybciej zniwelowana.

Wycena $wiadczen opieki paliatywnej i hospicyjnej

Liczne sygnaly ptynace zardwno ze strony $wiadczeniodawcow, jak i Konsultanta
Krajowego!® podnoszg problematyke zagadnienia wyceny $wiadczen opieki paliatywnej
1 hospicyjnej. Podkreslane jest zbyt niskie finansowanie poradni opieki paliatywnej
w stosunku do ponoszonych kosztow osobowych i rzeczowych, takze wobec wymagan
personelu. Nadto wskazuje si¢ na problem braku zroéznicowania wyceny
dla wizyty w poradni i wizyty w domu pacjenta. Swiadczeniodawcy podkreslaja,
ze w hospicjum domowym oraz poradni S$rodki finansowe s3 niewystarczajgce
do wyposazenia personelu w $rodki transportu oraz oprogramowanie i sprzet informatyczny
do wykorzystania w Srodowisku mobilnym. Nalezy takze wskazaé, ze dzien przyjecia
pacjenta, jak 1 ostatni dzien jego pobytu w zakladzie stacjonarnej opieki paliatywnej
powinien by¢ rozliczany inaczej, tj. z uwzglednieniem m.in. ilo$ci naktadéw, zadan
1 zaangazowania personelu medycznego. Wydaje si¢, ze w tym zakresie nalezy podjac
niezbedne dzialania zmierzajace do adekwatnej wyceny $wiadczen udzielanych w opiece

paliatywnej 1 hospicyjnej, co bedzie rowniez miato wptyw na dostepnos¢ swiadczen.

Katalog jednostek chorobowych kwalifikujacych si¢ do objecia opieka paliatywng
i hospicyjna
W zalaczniku numer 1 do rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika

2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej'!,

° A. Ciatkowska-Rysz, T. Dzierzanowski, Ocena sytuacji w opiece paliatywnej w Polsce w 2017 roku, ,,Medycyna Paliatywna”, 2018 r., nr
10(4), s. 191-198.

10 Pismo z dnia 4 lipca 2019 r. podpisane przez Paniag Wiestawe Prokopska — Konsultanta Krajowego w dziedzinie medycyny paliatywnej;
znak L.dz.53/2019, RzPP-DSD.420.47.2019.AZ.

1'Dz.U. 22018 1. poz. 742 z pézn.zm.



w zakresie o0soOb dorostych zostalo wyrdznionych jedynie 8 jednostek chorobowych!2
kwalifikujacych pacjenta do objgcia opieka paliatywng 1 hospicyjng. Katalog jednostek
chorobowych powinien mie¢ jedynie charakter orientacyjny, za§ podstawowym kryterium
przyjecia pacjenta do opieki paliatywnej powinny by¢ zaburzenia, cierpienie somatyczne,
psychosocjalne i duchowe, ktére sg konsekwencja réznych chordb terminalnych. Szeroka,
opisowa kwalifikacja do leczenia znalazta zastosowanie w perinatalnej opiece paliatywne;.
Analogicznie, w procesie kwalifikacji do opieki paliatywnej pozadane jest wdrozenie oceny
stanu klinicznego pacjenta, opartej o wskazniki m.in. takie jak wydolno$¢ narzadoéw

1 organdéw, objawy kliniczne pacjenta.

Brak koordynacji opieki paliatywnej i hospicyjnej z pomoca spoleczng

Obecnie pacjenci, aby uzyska¢ wielowymiarowg pomoc musza z pomocg innych
0s0Ob, najczesciej rodziny, wystgpowacé do kilku podmiotow tj. hospicjum, osrodka pomocy
spotecznej, $wiadczeniodawcy podstawowej opieki zdrowotnej. Brak koordynacji w tym
obszarze przeklada si¢ na ogranicza efektywno$¢ i skuteczno$¢ funkcjonowania systemu
opieki paliatywnej 1 hospicyjne;.

Jednoczes$nie pojawia si¢ problem waznosci o$wiadczenia woli wyrazanego przez
pacjenta w stanach majacych wplyw na mozliwo$¢ samostanowienia, a tym samym
reprezentacji pacjenta. Przedstawilem juz Ministerstwu Zdrowia w tej sprawie mozliwe
rozwigzania stuzace realizacji uprawnienia do wsparcia pacjenta w procesie leczenia

i opieki'3.

Edukacja spoleczna

Przekazywanie wiedzy o $mierci i umieraniu powinno by¢ wiaczone w edukacje
szkolng, w szczegolnosci powinno zosta¢ poglebione w zakresie przedmiotu wiedzy
o zdrowiu. Spoleczenstwo powinno by¢ zorientowane co do funkcji 1 zadan jakie obejmuje
opieka paliatywna i1 hospicyjna, tak aby w przysztosci moéc otrzymac nalezyta, kompleksowa
pomoc, a takze wesprze¢ rodzicow czy dziadkdw w uzyskaniu przedmiotowych §wiadczen.
Nalezy wspiera¢ formy ksztalcenia majace na celu poszerzenie wiedzy spoteczenstwa w tym

zakresie.

12 Do wyréznionych w rozporzadzeniu MZ jednostek chorobowych naleza: choroba wywotana przez ludzki wirus uposledzenia odpornosci
(HIV), nowotwory, nastgpstwa zapalnych choréb o$rodkowego uktadu nerwowego, uktadowe zaniki pierwotne zajmujace osrodkowy uktad
nerwowy, stwardnienie rozsiane, kardiomiopatia, niewydolno$¢ oddechowa niesklasyfikowana gdzie indziej, owrzodzenie odlezynowe.

13 Powotanie kuratora medycznego i pelnomocnika medycznego.



Z przeprowadzonych przez Zespdt analiz i do$wiadczen jego czlonkow wynika,
Ze pacjenci maja niedostateczny poziom wiedzy na temat procesu umierania, co przektada si¢
na powstawanie watpliwosci, a takze rzutuje na obnizenie zaufania do personelu

udzielajgcego $wiadczen zdrowotnych!4.

Majac powyzsze na uwadze oraz dzialajac na podstawie art. 47 ust. 1 pkt 7 ustawy
z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, zwracam si¢
do Pana Ministra o rozwazenie podjecia dziatan w wyr6znionych obszarach problemowych.
Ze swojej strony deklaruje rowniez cheé¢ wspolpracy 1 osobiste zaangazowanie
w wypracowanie optymalnych rozwigzan systemowych z zakresu opieki paliatywnej

1 hospicyjnej majacych wplyw na prawa pacjenta.

Z powazaniem

RZECZNIK PRAW PACJENTA
Barttomiej Chmielowiec

Do wiadomosci:

Pan dr hab. n. med. Maciej Niedzwiecki , Pelnomocnik Ministra Zdrowia do spraw opieki
paliatywnej, Ministerstwo Zdrowia.

14 Szerzej przedmiotowe analizy zostang udostgpnione w opracowaniu przygotowanym przez Zespot.
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