Odrednice procesa integracije dugotrajne skrbi u
Republici Hrvatskoj na modelu palijativne skrbi

Vocanec, Dorja

Doctoral thesis / Disertacija
2022

Degree Grantor / Ustanova koja je dodijelila akademski / strucni stupanj: University of
Zagreb, School of Medicine / Sveuciliste u Zagrebu, Medicinski fakultet

Permanent link / Trajna poveznica: https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:105:548837

Rights / Prava: In copyright /Zasti¢eno autorskim pravom.

Download date / Datum preuzimanja: 2024-05-15

Repository / Repozitorij:

Dr Med - University of Zagreb School of Medicine
Digital Repository

DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI I REPOZITORILII



https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:105:548837
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
https://repozitorij.mef.unizg.hr
https://repozitorij.mef.unizg.hr
https://repozitorij.unizg.hr/islandora/object/mef:5153
https://dabar.srce.hr/islandora/object/mef:5153

SVEUCILISTE U ZAGREBU
MEDICINSKI FAKULTET

Dorja Vocanec

Odrednice procesa integracije
dugotrajne skrbi u Republici Hrvatskoj
na modelu palijativne skrbi

DISERTACIJA

Zagreb, 2022.



SVEUCILISTE U ZAGREBU
MEDICINSKI FAKULTET

Dorja Vocanec

Odrednice procesa integracije
dugotrajne skrbi u Republici Hrvatskoj
na modelu palijativhe skrbi

DISERTACIJA

Zagreb, 2022.



Disertacija je izradena na Katedri za socijalnu medicinu i organizaciju
zdravstvene zastite Skole narodnog zdravlja "Andrija Stampar" Medicinskog
fakulteta Sveucilista u Zagrebu.

Voditelji rada:
Izv. prof. dr. sc. Aleksandar Dzakula

Izv. prof. dr. sc. Slavica Sovi¢



Sadrzaj

N U Yoo USSR 1
1.1. Potreba i zahtjev za dugotrajnom skrbi .............cccooe 1
1.1.1. Palijativna SKID.......euiiii e 5

1.2, Integracija SKrDi..........ouuiiiii i 7
1.3. Problem istrazivanja..........ccoouuiiiiiiiiiii e 10
P o 11010 (= .- O URPP 12
T O 1| =Y I = To - RPN 13
4. Materijali i MEOUE .......ueii i 14
4.1. Prvafazaistrazivanja ..........cccccooiiieiiiiiiiiiiii e 14
4.2. Druga faza istraZivanja................eeeeeeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiie 15
4.2.1. Metoda fOKUS GrUPA .......uuuuuummuniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieneeeeeanee 15
4.2.2. Analiza podataka ...............uuuuuumimmmiiiiiiiiii e 19
4.2.3. Eticki aspekt provedbe istrazivanja............ccccceeviiiiiiiiieiiieeiiiinn. 20

5. REZUNAL oo 21
5.1. Rezultati prve faze istraZivanja..........ccccccooiiiiiiiiiii 21
5.1.1. Razvoj sustava palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj ................. 21

5.1.2. Sustav palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj u odnosu prema

konceptu integrirane SKrbi ... 28

5.2. Rezultati druge faze istrazivanja ............ccccccoeeeiiii e, 31
5.2.1. Rezultati fokus grupa s koordinatorima palijativhe skrbi ............... 31
5.2.2. Rezultati fokus grupe s volonterima u palijativnoj skrhi................. 32

6. RASPIAVA.....iiiiiiie e 34
6.1. Razvoj sustava palijativne skrbi kao integriranog modela.................... 34
6.2. Elementi strukture, organizacije i procesa dugotrajne skrbi ................ 37

6.3. Sire okruzje za razvoj integrirane dugotrajne skrbi............ccccoeveuennn. 39



6.3.1. Policy procesi U sustavu zdravstVa...........ccceeeeeevvvniiieeeeeeeeeiiiinnnn 39

6.3.2. Perspektiva Koordinatora .............cceeuuvueiiiieeeeeeeeeiiee e 40
6.3.3. Perspektiva VOIONtera ..........cccoceeviiiiiiiiiiiie e 42

6.4. OgraniCenja istraZivanja..............cceiiiieeiiiiiiiiiie e 44
T ZAKIUCAK ... 46
8. Kratki SAAIZa] ......ccooeeeeeeeeee e 48
9. SUMIMAIY .t e e e e e e e e e e eeennns 49
10.  POPIS TEIATUIE... ...t 50
11. Radovi iz doktorskog istrazivanja ............cccccccuveiiiiiiiiiiiiiiiiiiiineens 59
12, PHIOZI .. 99
13, BiOgrafija QULOIA ..........uuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 100



Lista znanstvenih radova uklju¢enih u doktorsku disertaciju:

1. Vocanec D, Dzakula A, Loncarek K, Sovi¢ S, Rechel B. Integration
processes within the Croatian palliative care model in 2014 - 2020.
Health Policy. 2022;126(3):207-215.

2. VocCanec D, Loncarek K, Sovi¢ S, Dzakula A. Nurse coordinator of care
as a facilitator of integration processes in palliative care. J. Clin. Nurs.
2022;00:1-13.

3. Vocanec D, Loncarek K, Banadinovi¢ M, Sovi¢ S, DZakula A. A
qualitative study on the position and role of volunteers in integrated care
— an example of palliative care in Croatia. Int. J. Environ. Res. Public
Health. 2022;19(13):8203.



1. Uvod
1.1. Potreba i zahtjev za dugotrajnom skrbi

Moderna medicina se, kroz razvoj specijalizacija, posljednjih desetlje¢a posvetila
istraZivanju i razvoju znanja (1). Zahvaljujuc¢i medicinsko-tehnoloSkom napretku,
mnoge smrtonosne postale su kronicne bolesti. Produzen je Zivotni vijek, a vodeci
uzroci smrtnosti i globalnog optereéenja bolestima su kroni¢ne nezarazne bolesti.
Uz povecanje ucinkovitosti lijeCenja, istovremeno je pove¢ana kompleksnost u
svim kategorijama mjera zdravstvene zastite (2). Utjecaj vise istovremenih bolesti
od kojih osoba boluje, tzv. multimorbiditeta, na funkcionalnost, kvalitetu Zivota i
rizik od smrti mogao bi biti vec¢i od utjecaja svake pojedinacne bolesti zbog
medusobnih interakcija samih bolesti te indiciranih terapija (3). Procjena
prevalencije multimorbiditeta varira, no to postaje jedan od vodecih izazova za
zdravstvene sustave. Multimorbiditet je viSe izrazen u starijim dobnim skupinama
(iznad 65 godina) (4).

Dugotrajna skrb odnosi se na aktivnosti koje poduzimaju drugi kako bi osigurali
da ljudi s, ili u riziku od zna€ajnog i trajnog gubitka sposobnosti, mogu odrzati
razinu funkcionalne sposobnosti — u skladu sa svojim osnovnim pravima,
temeljnim slobodama i ljudskim dostojanstvom (5). Osobe u potrebi za
dugotrajnom skrbi mogu primati pomo¢ od vise izvora. Onima koji zive s obitelji,
najcesce netko od Clanova obitelji pruza skrb te za to nije placen. Takav oblik
naziva se neformalnom skrbi. Dio ljudi prima skrb u kuci, koju pruzaju
profesionalci zaposleni u zdravstvenom sustavu i/ili u sustavu socijalne skrbi, a
dio ljudi je institucionaliziran, npr. u domovima za starije i nemoc¢ne osobe pa
tamo primaju profesionalnu skrb. Osobe o kojima ne brine obitelj i nemaju pristup
zdravstvenoj i socijalnoj skrbi imaju nezadovoljene potrebe za dugotrajnom skrbi.
Izostanak podrSke u tom smislu dovodi do srozavanja kvalitete Zivota i
zdravstvenog stanja te preuranjene smrti (6). Uz zdravstvene potrebe specifiCne
za pojedinu bolest, dugotrajna skrb ukljuCuje pomo¢ s aktivhostima dnevnog
Zivota poput odrzavanja osobne higijene, hranjenja i sli€no te s instrumentalnim

aktivnostima svakodnevnog zZivota. One uklju€uju nabavku namirnica, lijekova,



odlazak lije€niku, odrzavanje kucéanstva i dr. (7). U Republici Hrvatskoj,
dugotrajna skrb se ostvaruje kroz sustav zdravstva i socijalne skrbi. U sustavu
socijalne skrbi, pruZanje dugotrajne skrbi uklju€uje institucionalne oblike (npr.
domovi za starije i nemoc¢ne, udomiteljstva i dr.), usluge u zajednici (npr. pomoc¢
u kuéi) te nov€ane naknade. Oblici dugotrajne skrbi u sustavu zdravstva su

dugotrajna zdravstvena njega, dugotrajno lijecenje te palijativna skrb.

Republika Hrvatska je, s prosjeCnom starosti stanovnistva od 43,8 godine, jedna
od najstarijih nacija Europe (8). Prema popisu stanovnistva 2021. godine, udio
stanovnistva u dobi od 65 godina i starijih iznosio je 22,3% (9). Koeficijent dobne
ovisnosti starih je 28,3, a procjenjuje se da ¢e 2030. godine iznositi 32,9 (10). On
pokazuje opterecenost radnog kontingenta (osobe 15 — 64 godine) postradnim
kontingentom (65 i viSe godina) (11). U 2020. godini oekivano trajanje Zivota za
oba spola iznosilo je 77,8 godina (za Zene 80,9 godina, za muskarce 74,7 godina)
(12). Ono se u razdoblju od 2019. do 2020. godine priviemeno smanijilo za malo
manje od deset mjeseci, neznatno viSe nego na razini Europske unije, od
posljedica pandemije Covid-19 (13). U 2017. godini, oCekivana Zivotna dob u
dobrom zdravlju, za Zene je iznosila 69,9 godina, a za muskarce 64,9 godina (14).
Vodeci uzroci smrti su iz skupine cirkulacijskih bolesti i novotvorina te zajedno
Cine tri Cetvrtine svih uzroka smrti (13). Procijenjeno je da je u 2016. godini u
Republici Hrvatskoj ¢ak 92% smrti uzrokovano kroni€nim nezaraznim bolestima
(15). Stopa smrtnosti od sprjecivih bolesti u Republici Hrvatskoj je 239 na 100
000 stanovnika, a smrtnost od izljec€ivih bolesti je 133 na 100 000 stanovnika. To
je znatno viSe nego na razini Europske unije gdje te stope iznose 160, odnosno
92 na 100 000 stanovnika. Razlog je u slabim medusektorskim politikama
usmjerenima na rizicne ¢imbenike za razvoj kroni¢nih nezaraznih bolesti te kasni
ulazak u skrb i neucinkovitost skrbi (13). U usporedbi s ostatkom drzava
Europske wunije, Republika Hrvatska ima dvostruko viSsu smrtnost od
kardiovaskularnih bolesti te je medu vodelima po smrtnosti od odredenih
novotvorina (plu¢a, dojka, kolon), Sto, izmedu ostalog, ukazuje na neefikasnost
zdravstvenog sustava (13). Te bolesti su i vodec¢i uzrok optereéenja bolestima u
Republici Hrvatskoj (16). ViSe od trecine odraslih osoba 2019. godine navelo je

da boluje barem od jedne kroni¢ne bolesti, a prevalencija kroni¢nih bolesti visa je
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u skupini osoba s niZzim dohotkom. Sli¢ne razlike vide se i u ocjeni dobrog

vlastitog zdravlja (13).

Navedeni podaci govore kako Republika Hrvatska ima visok udio starijeg
stanovniStva te povecanje oCekivanog trajanja zivota. Zbog toga postoji potreba
za razvojem ciljanih programa skrbi usmjerenih na stariju populaciju.
Istovremeno, podaci govore u prilog loSoj cjelokupnoj skrbi (procesu od
prevencije i ranog prepoznavanja do lijecenja i rehabilitacije) zbog koje Republika
Hrvatska ima visoke smrtnosti za sprjeCive i izljeCive bolesti, prvenstveno
kardiovaskularne bolesti i novotvorine. Vidljiva je povezanost socioekonomskih
nejednakosti sa zdravstvenim rizicima i samoprocjenom zdravlja, $to govori u
prilog tome da socioekonomski najugrozeniji imaju nezadovoljene zdravstvene

potrebe.

Zbog navedenih izazova, koji nisu specificni samo za Republiku Hrvatsku, vec su
prisutni u vecini europskih zemalja, u zdravstvene politike stavljen je naglasak na

organizaciju i jaCanje sustava dugotrajne skrbi.

Dugotrajna skrb u mnogim je europskim zemljama primarno vezana uz sustav
socijalne skrbi, koji je organizacijski i upravljacki odvojen od sustava zdravstvene
zastite. Konceptualno, skala odgovornosti za pruzanje dugotrajne skrbi proteze
se od javnog sustava do individualne odgovornosti koju najceSce snosi obitelj
korisnika skrbi. U javnom sustavu pruzanja dugotrajne skrbi dominiraju
institucionalni oblici skrbi koji se tek odnedavno transformiraju u usluge pruzanja
skrbi u kuéi ili (polu)dnevne boravke u institucijama. Uz pruzatelje skrbi u javnom
sustavu, prisutni su i privatni pruzatelji skrbi Cije poslovanje se zasniva na
trziSnom modelu (17). U srednjoeuropskim zemljama postoji model socijalnog
osiguranja koje podrazumijeva izdvajanje doprinosa za potrebe dugotrajne skrbi
(18). Drugdje, paiu Republici Hrvatskoj, dostupne su nov€ane naknade za osobu
u potrebi za skrbi ili njegovog njegovatelja (19). Uz povecanje individualne
odgovornosti teret organizacije, financiranja, a nerijetko i pruzanja skrbi stavlja se
na obitelj. Takva praksa, posebno uz nedostatne sveukupne kapacitete za
zadovoljenje potreba dugotrajne skrbi, dovodi do povecanja nejednakosti u
pogledu dostupnosti i kvalitete skrbi izmedu stanovnistva razliCitog
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socioekonomskog statusa. Osim toga, u nepovoljan polozaj stavlja ¢lanove
obitelji na trzistu rada. U Republici Hrvatskoj se u sustavu dugotrajne skrbi
povecava stupanj individualne odgovornosti (17). Pruzanje neformalne skrbi, koju
pruza obitelj, iznad je prosjeka Europske unije (19). Realne strukturalne
kapacitete i postojece usluge svih vrsta teSko je procijeniti zbog loSeg pracenja
istih, ¢emu dodatno pogoduje decentralizacija sustava socijalne skrbi (i
zdravstvene zastite), ulazak trziSnog modela poslovanja u domenu pruzanja skrbi
i opcéenita fragmentacija sustava skrbi i usluga. Prepoznate su Kkoristi
izvaninstitucionalnih vrsta usluga, no takve nisu razvijene u dovoljnoj mijeri.
Zadnje, primjetan je pomak u povecanju standarda kvalitete u pruzanju usluga
dugotrajne skrbi, koji se oc€ituje u zahtjevima profesionalizacije pruzatelja i
prostorno-tehnickih standarda (17). Dodatni problem u Republici Hrvatskoj je
velika fragmentacija izmedu sustava zdravstva i socijalne skrbi, koji operativno
gotovo da nemaju dodirnih to€aka, iako skrbe o istim osobama. Zbog navedenih
problema u mogucénosti ostvarivanje dugotrajne skrbi, biljezi se neprimjereno
koriStenje ustanova za akutnu skrb (bolnica) za zbrinjavanje osoba u potrebi za

dugotrajnom skrbi (19).

Razvoj sustava dugotrajne skrbi jedan od prioriteta ViSegodiSnjeg financijskog
okvira Europske unije za razdoblje od 2021. do 2027. godine. Dodatno, s ciljiem
smanjenja pritiska na zdravstvene sustave, potiCe se razvoj programa skrbi u
zajednici i skrbi u kuéi. Republika Hrvatska je te prioritete uvrstila u nacionalne
strateSke dokumente, odnosno u Nacionalnu razvojnu strategiju do 2030. godine
te Nacionalni plan razvoja zdravstva za razdoblje od 2021. do 2027. godine. Osim
toga, prioritet u planiranju investicija (i intervencija) u sustavu zdravstva je
povecanje kvalitete i dostupnosti skrbi, imajuci u vidu integraciju i cjelovitu skrb
te koordinaciju dionika i resursa. U cilju unaprjedenja zdravstvene zastite,
planirano je osnaZivanje primarne zdravstvene zastite usmjereno ka pruzanju
skrbi u zajednici, koordinaciji svih dionika te stvaranju multidisciplinarnih timova
uz uvazavanije lokalnih specifi€nosti i razlika u dostupnosti resursa i shodno tome

odvijanju procesa skrbi (20, 21).



1.1.1. Palijativna skrb

Prema definiciji Europskog udruzenja za palijativhu skrbi (EAPC), palijativna skrb
je aktivna, ukupna skrb za pacijenta Cija bolest ne reagira na postupke lijecenja.
Najvaznija je kontrola boli, ili drugih simptoma te socijalnih, psiholoskih i duhovnih
problema. Palijativna skrb je u pristupu interdisciplinarna te obuhvacéa pacijenta,
obitelj i zajednicu (22). ZajedniCke vrijednosti na kojima pociva palijativha skrbi
su autonomija i dostojanstvo pacijenta, potreba individualiziranog planiranja skrbi
i donoSenja odluka u skladu s pacijentovim Zeljama i ciljevima te holistiCki pristup
skrbi. Pritom palijativna skrb ne ubrzava niti ne odgada smrt. lako je ranije
percipirana kao vrsta skrbi koja nastupa po zavrSetku aktivnog lijeCenja, doslo je
do promjene paradigme palijativne skrbi te se pacijent uklju€uje u palijativhu skrb
istovremeno s javljanjem potrebe za dugotrajnom skrbi, a koli€ina i specifi¢na
vrsta skrbi se kroz vrijeme mijenjaju. Drugim rijeCima, pacijent moze biti u
postupku lije€enja i istovremenom primati palijativnu skrb. Prema preporukama
Europskog udruzenja za palijativhu skrb, procjena potreba za nekim oblikom
palijativne skrbi €iniizmedu 50% i 89% svih umirucih pacijenata, $to bi u Republici
Hrvatskoj bilo od 26 000 do 46 000 pacijenata godi$nje (23). Unato€ postignu¢ima
u podrucju palijativne skrbi u mnogim drzavama svijeta, jo$ uvijek je prisutno

razilazenje izmedu potreba za palijativnom skrbi i dostupnih servisa (24).

Starenje je samo po sebi relativno spor proces i ima mali utjecaj na povecanje
troSkova zdravstvene zastite te umjeren utjecaj na povecéanje troSkova u sustavu
socijalne skrbi. Medutim, kraj Zivota je glavni razlog zbog kojeg je prosjecna
potroSnja veca u starije nego u mlade osobe. Prema kraju Zivota troSkovi skrbi
se povecavaju zbog povecanja potreba, ali i zbog organizacije i odgovora sustava
(hospitalizacije, nepotrebni dijagnosticki i terapijski postupci itd.). Zbog izrazene
zdravstvene komponente skrbi, pacijent se pred kraj zivota uglavhom oslanja na
zdravstveni sustav. Bolni€ka skrb je najveéa stavka troSkova na kraju zivota, a
da pritom, nije uvijek potrebna ili primjerena (25). lako palijativha skrb holisticki
sagledava osobu i njezine potrebe, zbog Cinjenice da se dominantno razvijala
unutar zdravstvenih sustava, najizrazeniji aspekt joj je onaj biomedicinski,

usmjeren na bolest, odnosno na fizicke simptome. Medutim, posljednjih godina



palijativna skrb se sagledava kroz le¢u socijalnog modela zdravlja i
javnozdravstvenog pristupa problemu (26). Socijalni model zdravlja u fokus
stavlja socijalni karakter umiranja, smrti i Zalovanja te prepoznaje vazZnost
socijalnog konteksta za cjelokupni dozivljaj tih dogadaja. Kvaliteta zivota umiruce
osobe i njegovog neformalnog njegovatelja ovisi 0 socijalnoj podrsci koju imaju.
Javnozdravstveni pristup ukljuCuje ulaganje u razvoj kapacitiranih zajednica i
servisa na razini zajednica za pruzanje podrske svojim ¢lanovima suo¢enim s po

zivot ugrozavajucom bolesti, smrcu i zalovanjem (26).

Sustav palijativne skrbi odabran je kao model za ovo istrazivanje iz nekoliko
razloga. Prema vremenskom trajanju potrebe, odnosno uklju¢enosti osobe u
palijativnu skrb, ovaj sustav predstavlja jedan od modela dugotrajne skrbi. Po
strukturi aktera i opsegu mogucih usluga, koje proizlaze iz nacela holistiCkog
pristupa skrbi (uklju€uje fizi¢ki, psiholoski, socijalni i duhovni aspekt ljudskih
potreba), jedan je od najkompleksnijin oblika skrbi (Slika 1). Zbog toga daje
mogucnost uvida u cjelovite procese integracije skrbi. StrateSki plan razvoja
palijative skrbi u Republici Hrvatskoj za razdoblje 2016. do 2018. godine prvi je
dokument tog tipa (27). Nastao je kao odgovor na neodgovarajuée organiziranu
I nedovoljno razvijenu palijativnu skrb, koja je kao djelatnost utemeljena u Zakonu
o zdravstvenoj zastiti jo§ 2003. godine. Novi model nije razvijan kao paralelni
sustav, vec¢ na temelju postojecih resursa, osnazujuci prvenstveno upravljanje u
podrucCju palijativne skrbi te ucinkovitije koriStenje i povezivanje resursa.
Medutim, predviden je i dio novih struktura i sadrzaja, vezanih za specijalistiCku
palijativnu skrb. To su zupanijski koordinacijski centar za palijativhu skrb,
stacionarna palijativna skrb, bolnicki tim za potporu palijativnoj skrbi, bolnicki tim
za palijativnu skrb, ambulanta za palijativnu skrb na razini sekundarne
zdravstvene zastite, a iznimno i primarne, kuéne posjete za specijalistiCku
palijativnu skrb izvan domene rada lije€nika obiteljske medicine, posudionica
pomagala, obiteljsko savjetovaliSte za palijativnu skrb, psiholoSka pomo¢ kod
Zalovanja, centar izvrsnosti za pojedine razine i oblike palijativne skrbi.
Predvideno je ukljuCivanje navedenih struktura i sadrzaja u procese skrbi i
povezivanje s klju¢nim dionicima koji pruzaju opéu palijativhu skrb. Na razini

primarne zdravstvene zastite to su obiteljski lijeCnici i pedijatri. Na razini
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sekundarne i tercijarne zdravstvene zastite to su bolniCke ustanove, odnosno
lije€nici. Implementacija palijativne skrbi kao cjelovitog modela na principima
integrirane skrbi u Republici Hrvatskoj traje od 2014. godine, tj. od poCetka izrade
spomenutog strateSkog plana. lako su do danas napravljeni pomaci u podrucju
organiziranog razvoja resursa, regulative i profesionalizacije, kao klju¢nih
elemenata promjene paradigme u pruzanju skrbi za terminalno bolesne i kroni¢no

bolesne pacijente, novi koncept jos uvijek nije u potpunosti prihvacen (28).

Pacijent se

liedi u Pacijent Saopcavanje lose vijesti Tim za potporu
bJolmci neizljeciv (proces u 11 koraka) osoblju u palijativi
Hospiciji,
stacionar ne
e zdrav. ustanove
BO:?'Ctlf' tim za narazini PZZ
‘l’ palijativu
Brzatrakau / 7 7 gg;?:':jglne
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CZHM Registar
> palijativnin by ,
pacijenata NS — Posudionica
; \ N e pomagala za
palijativu
ggﬁj‘;ﬂ / | Centarza™ e, 000 K 'I
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Slika 1. Shema modela integrirane skrbi za palijativhog pacijenta (27)

1.2. Integracija skrbi

Medicina se posljednjih desetlie¢a vrlo razgranala te se razvio sustav
(sub)specijalizacija: prema organskom sustavu, populaciji i terapijskom zahvatu.
Broj lije¢nika i drugih zdravstvenih radnika ukljuCenih u skrb za pacijenta se
povecao, a njihovo podrucje djelovanja suzilo (1, 29). Zdravstvo se pomaknulo iz
domene skrbi u domenu usluga i fragmentirano pruzanje istih. Fragmentacija
skrbi doprinosi neuskladenosti postupaka, oteZzanim pracenjem klinickih

smjernica, neprimjerenosti terapija. Drugim rijeCima, dovodi do losSijih



zdravstvenih ishoda i povecanja troskova (30-32). Zdravstveni sustavi su i dalje
orijentirani na lijeCenje jedne akutne bolesti, a sve je viSe pacijenata s
multimorbiditetom (30). Kod osoba u potrebi za dugotrajnom skrbi prisutna je
fragmentacija usluga, bez medusobne koordinacije (10). Upravo ovi izazovi
prepoznati su i na globalnoj razini. Svjetska zdravstvena organizacija izvjeStava

da je nuzno uspostaviti sustav dugotrajne skrbi i skrb integrirati (30).

Integrirana skrb odgovor je na fragmentaciju. Integrirana skrb ima mnogostruke
nazive i definicije. Svjetska zdravstvena organizacija definira integriranu skrb kao
set mjera i modela u organizaciji, pruzanju skrbi, klinickom radu i administraciji,
koji za cilj imaju poboljsati kvalitetu skrbi i Zivota pacijenata, povecati njihovo
zadovoljstvo i efikasnost zdravstvenog sustava (33). Integrirana skrbi predstavlja
sloZzen koncept koji obuhvaca razliCite dimenzije i moze poprimiti razliCite oblike,
ovisno o kontekstu i perspektivama koje ga oblikuju (34). U pravilu se integrirana
skrb moZe razlikovati prema vrsti, Sirini, stupnju i procesu integracije, ovisno o
ciljevima integracije. Stoga je vazno posti¢i konsenzus o tome koje svrhe treba
postici integriranom skrbi (33). S obzirom na Sirinu, govorimo o horizontalnoj i
vertikalnoj integraciji. Horizontalnom integracijom povezuju se servisi na istoj
razini u procesu pruzanja skrbi, primjerice razli€iti dionici na razini primarne
zdravstvene zastite. Vertikalnom integracijom povezuju se procesi na razli€itim
hijerarhijskim razinama, primjerice primarna, sekundarna i tercijarna zdravstvena
zastita. Prema tipu razlikuje se funkcionalna, organizacijska, klini¢ka i stru¢na
integracija. Razinu funkcionalne integracije odreduje stupanj do kojeg su
uskladeni servisi koji podrzavaju pruzanje zdravstvene zastite, poput financijskog
upravljanja, ljudskih resursa, informacijske tehnologije i komunikacija i dr.
Organizacijska integracija znaci strukturalne promjene u organizaciji sustava,
primjerice pripajanje razliCitih institucija. Profesionalna integracija podrazumijeva
stvaranje i formaliziranje profesionalnih mreza unutar i izmedu institucija
uklju€enih u pruzanje skrbi. KliniCku integraciju odreduje stupanj do kojeg je
pruzanje skrbi uskladeno i koordinirano izmedu pojedinih profesija,
organizacijskih podjedinica, primjerice koriStenjem istih smjernica u lijecenju.
Stupanj integracije uklju€uje povezanost, koordinaciju i punu integraciju, pri ¢emu

puna integracija predstavlja najviSi stupanj uspostave kontinuiteta skrbi. Proces
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integracije ukljuCuje strukturalnu, kulturalnu i socijalnu integraciju. Proces
strukturalne integracije uskladivanje je zadataka i aktivnosti profesionalaca i
organizacije. Proces kulturalne integracije proces je usvajanja istih vrijednosti,
normi i pristupa radu razliCitih dionika. Socijalna integracija podrazumijeva
uspostavu cvrS¢ih meduodnosa te sinergiju moci, interesa i resursa razliCitih
dionika (35). Svim oblicima integrirane skrbi zajedniCki su cimbenici koji
omogucéuju uspjesSnu provedbu, ukljuujuéi politiCke i regulatorne promijene,
mehanizme financiranja, organizacijske promjene (strukturalne i funkcionalne) i
prinvacanje zajedni¢kih normi, vrijednosti i stavova od strane ukljucenih dionika
(36, 37). Medunarodna istrazivanja koja su se bavila implementacijom integrirane
skrbi bila su usmjerena na identifikaciju zasebnih Cimbenika poput dijeljenih
vrijednosti, multidisciplinarnih timova, odrzZivog nacina financiranja i informacijske

infrastrukture, koji predstavljaju elemente strukture i organizacije (36, 38-41).



1.3. Problem istrazivanja

Dosadasnji pregled govori o vaznosti i aktualnosti tema dugotrajne skrbi i
integracije skrbi. U Republici Hrvatskoj te teme nisu istrazene na ovaj nacin te su
opcenito slabo istrazene. U ovom radu istrazivanje zapocinje od stanja za koja je
nadlezan zdravstveni sustav, odnosno pocCetna toCka promatranja je promjena u
zdravstvenom stanju pacijenta. Medutim, prilikom istraZivanja procesa integracije
koristila se perspektiva pacijent/Covjek u sredistu (engl. person-centered, people-
centered), na kojoj je integrirana skrb utemeljena, a zahtjev je u dugotrajnoj skrbi.
Ona predstavlja usmjerenost i organizaciju skrbi prema pacijentovim potrebama,
a ne prema pojedinoj bolesti (42). Analogno tomu, perspektiva pacijenta u
sredidtu (kao niti sam pacijent) ne poznaje razgraniCenja izmedu sustava
zdravstva i socijalne skrbi. lako istrazivanje izvire iz zdravstvenog sustava,
elementi skrbi iz drugih podrucja nisu zanemareni, $to se posebice odnosi na
sustav socijalne skrbi. Dodatno uporiste za to Sirok je koncept zdravstvene zastite
opisan u Zakonu o zdravstvenoj zastiti, gdje se opisuje funkcija drustvene skrbi

za zdravlje (43).

U okviru ove disertacije izradena su tri znanstvena rada. Prvi rad prikazuje razvoj
sustava palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj te uskladenost modela s
konceptom integrirane skrbi. Prikazuje procese koji se u periodu razvoja
palijativne skrbi dogadaju u zdravstvenom sustavu te sile koje pozitivho i

negativno utje€u na integraciju skrbi.

Drugi rad specificno obraduje ulogu i poziciju koordinatora u palijativnoj skrbi.
Koordinatori u palijativnoj skrbi odabrani su zbog specificne pozicije —afirmiraju
potrebu za integracijom palijativne skrbi i njihova zadaca je sustinski u skladu s
onime $to integracija zagovara — uspostavu aktivhog planiranog menadZzmenta
dionika (i drugih resursa) usmjerenog na pacijenta, a odredenog pacijentovim

potrebama.

Treéi rad promatra poziciju i ulogu volontera u palijativnoj skrbi. Volonteri su
uklju€eni u pruzanje palijativne skrbi i prije nego se ona pocela sustavno razvijati

unutar zdravstva. S obzirom na narav volonterskog djelovanja, koje u trenutku
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odgovara i formira svoje aktivnosti u odnosu prema zamije¢enoj nezadovoljenoj
potrebi, kroz naCin na koji se angaziraju volonteri i sadrzaj koji donose, moze se

kritiCki sagledavati funkcioniranje formalnog sustava palijativne skrbi.

Istrazivanje je izradeno u okviru PUB HUB projekta na Medicinskom fakultetu
Sveucilista u Zagrebu (Klasa: 641-01/12-08/1). U okviru projekta od 2017. do
2020. godine provedeno je 20 radionica s dionicima koji aktivnho sudjeluju u
procesima dugotrajne skrbi, u kojima je obradena implementacija modela
palijativhe skrbi. Istrazivanje je ujedno i dio projekta ,Zdravstveni opservatorij:
razvoj tematske mreze za bolji pristup zdravstvu® (kodni broj: UP.04.2.1.06.0045)
Ciji je nositelj Krijesnica - udruga za pomoc djeci i obiteljima suoCenim s malignim
bolestima, a u projektu sudjeluje 18 partnera akademskih institucija te udruga

civilnog drustva (44).
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2. Hipoteza

Pokazatelji procesa znacajniji su prediktori provedbe dugotrajne skrbi nego

pokazatelji strukture i organizacije.
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3. Ciljevi rada

Op¢i cilj istrazivanja jest na modelu palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj

prepoznati pokazatelje integracije dugotrajne skrbi.
Specifi¢ni ciljevi istrazivanja su:
1. Analizirati uskladenost modela dugotrajne skrbi u Republici Hrvatskoj s

konceptom integrirane skrbi.

2. Analizirati uskladenost provedbe dugotrajne skrbi s potrebama korisnika i

mogucénostima zdravstvenog sustava.

3. Prepoznati elemente strukture, organizacije i procesa dugotrajne skrbi koji

su pokazatelji provedbe integracije dugotrajne skrbi.

4. Prepoznati Cimbenike okruzenja povezane s provedbom dugotrajne skrbi.
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4. Materijali i metode

U svrhu utvrdivanja odrednica procesa integracije dugotrajne skrbi u Republici
Hrvatskoj koriSten je model palijativne skrbi. Istrazivanje se sastojalo od dvije

faze.

4.1. Prva faza istrazivanja

U prvoj fazi istraZivanja provedena je analiza dokumenata koji se odnose na
organizaciju i provedbu palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj. Koristeni

dokumenti prema vrsti su:

a) nacionalni stratesSki dokumenti

b) legislativni dokumenti (zakoni i podzakonski akti)

C) znanstveni radovi

d) stru€ni radovi

e) izvjestaji

Cilj ove faze bio je prikazati razvoj palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj te

usporediti organizacijski model palijativne skrbi koji se razvija se od 2014. godine

s konceptom integrirane skrbi.

Razvoj palijativne skrbi od 2003. (intenzivno od 2014.) do 2020. godine prikazan
je metodama deskriptivne statistike. Deskriptivha statistika kvantitativno opisuje
ili sazima znaCajke iz setova podataka te ih numeriCki i grafiCki prikazuje.
Odabrani su javno dostupni pokazatelji koji opisuju pojedine elemente sustava
palijativhe skrbi te je prikazana i objasnjena razlika u njihovim vrijednostima kroz
promatrani period. Za usporedbu organizacijskog modela palijativne skrbi s
konceptom integrirane skrbi prvo su temeljem literature identificirane vrste
integrirane skrbi i njezini specificni elementi. Kvalitativnom analizom, podvrsta
analiza dokumenata, u gore navedenim dokumentima trazene su identificirane
vrste i elementi integrirane skrbi u sustavu palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj.
U usporedbi dodatno je koriStena analiza polja sile (engl. force field analysis).

Analiza polja sile koncept je preuzet iz podrucja fizike i prilagoden 50-ih godina
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proslog stoljeca za primjenu u podrucju upravljanja organizacijskim promjenama.
Koristi se za procjenu sila koje utjeCu na zeljenu promjenu strukture, tehnologije

ili ponasanja (45).

4.2. Druga faza istrazivanja

U drugoj fazi istraZzivanja provedeno je kvalitativno istrazivanje metodom fokus

grupa, nakon €ega je provedena tematska analiza transkripata razgovora.

4.2.1. Metoda fokus grupa

U metodoloSkom smislu, primjena fokus grupa jest kvalitativna metoda
istraZivanja koja uklju€uje grupnu diskusiju o nekoj zadanoj temi. Osnovni je cilj
fokus grupe potaknuti dubinsku diskusiju te ispitati stavove sudionika na temelju
prethodno ste€enog znanja i iskustva u podrucju koje obuhvaéa samu temu (46,
47).

Odabran nacin rada primjenjiv je i primjeren za probleme i modele koje
karakterizira kompleksnost, tj. koji u realitetu postoje kao sloZeni sustav koji se
sastoji od velikog broja komponenti, medusobno povezanih i ovisnih na razliCite
nacine, koji se teSko pojedinacno mjere. Integracija skrbi, kao koncept koji se
odnosi prvenstveno na zdravstveni sustav, ali uklju€uje i sustav socijalne skrbi,
lokalnu (samo)upravu i civilno drustvo, u potpunosti odgovara tim postavkama
(48).

IstrazivaCki uzorak u fokus grupama je namjeran, informacijski bogat, a koristena
je strategija varijacije, s ciliem uoCavanja zajedniCkih obrazaca u razli€itim
sluCajevima tako da njihova znacajnost proizlazi iz heterogenosti. Prilikom
pripreme fokus grupa odabirane su skupine sudionika bogate informacijama o
istrazivanoj temi. Usto su za svaku grupu razradeni specifiCni kriteriji prema
kojima su odabrani sudionici iz pojedine skupine kako bi osnovna struktura fokus

grupe bila homogena.

Diskusija u fokus grupi je polustrukturirana. Vodena je pitanjima koja je unaprijed
pripremio istraziva€, a temeljem dostupne literature i dotadasnjih saznanja o

istrazivanoj temi. Diskusiju vodi moderator. Uloga moderatora na poc¢etku fokus
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grupe je da ukratko predstavi svrhu istrazivanja, objasni pravila fokus grupe te
pozove sudionike da se i oni kratko predstave. Zatim odabranim redoslijedom
postavlja pitanja sudionicima, pazeci na ravnotezu njihovih iskaza te moderira
diskusiju. Na kraju fokus grupe moderator sazima razgovor, pita sudionike o

eventualnim propustima ili nadopunama te zavrSava fokus grupu (49).

Fokus grupe u ovom istrazivanju provedene su online u realnom vremenu, putem
Zoom aplikacije, u trajanju od 90 minuta. Cijeli razgovor je audiovizualno sniman.
Snimke su koriStene za transkripciju razgovora. Tijekom razgovora vodene su

bilieSke koje su kasnije koriStene u analizi podataka.

4.2.1.1. Fokus grupa s koordinatorima palijativne skrbi

Koordinatori palijativne skrbi kao skupina aktera u palijativnoj skrbi predstavljaju
zdravstvene djelatnike ukljuCene u operativhu organizaciju i vodenje dugotrajne
skrbi. Po zanimanju, one su diplomirane medicinske sestre ili medicinske sestre
s diplomom prvostupnika, s dodatnom edukacijom iz palijativne skrbi. UkljuCivi
kriteriji za sudjelovanje u istrazivanju bili su da je osoba zaposlena kao
koordinator palijativne skrbi u Zupanijskom Domu zdravlja te da ima minimalno
jednu godina iskustva. S ciliem regrutiranja sudionika za istrazivanje, poslan je
e-mail poziv za sudjelovanje u fokus grupama na sluzbene e-mail adrese
koordinatora u svih 21 Zupaniju. 16koordinatora odgovorilo je potvrdno.
Provedene su dvije fokus grupe s po osam sudionika u svakoj. Sudionici su
sudjelovali u prvoj, odnosno drugoj fokus grupi, s obzirom na moguc¢nost
sudjelovanja u predvidenim terminima. IstrazivaCi su definirali istraZivacke
domene te pitanja za fokus grupu temeljem rezultata prve faze istrazivanja i
dotadasnijih saznanja o temi (Okvir 1). U dvije provedene fokus grupe postignuto

je zasicenje podataka. Moderatorica fokus grupa bila je Dorja VoCanec.
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Ispitivane domene:

Percepcija integrirane skrbi;

Cimbenici koji poticu integraciju skrbi;

Cimbenici koji koée integraciju skrbi;

Uloga koordinatora za palijativnu skrb u integraciji skrbi.
Iz navedenih domena proizasla su sljedeca pitanja:

1. Sto za vas znadi integracija skrbi?
a. Mozete li dati primjer integracije skrbi iz vlastite prakse?

2. Kada biste se prisjetili slu¢aja jednog palijativnog pacijenta, $to mislite koliko je njegova
skrb integrirana?

3. Koja je uloga koordinatora u integraciji palijativne skrbi?

4. S kim ste od suradnika — profesionalaca najbliZi, a s kime najdalji u svakodnevnom radu?
a. Tko po vama ima kontinuiranu ulogu u skrbi pacijenta, a tko epizodnu?

5. Sto vam olak3ava va$ rad - koordinaciju?
a. Suradnja, alati, na€in komunikacije, dostupni resursi....?

6. Sto vam otezava rad - koordinaciju?

7. Kako gledate na pojam algoritama, smjernica, procedura?
a. U kojim situacijama je nemoguce slijediti zadane kodekse, smjernice, procedure?

b. U kojim situacijama oni postaju apsurdni/paradoksalni/kontradiktorni?

Okvir 1. Pitanja za fokus grupu sa koordinatorima palijativne skrbi

4.2.1.2. Fokus grupa s volonterima u palijativnoj skrbi

Treca fokus grupa provedena je s volonterima u palijativnoj skrbi. Prema
podacima iz Nacionalnog programa razvoja palijativne skrbi 2017. do 2020.
godine, u podrucju palijativne skrbi djelovalo je 16 volonterskih organizacija.
Pretragom interneta pronaden je ispravan kontakt (broj telefona i e-mail adresa)
ukupno 14 volonterskih organizacija. Poslan im je e-mail poziv za sudjelovanje u
fokus grupi, a zatim su kontaktirani telefonom. Naposljetku, sedam volonterskih
organizacija odazvalo se sudjelovanju u istrazivanju. Njihovi predstavnici (pet
Zena i dva muskarca) bili su sudionici fokus grupe. S obzirom na regiju djelovanja,
tri udruge bile su iz Grada Zagreba, dvije iz istone Hrvatske te po jedna iz

sjeverne i juzne Hrvatske. Kriteriji za odabir sudionika unutar volonterske
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organizacije bili su da imaju volontersko iskustvo u palijativnoj skrbi duze od
godinu dana. Osim toga, svaki od sudionika bio je aktivho ukljuéen u upravljanje
volonterskom organizacijom (na poziciji predsjednika, potpredsjednika Udruge,
koordinatora volontera i sl.).

Pitanja su razvijena i dogovorena medu istrazivaCima, na temelju razumijevanja
konteksta u skladu s nalazima analize dokumenata i prethodnih istrazivanja
palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj (Okvir 2). Moderator fokus grupe bio je
Vladimir lvanovi¢, magistar sociologije, struéni suradnik u projektu Zdravstveni

opservatorij.

Ispitivane domene:
Aktivnosti volontera u palijativnoj skrbi;
Proces uklju€ivanja volontera u palijativnu skrb;
KoriStenje resursa u palijativnoj skrbi;
Odnos neformalnog i formalnog sustava pruzanja palijativne skrbi
Iz navedenih domena proizasla su sljedeca pitanja:
1. Koje aktivnosti u palijativnoj skrbi radite?
a. Kojene?
b. Zastone?
c. Koje od aktivnosti su usmjerene na obitelj pacijenta?
2. Na kojim mjestima (unutar ili izvan zdravstvenog sustava) pruzate skrb?
3. U volontiranju, koje resurse udruge koristite? Koristite li neke vlastite resurse?
4. OpiSite kako izgleda proces uklju¢ivanja u palijativnu skrb.
a. Tko vas ukljuCuje?
b. Kada vas ukljucuje?
c. Kako vas ukljucuje?
5. S kojim profesionalcima suradujete i kako se to mijenjalo u zadnjih 10-ak godina?
a. Kako?
b. Zasto?

6. Gdje vidite probleme u palijativnoj skrbi?

Okvir 2. Pitanja za fokus grupu s volonterima u palijativnoj skrbi
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4.2.2. Analiza podataka
4.2.2.1. Tematska analiza

Za analizu dobivenih podataka kvalitativhog istrazivanja koriStena je tematska
analiza. Prema Braun i Clarke, tematska analiza je metoda za identifikaciju,
analizu i tumacenje ponavljaju¢ih uzoraka ili ,tema“ u kvalitativnim podacima. Cilj
tematske analize je identificirati i interpretirati kljuéne znacajke podataka, vodeci
se istrazivackim pitanjem. Njezina znacajka je i fleksibilnost koja dopusta razvoj
istrazivaCkog pitanja tijekom samog analitickog procesa. Tematska analiza
podrazumijeva proces generiranja kodova i tema iz kvalitativnih podataka. Kodovi
su najmanje jedinice koje prikazuju odredeno znacCenje. Teme su veci obrasci
znacenja: sastoje se od viSe kodova koji €ine logi¢ku cjelinu. Pomoc¢u navedenih
elemenata istrazivaCi organiziraju i izvjeStavaju o saznanjima proizaSlim iz
analize kvalitativnih podataka (50). Analiza se sastoji od Sest koraka. Prvi korak
je upoznavanje s podacima pazljivim Citanjem transkripta razgovora u fokus
grupi. Drugi korak je oznaCavanje dijelova teksta na temelju njihovog sadrzaja.
Oznaceni dijelovi teksta oznacavaju tzv. kodove. Treéi korak je organizacija
podataka po kodovima s ciliem dobivanja jasnijeg pregleda. Ovdje zapocinje
interpretativna faza koja ukljucuje identifikaciju kodova od znacaja za istrazivacko
pitanje i njihovo medusobno povezivanje. U ¢etvrtom koraku vrSi se provjera (npr.
preklapanja izmedu tema ili Sirina tema) i generira se tematska mapa. U petom
koraku teme se finalno imenuju i definiraju. Zavrsni, Sesti korak ukljuuje pisanje
rezultata i odabir izjava sudionika fokus grupa koje najbolje ilustriraju pojedini kod
ili temu (51). Slijedeéi opisani proces, autori radova uklju¢enih u disertaciju
(Aleksandar Dzakula, Karmen Loncarek, Dorja Vocanec) detaljno su Ccitali
transkripte razgovora. Dorja VoCanec i Aleksandar DZakula su iz njih, temeljem
istraZivaCkog pitanja generirali kodove i teme, odnosno kategorije. Razlike su
prezentirane i usuglasene raspravom izmedu troje istrazivaca te su zadrzani oni
segmenti koji najbolje odgovaraju istrazivaCkom pitanju. S usuglaSenim
kodovima i temama ponovno se pristupilo Citanju transkripata radi provjere,
nakon Cega je napravljena konaCna podjela tema i kodova. U izvjeStavanju o
procesu provedbe, kodiranja i oblikovanja nalaza fokus grupa koriStene su
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kontrolne liste COREQ (engl. Consolidated criteria for reporting qualitative

research) i SRQR (engl. Standards for reporting qualitative research) (52, 53).

4.2.3. EtiCki aspekt provedbe istrazivanja

Svim sudionicima je prije sudjelovanja u fokus grupi dostavljen Informirani
pristanak na sudjelovanje u istrazivanju (Prilog 1) u kojem su navedeni ciljevi,
prednosti i rizici sudjelovanja u istraZivanju, kao i mogucnost da istrazivaci traze
dodatne informacije. KoriSteni informirani pristanak odobrilo je Eticko
povjerenstvo Medicinskog fakulteta SveuciliSta u Zagrebu u procesu prihvacanja
teme ove doktorske disertacije (Klasa: 643-03/21-07/18; Ur. broj: 380-130/134-
21-2). Preduvjet za sudjelovanje u fokus grupi bio je potpisani informirani
pristanak sudionika.

Audiovizualne snimke razgovora pohranjene su na lozinkom zasticenom
radunalu u Skoli narodnog zdravlja ,Andrija Stampar®. Transkripti snimaka su
anonimizirani takoda je svakom sudioniku dodijeljen kod (npr. Sudionik 1, 2, 3...),
a s obzirom na to da se radi o specificnim sudionicima, na isti nacin su kodirana
imena institucija i organizacija koja bi se mogla dovesti u vezu sa sudionicima

fokus grupa. Na taj nacin je zasticen identitet sudionika istrazivanja.
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5. Rezultati
5.1. Rezultati prve faze istraZivanja

5.1.1. Razvoj sustava palijativhe skrbi u Republici Hrvatskoj

Palijativna skrbi prvi puta se spominje u pravnhom aktu 2003. godine, u Zakonu o
zdravstvenoj zastiti (NN 121/2003) (54). Tada je u tom zakonu opisana i ustanova
za palijativnu skrb s obvezom organiziranja mobilnog tima za kuéne posjete,
ambulante za bol, stacionarnog (lezeceg) dijela i dnevnog boravka. Vece
promjene u sustavu palijativne skrbi vidljive su od 2014. godine kada je donesen
Strateski plan razvoja palijativne skrbi za razdoblje od 2014. do 2016. godine.
Prema toj strategiji, tri domene prema kojima je promatran razvoj sustava su 1)
razvoj i prenamjena resursa specificno za palijativnu skrb, 2) promjene u

regulativi te 3) edukacija pruzatelja palijativne skrbi.

Strategijom su utvrdeni minimalni standardi resursa palijativne skrbi na razini
zupanije. U Tablici 1 vidljiv je porast resursa definiranih u okviru minimalnih
standarda u razdoblju od 2016. do 2020. godine. Tablica indicira i neravhomjeran

razvoj sustava palijativhe skrbi izmedu Zupanija.

Tablica 1. Razvoj resursa u palijativnoj skrbi, 2016. do 2020. godine

Minimalni standard resursa u palijativnoj skrbi u[R€Sursi u palijativnoj skrbi

zupaniji 2016 2020
S _ U5 od 21U 17 od 21
Jedan centar za koordinaciju skrbi ; . 3 .
Zupanije Zupanije?
Broj koordinatora palijativne skrbi, ugovorenih s29|O 4o
Hrvatskim zavodom za zdravstveno osiguranje
Jedno Zupanijsko povjerenstvo za palijativnu skrb (7/21 11/21
Jedan mobilni palijativni tim po Zupaniji 10/21 14/212
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Broj mobilnih palijativnih timova ugovorenih 521b 33
Hrvatskim zavodom za zdravstveno osiguranje
Jedna posudionica pomagala po Zupaniji 21/212 21/212
Jedan bolni¢ki palijativni tim u svakoj akutnoj bolnici|16/31 16/31
. - : 48 na 1 -
80 palijativnih kreveta na 1 milijun stanovnika N 88 na 1 milijun
milijun
Jedan ambulanta za bol po Zupaniji 19/212 19/212

Izvor: Prevedeno iz Vocéanec D, DzZakula A, Loncéarek K, Sovi¢ S, Rechel B.
Integration processes within the Croatian palliative care model in 2014 - 2020.
Health Policy. 2022;126(3):207-215. 2 Pojedine Zupanije razvile su vise resursa
od zadanog minimuma. U 2018. godini.

U Tablici 2 prikazan je porast broja kreveta ugovorenih za palijativne pacijente u
opc¢im bolnicama, specijalnim bolnicama i hospiciju te u stacionarima domova
zdravlja. Usporedno s brojem kreveta, vidljivo je povecanje broja otpustenih

pacijenata te dana bolnic¢kog lije€enja u promatranom razdoblju.

Tablica 2. Broj palijativnih postelja, otpustenih pacijenata i dana bolnickog
lije¢enja u zdravstvenim ustanovama u Republici Hrvatskoj, od 2014. do 2020.
godine

Op¢ée bolnice Specijalne bolnice i Stacionari domova
hospicij zdravlja
Godina|Postelja|Otpusteni| Dani |Postelja|Otpusteni| Dani |Postelja|Otpusteni| Dani
pacijenti |bolni¢kog pacijenti |bolni¢kog pacijenti |bolni¢kog
ljeCenja lijeCenja lijeCenja

2014 | 43 294 | 5,642 | 46 324 | 8,580
2015| 108 | 1,142 | 27,681 | 64 838 | 13,025
2016 | 123 | 1,514 | 25,981 | 62 864 | 20,175
2017| 169 | 1,691 | 26,644 | 68 747 | 19,862
2018 | 194 | 2,602 | 37,396 | 71 990 | 24,462
2019| 199 | 2,671 |44,328| 71 | 1,340 | 41,706 | 16 58 1,191
2020| 216 | 2,118 | 35,976 | 101 | 1,476 | 49,017 | 55 325 | 5,716
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Izvor: Prevedeno iz Vocanec D, DzZakula A, Loncéarek K, Sovi¢ S, Rechel B.
Integration processes within the Croatian palliative care model in 2014 - 2020.
Health Policy. 2022;126(3):207-215.

U podrucju regulacije palijativne skrbi u sustavu zdravstva, napravljene su
izmjene u zakonskim i podzakonskim aktima. Osim §to su usvojena dva
nacionalna strateSka dokumenta iz podrucja palijativne skrbi, promjene su vidljive
u Zakonu o zdravstvenoj zastiti, Planu i programu mjera zdravstvene zastite iz
obveznog zdravstvenog osiguranja, Pravilniku o minimalnim uvjetima u pogledu
prostora, radnika i medicinsko-tehnicke opreme za obavljanje zdravstvene
djelatnosti. Pregled kljuCnih izmjena nalazi se u Tablici 3. Palijativha skrb je dobila
opc¢e mjesto kao segment cjelokupne skrbi, uz prevenciju, dijagnostiku, lije¢enje
i rehabilitaciju. S druge strane, afirmirana je specijalistiCka palijativna skrb vezana
uz specifiCna zdravstvena stanja palijativnog pacijenta. U izmjenama je vidljivo
povecanje broja razliCitinh dionika u i izvan sustava zdravstva koji su ukljuceni u
pruzanje palijativne skrbi; profesionalizacija u smislu zahtjeva za edukacijom
pruzatelja palijativne skrbi; te obveza unapredenja okruzZja u kojem borave
palijativni pacijenti, Sto je jedan od pokazatelja kvalitete skrbi. Osim toga, mjere
zdravstvene zastite iz palijativne skrbi usle su u sustav placanja i izvjeStavanja
Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje u okviru obveznog zdravstvenog
osiguranja (definirani su dijagnosticko-terapijski postupci), a uoCeno je i
povecanje godiSnjih naknada za koordinatore palijativne skrbi i mobilne

palijativne timove u razdoblju od 2017. do 2020. godine.

Tablica 3. Pregled kljucnih legislativnih promjena u palijativnoj skrbi u Repulici

Hrvatskoj
ds"ates"'. Zakoni i pravilnici
okumenti
Strateski Zakon o zdravstvenoj zastiti
plan razvoja 2003 2008 2018
palijativne  |pajijativna skrb za Domovi zdravlja koordiniraju [Palijativna skrb je
skrbi u neizljedivo bolesne i |pruzanje palijativne skrbi na |dio nacela
Republici | miru¢e ukljugena u  |primarnoj razini zdravstvene |holistickog pristupa
Hrvatsko]  |mjere zdravstvene  [zastite, ukljudujuci zdravstvenoj skrbi, s
2014.-2016. a4tite | navedena kao [koordinaciju s privatnim prevencijom,
djelatnost na primarnojjzdravstvenim radnicima koji |dijagnostikom,
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Nacionalni
program
razvoja
palijativne
skrbi u
Republici
Hrvatskoj
2017.-2020.

razini zdravstvene

domova zdravlja

Definirana je ustanova
za palijativnu skrb s
obveznim
interdisciplinarnim
timom za kuéne
posjete, ambulantom
za bol, stacionarnim
kapacitetima i
dnevnim boravkom

obavljaju javnu zdravstvenu |lijeCenjem i
zastite, pod nadzorom [sluzbu na temelju koncesija. rehabilitacijom.

Osim zdravstvenih
djelatnika, u
pruzanje palijativhe
skrbi ukljuCeni su i
drugi stru¢njaci za
specificna pitanja

Palijativna skrb
moze se provoditi na
sekundarnoj i
tercijarnoj razini
zdravstvene zastite

Dom zdravlja
osigurava
koordinatora
palijativhe skrbi i
mobilne timove
palijativne skrbi

Ustanova za
palijativnu skrb
definirana je kao
ustanova za
pruzanje palijativhe
skrbi u stacionaru

Plan i program mjera zdravstvene zastite iz sustava obveznog
zdravstvenog osiguranja

2006

2020

bolni¢kim specijalistima

Primarna zdravstvena zastita

Opce mijere skrbi koje se
primjenjuju na palijativhu skrb

Pruzatelji: timovi palijativne skrbi u
suradniji s lije€nicima obiteljske
medicine, patronaznim sestrama,
njegovateljima kuéne njege,

Primarna zdravstvena zaStita
Specifitne mjere za palijativhu skrb

Pruzatelji: koordinator palijativhe
skrbi i mobilni palijativni tim u
suradnji s ustanovama za palijativnhu
skrb, lijecnik obiteljske medicine,
patronazna sestra, njegovateljica u
kuci, socijalni radnik, psiholog,
farmaceut, bolni¢ki timovi palijativne
skrbi, dnevna bolnica, bolniCki odjeli
palijativhe skrbi, individualni
specijalisti, volonterske organizacije,
organizacije civilnog drustva, lokalna

uprava i samouprava, drustvene
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sveudiliSta

zastita

nadzor

ustanove; pruzatelji duhovne skrbi;
mediji; HZZO; nadlezna
ministarstva, instituti i agencije,
medicinske Skole, fakulteti i

Sekundarna i tercijarna zdravstvena

Pruzatelji usluga:

tim od najmanje tri lije¢nika
specijalista (specijalnosti ovisno o
vrsti bolesti bolesnika), tim bolni¢ke
palijativhe skrbi,
prvostupnik/prvostupnica
sestrinstva, lijeénik hitne sluzbe
bolnice, zdravstveni
djelatnik/zdravstveni suradnik s
odgovaraju¢om izobrazbom za

Pravilnik o minimalnim uvjetima u pogledu prostora, radnika i
medicinsko-tehnicke opreme za obavljanje zdravstvene djelatnosti

2011

2015 izmjene i dopune

2018 izmjene i
dopune

Odredeni standardi za
ustanovu za palijativnu
skrb i zdravstvenu
ustanovu koja pruza
bolnic¢ku palijativhu
skrb (oboje na razini
primarne zdravstvene
zastite)

Postavljeni uvjeti za
radni tim — minimalni
standard obrazovanja i
broj stru€njaka po
pacijentu

Dodani standardi za
domove zdravlja sa
stacionarnim kapacitetima,
bolni¢ke odjele za palijativhu
skrb i sobe drugih bolnickih
odjela s krevetima za
palijativnu skrb

Soba mora izgledati kao kod
kuée s mjestom za
prenociste ¢lanova obitelji

Takoder treba postojati:

antidekubitalni
madrac

¢ajna kuhinja
prostorija za ispracaj
pokojnika

prostor za
koordinatora
palijativhe skrbi i
mobilne palijativne

Postavljeni zahtjevi
za radni tim u
bolnickoj palijativnoj
skrbi

Radni terapeut s
dodatnom
edukacijom o
palijativnoj skrbi
dodan u tim
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skrbi

timove, ukljuCujudi
sobu za sastanke
dodatna edukacija
radnika u palijativnoj

Izvor: Prevedeno iz Vocéanec D, DzZakula A, Loncéarek K, Sovi¢ S, Rechel B.
Integration processes within the Croatian palliative care model in 2014 - 2020.
Health Policy. 2022;126(3):207-215.

U promatranom razdoblju, nastavno na regulatorne zahtjeve u pogledu edukacije

pruzatelja palijativne skrbi, Tablica 4 donosi pregled edukacijskih programa i

aktivnosti za profesionalce i laike. Osim edukacijskih programa navedenih u

Tablici 4, u promatranom periodu uspostavljena je edukacija u podrucju

palijativne skrbi u okviru sveuciliSnih specijalistiCkih poslijediplomskih studija za

lije€nike pojedinih specijalizacija, npr. specijalizacije obiteljske medicine.

Tablica 4. Pregled edukativnih aktivnosti u palijativhoj skrbi u Republici Hrvatskoj

Smjernice

Edukacija profesionalaca

Edukacija volontera

Koordinacijski centar
palijativne skrbi/Koordinator
u palijativnoj skrbi u Zupaniji
— priru¢nik (Ministarstvo
zdravstva)

Poslijediplomski studij

Poslijediplomski teCajevi
kontinuirane medicinske
izobrazbe I. kategorije:

Nacionalne smjernice za rad
izvanbolni¢ke i bolni¢ke hitne
medicinske sluzbe s
pacijentima kojim je potrebna
palijativha skrb — priru¢nik
(Hrvatski zavod za hitnu
medicinu)

Sveuciliste u Zagrebu, 2010.
— 2021.:

,Osnove palijativne medicine”,
dva puta godis$nje, ukupno
oko 1000 studenata;

“‘Komunikacijske vjestine u
onkologiji i palijativnoj skrbi”,

Alati i edukacijski materijali
za profesionalce, za
implementaciju palijativhe
skrb (KBC Rijeka i Skola
narodnog zdravlja Andrija
Stampar)

jednom godisSnje, ukupno oko
700 studenata

“Psiholo&ki aspekti u
palijativnoj skrbi”, jednom
godisnje, ukupno 350
studenata

“Palijativna skrb branitelja”,
ukupno 4 tecaja, ukupno 100
studenata

Od 2017. do 2020. godine
preko 200 osoba
educirano za volontiranje
u palijativnoj skrbi od
volonterske organizacije
La Verna i Hrvatskog
katolickog sveucilista

Hrvatska udruga prijatelja
hospicija do 2018. godine
odrzala je 26
dvomjesec€nih teCajeva za
nezdravstvene volontere u
palijativnoj skrbi.

l. Konferencija 0
volonterima u palijativnoj
skrbi  odrzana  2019.
godine u  organizaciji
Drustva za hospicij i
palijativnu skrb Hrvatske
udruge medicinskih
sestara
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Sveuciliste u Rijeci:
“Klini¢ki palijativni kolokvij”, 10

kolegija, ukupno oko 300
studenata

Sveuciliste u Splitu:

“Osnovna znanja iz palijativne
medicine”, 2017.

Sveuciliste u Osijeku:

,Osnove palijativhe skrbi*,
2021., Sveuciliste u Osijeku,
25 studenata

Preddiplomski i diplomski
studij

Palijativna skrb uvedena kao
obvezni predmet na
preddiplomskim i
poslijediplomskim
sveuciliSnim i specijalistiCkim
studijima sestrinstva
Palijativna skrb uvedena kao
obvezni predmet na 2/5
integriranih preddiplomskih i
poslijediplomskih studija
medicine

Srednja skola

Palijativna skrb uvedena kao
obvezni i izborni predmet u
srednjoskolsko obrazovanje
medicinskih sestara

Brojne konferencije o
palijativnoj skrbi s lokalnim,
nacionalnim i medunarodnim
sudjelovanjem u organizaciji
stru¢nih drustava,
znanstvenih, zdravstvenih i
drzavnih institucija

Izvor: Prevedeno iz Voc¢anec D, Dzakula A, Lonéarek K, Sovi¢ S, Rechel B.
Integration processes within the Croatian palliative care model in 2014 - 2020.
Health Policy. 2022;126(3):207-215.
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5.1.2. Sustav palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj u odnosu prema konceptu

integrirane skrbi
5.1.2.2. Integracijski elementi u sustavu palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj

Reforma palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj temeljila se na konceptu cjelovite
skrbi integrirane u zdravstveni sustav, s pruzateljima skrbi iz zdravstvenih i drugih
sektora, s obzirom na to da je palijativna skrb po svojoj prirodi multiprofesionalno
podrucje, a potrebe palijativnih pacijenata su zdravstvene, socijalne, psiholoske
i duhovne. Pritom nije provodena kao (pilot) projekt vezan na pojedine institucije
ili dionike, ve¢ kao intervencija na razini sustava, a implementacija je postignuta

kroz postoje¢e mehanizme upravljanja i placanja.

Za razliku od zdravstvenog, sustav socijalne skrbi ne prepoznaje palijativhog
pacijenta kao zasebnu kategoriju. Medutim, s obzirom na zdravstveno stanje
karakteristiCno za palijativnog pacijenta, spadao bi u socijalnu kategoriju starije i
teSko bolesne osobe. Za tu kategoriju previdene su usluge smjestaja (trajnog,
dnevnog i poludnevnog boravka) te usluge u kuci koje se odnose na pomoc¢ u
aktivnostima dnevnog zivota i instrumentalnim aktivnostima svakodnevnog
zivota. Od drugih usluga koje odgovaraju na potrebe palijativnih pacijenata,
postoji psihosocijalno savjetovanje. Uvjeti za ostvarivanje prava na navedene
usluge su dominantno vezani za stupanj invaliditeta i imovinski cenzus osobe ili
obitelji. Okvir 3 prikazuje analizu polja sila integracijskih procesa u Republici

Hrvatskoj.
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SILE KOJE POTICU INTEGRACIJU SKRBI

Policy procesi i alokacija resursa

Integrirana skrb, skrb u zajednici
i skrb u kucéi su prioriteti EU-a

Nevladine organizacije razvijaju
inovativne programe koji
podrzavaju integriranu skrb

Bijela knjiga Europske udruge za
palijativhu skrb (EAPC) o
palijativnoj skrbi

Inozemna izvjeS¢a (Svjetska
banka, Europska komisija) koja
se bave potrebom za
integriranom skrbi

Hrvatska strategija palijativne
skrbi

« Nedostatak upravljanja
promjenama u zdravstvu

« Podjela sredstava izmedu
zdravstvene i socijalne skrbi

e Neznanje u izradi strateskih i
politiCkih dokumenata

« Nedostatak sistemskog i
procesnog razmisljanja u
planiranju usluga

Profesionalizacija

« LijeCnici prepoznaju potrebu za
prebacivanjem zadataka

« Institucije su zainteresirane za
razvoj novih obrazovnih
programa

« U zdravstvenoj skrbi postoji
globalni naglasak na mjeSavini
vjestina

« Odvojeno obrazovanje za
struCnjake iz razli€itih
podrucja

e Podjela nadleznosti

« Profesionalne komore ne
podrzavaju prebacivanje
zadataka

« Otpor prema uklju€ivanju
neformalnih njegovatelja

« Timovi i pristup temeljeni na
hijerarhiji

Poslovni procesi

 Zahtjev za ve¢om kvalitetom
« Zahtjev za ve¢om ucinkovitoSc¢u

« IT rjeSenja koja olakSavaju
protok informacija

« Pla¢anje usluga na vise razina
(HZZO, lokalne i drzavne
vlasti)

« Odvojena ministarstva za
zdravstvo i socijalnu skrb

~
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« Nedostatak komunikacijskih
kanala izmedu razligitih
sektora

« Neucinkovito upravljanje

Okvir 3. Analiza polja sila integracijskih procesa u Republici Hrvatskoj. lzvor:
Prevedeno iz Vocanec D, DzZakula A, Loncarek K, Sovi¢ S, Rechel B. Integration
processes within the Croatian palliative care model in 2014 - 2020. Health Policy.
2022;126(3):207-215.

U okviru reforme prepoznato je nekoliko elemenata koji €ine jezgre integracije
skrbi: koordinator palijativhe skrbi, bolni¢ki palijativni tim, volonteri u palijativnoj
skrbi, posudionice pomagala, informacijsko-komunikacijski sustav. Od
navedenih, u okviru ove doktorske disertacije su detaljnije analizirani koordinator

palijativne skrbi i volonteri u palijativnoj skrbi.

Koordinator palijativhe skrbi

Analizom dokumenata utvrdena je pozicija i uloga koordinatora palijativne skrbi
u sustavu, u kontekstu integrirane skrbi. Koordinatori palijativne skrbi kao nova
struktura koju je donio StrateSki plan razvoja palijativne skrbi u Republici
Hrvatskoj za razdoblje od 2014. do 2016. godine nazivom i funkcijom ukazuju na
potrebu unaprjedenja procesa skrbi na nadin da se koordiniraju postojeéi resursi,
ovisno o potrebi pacijenta u skrbi. Osim toga, od donoSenja strategije 2014.
godine, koordinatori su regulirani zakonski, struéno i financijski. Uloga
koordinatora palijativne skrbi opisana je u zakonima i podzakonskim aktima iz
podrucja zdravstvene zastite. Definiran je i potreban stupanj i vrsta edukacije za
obnasanje rada koordinatora u palijativhoj skrbi, a s ciliem uskladivanja rada
koordinatora Ministarstvo zdravstva je izdalo Vodi€ za koordinatore u palijativnoj
skrbi. Uspostavljeno je pla¢anje rada koordinatora u palijativnoj skrbi od strane
Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje, kroz definiranje dijagnosticko-
terapijskih postupaka koje koordinatori vrSe. Na kraju, uspostavljeni su temelji za
pracenje i evaluaciju rada koordinatora kroz zahtjev Hrvatskog zavoda za

zdravstveno osiguranje za dostavom mjesecnih izvjeSca.
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Volonteri u palijativnoj skrbi

Analizom dokumenata utvrdena je pozicija i uloga volontera u palijativnoj skrbi.
Ovdje su, osim strateskih i zakonskih dokumenata iz podrucja zdravstva unutar
kojeg je regulirana palijativna skrbi, obuhvaceni i dokumenti iz podrucja socijalne
skrbi, u nadleznosti Ministarstva rada, mirovinskog sustava, obitelj i socijalne
politike. To Ministarstvo nadlezno je za pitanja volonterstva u Republici Hrvatskoj.
Volonter je osoba koja dobrovoljno ulaze svoje vrijeme, trud, znanje i vjestine
kako bi obavio usluge ili aktivnosti za dobrobit druge osobe ili zajednice, bez
potrazivanja financijske ili imovinske koristi. Volonterstvo mogu organizirati
neprofitne organizacije, a mora biti usmjereno na opc¢e dobro. U Zakonu o
socijalnoj skrbi, volonteri su navedeni opcenito, kao partneri u pripremi i provedbi
mjera socijalne politike. U zdravstvenom sustavu, u podrucju palijativne skrbi
njihova definicija je specificnija. Prepoznati su kao pruzatelji palijativne skrbi, na
razini podr8ke specijalistickoj palijativnoj skrbi, definirano je gdje mogu provoditi
aktivnosti. Planirana je njihova edukacija u podrucju palijativne skrbi, kao i
povezivanje s ostalim pruzateljima skrbi putem informacijskog sustava. Navodi
se njihova zadaca da doprinose kvaliteti palijativne skrbi, posebice njezinom

razvoju u lokalnim zajednicama te podizanju svijesti o palijativnoj skrbi.

5.2. Rezultati druge faze istrazivanja
5.2.1. Rezultati fokus grupa s koordinatorima palijativne skrbi

Teme proizasle iz tematske analize fokus grupa s koordinatorima u palijativnoj
skrbi organizirane su u dvije kategorije koje ujedno predstavljaju dimenzije

integracije skrbi, horizontalna i vertikalna integracija.

Horizontalna integracija

Na horizontalnoj osovini, koordinator ima ulogu menadzera skrbi — ovisno o
potrebama pacijenta (i obitelji) angazira dostupne resurse i kreira skrb po modelu

24/7. U Tablici 5 prikaz je tema unutar kategorije Horizontalna integracija.
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Tablica 5. Teme u kategoriji Horizontalna integracija

Teme horizontalne integracije

Prihvacanje koordinacije kao jednakovrijednog posla
Prihvaé¢anje medicinske sestre kao koordinatora skrbi

Definiranje kompetencija u poslovnom aspektu pruzanja skrbi

Izvor: Prevedeno iz Vocanec D, Loncarek K, Sovic S, DZzZakula A. Nurse
coordinator of care as a facilitator of integration processes in palliative care. J.
Clin. Nurs. 2022;00:1-13.

Vertikalna integracija

PoZeljan ishod vertikalne integracije skrbi je kontinuitet skrbi izmedu razli€itih
razina i mjesta pruzanja skrbi. Po vertikalnoj osovini skrbi pacijent se kreée
epizodno, a koordinator mu osigurava kontinuitet informacija i odnosa. U Tablici

6 prikazane su teme unutar kategorije Vertikalna integracija.

Tablica 6. Teme u kategoriji Vertikalna integracija

Teme vertikalne integracije

Prihvacanije filozofije palijativhe skrbi
Upravljanje informacijama
Uspostava profesionalnih meduinstitucionalnih veza

Proaktivan odnos prema procedurama i smjernicama

Izvor: Prevedeno iz VoCanec D, Loncarek K, Sovi¢ S, DzZakula A. Nurse
coordinator of care as a facilitator of integration processes in palliative care. J.
Clin. Nurs. 2022;00:1-13.

5.2.2. Rezultati fokus grupe s volonterima u palijativnoj skrbi

U analizi transkripata fokus grupe s volonterima u palijativnoj skrbi, istaknute su
tri teme povezane s istrazivaCkim ciljevima. Svaka od tema sadrzi nekoliko

kodova koje ju pomnije opisuju (Tablica 7 — 10).

Tablica 7. Kodovi teme Uloga volontera u palijativnoj skrbi

Kodovi Uloge volontera u palijativnoj skrbi

Psihosocijalna podrska

Pomo¢ u ostvarivanju prava
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Organizacija posudionice pomagala

Pomoc¢ s instrumentalnim aktivhostima svakodnevnog zivota
Podrska obitelji, uklju€ujuci zalovanje

Podizanje svijesti o palijativnoj skrbi

Edukacija volontera

Izvor: Prevedeno iz Vo¢anec D, Loncéarek K, Banadinovi¢ M, Sovi¢ S, DZakula A.
A qualitative study on the position and role of volunteers in integrated care — an
example of palliative care in Croatia. Int. J. Environ. Res. Public Health.
2022;19(13):8203.

Tablica 8. Kodovi teme Pozicija volontera u palijativnoj skrbi

Kodovi Pozicije volontera u sustavu palijativne skrbi

Povezivanje zdravstvene i socijalne skrbi
Umrezavanje sa zdravstvenim i socijalnim radnicima
Kontinuirano sudjelovanje u razvoju palijativne skrbi
Popunjavanje propusta u procesu skrbi

Nadogradnja procesa skrbi

Izvor: Prevedeno iz Vo¢anec D, Loncéarek K, Banadinovi¢ M, Sovi¢ S, DZakula A.
A gualitative study on the position and role of volunteers in integrated care — an
example of palliative care in Croatia. Int. J. Environ. Res. Public Health.
2022;19(13):8203.

Tablica 9. Kodovi teme Karakteristike volontiranja

Kodovi Karakteristika volontiranja

Individualizirani pristup
Fleksibilnost odgovora na potrebe
Prisutnost u zajednici

Projektno financiranje

Izvor: Prevedeno iz Vo¢anec D, Loncéarek K, Banadinovi¢ M, Sovi¢ S, DZakula A.
A qualitative study on the position and role of volunteers in integrated care — an
example of palliative care in Croatia. Int. J. Environ. Res. Public Health.
2022;19(13):8203.
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6. Rasprava
6.1. Razvoj sustava palijativne skrbi kao integriranog modela

Palijativna skrbi u okviru vlastitih naCela i pristupa predstavlja integrirani model
skrbi. To se oc€ituje u uvazavanju osim fizi¢kih, psiholo$kih, socijalnih i duhovnih
potreba osobe u trenutku suoCavanja s kronichom (neizljeCivom) boles¢u,
odnosno u praksi u Republici Hrvatskoj, s umiranjem i smréu. Palijativha skrb
time postavlja pacijenta u srediste i nalaze organizaciju pruzanja skrbi tamo gdje
se pacijent nalazi i onog $to mu treba. Zbog toga je raznovrsnost dionika u

palijativnoj skrbi Siroka, kao i mogucih usluga koje se pruzaju (19).

Od 2003. godine kad je prvi put u Zakon o zdravstvenoj zastiti unesen pojam
palijativne skrbi izgraduju se strukture nuzne za taj oblik dugotrajne skrb (54).
Medutim, cjelovit model i sve nuzne strukture definirane su tek StrateSkim planom
razvoja palijativne skrb za razdoblje od 2014. do 2016. godine (27). Navedeni
dokument bio je platforma te katalog s kljuénim ulozima za osiguravanje
integrirane, cjelovite i kvalitetne palijativne skrbi u Repulici Hrvatskoj. lako su
postojale razliCite prakse i pozitivha iskustva, tek je ovaj dokument i predlozeni
integrirani model jasno definirao sve potrebne elemente (28). Razvoj sustave
palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj pratile su razli¢ite neujednacenosti izmedu
regija i ustanova, ali je u svojoj cjelini trajno zadrzao i dalje razvijao nacela

integrirane skrbi.

Pitanje integracije skrbi i dugotrajne skrbi od velike je vaznosti za sve zemlje koje
su prosle demografsku tranziciju te su suoCene s visokim udjelom starijeg
stanovnidtva (65 godina i viSe) u sveukupnom stanovnistvu. Uz povecanje
oCekivanog trajanja Zivota, povecan je broj godina prozivljenih s bolestima,
prvenstveno kroni¢nim nezaraznim bolestima te njihovim poslijedicama na
funkcionalnost i samostalnost osobe. U tom smislu, u zapadnoeuropskim
drzavama postoji tendencija organiziranja sustava dugotrajne skrbi kako bi se
osobama koje boluju od kroni¢nih bolesti ili im je smanjena funkcionalnost kao
posljedica starenja, odrZala primjerena kvaliteta Zivota i dostojanstveno starenje
(5, 30).
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Dodatno, zbog kroniCne naravi bolesti viSekratne su potrebe Kkoristenja
zdravstvene zastite, u smislu zdravstvenih profesionalaca koji pruzaju skrb,
naj¢esce organiziranih prema organskim sustavima ili zahtjevnosti zdravstvenog
stanja, odnosno potrebnih intervencija. To je dovelo do toga da pacijent prima
fragmentirane usluge, $to generira neucinkovitosti u smislu preklapanja,
dupliciranja, Cekanja, provedbe nepotrebnih postupaka i dr. U konacnici to
smanjuje kvalitetu cjelokupne skrbi i kao posljedicu svjedo€imo loSim
zdravstvenim ishodima (31, 32, 55). Osim toga, u mnogim drzavama su, kao i u
Republici Hrvatskoj, formalno odvojeni sustav zdravstvene zastite i sustav

socijalne skrbi sto otezava koordinirano pruzanje cjelovite skrbi.

Potrebe osoba za dugotrajnom skrbi najceSc¢e su vrlo kompleksne i s
nepredvidivim vremenskim horizontom. U sluCaju palijativne skrbi posebna
paznja posvecena je zadnjoj godini zivota, u kojoj je kretanje pacijenta unutar
sustava kaoti€no te zdravstvene i socijalne potrebe dramaticno rastu.
Procijenjeno je da se upravo u toj zadnjoj godini Zivota generira najviSe troSkova
vezanih za zdravstvenu zastitu (25). To je jedan od razloga zbog kojih je model
palijativne skrbi prikladan za istrazivanje integracije dugotrajne skrbi. Uz to,
Republika Hrvatska ima dugu tradiciju integracije skrbi u podrucju zdravstvene
zastite. Model koji je prihvacen u svijetu, a bio je ¢imbenik integracije, je dom
zdravlja, uspostavljen s jasnim cillem da neposredno odgovara na potrebe

zajednice.

S obzirom na to da je u Republici Hrvatskoj sustav dugotrajne skrbi nedostatno
razvien te da ima viSe stope mortaliteta od sprjeCivih i izljeCivih bolesti
(kardiovaskularne bolesti i onkoloSke bolesti), jo$ je vaznije utvrditi u kojoj mjeri
je pitanje integracije skrbi problem, odnosno mogu li se razvijati sustavi zasnovani

na konceptu integracije.

Maruthappu i sur. kao barijere integraciji skrbi prepoznaju operativnu slozenost,
probleme u regulativi, nedostatno financiranje integrirane skrbi i kulturnu inerciju
(36). Uz ove, Kozlowska i sur. navode loSu IT podrsku, loSu koordinaciju procesa
skrbi, neuskladenost u pogledu ishoda skrbi te nesuglasice u timu kao prepreke
u integraciji primarne i specijalistiCke skrbi u Ujedinjenom Kraljevstvu (56).
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IstraZivanje medu zdravstvenim radnicima u Svicarskoj govori o preprekama na
profesionalnoj razini te na razini sustava. Prepreke na profesionalnoj razini
ukljuCuju otpor promjenama u smjeru integracije skrbi zbog manjka osobne
financijske koristi, zabrinutost oko dijeljenje podataka o pacijentu te stalni pritisak
smanjenja troSkova skrbi. Na razini sustava navode opcu fragmentaciju
zdravstvenog sustava, manjak zajednicke vizije i financiranja integrirane skrbi te
manjak specificne edukacije (57). Boulton kao prepreke integraciji u tranzicijskim
zemljama navodi probleme poput naslijeda tradicionalnih sustava politike,
profesija i modi, rigidnih tradicijskih organizacijskih modela, nerazvijenu kulturu
planiranja i upravljanja, nedovoljno ulaganje u kadrove, neshvacanje slozenosti

velikih drustvenih promjena i dr. (58).

Vezano za fragmentaciju izmedu sustava zdravstva i socijalne skrbi kao barijere
spominju se tradicija razdvojenosti sustava koje je rezultirala neprijateljstvom
izmedu profesionalaca u razli€itim sustavima, kao posljedicom razvoja
mentaliteta silosa, nepoznavanje postojecih usluga i uloga u okviru sustava
zdravstva, odnosno socijalne skrbi te nedostatak kontakata izmedu
profesionalaca. Od infrastrukturnih prepreka tu su neoperabilnost informacijskih
sustava, manjak kadrova u oba sustava te izostanak (novC€ane) nagrade za

dodatan posao koji zahtjeva meduprofesionalna suradnja (59, 60).

Rezultati istrazivanja iz ove disertacije pokazali su da nacelo integriranog
pristupa te kontinuirana koordinacija omogucuju kontinuiran i odrzZiv razvoj. Svi
prikupljeni podaci potvrduju da se integrirani model palijativne skrbi nije udaljavao
od nacela i koncepta integracije te da se upravo zbog toga, unato€ brojnim
ograni¢enjima, mogao kontinuirano razvijati. Nadalje upravo su se elementi
koordinacije i integracije pokazali kljuénim za prilagodljivost i odrzivost novog
modela skrbi, u nekim situacijama €ak i neovisno o krizi resursa i uspostavljenih

struktura.

Danas, iako izvje$c¢a (13, 61) o stanju zdravlja i zdravstvenog sustava govore u
prilog fragmentarnosti skrbi i loSim ishodima, Republika Hrvatska svojim
strateSkim dokumentima prati trendove europske i svjetske zdravstvene politike

te u fokus stavlja razvoj integracije skrbi, unutar sustava zdravstva izmedu svih
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razina. U nacionalnim strateSkim dokumentima za razdoblje od sljedecih pet do
deset godina dodatno je naglasena integracija sustava zdravstva sa sustavom
socijalne skrbi, formiranje razliCitih oblika multidisciplinarnih timova te razvoj
modela dugotrajne skrbi koji ¢e se, ovisno o0 vrsti i intenzitetu zdravstvenog
problema, provoditi u kuci, ustanovi socijalne skrbi ili zdravstvenoj ustanovi, u
kontinuitetu, koordinirano i s cjelovitim pristupom koji osigurava skrb po modelu
24/7/365 (20, 21).

6.2. Elementi strukture, organizacije i procesa dugotrajne skrbi

U Republici Hrvatskoj, kao i u mnogim drugim drZzavama palijativna skrb se
dominantno razvija unutar zdravstvenog sustava te je u tom okviru i regulirana.
Ono $to je specificnost sustava palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj je Sto se
cjelovito razvijao kao nacionalni model, ali uvazavajuéi lokalne potrebe. Drugo,
Sto je implementacija postignuta kroz postojeée javne politike, mehanizme
upravljanja i placanja te velikim dijelom prenamjenom postojecih resursa.
Medutim, iz rezultata istrazivanja vidljive su razlike u razvoju sustava palijativhe
skrbi izmedu pojedinih zupanija, koje se ocCituju u razli€itoj dostupnosti resursa za
palijativnu skrb. Vezano za te nejednakosti u razvoju, kroz fokus grupu s
koordinatorima u palijativnoj skrbi i fokus grupu s volonterima u palijativnoj skrbi,
istaknuto je da su jezgre oko kojih se razvija palijativna skrb u pojedinim
Zupanijama razliCite — negdje su to bolnice i bolnicki timovi kao autoriteti, drugdje
mobilni timovi i koordinatori. Razli€itost razvojnih jezgri palijativne skrbi u
Zupanijama govore u prilog tome da su razliiti poslovni procesi koji se razvijaju i
odvijaju u nekoj zajednici znacajniji od pukog postojanja odredenih struktura u
sustavu. Tako je model pracenja procesa (engl. process mapping (62, 63))
prepoznat ne samo kao pristup za unaprjedenje postojecih oblika skrbi, vec i za

detekciju potreba te razvoj novih (inovativnih) modela skrbi.

U odrednicama sustava zdravstvene zastite i socijalne skrbi sve do 2014. godine
dominirali su kriteriji ,minimalnih uvjeta“ za ,prostor, ljude i opremu®. Taj je model
neposredno zasnovan na zakonima, pravilnicima i drugim dokumentima Kkoji
reguliraju rad u sustavu. Medutim, u njemu se gotovo ni na koji nac€in ne isti¢e

dimenzija integracije, ve¢ ona ostaje kao nedefinirani segment koji bi trebao
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povezivati fiksne elemente strukture. lako su adekvatni elementi strukture
neophodni uvjet u mnogim oblicima skrbi — primjerice, ne mozZe postojati bolnica
ako ne postoji prostor, oprema te strucnjaci koji mogu odraditi neku intervenciju
— samo postojanje elemenata sustava ne garantira pruzanje skrbi. Pojava nekog
oblika samoorganizirane integracije iskljuCivo je moguca ako se pojave za to
nuzne inicijative i procesi. Svjetska zdravstvena organizacija identificirala je
kljucne korake koje treba poduzeti prilikom transformacije (suboptimalnog)

nacina na koji se pruza skrb, temeljem studija sluCaja iz 53 drzave (64).

Rezultati u pogledu razvoja sustava palijativne skrbi ukazuju na to da je povecana
kvaliteta pruzanja palijativne skrbi. To se oCituje u pogledu povecanja resursa,
povecanju palijativnin kreveta u zdravstvenim ustanovama, povecéanju broja
pruzatelja palijativne skrbi, provedenoj edukaciji profesionalaca i laika uklju€enih
u pruzanje palijativne skrbi te unapredenju kvalitete okruzZja u kojem borave
palijativni pacijenti. Medutim, nije uspostavljen sustav pracenja kvalitete i
ucinkovitosti. Jedan od razloga za provedbu drugog dijela ovog istraZivanja je

upravo Cinjenica da razvoj struktura ne govori dovoljno o samoj provedbi skrbi.

Velike razlike u postojanju resursa te problemima u procesima skrbi koji su u
ovom istrazivanju utvrdeni pokazali su da se pokazatelji moraju birati i koristiti
tako da se kontinuirano vezu uz osovinu procesa, odnosno da se fokus postavi i
na odnose i ponasanja dionika. Potvrda takvog pristupa vidljiva je na rezultatima
istrazivanja s koordinatorima skrbi koji u naravi ne raspolazu resursima ve¢ samo
moderiraju proces skrbi. Zbog toga se kao novi pokazatelji integracije pokazuju
ostvarene suradnje, zajedniCki dokumenti, suradniCki projekti, broj i vrsta
pacijenata koji primaju koordiniranu skrb, informatiCka povezanost, razmjena
informacija, zajedniCke edukacije i sl. Prema istrazivanju den Herder-van der
Eerden i sur., koje je obuhvatilo pet europskih zemalja, upravo je razvoj timova i
mreze suradnika koji se temelji na zajedniCkim vrijednostima i povjerenju, klju¢

uspjeha integracije palijativhe skrbi (65).
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6.3. Sire okruZje za razvoj integrirane dugotrajne skrbi

6.3.1. Policy procesi u sustavu zdravstva

Analizom dokumenata utvrdeno je da se paralelno s razvojem palijativhe skrbi, u
zdravstvenom sustavu Republike Hrvatske, odvijaju policy procesi. Oni su najvise
vidljivi na razini primarne zdravstvene zasStite te na razini bolniCke zdravstvene
zastite. Gledajuci Siru sliku, a zatim i ishode u kontekstu kontinuiteta skrbi,
suradnje profesionalaca i sl., promjene koje se dogadaju nisu nuzno u skladu s
konceptom integracije skrbi. Primjerice, u primarnoj zdravstvenoj zastiti prisutan
je trend privatizacije koji, osim §to je primjer organizacijske dezintegracije,
prakticno dovodi do povecéanje fragmentacije skrbi i naruSavanja kontinuiteta

odnosa i informacija.

Na razini bolnica, istovremeno je prisutna tendencija funkcionalne integracije
bolnica koja, na naCin na koji je opisana, zapravo odgovara organizacijskoj
integraciji prema Lewisu (66). Medutim, ta reforma nije adekvatno pripremljena
te zbog neuskladenosti ciljeva na razini zupanija i na nacionalnoj razini, nije
uspjeSno implementirana (67). U pogledu palijativne skrbi, provedba
funkcionalne organizacije kako je opisana u planu zapravo bi se udaljila od nacela
navedenih u strateSkom planu razvoja palijativne skrbi, konkretno onog da se
skrb pruza na mjestu najblizem mjestu stanovanja pacijenta, jer bi se u tom
slu€aju palijativnim pacijentima skrb pruzala tek u nekoliko specijalnih bolnica u
Republici Hrvatskoj. Osim toga, napustila bi se filozofija opceg palijativhog
pristupa u svim zdravstvenim ustanovama, ve¢ bi se oformile specijalizirane
bolnice (68).

Nakon promatranja makro procesa na razini sustava, u drugoj fazi istrazivanja,
kroz fokus grupe s koordinatorima palijativne skrbi i volonterima u palijativnoj
skrbi Zeljeno je produbiti razumijevanje odvijanja procesa palijativne skrbi te
koliko je njezino pruzanje integrirano. Kvalitativnim istraZivanjem ste€en je uvid i
u procese integracije — kulturalni i socijalni, koji se odvijaju izmedu svih dionika

uklju€enih u pruzanje palijativhe skrbi.
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6.3.2. Perspektiva koordinatora

Koordinatori u palijativnoj skrbi odabrani su za sudionike u istraZivanju zbog toga
Sto je njihova uloga direktno vezana uz procese skrbi, a koordinacija je preduvjet

pune integracije.

Rezultati tematske analize pokazali su dvije dimenzije integracije. Prvo,
horizontalnu integraciju. Ona se u kontekstu palijativne skrbi u Republici
Hrvatskoj odnosi dominantno na procese skrbi na razini primarne zdravstvene
zastite. Od dionika, naj¢esce su ukljuceni lijecnici obiteljske medicine, patronazne
sestre, sestre za zdravstvenu njegu u kuci, mobilni palijativni timove, koordinatori
u palijativnoj skrbi, timovi hitne medicinske pomoci. Zadaca koordinatora u toj
dimenziji je procijeniti potrebe pacijenta u skrbi te angazirati dostupne resurse
prema tome kako bi potrebe bile zadovoljene u $to vecoj mjeri u periodu 24/7.
Istrazivanje je pokazalo da postoje zapreke i razlike u ostvarivanju skrbi s obzirom
na dostupnost resursa (dionika) koje varira unutar dnevnog i tjednog okvira.
Teme koje su se dodatno istaknule kao kljuéne za postizanje horizontalne
dimenzije integracije palijativne skrbi vezane su za odnos izmedu dionika
razliitih profesija i radnih mjesta na primarnoj razini zdravstvene zastite te

definiranje kompetencija i nadleznosti u odnosu prema realnom procesu skrbi.

Druga promatrana dimenzija bila je vertikalna integracija. Unutar vertikalne
integracije, koordinator ima ulogu osiguravanja kontinuiteta skrbi izmedu razli€itih
razina skrbi. KritiCcna mjesta vertikalne integracije su prepoznavanje pacijenta te
otpust odnosno premjestaj pacijenta i akutizacija simptoma uslijed koje je
potrebna intervencija zdravstvenih profesionalaca. Rezultati ukazuju na
postojanje mentaliteta silosa. Mentalitet silosa odnosi se ha nezavisno djelovanje
pojedinih dijelova sustava koji €ine cjelinu. Karakteristika mu je izbjegavanije ili
nedostatno medusobno razmjenjivanje informacija te razliciti ciljevi kojima teze
pojedine organizacijske jedinice (69). Prema rezultatima, mentalitet silosa se u
palijativnoj skrbi vidi u segmentu komunikacije izmedu razli€itih razina skrbi
(najceSce bolniCke i primarne zdravstvene zastite) te tumacenju pravilnika i
propisanih procedura iz podrucja zdravstvene zastite iz kojeg proizlazi praksa

rada. ,lzlasci” iz silosa svode se na individualne pokuSaje uspostave efikasnije
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suradnje. Kroz obje promatrane dimenzije integracije skrbi, oCit je utjecaj
strukture, odnosno nacina na koji je sustav organiziran te kulturoloSkog aspekta
koji utjeCe na ponasSanje dionika. |zrazita hijerarhija prisutna u sustavu zdravstva
te joS uvijek paternalisticki odnos izmedu zdravstvenog djelatnika i pacijenta
reflektira se na mogucénosti i nacin pruzanja skrbi te predstavlja izazov u
implementaciji integriranog modela skrbi u kojem je pacijent u sredistu, a o njemu
skrbi multidisciplinarni tim. U istrazivanjima o odnosu lijeCnika i medicinskih
sestara opisuje se nejednak odnos moci u korist lijecnika. Takva percepcija
odnosa moci prisutna je u obje te skupine, a iz nje proizlazi manjak sudjelovanja
medicinskih sestara u donoSenju odluka (70-72). Takav odnos izmedu lijecnika i
medicinskih sestara reflektira se i u samim polaziStima istrazivanja. Jo$ jedna
razlika su stavovi i ponasanje lijeCnika i medicinskih sestara prema propisanim
smjernicama i normama. Medicinske sestre ih bolje poznaju i viSe ih se drze u
odnosu na lije¢nike (70, 73). Nastavno na navedeno, medunarodna istrazivanja
ukazuju na nejasnost uloga u palijativnoj skrbi i preklapanje zadataka izmedu
ljeCnika obiteljske medicine, medicinskih sestara na primarnoj razini zdravstvene
zastite te onih koje pruzaju palijativnu skrb (74-76). Medu lije€nicima se postavlja
i pitanje tko bi trebao koordinirati skrb (77, 78). Potrebna kulturoloSka promjena
koja bi mogla doprinijeti integraciji skrbi kompleksan je proces. Scott navodi kako
je za takvu promjenu potrebno dobro razumjeti postojecu kulturu, procijeniti
trendove te idu li oni ili ne u prilog Zeljenoj promjeni, kao i sagledati Zeljenu
promjenu u odnosu na Sire drustveno okruzje (79). U kvalitativnom istrazivanju
provedenom s bolni¢kim medicinskim sestrama u Kanadi, medu zabiljeZzenim
diskursima, odnosno praksama kao mjestima za promjenu su: bespogovorno
slaganje s ostalim c¢lanovima tima te nesudjelovanje u donoSenju odluka,
zlostavljanje unutar postojeée hijerarhije, naglasavanje vaznosti poslusnosti u
sestrinskoj edukaciji, kompetitivni odnos prema mladim kolegicama, manjak
zajedniCke vizije sestrinstva (80). Reeves i sur. smatraju da bi socioloska teorija
pregovaranja mogla pomoéi u razumijevanju kako svakodnevne pojedinacne
interakcije izmedu profesionalaca utjeCu na stvaranje organizacijskog poretka
(81).
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6.3.3. Perspektiva volontera

Volonteri u palijativnoj skrbi odabrani su za sudionike u istrazivanju zbog svoje
pozicije koja je nacCelno izvan sustava te fleksibilnosti u djelovanju. Istovremeno,
oni su uklju€eni u pruzanje palijativne skrbi od samih poCetaka njenog razvoja.
Njihove aktivnosti i promjena uloge volontera kroz vrijeme indirektno govori o
razvoju formalnog sustava pruzanja palijativne skrbi i njegovom odgovoru na
realne potrebe pacijenata i njihovih obitelji. U prilog pretpostavci da se uloga
volontera mijenja usporedno s razvojem sustava, govore medunarodna
istrazivanja uloge volontera u palijativnoj skrbi u nerazvijenim zemljama poput

Ugande, Indije ili africkih zemalja (82-88).

Rezultati fokus grupe s volonterima u palijativnoj skrbi pokazuju da su
karakteristike volonterskog djelovanja u palijativhoj skrbi u Republici Hrvatskoj
usporedive s karakteristikama volonterskog djelovanja koja se opisuju u literaturi
te koje nisu specificne samo za palijativhu skrb. Volonteri u palijativnoj skrbi imaju
individualiziran pristup osobama u potrebi te prema tome realiziraju skrbi,
oslobodeni birokratskih procedura. Njihova fleksibilnost olituje se u mijestu,
vremenu i volumenu pruzanja skrbi. Karakteristika im je i prisustvo i rad sa
zajednicom u kojoj djeluju. U palijativnoj skrbi taj rad je usmjeren na
senzibilizaciju i podizanje svijesti o palijativnoj skrbi te umiranju kao dijelu Zivota.
Sliéna teznja prepoznata je u razvoju tzv. suosjec¢ajnih zajednica, kao jednog od
derivata javnozdravstvenog sagledavanja palijativne skrbi. (26, 85). Oni su
takoder usmjereni na socijalni aspekt potreba pacijenta u palijativnoj skrbi, ali i
njegove obitelji. Prisustvo volontera intervenira u usamljenost i socijalnu izolaciju
bolesnih osoba i njihovih njegovatelja te pruza podrSku u prolasku kroz zivotne
procese umiranja i zalovanja kao socijalne fenomene, poboljSavajuéi iskustvo

pacijenta i njegove obitelji.

Rezultati fokus grupe pokazali su i da su volonterske aktivnosti primarno iz
domene usluga socijalne skrbi, poput pruzanja psihosocijalne podrske, pomodéi u
ostvarivanju odredenih prava, pomoc¢i u instrumentalnim aktivhostima
svakodnevnog Zivota i dr. To ukazuje na nedostatnost i/ili neprimjerenost usluga

iz podrucja socijalne skrbi koje palijativni pacijent moze ostvariti u trenutku
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javljanja potrebe kroz formalni sustav zdravstva ili socijalne skrbi. Posljedica je to
dugogodisnje fragmentacije dva sustava, na §to su ukazali i rezultati fokus grupa

s koordinatorima u palijativnoj skrbi.

Drugi vazan nalaz iz fokus grupa s volonterima u palijativnoj skrbi je njihova uloga
na dva kraja spektra formalne palijativne skrbi. S jedne strane ,popunjavaju rupe*
u sustavu, tamo gdje nema ili nije adekvatan odgovor sustava palijativne skrbi.
,Popunjavanjem rupa“ volonteri direktno ukazuju na mjesta i sadrzaje koje treba
integrirati na razini sustava. To je vazno zbog toga Sto, iako je u nacionalnim
strateSkim dokumentima istaknuta potreba integracije zdravstvene i socijalne
skrbi, nije eksplicitno navedeno na koji na€in se to planira posti¢i niti u kojim

segmentima.

S druge strane, volonteri ,vuku“ naprijed, odnosno razviju nove servise
uspostavom novih procesa u skrbi. Te dvije uloge su istovremeno prisutne, a
ovise 0 stupnju razvijenosti sustava palijativne skrbi, odnosno dostupnosti i

mogucénostima sustava.

Pozicija volontera i percepcija njihovog sudjelovanja u skrbi (i ostalim predmetima
od javnog dobra) je predmet rasprave u literaturi. Kljucna pitanja koja se
postavljaju u okviru te rasprave je granica izmedu volontiranja i placenog rada, u
odnosu prema ocekivanjima koje je volonterima postavio formalni sustav ili viada.
Nastavno na to, postavlja se pitanje treba li volonterski rad promatrati kao
nadogradnju ili zamjenu za rad profesionalaca, posebice u okruZenjima s
relativno malo dostupnih resursa. Mnoge drZzave suoCene su s ovim dilemama
angaziranja volontera jer su oni s jedne strane velik resurs s karakteristikama
koje su opisane gore, no s druge strane veca formalizacija i strukturiranje
njihovog djelovanja donosi rizik od toga da se izgubi unutarnja motivaciju koju
imaju za sudjelovanje u procesima skrbi ili ekvivalentnim aktivhostima (86-89). U
rezultatima ovog istrazivanja ta problematika naznacena je kroz kritiku na nacin
financiranja volonterskih udruga koje okupljaju, educiraju i koordiniraju volontere,
a koje se dominantno financiraju putem projekata. Naime, takav nacin
financiranja percipiran je kao neodrziv i u nesrazmjeru s o¢ekivanjima i ulogom

koju volonterske udruge imaju u sustavu palijativne skrbi u Republici Hrvatsko.
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6.4. OgraniCenja istraZzivanja

OgraniCenje prve faze istrazivanja je dostupnost podataka o palijativhoj skrbi.
Naime, medu redovno prikupljanim podacima o stanju palijativne skrbi u
Republici Hrvatskoj, vrlo je malo izravnih pokazatelja palijativne skrbi. Oni
pripadaju u pokazatelje strukture te je mogucée da ne odrazavaju realnu sliku
stanja. Prikupljanje, kontekstualizacija i tumacenje tih, ali i drugih neizravnih
pokazatelja prelazi okvire ovog istraZivanja. Nadalje, podaci koji daju Siru sliku
razvoja palijativne skrbi nisu sistematizirani i lako dohvatljivi. Zbog toga su
postojala ograni€enja u njihovom prikupljanju. U dijelu interpretacije policy
procesa temeljem regulatornih dokumenata, postoji ogranicenje potencijalne
pristranosti istraZivata. Ograni€enja druge faze istrazivanja odgovaraju
ogranienjima kvalitativnih istrazivanja. Ona uklju€uju potencijalnu pristranost
istrazivata te relativno malen broj ispitanika ukljuéenih u fokus grupe. Kod
koordinatora u palijativnoj skrbi kroz dvije provedene fokus grupe postignuto je
zasicenje podataka. U skupini volontera, postoji relativno mali broj sudionika koji
udovoljavaju uklju¢nim kriterijima. U obje skupine sudionika, veéina sudionika se
medusobno poznavala, a dio ih je poznavao glavnu istrazivacicu (i moderatoricu)
fokus grupa. Oboje je moglo utjecati na njihove odgovore. Za prikaz integracijskih
procesa koriStena je perspektiva koordinatora i volontera u palijativnoj skrbi.
Medutim, u daljnjim istrazivanjima bilo bi korisno istraziti perspektive drugih
dionika u palijativnoj skrbi. Potencijalno ograni€enje istrazivanja je i koriStenje
Zoom platforme za provodenje fokus grupa, s obzirom na to da je to relativnho
nova metoda prikupljanja podataka u kvalitativnim istrazivanjima. Od prednosti i
nedostataka Zoom platforme za provodenje fokus grupa koji su opisani u
literaturi, u ovom istrazivanju se istiCe sudjelovanje sudionika iz razli€itih dijelova
Republike Hrvatske, koji mozda ne bi putovali radi sudjelovanja u fokus grupi
licem u lice. S druge strane, nije bilo tehniCkih poteSkoéa vezanih za jacinu
internetske veze i poznavanja tehnologije koji se navode kao vodeci izazovi (90,
91).

Kako bi se povecala transparentnost izvjeStavanja o svim aspektima provedenih

istraZivanja, koristene su kontrolne liste COREQ (engl. Consolidated criteria for
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reporting qualitative research) i SRQR (engl. Standards for reporting qualitative
research) (52, 53).
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7. Zakljudak

U skladu s ciljevima istrazivanja, prikazano je da se palijativha skrb u Republici
Hrvatskoj razvija kao dugotrajna skrb po principima koordinacije i integracije.
Medutim, pojedini reformski ili upravljacki procesi u zdravstvu nisu uskladeni s
tim konceptom, StoviSe doprinose dezintegraciji i fragmentaciji skrbi. Postoje
nejednakosti u razvoj sustava palijativne skrbi izmedu Zupanija, a jezgre
palijativne skrbi koje pokrecu promjene i vode implementaciju takoder se

razlikuju.

U svim zZupanijama Ciji su predstavnici sudjelovali u istrazivanju, i dalje postoje
pacijenti s nezadovoljenim potrebama, $to govori o nerazmjeru izmedu potreba
stanovniStva i dostupnih resursa. Takoder, u palijativnoj skrbi postoje dionici koji
nemaju na raspolaganju vlastite resurse niti neposredan utjecaj na nijih
(koordinatori, volonteri...), a svejedno mogu aktivho doprinositi unaprjedenju
procesa skrbi. Stovise, svojim angazmanom i fleksibilno$¢u mogu pomodi
uvodenju inovacija i rjieSavanju kriza za koje je potrebna sposobnost prilagodbe

te mogucénost brze reakcije.

Prikaz razvoja dostupnim pokazateljima (koje su dominantno definiranili
Hrvatskoi zavod za zdravstveno osiguranje i Hrvatski zavod za javno zdravstvo),
uglavnom vezanim za resurse (prostor, ljudi, oprema) ne pokazuje dovoljno o
provedbi skrbi, odnosno postizanju integracije pojedinih usluga i kontinuitetu skrbi
u odnosu prema potrebama pacijenata. Tako nastaje paradoks u kojem se
podacima o strukturi i organizaciji prikazuje nerealna slika stanja — i bolja i loSija
od skrbi koja se osigurava. Ne koriste se pokazatelji o procesima (npr.
povezanost dionika, koordiniranost aktivnosti, zajedniCko koriStenje resursa,
razmjena informacija...) koji znatno bolje prikazuju skrb koja se pruza, ishode
skrbi koju pacijent dobiva te mjesta gdje treba intervenirati. Pokazatelji procesa

skrbi daju cjelovitu sliku stanja i dinamike intervencija.

Cimbenici okruZenja koji utietu na provedbu dugotrajne skrbi ukljuéuju
kulturolosku i drustvenu dimenziju. Tu se istiCu odnos prema umiranju i smrti te

odnos izmedu pacijenta, lijeCnika i medicinske sestre, kao i mentalitet silosa
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proizasao iz duge organizacijske tradicije razdvojenosti unutar sustava zdravstva
(primarna, sekundarna i tercijarna razina zdravstvene zastite) te sustava

zdravstva i socijalne skrbi.

Konacno, rezultati znanstvenih radova u okviru ove disertacije govore u prilog
postavljenoj hipotezi. Prikazano je da postoje elementi strukture i organizacije od
uvodenja pojma palijativne skrbi u regulatorne okvire 2003. godine te zamah
razvoja resursa od 2014. godine. No, postojanje resursa ne podrazumijeva i
samu provedbu skrbi. To dodatno potvrduju neujednacenost u dostupnosti
resursa izmedu Zupanija i razliCite razvojne jezgre palijativne skrbi na nacin da
od inicijalno istih struktura i organizacije nastaju razliCiti procesi provedbe. Tek
kvalitativnim istrazivanjem usmjerenim na proces ostvarivanja palijativhe skrbi,
koji govori o na€inu angaziranja resursa, ukazano je na segmente unutar procesa

koji odreduju provedbu palijativhe skrbi.

Rezultati ovog istrazivanja ukazali su na potrebu promjene pristupa u pracenju i
unaprjedenju integracije skrbi i mogli bi se koristiti za daljnji razvoj specifi¢nih
pokazatelja pomocu kojih bi se omogucilo sustavno pracenje procesa integracije
skrbi, odnosno u konacnici kvalitete skrbi i u€inkovitosti sustava zdravstvene

zastite.
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8. Kratki sadrzaj

Odrednice procesa integracije dugotrajne skrbi u Republici Hrvatskoj na

modelu palijativne skrbi, Dorja Vo€anec, 2022

Medicinsko-tehnoloski napredak postavio je nove izazove pred zdravstvene
sustave. U dugotrajnoj skrbi za osobe koje boluju od kroni¢nih bolesti vazno je
odgovoriti na fragmentirano pruzanje skrbi, koje vodi do loSijih zdravstvenih
ishoda i povecanja troSkova. Integrirana skrb kao set mjera i modela u
organizaciji, pruzanju skrbi, klinickom radu, administraciji, koji za cilj imaju
poboljSati kvalitetu skrbi i Zivota, povecéati zadovoljstvo pacijenata i efikasnost
zdravstvenog sustava odgovor je na fragmentaciju. Ovaj doktorski rad istraZivao
je odrednice procesa integracije dugotrajne skrbi u Hrvatskoj na modelu
palijativne skrbi. Istrazivanje se sastojalo od dvije faze. U prvoj fazi istraZivanja
provedena je analiza dokumenata koji se odnose na organizaciju i provedbu
palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj. U drugoj fazi istrazivanja provedena su
kvalitativna istrazivanje metodom fokus grupa s koordinatorima palijativhe skrbi
te s volonterima u palijativnoj skrbi. Rezultati pokazuju da se palijativha skrb u
Republici Hrvatskoj kontinuirano razvija od 2014. godine na principima
integrirane skrbi. Medutim, iz samih pokazatelja strukture i organizacije ne moze
se zakljuCivati o provedbi palijativne skrbi. Tematskom analizom razgovora iz
fokus grupa, utvrdene su mogucénosti i ograni¢enja u provedbi palijativne skrbi i
postizanju integracije skrbi, odnosno pokazatelji koji se odnose na proces skrbi

te daju cjelovitu sliku stanja i dinamike intervencija.

Klju€ne rijecCi: integrirana skrb, dugotrajna skrb, palijativha skrb
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9. Summary

Determinants of the long-term care integration process in the Republic of

Croatia based on a palliative care model, Dorja Vo€anec, 2022

In the long-term care it is important to overcome fragmented delivery of care,
which leads to poorer health outcomes and increased costs. Integrated care
seems to be the answer to fragmentation. This doctoral thesis investigated the
determinants of the long-term care integration process in the Republic of Croatia
based on the palliative care model. The research consisted of two phases. In the
first phase of the research, an analysis of documents related to the organization
and implementation of palliative care in the Republic of Croatia was carried out.
In the second phase of the research, qualitative research was conducted using
the focus group method with palliative care coordinators and palliative care
volunteers. The results show that palliative care in the Republic of Croatia has
been continuously developing since 2014 based on the principles of integrated
care. However, the provision of palliative care cannot be concluded from
indicators of structure and organization alone. By performing thematic analysis of
focus group discussions, the possibilities and limitations in the provision of
palliative care and the achievement of integration of care were determined, i.e.
indicators related to the care process that provide a comprehensive picture of the

situation and dynamics of interventions.

Keywords: integrated care, long-term care, palliative care
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Mjesto istrazivanja: Skola narodnog zdravlja Andrija Stampar, Medicinski fakultet Sveuéilista u
Zagrebu

Ime i prezime voditelja istrazivanja: Dorja Vo¢anec, dr. med., univ. mag. med.

Ime komentora: izv. prof. dr. sc. Aleksandar Dzakula; doc. dr. sc. Slavica Sovi¢

PoStovani,
na Skoli narodnog zdravlja Andrija Stampar Medicinskog fakulteta Sveugili$ta u Zagrebu, u sklopu PUB

HUB projekta provodi se istrazivanje pod nazivom ,Odrednice procesa integracije dugotrajne zdravstvene
skrbi u Republici Hrvatskoj".

U sklopu toga, provodit ¢e se fokus grupe. Istrazivanje u fokus grupi provodi se na nacin da sudionici u
istraZivanju daju usmene odgovore na prethodno strukturirana pitanja. Teme razgovora ¢e se odnositi na
svakodnevni rad i situacije s kojima se susrecete u podrucju dugotrajne zdravstvene skrbi. U fokus grupi je
planirano od 6 do 8 sudionika istog zvanja.

Tijekom istrazivanja u fokus grupama svi podaci o ispitanicima fokus grupa bit ¢e anonimni (ime, prezime
niti ustanova iz koje dolaze nece biti prikupljani kao podaci od ispitanika).

Cijela rasprava u sklopu fokus grupe se snima, no sve $to se tijekom rasprave kaze ¢e ostati povjerljivo.
Snimke ¢ée biti spremljene na sigurno te Ce biti unistene nakon $to se prepiSe sadrzaj. Pristup snimkama
imat Ce iskljuCivo istrazivaci u sklopu ovog istrazivanja te pristup njima nece imati Vasi posredni niti
neposredni kolege i suradnici. Prepisci snimaka (koji ¢e se Cuvati u zasebnom raCunalu zasticenom
lozinkom u prostorijiama Skole narodnog zdravlja Andrija Stampar Medicinskog fakulteta Sveudilista u
Zagrebu) nece sadrzavati VaSe osobne podatke koji bi mogli dovesti u odnos pojedine izjave i osobe
(svakom ispitaniku bit ¢e dodijeljen nasumicéni kod). Drugim rije¢ima, identitet svih sudionika istraZivanja bit
¢e u potpunosti zasti¢en. Podaci prikupljeni ovim istrazivanjem koristit ¢e se isklju€ivo u strucne i znanstvene
svrhe.

Ovo istrazivanje ne ukljuCuje nikakav rizik osim uobiCajenog svakodnevnog rizika. Potencijalna korist od
ovog istrazivanja leZi u €injenici da ¢ete samim sudjelovanjem pomoci u razumijevanju odrednica procesa
integracije dugotrajne zdravstvene skrbi u Republici Hrvatskoj.

Sudjelovanje u ovom istrazivanju je u potpunosti dobrovoljno. Ukoliko se odlucite sudjelovati u istrazivanju,
u bilo kojem trenutku moZete prekinuti svoje sudjelovanje u njemu. Ukoliko Zelite prekinuti svoje sudjelovanje
u ovom istrazivanju, dovoljno je samo odustati od razgovora u fokus grupi i o tome obavijestiti svog
ispitivaca.

Za dodatna pitanja o istraZivanju, mozete se obratiti:
dorja.vocanec@gmail.com

Ovim mailom potvrdujem da sam informiran/a o ciljevima, prednostima i rizicima ovog istrazivanja i
pristajem u njemu sudjelovati.
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