projekt z dnia 12 marca 2021 r.

USTAWA
z dnia

o zmianie ustawy o wsparciu kobiet w ciazy i rodzin ,,Za zyciem”

Art. 1. W ustawie z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w ciazy i rodzin ,.Za

zyciem” (Dz. U. z 2020 r. poz. 1329) wprowadza si¢ nastgpujace zmiany:

1) wart. 1 pkt 1 otrzymuje brzmienie:

,,1) $wiadczen opicki zdrowotnej, w tym swiadczen z zakresu opieki paliatywnej 1

hospicyjnej realizowanych w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej;”;

2) art. 3 otrzymuje brzmienie:

1)

2)

3)

4)

,Art, 3. llekro¢ w ustawie jest mowa o:

hospicjum perinatalnym — nalezy przez to rozumieé¢ podmiot wykonujacy
dziatalnos¢ leczniczg, ktéry udziela swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej realizowanych w warunkach perinatalnej opieki
paliatywne;j;

lekarzu — nalezy przez to rozumie¢ lekarza specjaliste w dziedzinie poloznictwa i
ginekologii, lekarza specjalist¢ w dziedzinie neonatologii, lekarza ze specjalizacja I
stopnia w dziedzinie potoznictwa i ginekologii, lekarza ze specjalizacjg I stopnia w
dziedzinie neonatologii, lekarza w trakcie specjalizacji w dziedzinie potoznictwa i
ginekologii, lekarza w trakcie specjalizacji w dziedzinie neonatologii, lekarza
specjaliste w dziedzinie perinatologii, lekarza w trakcie specjalizacji w dziedzinie
perinatologii, lekarza specjaliste w dziedzinie genetyki klinicznej, lekarza w trakcie
specjalizacji w dziedzinie genetyki klinicznej;

lekarzu hospicjum perinatalnego — nalezy przez to rozumie¢ lekarza podmiotu
wykonujacego dzialalno$¢ lecznicza, ktory udziela $wiadczen gwarantowanych z
zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej realizowanych w warunkach perinatalnej
opicki paliatywnej;

osobie bliskiej — nalezy przez to rozumie¢ matzonka, krewnego lub powinowatego
do drugiego stopnia w linii prostej, przedstawiciela ustawowego, osobe pozostajaca
we wspolnym pozyciu lub inng osobg wskazang przez kobiete w cigzy, w okresie

porodu i pologu;



3)

5)

6)

7)
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rodzinie — nalezy przez to rozumie¢ odpowiednio: malzonkéw, rodzicéw dziecka w
fazie prenatalnej, rodzicéw dziecka, opiekuna faktycznego dziecka, przez ktérego
rozumie sie osobe faktycznie opiekujaca sie dzieckiem, jezeli wystgpila z wnioskiem
do sadu opiekunczego o przysposobienie dziecka, a takze pozostajace na ich
utrzymaniu dzieci;

szpitalu — nalezy przez to rozumie¢ podmiot wykonujacy dziatalno$¢ lecznicza w
rodzaju stacjonarne i catlodobowe $wiadczenia zdrowotne szpitalne, posiadajacy w
strukturze oddziat ginekologiczno-potozniczy i neonatologiczny;

wadzie letalnej —nalezy przez to rozumie¢ ci¢zka i nieodwracalng chorobg o podiozu
genetycznym lub rozwojowym, ktéra powstata w okresie prenatalnym i prowadzi do
poronienia samoistnego, zgonu wewnatrzmacicznego lub przedwczesnego zgonu
zywo urodzonego dziecka niezaleznie od zastosowanego leczenia, a zgodnie z
aktualng wiedza medyczng brak jest mozliwosci leczenia przyczynowego tej

choroby.”;

w art. 4:

a)

w ust. 1 pkt 3 otrzymuje brzmienie:

,,3) zapewnienie odpowiednich swiadczen opieki zdrowotnej dla kobiety w okresie

b)

cigzy, porodu i potogu, z uwzglednieniem kobiet w cigzy powiklanej oraz w sytuacji
niepowodzen polozniczych, w szczegdlnosci kobiet, u ktorych dzieci w fazie
prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalng”;

w ust. 2 pkt 2-4 otrzymujg brzmienie:

,,2) jednorazowego $wiadczenia z tytulu urodzenia dziecka, u ktérego zdiagnozowano

3)

4)

ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca jego
zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu
lub wadg letalna;

odpowiednich $wiadczenn opieki zdrowotnej dla dziecka, ze szczegdlnym
uwzglednieniem dziecka, u ktérego zdiagnozowano cigzkie i nieodwracalne
uposledzenie albo niculeczalng chorobe zagrazajaca jego zyciu, ktore powstaly w
prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu albo wadg letalna,;
dostepu do ustug koordynacyjno-opiekunczo-rehabilitacyjnych, ze szczegdlnym
uwzglednieniem dziecka, u ktérego zdiagnozowano cigzkie i nieodwracalne
uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca jego zyciu, ktére powstaly w

prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu lub wadg letalng;”;



¢) ust. 3 otrzymuje brzmienie:

,,3. Ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe¢ zagrazajaca zyciu,
ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu lub
wade letalng, o ktérych mowa w ust. 2 pkt 2-4, stwierdza w zaswiadczeniu lekarz
ubezpieczenia zdrowotnego, w rozumieniu ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o
$wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkow publicznych,
posiadajacy specjalizacje II stopnia lub tytut specjalisty w dziedzinie: poloznictwa i
ginekologii, perinatologii, neonatologii, neurologii dziecigcej, kardiologii dziecigcej
lub chirurgii dzieciecej.”;

4) wart. 6 pkt 6 otrzymuje brzmienie:

,,0) opieke paliatywna i hospicyjng, w tym realizowana w warunkach perinatalnej opieki

paliatywnej;”;

5) po art. 6 dodaje si¢ art. 6a-6g w brzmieniu:

,Art. 6a. 1. Lekarz informuje kobiet¢ w cigzy o podejrzeniu lub rozpoznaniu wady letalnej

jej dziecka w fazie prenatalnej w warunkach zapewniajgcych intymnos¢ i poszanowanie jej

godnosci.

2. Po przekazaniu informacji, o ktérej mowa w ust. 1, lekarz:

1) wystawia kobiecie w cigzy skicrowanie na dalsze badania diagnostyczne lub
konsultacje specjalistyczne;

2) wystawia kobiecie w cigzy skierowanie do hospicjum perinatalnego;

3) wystawia kobiecie w cigzy skierowanie do poradni psychologicznej lub innego
podmiotu wykonujgcego dziatalno$é lecznicza, realizujacego swiadczenia z zakresu
wsparcia psychologicznego;

4) udostepnia kobiecie w cigzy dokumentacj¢ medyczng potwierdzajacg rozpoznanie
wady letalnej, a na jej zadanie — wydaje te dokumentacje.

Art. 6b. 1. W szpitalu powolywany jest koordynator perinatalnej opieki paliatywne;,
zwany dalej ,.koordynatorem”.

2. Funkcje koordynatora moze pehnié lekarz, potozna lub psycholog.

3. Do zadan koordynatora nalezy:
1) po uzyskaniu niezbednej dokumentacji medycznej, przekazanie informacji o

kobiecie w cigzy, u ktérej dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa sie lub rozpoznano
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wade letalng, ktéra wybrala szpital jako miejsce porodu, lekarzom kierujagcym

oddziatami ginekologiczno-potozniczym i neonatologicznym w tym szpitalu;

2)  koordynacja obiegu dokumentacji medycznej kobiety w cigzy, u ktérej dziecka w
fazie prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalng, pomigdzy lekarzem,
polozng i psychologiem opiekujacymi si¢ kobietg w ciazy w szpitalu;

3) koordynacja kontaktu pomi¢dzy kobieta w cigzy, u ktdrej dziecka w fazie prenatalnej
podejrzewa si¢ lub rozpoznano wade letalng plodu, a lekarzem, polozng i
psychologiem opiekujacymi si¢ kobieta w cigzy w szpitalu;

4) zgloszenie urodzonego dziecka, u ktdrego podejrzewano lub rozpoznano wadg
letalng, do podmiotu wykonujacego dziatalno$¢ lecznicza w zakresie opieki
paliatywnej dla dzieci w warunkach domowych lub stacjonarnych, jezeli stan
dziecka na to pozwala, a rodzice wyrazili na to zgode.

Art. 6¢. 1. Jezeli kobieta w cigzy, u ktdrej dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa
si¢ lub rozpoznano wade letalna, pozostaje pod opieka hospicjum perinatalnego, lekarz
hospicjum perinatalnego, po uzyskaniu jej zgody, zglasza ja na konsylium, o ktorym
mowa w art. 6d.

2. Jezeli kobieta w ciazy, u ktorej dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa si¢ lub
rozpoznano wade letalna, nie pozostaje pod opieka hospicjum perinatalnego, zgloszenia
wskazanego w ust. 1 dokonuje lekarz.

Art. 6d. 1. Koordynator zwotuje w szpitalu o II lub III stopniu referencyjnosci opieki
perinatalnej konsylium, ktérego celem jest zaplanowanie miejsca porodu kobiety w ciazy,
u ktorej dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg¢ letalna,
przebiegu porodu oraz opieki poporodowej, w tym neonatologicznej, a takze sposobu
postepowania z zywo urodzonym dzieckiem.

2. W konsylium biorg udziat:

1) kobieta w ciazy, u ktérej dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano
wade letalng;

2) wskazana przez kobiete w ciazy, u ktorej dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa si¢
lub rozpoznano wadge letalng osoba bliska;

3) lekarz specjalista w dziedzinie ginekologii i potoznictwa;

4) lekarz specjalista w dziedzinie neonatologii;

5) polozna;

6) psycholog;



7)  koordynator.

3. W konsylium moze wzia¢ udzial przedstawiciel hospicjum perinatalnego, pod
ktorego opieka pozostawala kobieta w ciazy, u ktérej dziecka w fazie prenatalnej
podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalng.

4. W trakcie konsylium zapewnia si¢ kobiccie w cigzy, u ktorej dziecka w fazie
prenatalnej podejrzewa sig¢ lub rozpoznano wade letalng, mozliwos¢ swobodnej
wypowiedzi, szczegllnie w zakresie jej oczekiwan dotyczacych przebiegu porodu, opieki
poporodowej, w tym neonatologicznej, a takze sposobu postgpowania z zywo urodzonym
dzieckiem.

5. Jezeli w trakcie konsylium ustalono mozliwo$¢ odbycia przez kobietg w cigzy, u
ktorej dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalng, porodu w
szpitalu o I stopniu referencyjnosci opieki perinatalnej, koordynator zgtasza t¢ kobiete do
koordynatora we wlasciwym szpitalu.

6. Z ustalen konsylium sporzgdza si¢ protokdt, ktéry zawiera wskazanie
zaplanowanego miejsca porodu kobiety w cigzy, u ktérej dziecka w fazie prenatalnej
podejrzewa sie¢ lub rozpoznano wade letalna, zaplanowanego przebiegu porodu oraz
opieki poporodowej, w tym neonatologicznej, a takze sposobu postgpowania z zywo
urodzonym dzieckiem. Protokét podpisuja i otrzymuja wszyscy uczestnicy konsylium.

Art. 6e. 1. Kobiety w ciazy, w okresie porodu albo potogu, u ktérej dziecka
podejrzewa si¢ lub rozpoznano wade letalna, nie umieszcza si¢ w szpitalu w sali razem z
kobietami oczekujgcymi narodzin dziecka, u ktérego nie podejrzewa si¢ lub nie
zdiagnozowano takiej wady, badz kobietami w pologu, ktérych cigza zakonczyla si¢
urodzeniem dziecka, u ktérego nie rozpoznano takiej wady.

2. Kobiecie w ciazy, w okresie porodu albo pologu, u ktdrej dziecka podejrzewa si¢
lub rozpoznano wade letalng, umozliwia si¢ stalg obecnosé osoby bliskie;.

3. Po urodzeniu dziecka, u ktérego podejrzewano lub rozpoznano wadg letalng,
zapewnia si¢ rodzinie mozliwos¢ zabezpieczenia pamiatek po dziecku, a w szczegdlnosci
odciskow rgk lub stop i fotografii.

4. Po urodzeniu zywego dziecka, u ktérego podejrzewano lub rozpoznano wade
letalna, umozliwia si¢ rodzinie staty kontakt z dzieckiem, w szczegélnoscei wtedy, gdy
przewidywany czas przezycia dziecka jest krotki.

5. Rodzinie umozliwia si¢ pozegnanie si¢ ze zmarlym dzieckiem, u ktérego

podejrzewano lub rozpoznano wadg letalng ptodu.
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6. Rodzinic w przypadku, o ktorym mowa w ust. 5, udziela si¢ informacji o
mozliwosci uzyskania dalszej pomocy psychologicznej, podmiotach udzielajacych takiej
pomocy oraz o mozliwosci pochéwku.

Art. 6f. Kobiecie w cigzy, w okresie porodu albo pologu, u ktérej dziecka
podejrzewa si¢ lub rozpoznano wade letalna, umozliwia si¢ w szpitalu kontakt z
psychologiem, duchownym jej wyznania oraz — w przypadku gdy pozostawata pod opieka
hospicjum perinatalnego — z przedstawicielem tego hospicjum.

Art. 6g. 1. Odstgpienie od stosowania przepisow, o ktérych mowa w art. 6e i 6f, jest
dopuszczalne tylko w wyjatkowych przypadkach, uzasadnionych wzgl¢dami
medycznymi lub dobrem kobiety lub dziecka.

2. Decyzje o odstapieniu, o ktorym mowa w ust. 1, podejmuje lekarz.

3. Decyzje o odstgpieniu, o ktorym mowa w ust. 1, oraz przyczyny odstapienia
odnotowuje si¢ w dokumentacji medycznej.”;

6) wart. 7 ust. 1 otrzymuje brzmienie:
,, 1. Do zawierania umow ze $wiadczeniodawcami realizujacymi §wiadczenia opieki
zdrowotnej w wiecej niz jednym zakresie §wiadczen lub w réznych rodzajach dziatalnosci
leczniczej, o ktérych mowa w art. 8 ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dzialalnosci
leczniczej (Dz. U. z 2020 r. poz. 295 i 567), skierowane do kobiet w cigzy powiklanej
oraz dzieci, u ktérych zdiagnozowano ci¢zkie i nicodwracalne uposledzenie albo
niculeczalng chorobe zagrazajacg zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju
lub w czasie porodu lub wadg letalng, nie stosuje si¢ przepiséw ustawy z dnia 27 sierpnia
2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkéw publicznych
dotyczgcych konkursu ofert i rokowan.”;
7) w art. 10 ust. 14 otrzymuje brzmienie:

,,14. Minister wlasciwy do spraw rodziny okresli, w drodze rozporzadzenia, wzor wniosku
o jednorazowe $wiadczenie z tytutlu urodzenia si¢ dziecka, u ktérego zdiagnozowano cigzkie
i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktore powstaly w
prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu lub wade letalna, kierujac si¢
koniecznoscig zapewnienia prawidlowego przebiegu postgpowania w sprawach o przyznanie
jednorazowego $wiadczenia oraz dokumentacji niezbednej do sprawnej realizacji zadania,
réwniez drogg elektroniczng.”.

Art. 2. Dotychczasowe przepisy wykonawcze wydane na podstawie art. 10 ust. 14 ustawy

zmienianej w art. 1 zachowujag moc do dnia wejscia w zycie przepisow wykonawczych
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wydanych na podstawie art. 10 ust. 14 ustawy zmienianej w art. 1 w brzmieniu nadanym
niniejsza ustawsa, jednak nie dluzej niz przez okres 12 miesigcy od dnia wejscia w Zzycie
niniejszej ustawy.

Art. 3. Do dnia wejscia w zycie przepisoéw wykonawczych wydanych na podstawie art.
10 ust. 14 ustawy zmienianej w art. 1 w brzmieniu nadanym niniejszg ustawg w przypadku
$wiadczenia z tytutu urodzenia si¢ dziecka, u ktérego zdiagnozowano wade letalng we wniosku
o ustalenie prawa do tego $wiadczenia dopisuje si¢ w tytule wyrazy ,,lub wade letalng” i zalacza
sie do wniosku dodatkowo zaswiadczenie, o ktérym mowa w art. 4 ust. 3 ustawy zmienianej w

art. 1 w brzmieniu nadanym niniejszg ustawg.

Art. 4. Ustawa wchodzi w zycie po uplywie 14 dni od dnia ogloszenia.



12.03.2021
UZASADNIENIE

Celem projektu jest uzupehienie regulacji ustawowych zawartych w ustawie z dnia
4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,.Za zyciem” (Dz. U. z 2020 r. poz.
1329) w sposob zapewniajacy kompleksowe wsparcie w postaci koordynowane] opieki nad
kobieta w ciazy i jej rodzina, w sytuacji, gdy kobieta w ciazy spodziewa si¢ dziecka, u
ktorego podejrzewa sie¢ lub zdiagnozowano cigzka i nieodwracalng chorobg o podtozu
genetycznym lub rozwojowym, powstala w okresie prenatalnym i prowadzgca do
przedwczesnej $mierci (do poronienia samoistnego, zgonu wewngtrzmacicznego lub
przedwczesnego zgonu Zywo urodzonego dziecka), bez wzgledu na zastosowane leczenie.

Zgodnie z art. 68 ust. 3 oraz art. 72 ust. 1 zdanie pierwsze Konstytucji
Rzeczypospolitej Polskiej — panstwo zapewnia ochrong praw dziecka, zas wtadze publiczne
sq obowigzane do zapewnienia szczegdlnej opieki zdrowotnej dzieciom, kobietom
ciezarnym, osobom niepelnosprawnym i osobom w podesztym wieku. Z ww. przepiséw
wynika ogolne uznanie ,,dobra dziecka” za samoistng wartos¢ konstytucyjna, uzupelniajaca
warto$¢ szerszg, jaka jest ,,dobro rodziny” (B. Banaszak, M. Jabtonski, [w:] Konstytucje
Rzeczypospolitej oraz komentarz do Konstytucji RP z 1997 roku, red. J. Bo¢, Wroctaw 1999,
s. 132; M. Dobrowolski, Status prawny rodziny w $wietle nowej Konstytucji RP, PS 1999,
nr 4, s. 30).

Obowigzkiem ustawodawcy zwyklego jest stworzenie szczegélowych unormowan
pozwalajacych na urzeczywistnianie dobra dziecka, a proces wykladni i stosowania
wszelkich przepisOw prawa musi, tym samym, uwzgledniaé obowigzek realizacji tej
wartosci konstytucyjne;j.

Dziecku przystuguje prawo do ochrony zdrowia w rozumieniu wskazanej normy
konstytucyjnej. Co za tym idzie, dziecko nie moze by¢ w zakresie prawa do ochrony
zdrowia w zaden sposéb dyskryminowane, poniewaz Konstytucja takiej dyskryminacji — ze
wzgledu na wiek — jednoznacznie zabrania. Oznacza to zatem, ze zagadnienie ,,prawa dzieci
do ochrony zdrowia nalezy do szerszej materii prawa do réwnego traktowania”. Co za tym
idzie: do dzieci znajda zastosowanie wszystkie normy dotyczace powszechnego prawa do
ochrony zdrowia. Nalezy wskazaé, iz przywolane przepisy ustawy zasadniczej nie

wprowadzaja zadnych ograniczen, jesli chodzi o zakres definicyjny pojecia dziecko.



Ustalenie podmiotowego zakresu art. 72 Konstytucji winno zatem prowadzi¢ do nakazu
objecia pojeciem ,,dziecka” takze zycia prenatalnego (m. in. D. Bach-Golecka, Prawo do
zycia dzieci nienarodzonych w prawie miedzynarodowym, [w:] Prawa dziecka w prawie
miedzynarodowym, red. E. Karska, Warszawa 2014, s. 53—56). Przekonuje jednoczesnie
obserwacja zawarta w orzeczeniu Trybunalu Konstytucyjnego z 28 maja 1997 r., K 26/96,
powotlujaca si¢ na ust. 9 preambuly do Konwencji o prawach dziecka. Zapatrywanie takie
znalazto zreszta wyraz w przesgdzeniu przez polskiego ustawodawce zwyklego
przyjmowania szerokiego pojecia dziecka (art. 2 ust. 1 ustawy z dnia 6 stycznia 2000 r. o
Rzeczniku Praw Dziecka stwierdza, ze dzieckiem jest istota ludzka od chwili poczecia).

Wskazane przepisy Konstytucji koncentrujg si¢ na obowigzkach wiladz publicznych.
Po pierwsze art. 72 (ust. 1 zdanie pierwsze), ustanawia ogo6lny obowiazek ,,ochrony praw
dziecka” i naklada go na ,Rzeczpospolita”, co nalezy rozumie¢ jako — dokonane w
uroczystej formie (zob. P. Winczorek, Komentarz..., s. 96) — nalozenie obowigzku na
wszystkie wladze publiczne.

Sprecyzowanie tresci tego obowiazku i wyznaczenie konkretnych zadan i form
dziatania wladz publicznych nalezy do ustawodawcy, przy czym z innych przepisow
konstytucyjnych wynikaja pewne elementy tej ,,opieki”, zwlaszcza w odniesieniu do
ochrony zdrowotnej (art. 68 ust. 3 i 5). W doktrynie zaznacza si¢ ponadto stanowisko,
zgodnie z ktérym obowigzki wladzy publicznej nie powinny byé rozumiane zbyt wasko i
rygorystycznie i nie powinny si¢ sprowadza¢ po stronie wiadz publicznych wytacznie do
wspierania rodzicéw w realizacji praw dziecka do odpowiedniego poziomu Zzycia (zob. B.
Banaszak, komentarz [w:] Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej. Komentarz, Warszawa
2012, s. 427).

Rozwinigciem ww. regulacji konstytucyjnych sg przepisy ustaw zwyklych, w
ktérych przewidziano m. in. ochron¢ zdrowia dziecka. Zgodnie z art. 2 ust. 1 pkt 1 ustawy
z dnia 27 sierpnia 2004 r. o §wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze §rodkdw
publicznych (Dz. U. z 2020 r. poz. 1398, z pézn. zm.) organy administracji rzgdowej oraz
samorzadu terytorialnego, w zakresie swoich kompetencji okreslonych w przepisach
szczegblnych, sg obowigzane do zapewnienia kobietom w cigzy opieki medycznej,
socjalnej 1 prawnej w szczegOlnosci poprzez opiekg prenatalng nad ptodem oraz opieke

medyczng nad kobieta w cigzy. Art. 2 ust. 1 pkt 4 tej ustawy gwarantuje prawo do



korzystania ze $wiadczen opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych na
zasadach okre$lonych w ustawie kobietom w cigzy, w okresie porodu i potogu.

Szczegolowa regulacja zagadnien z zakresu opieki zdrowotnej nad kobieta w ciazy,
jak rowniez kobieta w okresie porodu i pologu, w tym kobieta w cigzy szczegélnie
powiklanej, stanowi co do zasady domeng przepisow rangi podustawowej. Sa to:

1. rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 24 wrzesnia 2013 r. w sprawie swiadczen
gwarantowanych z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej (Dz. U. z 2019 r. poz.
736);

2. rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia 2018 r. w sprawie standardu
organizacyjnego opieki okotoporodowej (Dz. U. poz. 1756);

3. rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. w sprawie §wiadczen
gwarantowanych z zakresu leczenia szpitalnego (Dz. U. z 2017 r. poz. 2295, z p6zn.
zm.);

4. rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie §wiadczen
gwarantowanych z zakresu programéw zdrowotnych (Dz. U. z 2018 r. poz. 188, z
pdZn. zm.) oraz

5. rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie
$wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej (Dz. U. z
2018 r. poz. 742 oraz z 2020 r. poz. 457).

Wykaz oraz warunki realizacji $wiadczen gwarantowanych z zakresu podstawowe;j
opieki zdrowotnej, obejmujgcych m. in. $wiadczenia lekarza podstawowej opieki
zdrowotnej; pielegniarki podstawowej opieki zdrowotnej; potoznej podstawowej opieki
zdrowotnej; §wiadczenia nocnej i $wigtecznej opieki zdrowotnej oraz transport sanitarny
reguluje rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 24 wrzesnia 2013 r. w sprawie §wiadczen
gwarantowanych z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej (Dz. U. z 2019 r. poz. 736).

Standard organizacyjny w podmiotach wykonujgcych dziatalno$¢é lecznicza
udzielajgcych swiadczen zdrowotnych w zakresie opieki okoloporodowej sprawowanej nad
kobietg w okresie ciazy, porodu, pologu oraz nad noworodkiem, okreslajacy poszczegdlne
elementy organizacji opieki majacej na celu zapewnienie dobrego stanu zdrowia matki
i dziecka, przy ograniczeniu do niezbednych interwencji medycznych, stanowi natomiast
materie rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia 2018 r. w sprawie standardu

organizacyjnego opieki okoloporodowej (Dz. U. poz. 1756). Przedmiotowy standard



organizacyjny stanowi m. in. o edukacji przedporodowej, bedgcej praktycznym i
teoretycznym przygotowaniem cig¢zarnej oraz osoby bliskiej do podejmowania zachowan
prozdrowotnych w okresie cigzy, podczas porodu, pologu oraz do rodzicielstwa,
ksztattowaniem wlasciwych zachowani prozdrowotnych i przygotowaniem do sprawowania
opieki nad noworodkiem i niemowlgciem wplywajacym na obnizenie wskaznika
umieralnosci  okotoporodowej, zmniejszenie liczby ci¢¢ cesarskich, porodow
przedwczesnych, interwencji medycznych oraz fagodzenie leku i niepokoju zwigzanego z
porodem, wzmocnienie zdrowia i poprawe samopoczucia matek i dzieci. Zgodnie z
zalgcznikiem do niniejszego rozporzadzenia cig¢zarng lub rodzacg kieruje si¢ do podmiotu
leczniczego wykonujacego dziatalno$¢ w zakresie opieki okoloporodowej, posiadajacego
oddziat o poziomie referencyjnym zapewniajacym opieke perinatalng odpowiednia do jej
stanu zdrowia oraz przebiegu cigzy lub porodu, z uwzglgdnieniem faktu, ze I poziom opieki
perinatalnej obejmuje opieke nad fizjologicznie przebiegajaca ciaza, porodem i pologiem
oraz zdrowym noworodkiem, a takze krotkotrwalg opieke nad niespodziewanie
wystepujgca patologia cigzy, II poziom opieki perinatalnej obejmuje réwniez opieke nad
patologig cigzy $redniego stopnia, III poziom opieki perinatalnej obejmuje ponadto opieke
nad najciezsza patologia cigzy. Zadania osoby sprawujacej opieke obejmuja w
szczegblnosci:

1) oceng stanu zdrowia cigzarnej, rodzacej, ptodu oraz noworodka;

2) wykrywanie i eliminowanie czynnikdw ryzyka oraz wczesne wykrywanie patologii;

3) sprawdzenie posiadanych przed kobiet¢ wynikéw badan, szczegdlnie niezbednych w

stanie zagrozenia zycia, w tym oznaczenia grupy krwi;

4) prowadzenie porodu przy uzyciu technik wspierajacych jego naturalny mechanizm;

5) opieke nad ci¢zarna, rodzaca, potoznicg i noworodkiem;

6) zapewnienie opieki realizowanej przez specjalistow, jezeli ujawnig si¢ czynniki ryzyka

lub pojawia powiklania uzasadniajace takie dziatanie;

7) wsparcie rodzacej oraz jej osoby bliskiej w trakcie porodu oraz potoznicy w okresie

potogu;

8) zabezpieczenie mozliwosci ukonczenia cigzy lub porodu w trybie naglym, jezeli

sytuacja bedzie tego wymagala.

Ponadto w mysl standardu podmiot wykonujacy dziatalno$¢ leczniczg zapewnia

dostepnos¢ personelu przeszkolonego w resuscytacji noworodka, w tym w zakresie



intubacji noworodka, oraz zapewnia mozliwos¢ niezwlocznego przeniesienia rodzacej lub
noworodka, w czasie zapewniajagcym zachowanie ich zdrowia i Zzycia, do oddziatu
potozniczego lub neonatologicznego odpowiedniego poziomu referencyjnego
zapewniajgcego opieke perinatalng lub neonatologiczng, jezeli powiklania wymagaja
zastosowania procedur wysokospecjalistycznych. W takim przypadku osoba sprawujaca
opieke udostgpnia podmiotowi wykonujagcemu dziatalno$¢ lecznicza przejmujacemu
opieke nad rodzaca lub noworodkiem kompletng dokumentacje medyczng dotyczaca
dotychczas sprawowanej opieki medycznej. Osoba sprawujaca opieke w warunkach
pozaszpitalnych zapewnia ciagtos¢ opieki w czasie porodu oraz w okresie potogu. Jezeli
osoba ta nie moze sprawowac opieki osobiscie, zapewnia odpowiednig jej organizacje,
przez opracowanie i uzgodnienie z odpowiednimi podmiotami wykonujacymi dziatalnosé
leczniczg porozumien obejmujacych tryb i warunki przekazania rodzacej lub potoznicy
lub noworodka do oddzialu potozniczego lub neonatologicznego odpowiedniego poziomu
referencyjnego, zapewniajagcego opieke perinatalng lub neonatologiczna, w przypadku
wystapienia niekorzystnych objawdw §rédporodowych czynnikow ryzyka lub czynnikow
ryzyka ptodu lub noworodka.

Kwestie leczenia szpitalnego oraz korzystania z programéw zdrowotnych reguluja
za$ przepisy rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie Swiadczen gwarantowanych z
zakresu leczenia szpitalnego oraz rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie swiadczen
gwarantowanych z zakresu programow zdrowotnych.

Ostatnie z ww. rozporzadzen, tj. rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29
pazdziernika 2013 r. w sprawie Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej
i hospicyjnej (Dz. U. z 2018 r. poz. 742 oraz z 2020 r. poz. 457) okresla m. in. wykaz oraz
warunki realizacji Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjne;j.
Zgodnie z § 2 pkt 3 tego rozporzadzenia opieka perinatalna oznacza zapewnienie:

a) wsparcia rodzicom dziecka, w tym bedacego w fazie prenatalnej,

b) opieki nastawionej na zapewnienie komfortu i ochron¢ przed uporczywa terapig
noworodkom

- z cigzkim i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng chorobg zagrazajacg zyciu,
ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.

W my$l § 3 ww. rozporzadzenia $wiadczenia opieki paliatywnej i hospicyjnej to

wszechstronna, calosciowa opieka i leczenie objawowe $wiadczeniobiorcoéw chorujgcych



na nieuleczalne, niepoddajgce si¢ leczeniu przyczynowemu, postepujace, ograniczajace
zycie choroby. Opieka ta jest ukierunkowana na poprawe jakosci zycia, ma na celu
zapobieganie bdlowi i innym objawom somatycznym oraz ich usmierzanie, tagodzenie
cierpien psychicznych, duchowych i socjalnych. Swiadczenia gwarantowane s3 udzielane
zgodnie ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej, z wykorzystaniem metod
diagnostyczno-terapeutycznych innych niz stosowane w medycynie niekonwencjonalne;j,
ludowe;j lub orientalnej. Moga by¢ one realizowane w warunkach:

1) stacjonarnych - w hospicjum stacjonarnym lub w oddziale medycyny paliatywnej;

2) domowych - w hospicjum domowym dla dorostych lub dla dzieci do ukonczenia 18. roku
zycia;

3) ambulatoryjnych - w poradni medycyny paliatywne;j;

4) perinatalnej opieki paliatywnej - w osrodku diagnostyki prenatalnej, w osrodku
kardiologii prenatalnej, w zakladzie genetyki, w poradni medycyny paliatywnej, w
hospicjum domowym dla dzieci lub w hospicjum stacjonarnym.

Swiadczenia gwarantowane realizowane w warunkach stacjonarnych obejmuja
$wiadczenia opieki zdrowotnej udzielane przez lekarzy lub pielegniarki; leczenie
farmakologiczne; leczenie bdlu zgodnie ze wskazaniami aktualnej wiedzy medycznej, za
pomoca lekéw dostepnych na terytorium Rzeczypospolite] Polskiej; leczenie innych
objawOw somatycznych; opieke psychologiczng nad $wiadczeniobiorca i jego rodzing;
rehabilitacje; zapobieganie powiktaniom; badania zlecone przez lekarza zatrudnionego w
hospicjum stacjonarnym lub oddziale medycyny paliatywnej; zaopatrzenie w wyroby
medyczne konieczne do wykonania $wiadczenia gwarantowanego Ww hospicjum
stacjonarnym lub w oddziale medycyny paliatywnej; opieke wyreczajaca obejmujacy
przyjmowanie $§wiadczeniobiorcéw do hospicjum stacjonarnego lub oddzialu medycyny
paliatywnej na okres nie dtuzszy niz 10 dni. Swiadczenia gwarantowane realizowane w
warunkach domowych obejmujg $swiadczenia, o ktérych mowa w § 5 pkt 1, 2 i 4-8, oraz
badania zlecone przez lekarza zatrudnionego w hospicjum domowym dla dorostych lub dla
dzieci do ukonczenia 18. roku Zzycia, ordynacje lekow i bezplatne wypozyczanie przez
hospicja domowe wyrobéw medycznych wymienionych w ust. 3 czesci II zalacznika nr 2
do rozporzadzenia. Natomiast $wiadczenia gwarantowane realizowane w warunkach
ambulatoryjnych w poradni medycyny paliatywnej obejmuja: porady i konsultacje

lekarskie w poradni lub w domu §wiadczeniobiorcy, w tym rowniez §wiadczeniobiorcy,



ktory nie zostat zakwalifikowany do hospicjum domowego; porady psychologa w poradni
lub w domu $wiadczeniobiorcy; $wiadczenia pielgegniarskie w poradni lub w domu
$wiadczeniobiorcy.

Zgodnie z § 7a rozporzadzenia $wiadczenia gwarantowane realizowane w
warunkach perinatalnej opieki paliatywnej obejmuja: porady i konsultacje lekarskie w
poradni medycyny paliatywnej, hospicjum domowym dla dzieci lub hospicjum
stacjonarnym; porady psychologa w poradni medycyny paliatywnej, w hospicjum
domowym dla dzieci lub w hospicjum stacjonarnym; koordynacje opieki przez:

a) zapewnienie wspdlpracy ze $wiadczeniodawcy udzielajgcym Swiadczen z zakresu
potoznictwa i ginekologii lub neonatologii, w warunkach leczenia szpitalnego lub porady
specjalistycznej,

b) zapewnienie wspdtpracy z hospicjum domowym dla dzieci lub z hospicjum
stacjonarnym, pozwalajgcej na zachowanie ciaglosci opieki nad dzieckiem w przypadku
zaistnienia mozliwos$ci wypisu z oddziatu, na ktérym przebywa dziecko,

¢) zapewnienie wspdlipracy z osrodkiem diagnostyki prenatalnej, osrodkiem kardiologii
prenatalnej lub zakladem genetyki,

d) poinformowanie rodzicow dziecka o mozliwosci pozegnania si¢ ze zmartym dzieckiem
oraz o sposobie pochowku,

e) przekazanie informacji dotyczacych postepowania w przypadku zgonu dziecka,

f) zapewnienie cigglosci leczenia stosownie do stanu zdrowia, po zakonczeniu realizacji
$wiadczenia gwarantowanego w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej, w tym
w uzasadnionych przypadkach opieke paliatywna po urodzeniu dziecka oraz wsparcie
w zalobie po $mierci dziecka przez udzial w grupie wsparcia w zalobie. W zakresie
koniecznym do wykonania $wiadczen gwarantowanych $wiadczeniodawca zapewnia
Swiadczeniobiorcy nieodplatnie: badania diagnostyczne; w warunkach stacjonarnych - leki
i wyroby medyczne.

Przepis § 9 rozporzadzenia stanowi, Zze warunkami realizacji $wiadczen
gwarantowanych sg przedstawienie skierowania wystawionego przez lekarza
ubezpieczenia zdrowotnego oraz wskazanie medyczne, a w przypadku perinatalnej opieki
paliatywnej - cigzkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalna choroba zagrazajaca
zyciu, ktére powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu, w

szczegllnosci zaburzenia rozwojowe prowadzace do poronienia samoistnego, porodu



przedwczesnego lub zgonu wewnatrzmacicznego, zaburzenia rozwojowe prowadzace do
przedwczesnej $mierci Zywo urodzonego dziecka, okreslone w szczego6lnosci jednostkami
chorobowymi, o ktérych mowa w czesci III zalacznika nr 1 do rozporzadzenia, tj. wybrane
stany rozpoczynajace si¢ w okresie okotoporodowym oraz wady rozwojowe wrodzone,
znieksztalcenie i aberracje chromosomowe (kod ICD-10 P00-P96 oraz Q00-Q99). Warunki
realizacji $wiadczen gwarantowanych okresla zalgcznik nr 2 do rozporzadzenia, ktory w
odniesieniu do perinatalnej opieki paliatywnej stanowi o wymaganiach dotyczacych
personelu, przewidujac, ze $wiadczen udziela¢ moze:

1) lekarz specjalista w dziedzinie pediatrii lub neonatologii, lub perinatologii, lub neurologii
dzieciecej, lub onkologii i hematologii dziecigcej, lub anestezjologii, lub anestezjologii
i reanimacji, lub anestezjologii i intensywne;j terapii, lub chirurgii dziecigcej, lub medycyny
paliatywnej, lub medycyny rodzinnej, posiadajacy udokumentowany co najmniej dwuletni
staz pracy w opiece paliatywnej oraz co najmniej roczny staz pracy w osrodku zajmujgcym
sie perinatalng opieka paliatywng;

2) psycholog lub

3) psycholog posiadajacy tytul specjalisty w dziedzinie psychologii klinicznej, lub

4) psychoterapeuta, ktérym jest osoba spetniajaca tgcznie nastgpujace warunki:

a) posiada dyplom lekarza lub magistra: psychologii, pielegniarstwa, pedagogiki,
resocjalizacji albo spelnia warunki okreslone w art. 63 ust. 1 ustawy z dnia 8 czerwca 2001
r. o zawodzie psychologa i samorzadzie zawodowym psychologow (Dz. U. poz. 763 i 1798
oraz z 2009 r. poz. 120 i 753),

b) ukonczyla szkolenie podyplomowe w zakresie oddziatywan psychoterapeutycznych
majgcych zastosowanie w leczeniu zaburzen zdrowia, prowadzone metodami o
udowodnionej naukowo skutecznosci, w szczego6lnosci metoda terapii psychodynamicznej,
poznawczo-behawioralnej lub systemowej, w wymiarze co najmniej 1200 godzin albo
przed 2007 r. ukonczyla podyplomowe szkolenie w zakresie oddzialywan
psychoterapeutycznych majacych zastosowanie w leczeniu zaburzen zdrowia w wymiarze
czasu okreslonym w programie tego szkolenia,

¢) posiada zaswiadczenie, zwane dalej "certyfikatem psychoterapeuty", poswiadczajgce
odbycie szkolenia wymienionego w lit. b, zakonczonego egzaminem przeprowadzonym
przez komisje zewnetrzna wobec podmiotu ksztalcacego, w sklad ktérej nie wchodza

przedstawiciele podmiotu ksztatcacego, w szczegélnosci przez komisje powolang przez



stowarzyszenia wydajace certyfikaty psychoterapeuty, a w przypadku osoby, o ktérej mowa
w lit. a - posiada status osoby uczestniczacej co najmniej dwa lata w szkoleniu
podyplomowym, o ktéorym mowa w lit. b, oraz zaswiadczenie wydane przez podmiot
prowadzacy ksztalcenie i pracuje pod nadzorem osoby posiadajacej certyfikat
psychoterapeuty;

5) osoba, o ktorej mowa w pkt 2-4, spelniajaca dodatkowo co najmniej dwa z wymienionych
warunkow:

a) posiada co najmniej dwuletni staz pracy w zawodzie wraz z udokumentowanym
doswiadczeniem w prowadzeniu pomocy psychologicznej dla rodzicow,

b) posiada certyfikat psychoterapeuty lub ukonczyla drugi rok szkolenia do uzyskania
certyfikatu psychoterapeuty,

¢) posiada udokumentowany co najmniej dwuletni staz pracy w osrodku zajmujacym sie
perinatalna opieka paliatywna,

d) posiada udokumentowany co najmniej dwuletni staz pracy w osrodku zajmujacym sig
pediatryczng opieka paliatywna,

e) odbyta szkolenie specjalistyczne w zakresie pracy z trauma i zatoba, psychotraumatologii
lub interwencji kryzysowe;j,

f) w przypadku psychoterapeuty: posiada co najmniej czteroletnie doswiadczenie w
zawodzie psychoterapeuty.

W odniesieniu do innych warunkOw opieki perinatalnej rozporzadzenie przewiduje, ze:

1) wymagane jest pomieszczenie przystosowane do udzielania konsultacji lekarskich
i psychologicznych;

2) prowadzona jest wspolpraca ze §wiadczeniodawcg udzielajgcym $wiadczen z zakresu
poloznictwa i ginekologii - trzeci poziom referencyjny oraz neonatologii, w warunkach
leczenia szpitalnego;

3) prowadzona jest wspolpraca z polozng podstawowej opieki zdrowotnej oraz lekarzem
specjalista w dziedzinie potoznictwa i ginekologii;

4) $wiadczeniodawca realizujacy $wiadczenie gwarantowane w warunkach perinatalnej
opieki paliatywnej posiada co najmniej trzyletnie do§wiadczenie w pracy w pediatrycznej
opiece paliatywnej w zakresie hospicjum domowego dla dzieci lub hospicjum
stacjonarnego lub wspdlpracuje z osrodkiem majgcym doswiadczenie w pracy w

pediatrycznej opiece paliatywnej;



5) $wiadczenie gwarantowane w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej jest
realizowane do 28. dnia po porodzie.

Nalezy ponadto wskazaé, iz — w mysl art. 31a i 31b ustawy z dnia 27 sierpnia 2004
r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych — podstawa
zakwalifikowania $wiadczenia opicki zdrowotnej (w tym Swiadczenia z zakresu
perinatalnej opieki paliatywnej) jako $wiadczenia gwarantowanego (finansowanego w
catosci ze $rodkoéw publicznych) jest jego ocena uwzgledniajgca szereg szczegdtowych
kryteriow, do ktérych nalezg wplyw na poprawe zdrowia obywateli, skutki nastgpstw
choroby lub stanu zdrowia, znaczenie dla zdrowia obywateli, skutecznos¢ kliniczna i
bezpieczenstwo, stosunek uzyskiwanych korzysci zdrowotnych do ryzyka zdrowotnego,
stosunek kosztow do uzyskiwanych efektow zdrowotnych, jak réwniez skutki finansowe
dla systemu ochrony zdrowia, w tym dla podmiotéw zobowiazanych do finansowania
swiadczen opieki zdrowotnej ze §rodkéw publicznych.

Mimo, ze standardy w zakresie opieki medycznej nad kobieta w cigzy w sytuacji
ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej zyciu,
ktére powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka, sa zdefiniowane na gruncie aktow
wykonawczych do ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze $rodkow publicznych (Dz. U. z 2020 r. poz. 1398), brak jest regulacji
zapewniajacych kompleksowa koordynowana opieke nad najcigzsza patologia cigzy.

Zmiany legislacyjne w ww. zakresie zostaly zapoczgtkowane ustawg z dnia 4
listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za Zzyciem”, ktérej gtéwnym
zatozeniem byla konieczno$¢ zapewnienia przez panstwo rodzinom w Polsce poczucia
bezpieczenstwa, w szczegolnosci w sytuacji nieuleczalnej choroby dziecka badZz jego
ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia. Celem ustawy byto wprowadzenie wsparcia dla
rodzin obejmujgcego:

I.  dostep do wyrobdéw medycznych okreslonych w przepisach wydanych o refundacji,
na zlecenie, do wysokosci limitu finansowania ze srodkow publicznych okreslonego

w tych przepisach, wedlug wskazan medycznych bez uwzglednienia okresow

uzytkowania, dla §wiadczeniobiorcow do 18. roku zycia, u ktoérych stwierdzono

ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajacg zyciu,
ktére powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu, na

podstawie zaswiadczenia lekarza podstawowej opieki zdrowotnej lub lekarza
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II.

I1I.

IV.

VL

VII.

ubezpieczenia zdrowotnego, posiadajgcego specjalizacje II stopnia lub tytut
specjalisty w dziedzinie: poloznictwa i ginekologii, perinatologii, neonatologii lub
pediatrii;

dostep do informacji w zakresie rozwigzan wspierajacych, do diagnostyki
prenatalnej oraz zapewnienie mozliwosci przeprowadzenia porodu w szpitalu III
stopnia referencyjnosci;

dostep dla rodzin do poradnictwa w zakresie rozwigzan wspierajgcych rodzine.
Poradnictwo w ww. zakresie dla kobiet, ich rodzin lub rodziny z dzieckiem
posiadajacym zaswiadczenie o cigzkiej wadzie koordynowane jest przez asystenta
rodziny, o ktérym mowa w ustawie o wspieraniu rodziny i systemie pieczy
zastepczej;

prawo do korzystania poza kolejnoscia ze §wiadczen opieki zdrowotnej oraz z ustug
farmaceutycznych udzielanych w aptekach dla kobiet w cigzy oraz
swiadczeniobiorcow do 18. roku Zzycia, u ktérych stwierdzono ci¢zkie i
nieodwracalne upo$ledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktore
powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu, na podstawie
zaswiadczenia lekarza podstawowej opieki zdrowotnej lub lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego, posiadajagcego specjalizacje II stopnia lub tytul specjalisty w
dziedzinie: potoznictwa i ginekologii, perinatologii, neonatologii lub pediatrii;
wprowadzenie jednorazowego $wiadczenia w wysokosci 4000 zt z tytutu urodzenia
dziecka, u ktorego zdiagnozowano ci¢zkie i nieodwracalne uposledzenie albo
nieuleczalng chorobg zagrazajaca jego zyciu, ktére powstaly w prenatalnym okresie
rozwoju dziecka lub w czasie porodu. Swiadczenie to ustalono jako przystugujace
matce lub ojcu dziecka, opiekunowi prawnemu albo opiekunowi faktycznemu
dziecka bez wzgledu na dochdd;

wprowadzenie informatora o uprawnieniach przystugujacych na podstawie ustawy,
opracowanego przez ministra wlasciwego do spraw zdrowia w porozumieniu
z ministrem wlasciwym do spraw rodziny oraz ministrem wlasciwym do spraw
zabezpieczenia spolecznego 1 udostgpniony na stronach internetowych urzedow
obstugujacych ww. ministréw;

wprowadzenie kompleksowego programu rzgdowego wsparcia ,Za zyciem”

dotyczacego w szczegdblnosci:
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VIIL

N o v s W

wcezesnego wspomagania rozwoju dziecka;

opieki, w tym paliatywnej, lub rehabilitacji dzieci posiadajacych stosowne
zaswiadczenie;

wsparcia dla kobiet w cigzy i ich rodzin w przypadku cigzy powiklane;j;

pomocy w zabezpieczeniu szczegdlnych potrzeb, w tym mieszkaniowych, rodzin
z dzieckiem posiadajacym stosowne zaswiadczenie;

dostep do instrumentdw polityki na rzecz rodziny (wsparcie jest realizowane przez
swiadczeniodawcéw z zakresu opieki zdrowotnej, jednostki samorzadu
terytorialnego oraz jednostki organizacyjne realizujgce wspieranie rodziny lub inne
jednostki, w tym na zasadach, w sposdb i w trybie przewidzianym w przepisach
odrebnych), tj. dostep do:

badan prenatalnych;

$wiadczen opieki zdrowotnej z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej i
leczenia szpitalnego, w tym zabiegoéw wewngtrzmacicznych;

wsparcia psychologicznego;

rehabilitacji lecznicze;j;

zaopatrzenia w wyroby medyczne;

opieki paliatywnej i hospicyjne;j;

poradnictwa laktacyjnego, ze szczegdlnym uwzglednieniem matek dzieci
urodzonych przed ukonczeniem 37 tygodnia cigzy lub urodzonych z masa
urodzeniowa ponizej 2500 g.

Ustawa miata umozliwié korzystanie dzieciom do 18 roku zycia z ciezkim

i nieodwracalnym upo$ledzeniem albo nieuleczalng choroba zagrazajaca zyciu, ktére

powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu, ze swiadczen opieki

paliatywnej i1 hospicyjnej poza kolejnoscia.

Na podstawie uchwalonej w listopadzie 2016 r. ustawy opracowano Program

wsparcia rodzin ,,Za zyciem” (uchwata nr 160 Rady Ministrow z dnia 20 grudnia 2016 r. w

sprawie kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za zyciem” (M. P. poz. 1250), ktéry

przewiduje zapewnienie koordynowanej opieki nad kobieta w cigzy, a takze diagnostyke i

terapi¢ prenatalng oraz opieke paliatywng i hospicyjna.

Perinatalna opieka paliatywna stata si¢ $§wiadczeniem gwarantowanym od lutego

2017 r.
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Nalezy podkresli¢ donioste znaczenie podjetych dotychczas dzialan legislacyjnych
w przedmiotowym zakresie, szczegdlnie w kontekscie wynikéw kontroli przeprowadzonej
przez Najwyzsza Izbe Kontroli w zakresie opieki paliatywnej i hospicyjnej. Jak wynika
z Informacji o wynikach kontroli ,,Zapewnienie opieki paliatywnej i hospicyjnej”
przeprowadzonej przez NIK w 2019 r. obejmujgcej okres 2015-2018 (I potowa) system
opieki paliatywnej i hospicyjnej nie zapewnial wczesniej dostepu do odpowiedniej jakosci
swiadczen wszystkim pacjentom, ktdrzy potrzebowali takiej opieki. NIK zwrocit uwage na
brak dostepu do perinatalnej opieki paliatywnej na terenie szesciu wojewddztw, sposrod
ktorych w trzech w ogdle nie przeprowadzono konkursu, aby wyloni¢ swiadczeniodawcow,
za$ w pozostatych trzech nie wyloniono $wiadczeniodawcy, ktory spelnial wymagania.
Prezes NFZ, ktory nadzoruje realizacj¢ zadan Oddzialéw Wojewddzkich NFZ,
niewystarczajagco monitorowal zapewnienie dostgpu do tych $wiadczen, ktére od lutego
2017 r. staty si¢ §wiadczeniami gwarantowanymi. Zdaniem NIK, Prezes NFZ w ramach
sprawowanego nadzoru powinien monitorowa¢ zapewnienie realizacji §wiadczen opieki
paliatywnej i hospicyjnej we wszystkich wojewddztwach i podejmowaé dziatania
ukierunkowane na zapewnienie dostepu tych §wiadczen w danym regionie. W zwigzku z
powyzszym NIK wnioskowal do Prezesa NFZ o zapewnienie — w ramach nadzoru
sprawowanego nad OW NFZ — dostepu do Swiadczen perinatalnej opieki paliatywnej na
terenie wszystkich wojewodztw. NIK wskazat rowniez, ze pomimo potrzeby zaznaczanej
m.in. przez Prezesa NFZ w 2016 r., a takze przez Agencj¢ Ochrony Technologii
Medycznych i Taryfikacji w 2015 r., Minister Zdrowia nie okreslil standardéw w opiece
paliatywnej dla dorostych, w pediatrycznej opiece paliatywnej 1 w perinatalnej opiece
paliatywnej. W  opinii NIK bez standardéw obowigzujacych  wszystkich
$wiadczeniodawcow, zwigkszenie finansowania §wiadczen opieki paliatywnej i hospicyjnej
nie mogto przyczyni¢ si¢ do podniesienia jakos$ci ich udzielania. Brak standardéw opieki
zostat zgloszony jako jeden z probleméw funkcjonowania opieki paliatywnej przez o§miu
spo$rod 15 objetych kontrolg $wiadczeniodawcow, a takze przez 96 sposrdd 264
swiadczeniodawcow, od ktérych w trakcie kontroli NIK zasiegata informacji. NIK wskazat
rowniez, ze umowy na udzielanie Swiadczen podpisano z 524 podmiotami (wedtug Regon,
a z 551 podmiotami wedtug kodow $wiadczeniodawcoéw NFZ). Ich liczba roznita si¢ w
zaleznosci od regionu od 11 w wojewoddztwie opolskim do 66 w wojewddztwic

mazowieckim. W 1 pétroczu 2018 r., pod wzgledem zakresu S$wiadczen, najwiecej
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podmiotow udzielalo $wiadczen w warunkach domowych dla dorostych — 385,
stacjonarnych — 180i ambulatoryjnych — 145, a najmniej w warunkach perinatalnej opieki
paliatywnej — 7 i warunkach domowych dla dzieci — 64.

Srednia liczba podmiotéw udzielajaca $wiadczers OPH w latach 2015-2018 (I pétrocze)

400 ——
524 podmioty

udzielajace
swiadczen OPH

300

Liczba hospicjéw

200
100
0 -
Hospicja Hospicja Poradnie Hospicja Hospicja
domowe dla stacjonarne medycyny domowedla perinatalne
dorostych paliatywnej dzieci

Zrédto: Opracowanie whasne NIK na podstawie kontroli w NFZ.

Trzy sposrod pieciu skontrolowanych przez NIK Oddziatéw NFZ zawarly umowy na
udzielanie $wiadczenia perinatalnej opieki paliatywnej. Natomiast na terenie dwoch
wojewoOdztw nie zostaly zapewnione te swiadczenia:

- Lubuski Oddzial NFZ w 2017 r. oglosil postepowania konkursowe, ale uniewaznit
je z powodu niewptyniecia ofert lub niespelniania wymogdw prawnych. Ze wzgledu na
brak ofert rownie nieskuteczne okazalo si¢ postepowanie ogloszone w IV kwartale 2018 r.;

- Zachodniopomorski Oddzial NFZ nie zaplanowal $rodkéw i nie oglosit
postgpowania na udzielanie tych swiadczen. Tlumaczyl to wiedza, Ze nie ma chetnych na
wykonywanie tego rodzaju $wiadczen. NIK wskazal, ze dopiero ogloszenie postgpowania
pozwoliloby na obiektywna weryfikacje zainteresowania podmiotéw udzielaniem
swiadczen. Niewykluczone jest bowiem, ze do konkursu przystapilby oferent spoza terenu
wojewoddztwa badz realizacja $wiadczen modgt by¢ zainteresowany nowy podmiot
spetniajgcy warunki.

Yacznie w latach 2015-2018 (I podirocze) za udzielone $wiadczenia opieki
paliatywnej 1 hospicyjnej skontrolowani §wiadczeniodawcy otrzymali 97,1 min zi, co
stanowilo ponad 5% kwot przeznaczonych przez NFZ na §wiadczenia opieki paliatywnej i
hospicyjnej w kraju. Najwigcksza otrzymana kwota wyniosta 14,2 mln zl, a najmniejsza 1,4
mlin zl. Najwiecej srodkéw otrzymano na opieke stacjonarng — 40,9 min zi, nastepnie na

domowg dla dorostych — 37,6 mln z1 i dla dzieci — 15,7 mln zt. Najnizsze kwoty uzyskano
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za prowadzenie poradni medycyny paliatywnej — 251 tys. zt oraz za perinatalng opieke
paliatywna 129 tys. zt (funkcjonujgcg od 2018 r.). Natomiast w 2019 r. jak wynika z danych
Centrali NFZ w ramach perinatalnej opieki paliatywnej udzielono tagcznie (w 10 oddziatach
Wojewodzkich NFZ) 341 §wiadczen na taczng warto$¢ 418 626,12 zl.

Pierwsze pacjentki zostaly objgte perinatalng opieka paliatywnag w 2018 r.
Skontrolowane przez NIK hospicja objely refundowang przez NFZ opieka 88% wszystkich
pacjentek w kraju (90 ze 101), w tym jeden swiadczeniodawca przyjal 89 pacjentek.
Ponadto w latach 2015-2018 (I pétrocze) opieka taka objat on takze 1554 innych pacjentek
z catego kraju, ale §wiadczenia te nie byly finansowane z NFZ. Do konca 2018 r. Oddziaty
NFZ podpisaly umowy o §wiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej z 15
$wiadczeniodawcami. W ramach koordynacji opieki pracownicy $wiadczeniodawcy
kontaktowali sie z lekarzami i potoznymi udzielajagcymi swiadczenn w placdwkach
wskazanych przez cig¢zarne pacjentki, a wsparcie po porodzie rozciggalo si¢ poza
wymagane prawnie 28 dni, dzieki czemu rodzice zmartego dziecka mogli uczestniczy¢ w
spotkaniach grupy wsparcia w zatobie w zalezno$ci od potrzeb. Podmiot ten weryfikowat
wstepne diagnozy postawione w innych osrodkach medycznych i w przypadku
potwierdzenia $miertelnej wady ptodu, oferowat opieke w ramach hospicjum perinatalnego.
Zgodnie z danymi NIK w latach 2015-2018 (I péirocze) ze $wiadczen opieki paliatywnej
i hospicyjnej skorzystato 257 tys. 0sdb, z czego opieka perinatalng wsparto 101 rodzin.

Perinatalna opieka paliatywna nadal nie jest jednak rozpowszechniona i konieczne
jest wprowadzenie zmian, w tym zmian ustawowych, w tym zakresie. Zgodnie z Raportem
z badan ,,Hospicjum dla Zzycia poczetego” przygotowanym w kwietniu 2020 r. na zlecenie
Stowarzyszenia Medycznego Hospicjum Dla Dzieci Dolnego Slqska LFormuta Dobra”
wiekszo$¢ Polakéw nie potrafi nawet wyjasni€, czym jest hospicjum perinatalne — prawie
60 proc. domysla sie, o co chodzi, ale nie sg pewni definicji, a co 3 respondent w ogole nie
wie, czym ono jest. Jedynie co 10 badany deklaruje znajomos¢ tego pojecia. Najczestsze
skojarzenia z hospicjum perinatalnym to miejsce dla nieuleczalnie chorych/z wadami
letalnymi (64 proc.), dla rodzicow (43 proc.) oraz takie, gdzie mozna znalez¢ opieke,
pomoc, wsparcie (40 proc.). Wiekszo$¢ respondentow (prawie 80 proc.) zgadza si¢ z tym,
ze nieuleczalnie chore dzieci nalezy objaé opieka jeszcze przed narodzeniem. Wigkszos¢
badanych uwaza réwniez, ze opieki wymaga pozostala rodzina nieuleczalnie chorego

nienarodzonego dziecka, np. ojciec, rodzenstwo. Prawie 80 proc. ankietowanych wspartoby
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datkiem pienieznym hospicjum perinatalne. 40 proc. respondentéw nie zgadza si¢ z tym, ze
dzieci z wadami wrodzonymi i ci¢zkimi nieuleczalnymi chorobami oraz ich leczenie i
opieka to nadmierne obcigzenie dla spoleczenstwa. W raporcie zawarto takze teze, zgodnie
z ktdérg niezbedne jest inicjowanie i podtrzymywanie publicznego dyskursu w mediach
tradycyjnych i Internecie, albowiem oswojenie si¢ opinii publicznej zaréwno z
terminologig, jak i praca hospicjow sprzyja akceptacji, zaufaniu i wspotpracy (wsparcie
finansowe, wolontariat, pomoc rzeczowa).

Hospicja perinatalne istniejg od kilkunastu lat. Informuja, edukuja, ale przede
wszystkim ich zadaniem jest pomoc rodzicom, ktérzy otrzymujg diagnozg, zgodnie z ktora
ich dziecko moze umrze¢ w trakcie porodu lub niedlugo po nim. Dla kobiet, ktére decyduja
si¢ urodzi¢ dziecko z cigzkim i nieodwracalnym uposledzeniem, opracowywany jest
mi¢dzy innymi plan porodu. Brak jest jednak wiedzy dotyczacej idei i praktyki hospicjow
perinatalnych. Przyczyng takiego stanu rzeczy — jak wynika z diagnozy stawianej m. in.
przez pracownikdw hospicjow — jest fakt, iz niewielu ginekologdw i potoznikéw kieruje
pacjentki do hospicjéw perinatalnych, przekazujagc im jedynie informacje na temat
mozliwosci usunigcia cigzy z powodu wad plodu. Powyzsze znajduje potwierdzenie w
raporcie z 2016 r. ,Prenatalna opieka hospicyjna: wizja, dzialania oraz wyzwania”
autorstwa dra Blazeja Kmieciaka oraz mgr Zofii Szafranskiej-Czajki z Centrum Bioetyki
Instytutu na Rzecz Kultury Prawnej Ordo Iuris, ktéry jest pierwsza w Polsce pogiebiong
analizg dziatan podejmowanych przez hospicja perinatalne zaréwno w Polsce, jak i na
$wiecie. Gtéwne wnioski ptynace z raportu dotycza zatozen, ktérych realizacja — wedtug
autoréw — umozliwilaby stworzenie spojnej calosciowej koncepcji kompleksowej ochrony
perinatalnej w Polsce. Wynika z niego m. in., ze:

1. w wigkszosci regiondw Polski funkcjonuje perinatalna opieka hospicyjna, jednakze
podobne organizacje (lub formy dziatan) oferowane sg przede wszystkim w duzych
miastach. Dotarcie do nich z mniejszych miejscowosci jest duzg trudnoscia.

2. szczegOlnie niepokojacym zjawiskiem jest brak kierowania pacjentek w cigzy (w
trakcie ktorej stwierdzono wystgpowanie powaznych wad dziecka na prenatalnym
etapie rozwoju) do hospicjow perinatalnych. W tym kontekscie niepokoj budzi takze
nierzadkie arbitralne wydawanie opinii dotyczacych stanu poczetego dziecka, bez

konsultacji neonatologiczne;.
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3. omawiane placowki najczesciej okreslane sa mianem alternatywy w stosunku do
aborcji eugenicznej poczetego dziecka. Jest to nieuprawnione zawgzenie znaczenia
perinatalnej opieki hospicyjnej. Objecie troskg rodziny i dziecka w sytuacji
uzyskania niepokojacej diagnozy prenatalnej, stanowi pelng realizacje zasad
wynikajacych z art. 39 Kodeksu Etyki Lekarskiej oraz preambuty do Konwencji o
Prawach Dziecka. Perinatalna opieka hospicyjna pozwala na pelne upodmiotowienie
matki oraz dziecka poczetego, bedacego pacjentem posiadajgcym prawo do godnej
Smierci.

4. perinatalna opieka hospicyjna w 2016 r. byla jeszcze swiadczeniem zdrowotnym
catkowicie niedostrzeganym w systemie swiadczen zdrowotnych, finansowanych ze
srodkéw publicznych. Wszystkie wymienione w Raporcie hospicja dziataly dzieki
wsparciu darczyncow, réoznym formom dofinansowania (np. grantowego) badz
tez pro bono. Autorzy Raportu wskazuja, ze z racji na coraz czgstsze diagnozowanie
zaréwno najciezszych wad dzieci na prenatalnym etapie rozwoju, jak i innych
istotnych wad skutkujgcych niepelnosprawnoscig narodzonego juz dziecka, zasadne
wydaje sie rozwazenie uruchomienia narodowego programu wsparcia kobiety w
cigzy, w sytuacji uzyskania niepomyslnej diagnozy.

5. postulowano takze wlaczenie tematyki funkcjonowania hospicjéw perinatalnych do
planu studiéw wyzszych. Chodzi nie tylko o kierunki medyczne (gléwnie lekarski
oraz potoznictwo), ale réwniez o studia z zakresu psychologii, teologii, familiologii,
pomocy socjalnej oraz socjologii. Absolwenci podobnych kierunkéw sg
niezbednymi ekspertami podejmujacymi si¢ wsparcia rodzin, znajdujagcych si¢ pod
opieka hospicjow perinatalnych.

(Zrédto: http://www.ordoiuris.pl/raport-ordo-iuris--prenatalna-opieka-hospicyina---

wizja--dzialania-oraz-wyzwania.3814.i.html)

Dostrzegalny i dotkliwy w skutkach jest ponadto brak profesjonalnego wsparcia
psychologicznego dla cigzarnej w cigzy powiklanej. Opieka psychologiczna powinna by¢
zapewniona od momentu stwierdzenia podejrzenia wady, a kobieta w cigzy skierowana na
badania w celu potwierdzenia/wykluczenia nieprawidtowosci, w tym na konsultacje z
genetykiem i neonatologiem, a takze w razie potrzeby z innymi specjalistami (m.in.

kardiologiem, chirurgiem).
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Podkresli¢ takze nalezy, ze potrzeba wzmocnienia w ramach systemu ochrony
zdrowia hospicjow perinatalnych wynika z jedynych opublikowanych w recenzowanym
periodyku medycznym, zaakceptowanych przez Polskie Towarzystwo Pediatryczne
,,Standardow Prowadzenia Pediatrycznej Opieki Paliatywne;j”, ktdre wskazujg, iz co prawda
hospicja domowe sg podstawowym modelem opieki paliatywnej nad dzie¢cmi w Polsce,
jednakze hospicja stacjonarne przeznaczone sg dla dzieciem, ktére domu nie majg lub
rodzice nie moga, z réznych przyczyn, zabra¢ dziecka do domu. Hospicjum stacjonarne w
przypadku wad najci¢zszych sprawdza sie w dwoch sytuacjach: gdy rodzice zrzekajg sie
praw do urodzonego chorego dziecka i jako ,,pomost” pomiedzy szpitalem a domem.
Rodzice w hospicjum stacjonarnym uczg si¢ opieki nad dzieckiem i potem wypisywani sg
pod opieke hospicjum domowego (Zrodto: Standardy Prowadzenia Pediatrycznej Opieki
Paliatywnej Ogodlnopolskiego Forum Pediatryczne] Opieki Paliatywnej i Polskiego
Towarzystwa Pediatrycznego. Przeglad Pediatryczny, 2016/Vol. 45/No. 3/64-72).Majac na
uwadze powyzsze Projektodawcy wystepuja z inicjatywg stanowigca odpowiedz na
zdiagnozowane w systemie perinatalnej opieki paliatywnej braki, dotyczace przede
wszystkim ustawowych gwarancji w zakresie objecia kobiet w ciazy szczegolnie
powiklanej, ktérych dzieci cierpig na nieuleczalng chorobg lub uposledzenie prowadzace
do przedwczesnej smierci koordynowang opiekg perinatalng. Przewiduje si¢ tym samym
stworzenie postulowanej przez samo S$rodowisko medyczne specjalnej procedury
informowania i kierowania kobiety w cigzy z ciezkimi dysfunkcjami do hospicjow
perinatalnych, tj. podmiotéw wykonujgcych dziatalno$¢ leczniczg, ktoére udzielajg
$wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej realizowanych w

warunkach perinatalnej opieki paliatywne;j.

W zmienianym art. 1 pkt 1 ustawy z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w
cigzy i rodzin ,Za Zyciem” proponuje si¢ rozszerzenie tego przepisu majace na celu
wyrazne wyodrgbnienie opicki perinatalnej w ramach opieki paliatywnej, do ktorej
uprawnia obecny art. 6 pkt 6 ustawy. Nowelizacja kladzie nacisk na zapewnienie opieki
medycznej, promocje zdrowia oraz postgpowanie lecznicze w okresie cigzy, porodu i
potogu, co znajduje wyraz w projektowanym przepisie.

W art. 3 ustawy zawarto stowniczek wyjasniajacy pojecia, ktorymi postuguje si¢

ustawa.
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Hospicjum perinatalne zdefiniowano jako podmiot wykonujacy dziatalnosé
leczniczg, ktéry udziela $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i
hospicyjnej realizowanych w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej, tj. opieki, o ktorej
mowa w § 2 pkt 3 rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie Swiadczeni gwarantowanych
z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej.

Definicje lekarza opracowano w oparciu o obecnie funkcjonujacych specjalistéw
pracujgcych w podmiotach wykonujgcych dzialalnos¢ leczniczg udzielajacych swiadczen
zdrowotnych w zakresie opieki okoloporodowej oraz realizujacych $wiadczenia
gwarantowane z zakresu opieki paliatywnej 1 hospicyjnej (rozporzadzenie Ministra Zdrowia
z dnia 16 sierpnia 2018 r. w sprawie standardu organizacyjnego opieki okotoporodowe;
oraz rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie §wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej). Definicja zostata
wprowadzona na potrzeby projektowanego postgpowania dotyczacego koordynowanej
opieki nad kobieta w cigzy, u ktorego dziecka podejrzewa si¢ lub zdiagnozowano wade
letalng.

Kategoria lekarza hospicjum perinatalnego, tj. lekarza udzielajacego $wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej realizowanych w warunkach
perinatalnej opieki paliatywnej zostala zaprojektowana bez wskazywania konkretnych
specjalizacji, bowiem specjalizacje w odniesieniu do personelu podmiotu udzielajgcego
$wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej 1 hospicyjnej realizowanych w
warunkach perinatalnej opieki paliatywnej przewiduje ww. rozporzadzenie Ministra
Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej.

Jako osobe bliska projekt definiuje matzonka, krewnego lub powinowatego do
drugiego stopnia w linii prostej, przedstawiciela ustawowego, osobe pozostajgcg we
wspolnym pozyciu lub inng osobe wskazana przez kobiete w cigzy lub rodzacg. Tozsama
definicjg osoby bliskiej postuguje si¢ ustawodawca m.in. w ustawie z dnia 6 listopada 2008
r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz. U. z 2020 r. poz. 849).

Przez rodzing na gruncie przepiséw ustawy nalezy natomiast rozumie¢ matzonkow,
rodzicéw dziecka w fazie prenatalnej, rodzicow dziecka, opiekuna faktycznego dziecka,
przez ktorego rozumie si¢ osobe faktycznie opiekujgca si¢ dzieckiem, jezeli wystgpila z

wnioskiem do sagdu opiekunczego o przysposobienie dziecka, a takze pozostajace na ich
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utrzymaniu dzieci. Definicj¢ rodziny pozostawiono w niezmienionym w stosunku do
obecnie obowigzujgcego art. 3 ustawy brzmieniu.

Projekt definiuje ponadto szpital jako podmiot wykonujacy dziatalno$¢ lecznicza w
rodzaju stacjonarne i calodobowe $wiadczenia zdrowotne szpitalne, posiadajacy w
strukturze oddzial ginekologiczno-potozniczy i neonatologiczny. Szpitalem w rozumie
ustawy bedzie kazdy podmiot spelniajacy te wymagania, niezaleznie od poziomu
perinatalnej opieki paliatywne;.

Kluczowa dla projektu jest natomiast kategorii wady letalnej, ktorej podejrzenie lub
zdiagnozowania ma stanowi¢ podstawe objecia matki dziecka oraz dziecka z takg wada
koordynowang opicka. Mowa jest tutaj o cigzkiej i nieodwracalnej chorobie o podtozu
genetycznym lub rozwojowym, ktéra powstala w okresie prenatalnym i prowadzi do
poronienia samoistnego, zgonu wewngtrzmacicznego lub przedwczesnego zgonu zywo
urodzonego dziecka niezaleznie od zastosowanego leczenia, a zgodnie z aktualng wiedzg
medyczng brak jest mozliwosci leczenia przyczynowego tej choroby. Uzyte w projekcie
okreslenie opiera sie¢ w calosci na kategorii zdefiniowanej w rozporzadzeniu Ministra
Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r. w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki paliatywnej i hospicyjnej, ktore definiuje perinatalng opieke paliatywng jako
wsparcie rodzicom dziecka, w tym bedacego w fazie prenatalnej, jak réwniez opieke
nastawiong na zapewnienie komfortu i ochrone¢ przed uporczywg terapig noworodkom - z
cigzkim i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng chorobg zagrazajaca Zyciu,
ktére powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu (§ 2 pkt 3
rozporzgdzenia) oraz czyni wadg letalng wskazaniem medycznym do realizacji §wiadczen
gwarantowanych (§ 9 rozporzadzenia), stanowigc, iz warunkiem realizacji $§wiadczen
gwarantowanych w omawianym zakresie jest m. in. ,wskazanie medyczne, a w
szczego6lnosci fakt wystepowania u Swiadczeniobiorcy jednostki chorobowej, o ktorej
mowa w zalgczniku nr 1 do rozporzadzenia, nierokujacej nadziei na wyleczenie, a w
przypadku perinatalnej opieki paliatywnej - cigzkie i nieodwracalne uposledzenie albo
nieuleczalna choroba zagrazajaca zyciu, ktére powstaly w prenatalnym okresie rozwoju
dziecka lub w czasie porodu, w szczegolnosci zaburzenia rozwojowe prowadzace do
poronienia samoistnego, porodu przedwczesnego lub zgonu wewngtrzmacicznego,
zaburzenia rozwojowe prowadzace do przedwczesnej Smierci zywo urodzonego dziecka,

okreslone w szczegélnosci jednostkami chorobowymi, o ktérych mowa w czesci III
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zalgcznika nr 1 do rozporzadzenia”. Wprowadzenie niniejszej kategorii wady na gruncie
projektowanych przepisow pozwoli na uregulowanie kompleksowej procedury wsparcia
dedykowanej kobietom spodziewajgcym si¢ dziecka z wada, ktdrej leczenie przyczynowe
nie jest mozliwe i ktora niezaleznie od zastosowanego leczenia prowadzi do przedwczesnej
$mierci.

Projektowane w art. 4 ustawy zmiany uwzgledniajg gwarantowanie odpowiednich
swiadczen zdrowotnych kobietom w cigzy z wadg letalng, a ponadto wyraznie wskazujg, iz
prawo do §wiadczen przysluguje im nie tylko w zwigzku z rozpoznaniem takiej wady, ale
takze jej podejrzeniem. Celem nowelizacji jest bowiem wprowadzenie koordynowanej
opieki nad kobietg w takiej cigzy od momentu podejrzenia wady letalnej. Projekt wyraznie
ponadto wskazuje, iz wsparcie gwarantowang ustawg obejmuje réwniez zapewnienie
jednorazowego $wiadczenia z tytutu urodzenia dziecka, u kidrego zdiagnozowano wade
letalng, odpowiednie $wiadczenia opieki zdrowotnej dla dziecka, ze szczegdlnym
uwzglednieniem dziecka, u ktérego zdiagnozowano takg wade, jak réwniez dostep do ustug
koordynacyjno-opiekunczo-rehabilitacyjnych. W mysl projektowanego art. 4 ust. 3 wada
letalna, obok ciezkiego 1 nieodwracalnego uposledzenia albo nieuleczalnej choroby
zagrazajacej zyciu, ktora powstala w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie
porodu, bedzie stwierdzana w zaswiadczeniu przez lekarza ubezpieczenia zdrowotnego, w
rozumieniu ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze $rodkéw publicznych, posiadajagcego specjalizacje 11 stopnia lub tytut
specjalisty w dziedzinie: poloznictwa i ginekologii, perinatologii, neonatologii, neurologii
dziecigcej, kardiologii dzieciecej lub chirurgii dziecigcej, stanowigcym podstawe do
otrzymania jednorazowego swiadczenia z tytulu urodzenia dziecka.

Projektowana w art. 6 pkt 6 zmiana ma charakter wynikowy wzgledem
projektowanego art. 1 pkt 1.

Dodawane w ustawie art. 6a-6g wprowadzaja koordynowang opieke nad kobietg w
ciazy, u ktérej dziecka podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalna.

Projekt przewiduje w art. 6a, iz w przypadku podejrzenia lub rozpoznania takiej
wady na lekarzu bedzie spoczywal obowigzek poinformowania kobiety w cigzy o
podejrzeniu lub rozpoznaniu, a jego realizacja ma si¢ odby¢ w warunkach zapewniajgcych

intymnos¢ i poszanowanie jej godnosci. Projekt przewiduje w nastepstwie powyzszego
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kolejne dzialania lekarza w ramach koordynowanej opieki nad kobieta w ciazy, u ktorej
dziecka podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalna, tj.:

1) skierowanie na dalsze badania diagnostyczne lub konsultacje specjalistyczne;

2) skierowanie do hospicjum perinatalnego;

3) skierowanie do poradni psychologicznej lub innego podmiotu wykonujacego
dzialalno$¢ lecznicza, realizujacego $wiadczenia z zakresu wsparcia
psychologicznego;

4) udostepnienie dokumentacji medyczne;j.

Projektowany art. 6b ustawy stanowi o obowigzku powotania w kazdym szpitalu w
rozumieniu ustawy, tj. w szpitalu, w ktérym istnieje oddzial ginekologiczno-polozniczy i
neonatologiczny, koordynatora perinatalnej opieki paliatywnej, ktorego funkcje bedzie
mogl pelnic¢ lekarz, potozna lub psycholog. Do zadan koordynatora bedzie nalezalo:

1) po uzyskaniu niezb¢dnej dokumentacji medycznej, przekazanie informacji o
kobiecie w cigzy, u ktorej dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa si¢ lub
rozpoznano wade letalng, ktéra wybrata szpital jako miejsce porodu, lekarzom
kierujagcym oddziatami ginekologiczno-polozniczym i neonatologicznym;

2) koordynacja obiegu dokumentacji medycznej kobiety w cigzy, u ktorej dziecka
w fazie prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wade letalng, pomiedzy
lekarzem, potozng i psychologiem opiekujacym si¢ kobietg w cigzy w szpitalu;

3) koordynacja kontaktu pomiedzy kobieta w cigzy, u ktérej dziecka w fazie
prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalng plodu, a lekarzem,
potozng i psychologiem opiekujacym si¢ kobietg w cigzy w szpitalu;

4) zgloszenie urodzonego dziecka, u ktérego podejrzewano lub rozpoznano wade
letalna, do podmiotu wykonujacego dzialalnos¢ leczniczag w zakresie opieki
paliatywnej dla dzieci w warunkach domowych lub stacjonarnych, jezeli stan
dziecka na to pozwala, a rodzice wyrazili na to zgode.

Poniewaz pierwszym krokiem w objeciu kobiety w cigzy, u ktorej dziecka w fazie
prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalna, opieka skoordynowana bedzie jej
skierowanie pod opieke hospicjum perinatalnego, projekt zaklada, ze lekarz hospicjum
perinatalnego, po uzyskaniu jej zgody, w przypadku, gdy zdecyduje ona o urodzeniu

dziecka, skieruje jg do koordynatora w szpitalu, ktory wybierze jako micjsce porodu. W

22



przypadku kobiety niepozostajacej pod opieka hospicjum perinatalnego, skierowanie takie
wystawi lekarz.

Projektowany art. 6d ustawy stanowi o obowigzku zwolania przez koordynatora w
szpitalu o II lub III stopniu referencyjnosci opieki okotoporodowej konsylium, ktérego
celem jest zaplanowanie miejsca porodu kobiety w cigzy, u ktorej dziecka w fazie
prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg¢ letalna, przebiegu porodu oraz opieki
poporodowej, w tym neonatologicznej, a takze sposobu postepowania z zZywo urodzonym
dzieckiem. W konsylium weZmie udziat kobieta w ciazy, ze wzgledu na ktdra zostanie ono
zwolane i wskazana przez nig osoba bliska, lekarz specjalista w dziedzinie ginekologii i
poloznictwa, lekarz specjalista w dziedzinie neonatologii, potozna, psycholog i
koordynator. W konsylium bedzie mégt wziaé takze udzial przedstawiciel hospicjum
perinatalnego, pod ktérego opiekg przebywata kobieta w ciazy, u ktorej dziecka w fazie
prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wade letalna.

Projekt stanowi o zapewnieniu kobiecie w cigzy mozliwosci wyrazenia swojej woli
dotyczacej oczekiwan co do przebiegu porodu, opieki poporodowej, w tym
neonatologicznej, a takze sposobu postgpowania z zywo urodzonym dzieckiem. Jezeli w
trakcie konsylium ustalona zostanie mozliwos¢ odbycia przez kobiete w cigzy, u ktorej
dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalng, porodu w szpitalu
o I stopniu referencyjnosci opieki okotoporodowej, koordynator zgtasza ja do koordynatora
we wlasciwym szpitalu. Ustalenia konsylium bgdg protokotowane.

Projektowany art. 6e stanowi rozwinigcie wymagania, zgodnie z ktérym
postepowanie z kobieta w cigZzy, w okresie porodu albo pologu, u ktorej dziecka podejrzewa
si¢ lub rozpoznano wade letalng, winno uwzgledniaé poszanowanie jej intymnosci i
godnosci. Projekt w zwiazku z tym wyraZznie stanowi o nieumieszczaniu takiej kobiety w
szpitalu w sali razem z kobietami oczekujacymi narodzin albo po urodzeniu zdrowego
dziecka. Kobieta w cigzy, w okresie porodu albo pologu, u ktérej dziecka podejrzewa si¢
lub rozpoznano wade letalng, bedzie miata ponadto prawo do: stalej obecnosci osoby
bliskiej, statlego kontaktu z dzieckiem po urodzeniu, zabezpieczenia pamigtek po dziecku
oraz pozegnania z nim. Kobiecie w cigzy, w okresie porodu albo potogu, u ktérej dziecka
podejrzewa si¢ lub rozpoznano wadg letalng, umozliwiony zostanie takze w szpitalu kontakt
z psychologiem, duchownym jej wyznania oraz — w przypadku gdy przebywata pod opieka

hospicjum perinatalnego — z przedstawicielem tego hospicjum.
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Projekt przewiduje takze, ze rodzinie zmarlego dziecka udziela si¢ informacji o
mozliwosci uzyskania dalszej pomocy psychologicznej, podmiotach udzielajacych takiej
pomocy oraz o mozliwosci pochéwku.

Odstgpienie od stosowania przepisow wprowadzajacych te wymagania bedzie
dopuszczalne tylko w wyjatkowych przypadkach, uzasadnionych wzgledami medycznymi
lub dobrem kobiety lub dziecka. Taka decyzja lekarza oraz przyczyny jej podjecia beda
musiaty zosta¢ odnotowane w dokumentacji medycznej.

Projektowana w art. 7 ustawy zmiana przewiduje uwzglednienie wady letalnej w
regulacji dotyczacej zawierania uméw ze §wiadczeniodawcami realizujgcymi $wiadczenia
opieki zdrowotnej w wigcej niz jednym zakresie Swiadczen lub w réznych rodzajach
dziatalnosci leczniczej, o ktérych mowa w art. 8 ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o
dziatalnosci leczniczej (Dz. U. z 2020 r. poz. 295 i 567), skierowane do kobiet w cigzy
powiktanej, w przypadku ktérych nie stosuje si¢ przepisow ustawy z dnia 27 sierpnia 2004
r. o §wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw publicznych dotyczacych
konkursu ofert i rokowan.

Projekt przewiduje ponadto koniecznos¢ uwzglednienia wady letalnej we wzorze
wniosku o jednorazowe swiadczenie z tytulu urodzenia si¢ dziecka, okreslanym
rozporzadzeniem wydawanym na podstawie art. 10 ust. 14 ustawy, w zwigzku z zmiang art.
4 ust. 3 ustawy, dotyczacego stwierdzania w zaswiadczeniu lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego, w rozumieniu ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o §wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkow publicznych, posiadajacego specjalizacje II stopnia
lub tytut specjalisty w dziedzinie: potoznictwa i ginekologii, perinatologii, neonatologii,
neurologii dzieci¢cej, kardiologii dzieciecej lub chirurgii dziecigcej, rowniez wady letalnej.

W zwigzku z powyzszym projekt zachowuje czasowo w mocy obowigzujgce
rozporzadzenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 21 grudnia 2016 r. w
sprawie wzoru wniosku o jednorazowe $wiadczenie z tytutlu urodzenia si¢ dziecka, u
ktorego zdiagnozowano ci¢zkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe
zagrazajaca zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.

Jednoczesnie art. 3 projektu zaktada mozliwo$é korzystania — do czasu ustalenia
nowego wzoru — z obowigzujacego wzoru wniosku o ustalenie prawa do $wiadczenia z

tytutu urodzenia si¢ dziecka, wskazujac na konieczno$¢ dopisania w jego tytule
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sformutowania ,,lub wade letalng” oraz dolaczenia za§wiadczenia lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego o stwierdzeniu wady letalnej.

Zaklada sie, ze wejScie w Zzycie projektowanej ustawy powinno skutkowaé
konieczno$cia zweryfikowania zgodnosci z wustawg przepisOw rozporzadzenia
koszykowego wydawanego na podstawie art. 31d ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o
$wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych, w szczegdlnosci
obowigzujagcego § 7a rozporzadzenia dotyczacego Swiadczen gwarantowanych
realizowanych w warunkach perinatalnej opieki paliatywne;j.

Przewiduje sig, ze ustawa wejdzie w zycie po uplywie 14 dni od dnia jej ogloszenia.

Wplyw projektu na budzet panstwa jest trudny do jednoznacznego oszacowania, z
uwagi na brak mozliwosci wskazania docelowej grupy kobiet objetych projektem.

Projekt ustawy nie jest sprzeczny z prawem Unii Europejskiej.

Projekt ustawy nie podlega obowigzkowi przedstawienia wlasciwym instytucjom Unii
Europejskiej, w tym Europejskiemu Bankowi Centralnemu, w celu uzyskania opinii,
dokonania powiadomienia, konsultacji albo uzgodnienia.

Projekt ustawy nie podlega procedurze notyfikacji aktéw prawnych, okreslonej
w przepisach rozporzadzenia Rady Ministréw z dnia 23 grudnia 2002 r. w sprawie
funkcjonowania krajowego systemu notyfikacji norm i aktéw prawnych (Dz. U. poz. 2039

oraz z 2004 r. poz. 597).
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