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1. Problem decyzyjny

Celem niniejszego raportu jest dokumentacja procesu przygotowania projektu taryfy $wiadczenia
gwarantowanego opieki zdrowotnej, jakim jest perinatalna opieka paliatywna, w oparciu o przyjeta
metodyke taryfikacji Swiadczen.

Dotychczas perinatalna opieka paliatywna lezata przede wszystkim w obszarze dziatan fundacji
i stowarzyszen prowadzacych hospicja. Kazda z placowek wypracowata odrebne standardy i systemy
funkcjonowania, a ich dziatalnos¢ jest caty czas finansowana ze srodkéw witasnych organizacji.

2.11.2016 r. pismem IK 746956/DS Minister Zdrowia zlecit Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji (AOTMIT) przygotowanie raportu oceny zasadnosci zakwalifikowania do koszyka
Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej rozwigzan w zakresie Swiadczen
dla kobiet w cigzy z podejrzeniem wad rozwojowych ptodu wraz z prezentacja dotyczacy
przedmiotowych rozwigzan. Wyniki pracy Agencji, uwzgledniajagce propozycje Srodowiska,
uzupetnione o analize rozwigzan systemowych w innych krajach, wstepng wycene Swiadczenia, a takze
analize wptywu na budzet ptatnika publicznego, zostaty przedstawione na spotkaniu w Ministerstwie
Zdrowia.

Nastepnie do AOTMIT wptyneto zlecenie 2 30.11.2016 r., znak IK 764514/DS, dotyczgce przygotowania
rekomendacji Prezesa AOTMIT w sprawie zasadnosci zakwalifikowania swiadczenia opieki zdrowotnej:
perinatalna opieka zdrowotna jako Swiadczenia gwarantowanego z zakresu opieki paliatywnej
i hospicyjnej, na podstawie art. 31 ¢ Ustawy o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
Srodkow publicznych (Dz.U. z 2015 r., poz. 581 z pézn. zm).

12.12.2016 r. Rada Przejrzystosci opublikowata stanowisko nr 129/2016, zgodnie z ktérym nie wydata
pozytywnej opinii o zakwalifikowaniu $wiadczenia perinatalnej opieki paliatywne] jako $wiadczenia
gwarantowanego. W uzasadnieniu Rada Przejrzystosci podkreslita, ze popiera idee organizacji
i prawidtowego finansowania ze $rodkdow publicznych systemu perinatalnej opieki paliatywnej
w przypadkach ciezkich wad i/lub zaburzen rozwojowych, a takze innych standéw chorobowych
rozpoznanych prenatalnie u ptodu lub w okresie okotoporodowym u rodzacego sie dziecka, uznanych
wprost za letalne lub stanowigcych czynnik niekorzystny rokowniczo dla przezycia noworodka lub
niemowlecia. Mimo to Rada Przejrzystosci nie wydata pozytywnej opinii ze wzgledu na brak
miarodajnych danych pozwalajacych na ocene poziomu lub sposobu finansowania takiego
Swiadczenia.

13.12.2016 r. Prezes Agencji zarekomendowat zakwalifikowanie $wiadczenia perinatalnej opieki
paliatywnej, jako $wiadczenia gwarantowanego z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjne;j.
W rekomendacji nr 77/2016 Prezes Agencji wskazat, ze obecnie w ramach $wiadczen gwarantowanych
finansowanych ze srodkéw publicznych brak jest swiadczenia skierowanego do populacji kobiet
w cigzy, u ktérych stwierdzono wade letalng ptodu, ktdre zapewniatoby ciggtosc i koordynacje opieki
Ponadto w rekomendacji podkreslono, ze ze wzgledu na okreslony stan kliniczny pacjentki te wymagaja
zaopiekowania psychologicznego, jak rowniez skoordynowanych dziatart medycznych.

W nawigzaniu do pozytywnej rekomendacji Prezesa AOTMIT, Rozporzqdzeniem Ministra Zdrowia z 31
stycznia 2017 r. poz. 236 zmieniajgcym rozporzgdzenie w sprawie Swiadczenn gwarantowanych
z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej, do , koszyka swiadczen gwarantowanych” zostata dopisana
perinatalna opieka paliatywna, ktéra znalazta swoje odzwierciedlenie w postaci produktu
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rozliczeniowego w Projekcie zarzqdzenia Prezesa NFZ dotyczgcego okreslenia warunkow i realizacji
umow w rodzaju opieka paliatywna i hospicyjna z 13 lutego 2017 roku. Dostosowano w nim przepisy
zarzadzenia nr 54/2016/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia do aktualnego stanu prawnego,
uwzgledniajac wiaczenie do finansowania perinatalnej opieki paliatywne;j.

W zwigzku z uwagami przedstawicieli Swiadczeniodawcow do wyceny zaproponowane] przez NFZ we
wspomnianym projekcie zarzadzenia, perinatalna opieka paliatywna stata sie przedmiotem wyceny
przez AOTMIT.

Podstawe podjecia prac zwigzanych z wyceng Swiadczenia stanowi zlecenie Ministra Zdrowia
2 30.03.2017 r., znak IK 913164/DS (data wptywu do AOTMIT 30.03.2017 r.), w zwigzku z art. 31la ust.
1 Ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkow
publicznych (Dz.U. z 2016 r., poz. 1793 z pdzn. zm.), na podstawie punktu Il Planu Taryfikacji na 2016
r., tj.: ,Inne zadania w zakresie taryfikacji, szczegdlnie istotne dla biezgcego funkcjonowania systemu
powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego”, w sprawie ustalenia taryfy Swiadczenia gwarantowanego
perinatalna opieka paliatywna.

Przedmiotem raportu s3a:

Swiadczenia gwarantowane z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej:

perinatalna opieka paliatywna

identyfikowane produktami rozliczeniowymi Narodowego Funduszu Zdrowia w rodzaju opieka
paliatywna i hospitacyjna (zgodnie z projektem zarzadzenia Prezesa NFZ dotyczacego okreslenia
warunkéw i realizacji uméw w rodzaju opieka paliatywna i hospicyjna z 13 lutego 2017 roku:

porada i koordynacja opieki realizowana w ramach perinatalnej opieki paliatywnej (w ramach
zakresow: hospicjum stacjonarne, swiadczenia w hospicjum domowym dla dzieci, porada w poradni
medycyny paliatywnej)

zwane dalej: perinatalng opieka paliatywna.
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2. Taryfikowane swiadczenie

2.1.Charakterystyka swiadczenia

2.1.1. Problem zdrowotny

W Rozporzgdzeniu Ministra Zdrowia z dnia 29 paZdziernika 2013 r. w sprawie Swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej (Dz. U. 2013 poz. 1347) Swiadczenia opieki
paliatywnej i hospicyjnej definiowane sg jako wszechstronna, catosciowa opieka i leczenie objawowe
Swiadczeniobiorcdw chorujgcych na nieuleczalne, niepoddajgce sie leczeniu przyczynowemu,
postepujgce, ograniczajace zycie choroby. Opieka ta jest ukierunkowana na poprawe jakosci zycia, ma
na celu zapobieganie bélowi i innym objawom somatycznym oraz ich usmierzanie, tagodzenie cierpien
psychicznych, duchowych i socjalnych.

Cho¢ opieka paliatywna i hospicyjna nie jest zwigzana z konkretng chorobgy, to zgodnie ze
wspomnianym wyzej Rozporzgdzeniem jest ona skierowana do pacjentéw z okreslonymi jednostkami
chorobowymi, nierokujgcymi nadziei na wyleczenie. Perinatalna opieka paliatywna jest
ukierunkowana przede wszystkim na ciezkie wady i/lub zaburzenia rozwojowe i inne stany chorobowe
uznane za letalne (szczegétowe dane przedstawiono w ponizszej tabeli).

Tabela 1 Wykaz jednostek chorobowych okreslonych czesci lll zatqgcznika nr 1 do Rozporzgdzeniu, stanowigcych kryteria
kwalifikacji do leczenia w ramach perinatalnej opieki paliatywnej

Kod ICD-10 Jednostki chorobowe kwalifikujgce do leczenia
PO0-P96 Wybrane stany rozpoczynajace sie w okresie okotoporodowym
Q00-Q99 Wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe

Wrodzone wady rozwojowe wystepujg u 2-4% noworodkdéw, bedac zasadniczg przyczyng zgondw
niemowlat. S3 one zarazem najczestszg przyczyng niepetnosprawnosci fizycznej u dzieci i nierzadko
wspotistniejg z niepetnosprawnoscig intelektualng (32—-56% dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng
ma wady rozwojowe). Urodzenie dziecka zpowazng wada rozwojowg/zespotem wad czesto
dramatycznie zaburza funkcjonowanie rodziny, tym bardziej, ze osoby z powainymi wadami
rozwojowymi wymagajg wieloletniej, wielokierunkowej ikosztownej opieki medycznej, a wiele
zespotédw wad nalezy do tzw. ,,rzadkich choréb”, ktére stanowig szczegdlny problem dla systemu opieki
zdrowotnej (Latos-Bieleriska i Materna-Kiryluk, 2010, str. 11).

Termin wrodzona wada rozwojowa obejmuje powstajgcg w okresie zycia wewngtrzmacicznego
i obecng przy urodzeniu, wewnetrzng lub zewnetrzng nieprawidtowos¢ morfologiczng. Przy czym
warto zaznaczyé, ze termin ten stosowany jest niezaleznie od etiologii wady, jej patogenezy, jak
rowniez momentu rozpoznania. Dotyczy wiec to takze nieprawidtowosci morfologicznych obecnych
przy urodzeniu, nawet jesli w tym okresie nie sg one wykrywalne.

W etiologii wrodzonych wad rozwojowych wyrdznia sie nastepujgce czynniki:

e czynniki genetyczne - aberracje chromosomowe (zesp6t Downa, zesp6t Edwardsa), mutacje
pojedynczych  genéw  (achondroplazja), uwarunkowania  wielogenowe (trudne
do jednoznacznego zrdéznicowania z wadami o etiologii wieloczynnikowej),
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e czynniki Srodowiskowe (teratogeny) - biologiczne (np. wirusy), fizyczne (np. promieniowanie
jonizujace), chemiczne (np. alkohol, niektére leki),

e czynniki mieszane (genetyczno-srodowiskowe).

Etiologia 60% powaznych wad rozwojowych pozostaje nieznana. W powstaniu 85% wrodzonych wad
rozwojowych o poznanej etiologii czynniki genetyczne odgrywajg istotna role.

Rodzaj uszkodzenia materiatu genetycznego decyduje o zakwalifikowaniu wady rozwojowej
genetycznie uwarunkowanej do jednej z nastepujgcych grup:

e wad rozwojowych spowodowanych aberracjami chromosomowymi,

e wad rozwojowych spowodowanych mutacjg pojedynczego genu,

e wad rozwojowych uwarunkowanych wieloczynnikowo (Polski Rejestr Wrodzonych Wad
Rozwojowych, 2017).

Istnieje kilka systemodw klasyfikacji wrodzonych wad rozwojowych, opartych na réznych kryteriach
podziatu. W ramach podziatu patogenetycznego wyrdznia sie:

e malformacje - wynikajg z zadziatania czynnikdw wewnetrznych na proces rozwojowy, np.
rozszczep podniebienia,

e dysrupcje - wynikajg z zadziatania czynnikdw zewnetrznych na pierwotnie prawidtowy proces
rozwojowy, np. zespét pasm owodniowych,

e deformacje - wynikajg z zadziatania czynnikdw mechanicznych na proces rozwojowy, np.
konsko-szpotawosé stép,

e dysplazje - wynikaja z nieprawidtowego réznicowania komorek w tkanki, np. dysplazje kostne,
dysplazje ektodermalne.

W ramach podziatu mnogich wad rozwojowych zaklasyfikowano:

e sekwencje - stanowig kaskade nieprawidtowosci, wynikajacg z pojedynczego defektu
rozwojowego lub czynnika mechanicznego, np. sekwencja Pottera (pierwotng wadg jest
agenezja nerek), sekwencja Pierre-Robin (pierwotng wadg jest mikrognatia),

e kompleksy - stanowig efekt zaktdconego rozwoju obszaru rozwojowego lub jego czesci, np.
nieprawidtowy przebieg tetnicy u zarodka moze spowodowacé hipoplazje kosci i miesni
zaopatrywanych przez te tetnice; holoprosencefalia,

e zespoty - stanowig liczne wrodzone wady rozwojowe wykazujgce tgcznosc patogenetyczng, np.
zespot Edwarsa, zespdt Marfana,

e asocjacje - stanowig nielosowe potaczenia wad, ktorych sktadowe wystepuja czesciej razem niz
mogtyby wystepowacd przypadkowo, np. asocjacja VACTERL.

Kolejnym kryterium klasyfikacji wrodzonych wad rozwojowych jest podziat epidemiologiczny, ktory
obejmuje:

e wady mnogie i izolowane,
e wady duze (uposledzajgce czynnos¢ organizmu) i drobne (bez powaznych nastepstw),
e wady letalne i nie ograniczajgce przezywalnosci,
e wady wystepujgce rodzinnie i pojawiajace sie sporadycznie (Polski Rejestr Wrodzonych Wad
Rozwojowych, 2017).
WSsréd wrodzonych wad rozwojowych wyrdznia sie wady Smiertelne. Za tzw. wade letalng (tac. letalis)
u ptodu lub noworodka mozna uznac:
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e zaburzenie rozwojowe prowadzgce do poronienia samoistnego, porodu niewczesnego lub
zgonu wewnatrzmacicznego,

e zaburzenie rozwojowe prowadzace do przedwczesnej Smierci zywo urodzonego dziecka, bez
wzgledu na zastosowane leczenie,

e zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane do przerwania cigzy zgodnie z obowigzujgcy ustawg
(zaburzenia rozwojowe tego rodzaju mogg, ale nie muszg, by¢ letalne per se; jednak we
wszystkich trzech sytuacjach wada bezposrednio lub posrednio prowadzi do Smierci ptodu, tzn.
okazuje sie letalng) (Dangel, 2017).

Diagnostyka

Diagnostyka prenatalna umozliwia uzyskanie we wczesnym okresie cigzy informacji o zagrozeniach
dla ptodu i podjecie racjonalnych dziatan prewencyjnych badz leczniczych. Stanowi ona réwniez
mozliwos¢ wykluczenia powaznych wad genetycznych i rozwojowych ptodu oraz uzyskania informacji
dotyczacych jego rozwoju (Perenc, 2002).

Wedtug Rekomendacji Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego wszystkie kobiety ciezarne w Polsce,
bez wzgledu na wiek, powinny mie¢ zaproponowane przesiewowe badania prenatalne w kierunku
najczesciej spotykanych wad rozwojowych i aberracji chromosomowych (Polskie Towarzystwo
Ginekologiczne, 2009, str. 2).

Pierwszym etapem diagnostyki prenatalnej jest wykonanie badania ultrasonograficznego miedzy 11
a 13 tygodniem cigzy z oceng dtugosci ciemieniowo-siedzeniowe]j (CRL, ang. cranial growth length).
W tym samym okresie zalecane jest przeprowadzenie testu podwdjnego (poziom osoczowego biatka
cigzowego — PAPP-A — ang. pregnancy-associated plasma protein A i podjednostki B ludzkiej
gonadotropiny kosméwkowej — B hCG) wraz z pomiarem przeziernosci karkowej (NT, ang. nuchal
translucency) w cigzy pojedynczej.

Diagnostyka prenatalna obejmuje rowniez metody inwazyjne. Celem diagnostyki inwazyjnej jest
uzyskanie i ocena materiatu genetycznego ptodu. Ponizej wymienione mozliwe sposoby pozyskania
materiatu genetycznego.

e Biopsja trofoblastu (CVS, ang. chorionic villus sampling) jest przeprowadzana najwczesniej
miedzy 9 a 12 tygodniem ciazy. Polega na pobraniu przezszyjkowym (ryzyko poronienia wynosi
2,2%) badz przezpowtokowym (ryzyko poronienia jest mniejsze i wynosi 1,33%) fragmentu
kosmowki kosmatej (bardzo aktywnej mitotycznie). W materiale uzyskanym dzieki hodowli
krétko- badz dtugoterminowej oceniany jest kariotyp ptodu.

e Amniopunkcja — naktucie jamy owodni i pobranie prébki ptynu owodniowego (okoto 15-20 ml),
w ktdrym zawarte sg amniocyty, poddawane nastepnie hodowli i ocenie kariotypu ptodu. Ptyn
owodniowy mozna rowniez poddaé¢ badaniom biochemicznym. W zaleznosci od tygodnia cigzy,
w ktérym jest wykonywana, wyrdznia sie amniopunkcje wczesng (11-14 tydzien cigzy)
i klasyczng (15—-20 tydzien cigzy). Ryzyko poronienia w przypadku amniocentezy klasycznej
wynosi okoto 0,5%.

e Kordocenteza — przezpowtokowe naktucie sznura pepowinowego i pobranie okoto 0,5-1 ml
krwi pepowinowej, z ktérej uzyskuje sie limfocyty nastepnie poddawane hodowli. Mozna ja
wykonywac¢ od 20 tygodnia cigzy do czasu jej zakoniczenia, szczegdlnie w przypadkach
matowodzia lub bezwodzia. Ryzyko poronienia lub obumarcia ptodu wynosi ok. 2% (Wszotek,
2014, str. 22).
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Jezeli wykonane badania prenatalne wskazujg na ciezkie badZ nieodwracalne uszkodzenie ptodu lub
nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu, dopuszczalna jest terminacja takiej cigzy (Wszotek, 2014,
str. 23).

W przypadkach prenatalnej diagnozy ciezkiego, nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo
nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu, opieka paliatywna nad rodzing rozpoczyna sie przed
urodzeniem dziecka (ta forma opieki nosi nazwe hospicjum perinatalnego).

Opieka paliatywna moze by¢ prowadzona w domu chorego, lub w warunkach stacjonarnych. Z punktu
widzenia chorego dziecka i rodziny optymalnym miejscem jest dom rodzinny. Perinatalna opieka
paliatywna polega na zapewnieniu wszechstronnego wsparcia rodzicom ptodéw i noworodkéw
z wadami letalnymi oraz opieki noworodkom z tymi wadami, nastawionej na zapewnienie komfortu
i ochrone przed uporczyway terapig. Obejmuje leczenie objawowe u dziecka oraz wsparcie
psychologiczne, socjalne i duchowe, a takze wsparcie w zatobie dla rodzicow. Opieka nad dzieckiem
moze by¢ prowadzona na oddziale neonatologii lub w domu przez rodzicéw i hospicjum, jezeli dziecko
przezyje pordd i zostanie wypisane ze szpitala (Dangel, Decyzje dotyczace dzieci z nieuleczalnymi
chorobami prowadzacymi do przedwczesnej Smierci w perinatologii, 2017).

Epidemiologia

Wedtug opracowania Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR) na lata 2005-
2006, obejmujgcego 13 wojewddztw, czestos¢é wystepowania wszystkich duzych wad wrodzonych
w Polsce wynosita 182 na 10 000 urodzen, co oznacza, ze w Polsce rocznie rodzi sie okoto 7 tysiecy
dzieci z co najmniej jedng powazng wadg rozwojowg. Czestos¢ wystepowania wad rozwojowych we
wszystkich krajach objetych EUROCAT wynosi 249,15/10 tys. urodzen. Obserwowane rdznice wynikaja
ze zrdinicowanej rejestracji pewnych wad (np. dysplazji stawéw biodrowych), pdziniejszego
rozpoznawania w Polsce niektérych wad rozwojowych narzagddw wewnetrznych (np. uktadu
moczowego) oraz — w mniejszym stopniu — niepetnego zgtaszania niektdrych wad wczesnie letalnych
(np. bezmdzgowia). Podobng jak w Polsce czestos¢ wystepowania wad rozwojowych odnotowuje sie
w Butgarii (185,58), Wielkiej Brytanii (180,28-194,81), Hiszpanii (179,93) i Holandii (203,30/10 tys.
urodzen) (Latos-Bielenska i Materna-Kiryluk, Wrodzone wady rozwojowe w Polsce w lacah 2005-2006,
2010; Ministerstwo Zdrowia, Fundusz Ludnosciowy Narodéw Zjednoczonych, 2006).

W 2006 roku wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe (WRWZAC) byty
przyczyna zgonu 835 dzieci w wieku 0—17 lat, co stanowito 21% wszystkich zgondw w tej grupie (w 2006
roku zmarto w Polsce 3 990 dzieci w wieku 0—17 lat). U dzieci w pierwszym roku zycia WRWZAC bylty
przyczyna 31% zgondw w 2006 roku (w 2006 roku zmarto w Polsce 2 238 dzieci przed ukonczeniem 1
roku zycia, w tym 694 z powodu WRWZAC). Natomiast u noworodkéw WRWZAC byty przyczyng 28%
zgondw w 2006 roku (w 2006 roku zmarty w Polsce 1 623 noworodki, w tym 459 z powodu WRWZAC).
WRWZAC, ktére najczesciej prowadza do zgonu dziecka to: wady serca (38%, n=316 w 2006 r.), mnogie
wady niesklasyfikowane (16%, n=130 w 2006 r.) oraz wady uktadu nerwowego (11%, n=91 w 2006 r.)
(Dangel, 2017, str. 1).

Czesto$¢ wystepowania wad cewy nerwowej w latach 2005-2006 wynosita w Polsce 6,7/10 000
zywych urodzen i byta znacznie wyzsza niz $rednia dla wszystkich krajow EUROCAT wynoszgca 2,6/10
000 zywych urodzen. Podobng do Polski, ale nieco nizszg czesto$¢ wystepowania wad cewy nerwowej
u dzieci zywo urodzonych obserwuje sie na Malcie (10,3/10 000 urodzen zywych) oraz w Irlandii (7,4—
10,4/10 000 urodzen zywych), gdzie obowigzuje podobne do polskiego prawodawstwo dotyczace
warunkéw przerywania cigzy i podobne nastawienie spoteczne do sprawy aborcji. Wrodzone wady
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serca wystepowaty w latach 2005—-2006 na terenie Polski objetym Rejestrem z czestoscig 70,9/10 000
zywych urodzen, przy S$redniej czestosci w krajach EUROCAT 71,1/10 000 urodzen zywych.
Znieksztatcenia zmniejszajgce konczyn, powaine wady rozwojowe, najczesciej o niegenetycznej
etiologii, wystepowaty na terenie Polski objetym Rejestrem z czestos$cig 5,7/10 000 zywych urodzen,
a w EUROCAT 4,0/10 000 urodzen zywych. Wyzszg od Polski czesto$¢ odnotowano w Danii (8,5/10 000
urodzen zywych), Niemczech (6,4/10 000 urodzen zywych) i Wielkiej Brytanii (6,3/10 000 urodzen
zywych). W latach 2005-2006 na terenie Polski objetym PRWWR czestos¢ wystepowania rozszczepu
wargi i/lub podniebienia wynosita 14,9 zywych urodzen i byta wieksza od Sredniej dla krajow EUROCAT
(14,6/10 000 urodzen zywych). W latach 2005-2006 na terenie Polski objetym PRWWR czesto$c¢
wystepowania zespotu Downa okreslono na 11,8/10 000 urodzen zywych, przy sredniej czestosci
wystepowania w krajach objetych EUROCAT 10,1/10 000 zywych urodzen. Najwyiszg czestosé
wystepowania zespotu Downa zaobserwowano w Irlandii (19,9—31,3/10 000 urodzen zywych) oraz na
Malcie (24,6/10 000 urodzen zywych), a podobng do Polski w Norwegii (12,0/10 000 urodzen zywych)
(Ministerstwo Zdrowia, Fundusz Ludnosciowy Narodéw Zjednoczonych, 2006).

Dla uzupetnienia danych epidemiologicznych pochodzgcych sprzed 10 lat, w ponizszej tabeli
przedstawia grupy gtéwnych rozpoznan, z powodu ktérych niemowleta (do ukonczenia 1 roku zycia)
byty objete opieka paliatywnga i hospicyjng w Polsce w latach 2013 i 2014.

Tabela 2 Grupy gtéwnych rozpoznan stanowigcych przyczyne objecia opieky paliatywng i hospicyjng niemowlat
(opracowanie wtasne na podstawie danych NFZ za 2013 i 2014 rok)

2013 2014
(liczba (liczba
ICD-10 Nazwa rozpoznania niemowlat 2013 (%) niemowlat 2014 (%)
z danym z danym
rozpoznaniem) rozpoznaniem)

Nowotwory ztosliwe uktadu oddechowego

C30-C39 |. } L . 1 0,33 0 0,00
i narzadow klatki piersiowej
Nowotwory ztosliwe mezotelium i tkanek

C45-C49 . 1 0,33 1 0,30
miekkich

C60-C68 Nowotwory ztosliwe meskich narzgddéw ptciowych 1 0,33 0 0,00
Nowotwory ztosliwe oka, mdzgu i innych czesci

C69-C72 i 5 1,63 2 0,60
osrodkowego uktadu nerwowego
Nowotwory ztosliwe tarczycy i innych gruczotow

C73-C75 . . 0 0,00 1 0,30
wydzielania wewnetrznego
Nowotwory ztosSliwe o potwierdzonym lub

| i t harakt tkanki

T ;?rzypuszcza. nym pierwo n.ym c ara er%e anki 1 0,33 0 0,00
limfatycznej, ukfadu krwiotwdrczego i tkanek
pokrewnych
Nowotwoér nieztosliwy mdzgu i innych czesci

D33 ) 1 0,33 0 0,00
osrodkowego uktadu nerwowego
Nowotwér o niepewnym lub nieznanym

D37-D48 1 0,33 0 0,00
charakterze

E70-E90 Choroby metaboliczne 12 3,91 7 2,09
Uktadowe zaniki pierwotne zajmujace osrodkowy

G10-G13 11 3,58 10 2,99
uktad nerwowy

G70-G73 | Choroby potgczen nerwowo-miesniowych i miesni 2 0,65 1 0,30

G80-G83 Mézgowe porazenie dzieciece i inne zespoty - 358 9 2,69
porazenne

G90-G99 | Inne zaburzenia uktadu nerwowego 24 7,82 32 9,55

150 Niewydolnosc serca 3 0,98 4 1,19
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2013 2014
(liczba (liczba
ICD-10 Nazwa rozpoznania niemowlat 2013 (%) niemowlat 2014 (%)
z danym z danym
rozpoznaniem) rozpoznaniem)

J96.1 Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa 25 8,14 24 7,16

K74 Zwtdknienie i marskos¢ watroby 0,33 0 0,00

N18.0 Schytkowa niewydolnosc¢ nerek 0,33 0 0,00
Inne porodowe urazy osrodkowego uktadu

P11 0 0,00 1 0,30
nerwowego

P21 Zamartwica urodzeniowa 3 0,98 4 1,19
Przewlekta choroba oddechowa rozpoczynajaca

P27 . . 58 18,89 67 20,00
sie w okresie okotoporodowym

P35 Wrodzone choroby wirusowe 0 0,00 0,30

P91 Inne zaburzenia mézgowe noworodka 2,28 4 1,19

Q00-Q07 | Wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego 29 9,45 45 13,43
Wrodzone wady rozwojowe serca i duzych

Q20-Q25 | naczyn - dotyczy dzieci niezakwalifikowanych do 28 9,12 22 6,57
leczenie operacyjnego

Q31 Wrodzone wady rozwojowe krtani 3 0,98 5 1,49
Wrodzone wady rozwojowe  pecherzyka

Q44 o e . 1 0,33 1 0,30
206tciowego, przewodow zotciowych i watroby
Wielotorbielowatos¢ nerek, dziedziczona

Q61.1 . . 1 0,33 0 0,00
autosomalnie recesywnie
Dysplazja kostno-chrzestna z uposledzeniem

Q77 S 2 0,65 0 0,00
wzrostu kosci dtugich i kregostupa
Inne okreslone zespoty wrodzonych wad

Q78 . ) i 0 0,00 1 0,30
rozwojowych dotyczace wielu uktadéw
Wrodzone wady rozwojowe uktadu miesniowo-

Q79 ) : i o 1 0,33 2 0,60
szkieletowego, niesklasyfikowane gdzie indziej

Q81 Pecherzowe oddzielanie naskdrka 0,00 0,30

Q85 Fakomatozy niesklasyfikowane gdzie indziej 1 0,33 0 0,00
Inne okreslone zespoly wrodzonych wad

Q87 . ’ ] 25 8,14 19 5,67
rozwojowych dotyczace wielu uktadéw
Inne wrodzone wady rozwojowe

Q89 ) i L 6 1,95 11 3,28
niesklasyfikowane gdzie indziej
Aberracje chromosomowe, niesklasyfikowane

Q90-Q99 . 40 13,03 45 13,43
gdzie indziej
Nastepstwa zewnetrznych przyczyn zachorowania

Y85-Y89 . 0 0,00 1 0,30
i zgonu

Inne Rozpoznania nieujete w Rozporzadzeniu 1 0,33 14 4,18

Suma 307 100 335 100

Najwiekszy odsetek rozpoznan bedgcych przyczyna objecia niemowlat opieka paliatywna i hospicyjna
stanowity wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe (Q00-Q99) —
odsetek ten wsrdd wszystkich rozpoznan wynidst zaréwno w 2013 r., jak i w 2014 r., w zaokragleniu
45%.

2.1.Aktualny stan finansowania w Polsce

Obecnie w koszyku $wiadczen gwarantowanych funkcjonuje szereg rozwigzan skierowanych do kobiet
w cigzy, w ramach ktérych kobiety przechodzg badania diagnostyczne, zgodnie z przewidzianym
w standardach opieki nad kobietg ciezarng, kalendarzem badan, jednak perinatalna opieka paliatywna
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lezata dotychczas w obszarze dziatan fundacji i stowarzyszen prowadzgcych tzw. hospicja perinatalne
zlokalizowane przy hospicjach dzieciecych lub szpitalach klinicznych (14 hospicjow perinatalnych
w: todzi, Biatymstoku, Gdansku, Katowicach, Krakowie (3 placowki), Lublinie, Opolu, Poznaniu,
Rzeszowie, Tychach, Warszawie i Wroctawiu), z powodzeniem udzielajgcym wsparcia swoim
podopiecznym, mimo wypracowanym odrebnym standardom i systemom funkcjonowania.
Swiadczenia te jednak nie byly finansowane ze $rodkéw publicznych i dopiero 31.01.2017 r. paliatywna
opieka perinatalna zostata dodana do koszyka $wiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej
i hospicyjnej, ujednolicajac nieco standard udzielania swiadczen i umozliwiajgc finansowanie w ramach
powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego.

W Rozporzqdzeniu Ministra Zdrowia z 31 stycznia 2017 r. poz. 236 zmieniajgcym rozporzqdzenie
w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej dodano informacje,
iz Swiadczenia gwarantowane moga by¢ od tej pory realizowane réwniez w warunkach perinatalnej
opieki paliatywnej, tj. w osrodku diagnostyki prenatalnej, w osrodku kardiologii prenatalnej,
w zaktadzie genetyki, w poradni medycyny paliatywnej, w hospicjum domowym dla dzieci lub
w hospicjum stacjonarnym. Ponadto dodano informacje, iz Swiadczenia gwarantowane realizowane
w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej obejmuja:

e porady i konsultacje lekarskie w poradni medycyny paliatywnej, hospicjum domowym dla
dzieci lub hospicjum stacjonarnym;
e porady psychologa w poradni medycyny paliatywnej, w hospicjum domowym dla dzieci lub
w hospicjum stacjonarnym;
e koordynacje opieki przez:
> zapewnienie wspotpracy ze S$wiadczeniodawcg udzielajgcym $wiadczen z zakresu
potoznictwa i ginekologii lub neonatologii, w warunkach leczenia szpitalnego lub porady
specjalistycznej,
> zapewnienie wspodtpracy z hospicjum domowym dla dzieci lub z hospicjum stacjonarnym,
pozwalajgcej na zachowanie ciggtosci opieki nad dzieckiem w przypadku zaistnienia
mozliwosci wypisu z oddziatu, na ktérym przebywa dziecko,
» zapewnienie wspdtpracy z osrodkiem diagnostyki prenatalnej, osrodkiem kardiologii
prenatalnej lub zaktadem genetyki,
» poinformowanie rodzicow dziecka o mozliwosci pozegnania sie ze zmartym dzieckiem
oraz o sposobie pochdwku,
» przekazanie informacji dotyczacych postepowania w przypadku zgonu dziecka,
» zapewnienie ciggtosci leczenia stosownie do stanu zdrowia, po zakonczeniu realizacji
Swiadczenia gwarantowanego w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej, w tym
w uzasadnionych przypadkach opieke paliatywng po urodzeniu dziecka oraz wsparcie
w zatobie po $mierci dziecka przez udziat w grupie wsparcia w zatobie”.

W rozporzadzeniu wskazano kryteria kwalifikacji do leczenia, a takze wymagania dotyczgce personelu,
ktore zebrano w ponizszej tabeli.

Tabela 3 Wymagania dotyczace personelu oraz inne warunki udzielania $wiadczen

Lekarz specjalista w dziedzinie pediatrii lub neonatologii, lub perinatologii, lub neurologii dzieciecej, lub
Wymagania | onkologii i hematologii dzieciecej, lub anestezjologii, lub anestezjologii i reanimacji, lub anestezjologii
dotyczace i intensywnej terapii, lub chirurgii dzieciecej, lub medycyny paliatywnej, lub medycyny rodzinne;j,
personelu posiadajgcy udokumentowany co najmniej dwuletni staz pracy w opiece paliatywnej oraz co najmniej
roczny staz pracy w osrodku zajmujgcym sie perinatalng opieka paliatywna.
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Psycholog lub psycholog posiadajacy tytut specjalisty w dziedzinie psychologii klinicznej, Ilub
psychoterapeuta, ktdrym jest osoba spetniajgca tagcznie nastepujace warunki:

Osoba, o ktdrej mowa powyzej spetnia dodatkowo co najmniej dwa z wymienionych warunkéw:

posiada dyplom lekarza lub magistra: psychologii, pielegniarstwa, pedagogiki, resocjalizacji
albo spetnia warunki okreslone w art. 63 ust. 1 ustawy z dnia 8 czerwca 2001 r. o zawodzie
psychologa i samorzadzie zawodowym psychologéw (Dz. U. poz. 763 i 1798 oraz z 2009 r. poz.
1201 753),

ukonczyta szkolenie podyplomowe w zakresie oddziatywan psychoterapeutycznych majacych
zastosowanie w leczeniu zaburzen zdrowia, prowadzone metodami o udowodnionej naukowo
skutecznosci, w szczegdlnosci metodq terapii psychodynamicznej, poznawczo-behawioralnej
lub systemowej, w wymiarze co najmniej 1200 godzin albo przed 2007 r. ukonczyta
podyplomowe szkolenie w zakresie oddziatywan 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, zakoriczonego egzaminem przeprowadzonym przez komisje
zewnetrzng wobec podmiotu ksztatcgcego, w sktad ktérej nie wchodzg przedstawiciele
podmiotu ksztatcgcego, w szczegdlnosci przez komisje powotang przez stowarzyszenia
wydajace certyfikaty psychoterapeuty, a w przypadku osoby, o ktérej mowa w lit. a — posiada
status osoby uczestniczgcej co najmniej dwa lata w szkoleniu podyplomowym, o ktérym mowa
w lit. b, oraz zaswiadczenie wydane przez podmiot prowadzacy ksztatcenie i pracuje pod
nadzorem osoby posiadajacej certyfikat psychoterapeuty.

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

posiada certyfikat psychoterapeuty lub ukonczyta drugi rok szkolenia do uzyskania certyfikatu
psychoterapeuty,

posiada udokumentowany co najmniej dwuletni staz pracy w osrodku zajmujacym sie
perinatalng opieka paliatywng,

posiada udokumentowany co najmniej dwuletni staz pracy w osrodku zajmujgcym sie
pediatryczng opieka paliatywng,

odbyta szkolenie specjalistyczne w zakresie pracy z traumg i zatoba, psychotraumatologii lub
interwencji kryzysowej,

w przypadku psychoterapeuty: posiada co najmniej czteroletnie doswiadczenie w zawodzie

psychoterapeuty.

Inne warunki

pomieszczenie przystosowane do udzielania konsultacji lekarskich i psychologicznych;
wspotpraca ze swiadczeniodawcg udzielajgcym $wiadczen z zakresu potoznictwa i ginekologii
— trzeci poziom referencyjny oraz neonatologii, w warunkach leczenia szpitalnego;
wspotpraca z potozng podstawowe] opieki zdrowotnej oraz lekarzem specjalista w dziedzinie
potoznictwa i ginekologii;

Swiadczeniodawca realizujgcy $wiadczenie gwarantowane w warunkach perinatalnej opieki
paliatywnej posiada co najmniej trzyletnie doswiadczenie w pracy w pediatrycznej opiece
paliatywnej w zakresie hospicjum domowego dla dzieci lub hospicjum stacjonarnego lub
wspotpracuje z osrodkiem majacym doswiadczenie w pracy w pediatrycznej opiece
paliatywnej;

Swiadczenie gwarantowane w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej jest realizowane do
28. dnia po porodzie.

We wprowadzanym rozwigzaniu zaktada sie, ze kobieta, u ktérej w ramach realizacji $wiadczen

finansowanych przez ptatnika publicznego i/lub w ramach badarn komercyjnych potwierdzono wade

letalng ptodu, otrzyma skierowanie na realizacje $wiadczenia perinatalnej opieki paliatywne;j.

Udzielanie tego $wiadczenia odbywac sie bedzie w jednostkach, ktére zakontraktujg Swiadczenie z NFZ
(AOTMIT, Raport nr OT.430.5.2016, 2016).

Raport w sprawie ustalenia taryfy Swiadczen Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji 13/50



Perinatalna opieka paliatywna WT.541.4.2017

W ramach udzielania $wiadczenia perinatalnej opieki paliatywnej kobieta oraz jej rodzina majg
zagwarantowang opieke lekarza, psychologa oraz koordynatora opieki. W konsultacji z lekarzem oraz
pod opieka psychologa i koordynatora rodzina bedzie mogta podjgé decyzje dot. sposobu rozwigzania
cigzy lub jej terminacji. Jezeli rodzina podejmie decyzje o terminacji cigzy (zgodnie z obowigzujgcym
w Polsce prawem), to Swiadczenie to realizowane jest w ramach Swiadczen gwarantowanych, przy
czym rodzina (jesli wyrazi chec) pozostanie pod opieka zespotu realizujgcego swiadczenie perinatalnej
opieki paliatywnej (AOTMIT, Raport nr 0T.430.5.2016, 2016).

Jesli rodzina zdecyduje sie na kontynuacje cigzy to niezaleznie od sposobu i terminu jej zakoriczenia,
rodzina pozostanie pod opieka zespotu realizujgcego Swiadczenie perinatalnej opieki paliatywne;.
Cztonkowie zespotu towarzyszy¢ beda rodzinie na wszystkich etapach cigzy i jej rozwigzania,
wspotpracujac z innymi jednostkami systemu ochrony zdrowia, ktére realizowaé bedg opieke kliniczng
nad kobietg i jej dzieckiem. Zgodnie z pierwotnym zatozeniem opieka sprawowana w ramach
perinatalnej opieki paliatywnej miata by¢ kontynuowana przez okres minimum roku, obejmujac, np.:
spotkania z psychologiem, uczestnictwo w grupach wsparcia oraz innych spotkaniach organizowanych
przez jednostki realizujgce Swiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej (AOTMIT, Raport nr
0T.430.5.2016, 2016), jednak z zgodnie z zapisami Rozporzgdzenia Ministra Zdrowia z dnia 31 stycznia
2017 roku zmieniajgcym rozporzqdzenie w sprawie swiadczern gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej Swiadczenie gwarantowane w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej jest
realizowane do 28. dnia po porodzie.

Zgodnie z zatozeniem Swiadczenie perinatalnej opieki paliatywne] realizowane jest wobec rodziny
dziecka ze zdiagnozowang wadg letalng niezaleznie od sposobu i terminu rozwigzania cigzy. Oznacza
to, ze rodzina objeta jest opiekg w sytuacji, gdy dojdzie do poronienia, urodzenia martwego ptodu,
Smierci ptodu po porodzie, urodzenia dziecka zywego. Jesli matka i dziecko pozostajg w szpitalu,
cztonkowie zespotu wspdtpracujg z pracowniami szpitala tak, aby w mozliwie najskuteczniejszy sposdb
realizowa¢ Swiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej. W przypadku, gdy mozliwe jest wypisanie
matki i dziecka do domu, rodzina otoczona jest opieka w ramach $wiadczenia perinatalnej opieki
paliatywnej w warunkach domowych (AOTMiT, Raport nr 0T.430.5.2016, 2016).

Wyijatkiem moze by¢ sytuacja, gdy dziecko zostaje skierowane do hospicjum domowego lub
stacjonarnego i opieke nad rodzing przejmuje zespdt hospicjum. W takiej sytuacji realizacja
Swiadczenia perinatalnej opieki paliatywnej moze by¢ zakonczona. Jesli jednak rodzina wyrazi taka
potrzebe, Swiadczenie bedzie kontynuowane zgodnie z przyjetym zatozeniem (AOTMIT, Raport nr
0T.430.5.2016, 2016).

Ponizej przedstawiono schemat obrazujgcy sciezke opieki nad kobietg ciezarng z podejrzeniem wady
letalnej ptodu, ktdry obejmuje funkcjonujgce obecnie $wiadczenia oraz paliatywng opieke perinatalna.
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Rycina 1. Schemat obrazujgcy sciezke opieki nad kobietq ciezarng z podejrzeniem wady letalnej pfodu (AOTMIT, Raport nr
0T.434.58.2016, 2016)

Dodatkowo w ponizszej tabeli przedstawiono informacje dotyczace opisu $wiadczenia opieki
zdrowotnej, wskazan i populacji objetych $wiadczeniem oraz warunkéw (Karta problemu
zdrowotnego).

Tabela 4 Wybrane elementy charakterystyki perinatalnej opieki paliatywnej (AOTMiT, Raport nr 0T.430.5.2016, 2016)

Nazwa Zakwalifikowanie swiadczenia opieki zdrowotnej — Perinatalna opieka paliatywna, jako swiadczenia
Swiadczenia gwarantowanego z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej

1. Opis swiadczenia
e  Swiadczenie obejmuje:
o  porady lekarskie;
o  wsparcie psychologiczne;
o  koordynacje opieki,

e  Opiekg w ramach realizacji $wiadczenia objeta jest kobieta w cigzy oraz rodzina dziecka,
u ktérego potwierdzono rozpoznanie ciezkiej wady rozwojowej z potencjalnie niepomysinym

Opis $wiadczenia rokowaniem.
opieki ) e Skierowanie do jednostki realizujgcej $wiadczenie wystawia lekarz potwierdzajacy rozpoznanie
zdrowotnej

ciezkiej wady rozwojowej z potencjalnie niepomysinym rokowaniem.

e  Podmiot realizujgcy $wiadczenie wspdtpracuje z minimum jednym szpitalem posiadajacym
oddziat potozniczy i neonatologiczny, w ktérym odbywajg sie porody rodzin objetych opieka
hospicjum perinatalnego.

e  Podmiot realizujgcy $wiadczenie wspétpracuje z hospicjum stacjonarnym i/lub domowym dla
dzieci, co pozwala na zachowanie ciagtosci opieki nad dzieckiem po urodzeniu.

e  Pracownicy podmiotu realizujgcego $wiadczenie koordynuja opieke nad rodzing dziecka
minimum rok po $mierci dziecka/ptodu (w przypadku terminacji cigzy).

2.  Zakres realizowanych swiadczen
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Nazwa
sSwiadczenia

Zakwalifikowanie swiadczenia opieki zdrowotnej — Perinatalna opieka paliatywna, jako swiadczenia
gwarantowanego z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej

e Swiadczenia gwarantowane perinatalnej opieki paliatywnej obejmuja:
o  porady lekarskie,
o  opieke psychologiczng nad $wiadczeniobiorcy i jego rodzing,
o koordynacje opieki.

e W jednostce realizujgcej s$wiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej udzielane sa
porady/konsultacje lekarskie, przy czym:

o pierwsza konsultacja pacjentki odbywa sie najpdiniej do 5 dni od chwili zgtoszenia do
hospicjum perinatalnego;

o liczba kolejnych porad lekarskich proponowanych rodzinie powinna by¢ dostosowana do
indywidualnych potrzeb rodziny;

o  konsultacje dostepne sg na kazdym etapie cigzy i po porodzie;

o rodzina objeta opiekg hospicjum perinatalnego jest przygotowywana na rdzne scenariusze
przebiegu cigzy w tym: zgon wewngatrzmaciczny i poréd martwego dziecka, porod
przedwczesny i pordd o czasie;

o  konsultacje obejmujg zaznajomienie rodzicow z zasadami opieki paliatywnej oraz wsparcie
w podjeciu swiadomej decyzji (kontynuacja/ terminacja cigzy); w przypadku podjecia przez
rodzine decyzji o terminacji cigzy, rodzina taka objeta jest dalszg opiekg oferowang przez
hospicjum.

e Opieka psychologiczna nad $wiadczeniobiorcg i jego rodzing obejmuje konsultacje
psychologiczne, przy czym:

o  pierwsza porada psychologiczna odbywa sie najpdzniej po 5 dniach od chwili zgtoszenia do
hospicjum perinatalnego;

o liczba kolejnych konsultacji proponowanych rodzinie powinna by¢ dostosowana do
indywidualnych potrzeb rodziny;

o wsparcie psychologiczne obejmuje m.in. wsparcie w radzeniu sobie z emocjonalnym
szokiem; oswajanie z etapami zatoby; identyfikowanie, planowanie oraz wsparcie decyzji
i wyboréw rodzicow, na ktére sami mogg mieé¢ wptyw; spotkania w formie indywidualnej,
terapie grupowe.

e  Koordynacja opieki:

o podmiot realizujacy $wiadczenie wspdtpracuje z minimum jednym szpitalem posiadajgcym
oddziat potozniczy i neonatologiczny, w ktérym odbywaja sie porody rodzin objetych opieka
hospicjum, co m.in. oznacza:

o podmiot realizujacy Swiadczenie koordynuje organizacje porodu chorego dziecka, w tym
proponuje szpital, w ktéorym ma nastgpi¢ pordd (ostateczna decyzja po stronie rodziny
dziecka); umozliwienie wcze$niejszego zapoznania sie z miejscem porodu;

o oddziat umozliwia jak najblizszy kontakt rodzicéw z chorym dzieckiem po porodzie; rodzice
maja zapewnione intymne warunki do pozegnania sie z dzieckiem w przypadku jego Smierci;

o oddziat umozliwia (na zyczenie rodzicéw) obecnos$é kapelana podmiotu realizujgcego
Swiadczenie po porodzie dziecka i udzielenie mu sakramentow;

o oddziat umozliwia (na zyczenie rodzicdw) obecnos¢ jednego przedstawiciela hospicjum po
porodzie, w szczegdlnosci psychologa;

o oddziat umozliwia (na zyczenie rodzicéw) zabezpieczenie pamigtek po zmartym dziecku np.
odciski stép lub rak, wykonanie zdjec.

o podmiot realizujgcy $wiadczenie wspdtpracuje z hospicjum stacjonarnym i/lub domowym,
co pozwala na zachowanie ciggtosci opieki nad dzieckiem: jezeli dziecko przezyje pordd
i istnieje mozliwo$¢ wypisu z oddziatu neonatologicznego, rodzina zostaje objeta opieka
hospicjum domowego dla dzieci lub hospicjum stacjonarnego dla dzieci;
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Nazwa
sSwiadczenia

Zakwalifikowanie swiadczenia opieki zdrowotnej — Perinatalna opieka paliatywna, jako swiadczenia
gwarantowanego z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej

o podmiot realizujgcy Swiadczenie informuje rodzine dziecka o przystugujacych jej prawach
m.in. o prawie do pochdéwku, do uszanowania intymnosci, prawie do pozegnania sie ze
zmartym dzieckiem, niezaleznie od etapu na ktérym doszto do zgonu;

o  rodzice otrzymujg informacje dotyczace postepowania formalnego, zwigzanego ze $miercig
dziecka, tj. uzyskanie aktu urodzenia, karty zgonu, rejestracja zgonu, rozwazenie donacji
organow;

o koordynacja opieki po $mierci dziecka obejmuje okres minimum roku po $mierci dziecka/
ptodu (w przypadku terminacji cigzy), w tym m.in. organizowanie spotkan z psychologiem,
innymi rodzinami w podobnej sytuacji, udziat w innych przedsiewzieciach organizowanych
przez podmiot realizujgcy Swiadczenie .

Opis wskazan
objetych
Swiadczeniem

Ptéd lub noworodek z wadg letalng (ICD 10 — Q00-Q99), za ktéra nalezy uznac zaburzenia rozwojowe
prowadzace do poronienia samoistnego, porodu przedwczesnego lub zgonu wewngtrzmacicznego,
zaburzenia rozwojowe prowadzgce do przedwczesnej Smierci zywo urodzonego dziecka, bez wzgledu na
zastosowane leczenie oraz zaburzenia rozwojowe zakwalifikowane do przerwania cigzy zgodnie
z obowigzujgcg ustawa oraz kobieta w cigzy z potwierdzona wada letalng (ICD 10 — PO0-P96).

Warunki realizacji

Opracowano w oparciu o ,,Propozycje programu perinatalnej opieki paliatywnej Ogdlnopolskiego Forum
Pediatrycznej Opieki Paliatywnej”

Minimalne wymogi formalne, jakie musi spetnia¢ podmiot kontraktujgcy swiadczenie perinatalnej opieki
paliatywnej

Hospicjum perinatalne tworzone jest przez podmiot majagcy minimum 3-letnie doswiadczenie
w prowadzeniu pediatrycznej opieki paliatywnej tj. hospicjum domowego lub stacjonarnego dla dzieci,
lub wspodtpracuje z osrodkiem spetniajgcym powyzsze kryteria (posiada stosowne porozumienie).

Hospicjum zapewnia porady lekarskie, wsparcie psychologiczne oraz koordynacje opieki przy
zapewnieniu standardéw zatrudnienia oraz wyposazenia

Hospicjum perinatalne wspétpracuje z minimum jednym szpitalem wyposazonym w oddziat potozniczy
i neonatologiczny.

Hospicjum perinatalne wspoétpracuje z hospicjum stacjonarnym i/lub domowym dla dzieci.
Standardy zatrudnienia
lekarz:

e jest specjalista w dziedzinie pediatrii lub neonatologii, lub perinatologii, lub neurologii
dzieciecej, lub onkologii i hematologii dzieciecej, lub anestezjologii lub anestezjologii
i reanimacji lub anestezjologii i intensywnej terapii, lub chirurgii dzieciecej, lub medycyny
paliatywnej, lub medycyny rodzinnej;

e  posiada udokumentowany minimum 2 letni staz pracy w opiece paliatywnej;

e  posiada udokumentowany minimum 1 roczny staz pracy w osrodku zajmujacym sie hospicyjna
opieka perinatalna.

e  psycholog/psychoonkolog/psychoterapeuta (wymagane spetnienie przynajmniej dwdch
z wymienionych warunkow):

e  posiada minimum 2 letni staz pracy w zawodzie wraz z udokumentowanym doswiadczeniem
w prowadzeniu pomocy psychologicznej dla rodzicéw;

e posiada Certyfikat Psychoterapeutyczny lub ukonczyt 2. rok szkolenia do uzyskania ww.
certyfikatu;

e  posiada udokumentowany minimum 2 letni staz pracy w osrodku zajmujacym sie hospicyjng
opieka perinatalng;

e  posiada udokumentowany minimum 2 letni staz pracy w osrodku zajmujgcym sie pediatryczna
opieka paliatywng;

e odbyt szkolenie specjalistyczne w zakresie pracy z traumg i zatobg psychotraumatologii,
interwencji kryzysowej;
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Nazwa
sSwiadczenia

Zakwalifikowanie swiadczenia opieki zdrowotnej — Perinatalna opieka paliatywna, jako swiadczenia
gwarantowanego z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej

e w przypadku psychoterapeuty: posiada minimum 4 letnie doswiadczenie.
koordynator opieki

e  szczeg6towe wymagania dotyczace zatrudnienia okresla hospicjum.
Standardy wyposazenia hospicjum perinatalnego

e Hospicjum perinatalne dysponuje pomieszczeniem, w ktérym w intymnych warunkach
udzielane sg konsultacje.

e  Hospicjum perinatalne posiada strone internetowag z informacjami o zakresie dziatania
hospicjum oraz danymi kontaktowymi.

e  Hospicjum perinatalne posiada zasoby pozwalajgce na przekazanie rodzinie dziecka materiatéw
informacyjnych w formie papierowej (m.in. informacje dotyczace diagnozy, przebiegu cigzy
etc.; informacje dotyczace zakresu pomocy oferowanej przez hospicjum; ustalenie planu
opieki: sposéb i miejsce porodu postepowanie po porodzie; inne istotne dla rodziny
informacje).

13.02.2017 r. na stronie NFZ pojawit sie projekt zarzadzenia dotyczacy okreslenia warunkdw i realizacji

umow w rodzaju opieka paliatywna i hospicyjna, dostosowujgcy przepisy Zarzgdzenia nr
54/2016/DS0OZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 28 czerwca 2016 r. w sprawie okreslenia
warunkdw zawierania i realizacji umow w rodzaju opieka paliatywna i hospicyjna do aktualnego stanu
prawnego, uwzgledniajac wigczenie do finansowania perinatalnej opieki paliatywnej. Nalezy jednak
podkresli¢, ze w zwigzku z uwagami Swiadczeniodawcéw sprawujgcych obecnie paliatywng opieke
perinatalng, zaproponowana przez NFZ wycena Swiadczenia jest nieadekwatna, w zwigzku z czym
Swiadczenie stato sie przedmiotem wyceny przez AOTMIT i do czasu ukonczenia niniejszego raportu

nie jest finansowane ze srodkéw publicznych.

tabeli
uwzgledniajacy propozycje NFZ.

W ponizszej przedstawiono katalog $wiadczen w opiece paliatywnej i hospicyjnej,

Tabela 5 Katalog swiadczen w opiece paliatywnej i hospicyjnej stanowiacy zatacznik nr 1 do projektu zarzadzenia
zmieniajacego Zarzadzenie Nr 54/2016.DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 28 czerwca 2016 r. w sprawie
okreslenia warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzaju opieka paliatywna i hospicyjna

Nazwa Jednostka Waga
Kod zakresu | rozliczeniowa Nazwa produktu Kod produktu punktowa *
zakresu . . p . . X : Taryfa
, . . Swiadczen zakresu rozliczeniowego rozliczeniowego produktu
Swiadczen s . . .
Swiadczen rozliczeniowego
Swiadczenia
w oddziale osobodzien w oddziale
medycyny |1 < 1180.021.02 punkt | medveyny 5.15.00.0000146 X 6,10
paliatywnej / paliatywnej/hospicjum
hospicjum stacjonarnym
stacjonarnym
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osobodzier w oddziale
medycyny
paliatywnej/hospicjum
stacjonarnym dla
pacjentow zywionych
dojelitowo

5.15.00.0000147

7,95

osobodzier w oddziale
medycyny
paliatywnej/hospicjum
stacjonarnym dla
pacjentéw zywionych
pozajelitowo

5.15.00.0000148

9,80

porada i koordynacja
opieki realizowana

w ramach perinatalnej
opieki paliatywnej**

XXX XX XXXXXXX

0,99

Swiadczenia
w hospicjum
domowym

15.2180.027.02

punkt

osobodzien
w hospicjum domowym

5.15.00.0000149

1,00

Swiadczenia
w hospicjum
domowym dla
dzieci

15.2181.027.02

punkt

osobodzien
w hospicjum domowym
dla dzieci

5.15.00.0000150

1,60

punkt

porada i koordynacja
opieki realizowana

w ramach perinatalnej
opieki paliatywnej**

XXX XX XXXXXXX

0,99

Porada
w poradni
medycyny

paliatywnej

15.1180.007.02

punkt

porada w poradni
medycyny paliatywnej

5.15.00.0000151

0,99

punkt

porada i koordynacja
opieki realizowana

w ramach perinatalnej
opieki paliatywnej**

XXX XX XXXXXXX

0,99

Nalezy rowniez dodaé, ze 13.04.2017 r. na stronie internetowej NFZ pojawit sie projekt zarzadzenia
Prezesa NFZ zmieniajacego zarzadzenie w sprawie okreslenia warunkdw zawierania i realizacji umoéw
o udzielanie $wiadczen opieki zdrowotnej przez podmioty realizujgce swiadczenia koordynowanej
opieki nad kobietg i dzieckiem oraz zmiany niektérych zarzadzen Prezesa Narodowego Funduszu
Zdrowia w zwigzku z przepisami ustawy o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem”. Okre$lono
w nim katalog produktéw do rozliczania koordynowanej opieki nad kobietg w cigzy na Il lub lll poziomie
opieki perinatalnej (KOC II/Ill). W ponizszej tabeli przedstawiono propozycje jednego z produktow
pokrywajgcych sie czesciowo zakresem swiadczenia z paliatywng opieka perinatalna.
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Tabela 6 wybrane produkty rozliczeniowe (propozycja w ramach KOC II/1ll) pokrywajace sie czeSciowo zakresem
Swiadczenia z paliatywng opieka perinatalng

- produkt dedykowany dla Il poziomu
opieki perinatalnej,
- do sumowania przy rozliczaniu
odpowiedniego ryczattu KOC II/Ill,

- obejmuje pomoc psychologiczng
kobiecie i wsparcie oséb bliskich m.in.
w przypadkach prenatalnego
zdiagnozowania wad rozwojowych
ptodu, w tym ciezkich nieuleczalnych
chordb ptodu oraz w sytuacji
niepowodzenia potozniczego podczas jej
pobytu w oddziale, zgodng opisem
Swiadczenia okreslonym w zatgczniku nr
4a do zarzadzenia

Opieka psychologiczna
5.10.00.0000112 udzielana na rzecz pkt 580,94 X
kobiet w cigzy

KOC
1n/m

Przytoczenia w tym miejscu wymaga réwniez Rozporzqdzenie Ministra Zdrowia z dnia 9 listopada 2015
r. wsprawie standardow postepowania medycznego przy udzielaniu swiadczenn zdrowotnych
w dziedzinie potoznictwa i ginekologii z zakresu okotoporodowej opieki potozniczo-ginekologicznej,
sprawowanej nad kobietq w okresie cigzy, porodu, potogu, w przypadkach wystepowania okreslonych
powiktan oraz opieki nad kobietq w sytuacji niepowodzen potozniczych (Dz.U. 2015 poz 2007) w czesci
dotyczacej opieki nad pacjentkg w sytuacji niepowodzen potozniczych. Zgodnie z trescig
rozporzadzenia, niepowodzeniem potozniczym jest sytuacja, w ktdrej pacjentka w wyniku cigzy nie
zabierze do domu zdrowego dziecka z powodu: poronienia, urodzenia dziecka martwego, niezdolnego
do zycia lub obarczonego letalnymi schorzeniami; jako niepowodzenia potoznicze nalezy traktowac
takze sytuacje, w ktérej kobieta spodziewa sie urodzenia chorego dziecka lub dziecka z wadami
wrodzonymi. Po przekazaniu informacji na temat niepowodzenia pofozniczego Iub istotnego
zagrozenia niepowodzeniem potozniczym, nalezy m.in. umozliwié¢ pacjentce pomoc psychologiczng
i wsparcie osob bliskich, zgodnie z zyczeniem pacjentki, a takze udzieli¢ wszelkich informacji
o mozliwosci uzyskania dalszej pomocy psychologicznej, miejscach i organizacjach udzielajgcych
wsparcia osobom w podobnej sytuacji jak i przystugujacych jej prawach.

2.2.Analiza popytu i podazy

Celem analizy popytu i podazy jest ocena zasadnosci oraz mozliwosci wptywania wartoscia wyceny
Swiadczenia na jego podaz tak, by zaspokoi¢ popyt, co w przypadku rynku swiadczen opieki zdrowotnej
oznacza likwidacje lub zmniejszenie kolejek do swiadczen. Ocena taka musi identyfikowaé przyczyny
niezaspokojonego popytu i niedostatecznej podazy (mozliwosé¢ wptywania wyceng), a takze odnosic
sie do istotnosci Swiadczenia (zasadno$¢ wptywania ceng).
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Przez popyt na $wiadczenia rozumiana jest gtdwnie liczba 0séb oczekujgcych na udzielenie $wiadczenia
oraz czas oczekiwania na jego udzielenie. Podaz zas definiowana jest poprzez poziom realizacji danego
Swiadczenia przez podmioty lecznicze, wynikajgcy z potencjatu do realizacji tych Swiadczen wyrazony
wielko$cig posiadanej infrastruktury izatrudnionego personelu, a takize z wielkosci Srodkéw
finansowych przeznaczanych na ten cel.

W odniesieniu do wielkosci popytu na swiadczenia, podstawowym zrédtem informacji dotyczacych
dostepnosci do swiadczen sg przede wszystkim dane o liczbie oséb oczekujgcych oraz srednim czasie
oczekiwania na udzielenie s$wiadczenia, publikowane przez Narodowy Fundusz Zdrowia
w ,,0gdlnopolskim Informatorze o Czasie Oczekiwania na Swiadczenia Medyczne”. Biorac pod uwage
fakt, ze przedmiotowe swiadczenie nie jest jeszcze finansowane ze srodkdéw publicznych, popyt na
Swiadczenia postarano sie okresli¢ w oparciu o szacowanie populacji docelowej.

Od strony podazy, oszacowanie potencjatu do realizacji taryfikowanych swiadczen zostato oparte
o analize liczby podmiotdw realizujgcych obecnie dane Swiadczenie poza systemem opieki zdrowotnej.

Zapotrzebowanie na paliatywnq opieke perinatalng

Poniewaz paliatywna opieka perinatalna, w kontekscie refundacji ze $rodkdéw publicznych, jest
Swiadczeniem nowym, mozna szacowaé, ze po wprowadzeniu finansowania przez ptatnika
publicznego, populacja docelowa, ktéra bedzie korzystata z tej formy opieki zwiekszy sie w stosunku
do liczebnosci oséb, ktére dotychczas korzystaty ze wsparcia istniejgcych hospicjéw perinatalnych. Ze
wzgledu na brak wielu szczegétowych danych, doktadne oszacowanie populacji docelowej jest bardzo
trudne. Niemniej jednak mozna podjg¢ proby oszacowania populacji docelowej w podziale na 3
subpopulacje:
e matki/rodzina dzieci z zburzeniami rozwojowymi, ktére doprowadzg do poronienia lub zgonu
wewnatrzmacicznego,
e matki/rodzina dzieci, z zaburzeniami rozwojowymi, ktére doprowadzg do przedwczesnej
Smierci zywo urodzonego dziecka,
e matki/rodzina dzieci z zaburzeniami rozwojowymi zakwalifikowanymi do przerwania cigzy
zgodnie z obowigzujgcy ustawa.

Wrodzone wady rozwojowe

W ciggu ostatnich lat diagnostyka prenatalna nabrata szczegdlnego znaczenia we wszystkich krajach
0 zorganizowanym systemie opieki medycznej. Wrodzone wady ptodu wystepuja w 20-25% powiktan
perinatalnych. Dzieki rozwojowi diagnostyki prenatalnej wiele wad genetycznych i strukturalnych jest
rozpoznawanych we czesnym okresie cigzy. Wczesna diagnostyka wad ptodu pozwala przygotowaé
rodzicow na urodzenie dziecka z wadg genetyczng lub podjgé decyzje co do kontynuacji cigzy
i ewentualnego leczenia wewngtrzmacicznego (Breborowicz 2016).

Wrodzone wady rozwojowe wystepujg u 2—4% noworodkéw, bedac zasadniczg przyczyng zgondéw
niemowlat. Podstawg monitorowania czestosci wystepowania oraz rodzajow wad wrodzonych
w populacji, a takze identyfikacji czynnikdw ryzyka sg rejestry wad wrodzonych. Monitorowanie wad
wrodzonych stanowi podstawe racjonalnego planowania zaréwno programow profilaktycznych
w kraju, jak i planowania oraz organizacji specjalistycznego leczenia i opieki dla dzieci z wadami
rozwojowymi i ich rodzin. Czesto$¢ wystepowania wszystkich duzych wad wrodzonych w Polsce (13
wojewddztw objetych PRWWR, lata 1998-2003) wynosita 196,28/10 tys. urodzen, co oznacza, ze
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aktualnie w Polsce rocznie rodzi sie ponad 7 tys. dzieci z co najmniej jedng powazng wadg rozwojowg
(Zespot PRWWR, 2010; Ministerstwo Zdrowia, Fundusz Ludnos$ciowy Narodéw Zjednoczonych, 2006).

W ponizszej tabeli przedstawiono dane dotyczace czestosci wystepowania wrodzonych wad
rozwojowych na terenie wojewddztw objetych Polskim Rejestrem Wrodzonych Wad Rozwojowych
w latach 2005—-2006 (na 10 000 urodzen — zywych i martwych).

Tabela 7 Czestos¢ wystepowania wrodzonych wad rozwojowych na terenie wojewddztw objetych Polskim Rejestrem
Wrodzonych Wad Rozwojowych w latach 2005-2006 (na 10 000 urodzer — zywych i martwych) (Zesp6f PRWWR, 2010;
Ministerstwo Zdrowia, Fundusz Ludnosciowy Narodow Zjednoczonych, 2006)

2005 5877 310859 189,1
2006 5620 320717 175,2
2005-2006 11497 631576 182,0

Nie wszystkie wady rozwojowe wrodzone, znieksztatcenia i aberracje chromosomowe majg charakter
letalny. Tylko ok. 7% wszystkich zywo urodzonych dzieci z wadami rozwojowymi wrodzonymi,
znieksztatceniami i aberracjami chromosomowymi, rodzi sie z wadami letalnymi (Dangel, Wady letalne
u ptoddéw i noworodkow, 2017).

W 2014 r. zarejestrowano 375 160 urodzen zywych. Liczba urodzen martwych w 2014 roku wyniosta
1 341 (GUS, Roczniki branzowe. Rocznik demograficzny, 2015). Liczba urodzen zywych w 2015 roku
wyniosta 369 308 (GUS, Roczniki branzowe. Rocznik demograficzny, 2016). Dostepne dla 2015 roku
dane dotyczg wytacznie urodzen zywych. Brak opracowanych danych o urodzeniach martwych wynika
z wprowadzenia nowego dokumentu , karta martwego urodzenia” (Rozporzqdzenie Ministra Zdrowia
—DZ. U. 2015, poz. 171, zdn. 12 stycznia 2015 r.), niezawierajgcego podstawowych danych medycznych
(GUS, 2015).

Zgodnie z zebranymi informacjami w ponizszej tabeli przedstawiono prognozowang roczng liczbe
urodzen dzieci z wadami letalnymi w poszczegdlnych wojewddztwach. Czestos¢ wystepowania
wrodzonych wad rozwojowych przyjeto na podstawie danych PRWWR z roku 2006. Ze wzgledu na mata
ilos¢ wiarygodnych i aktualnych danych przedstawione oszacowania sg wartosciami orientacyjnymi.

Tabela 8 Szacowana liczba noworodkéw z wadg letalng w poszczegélnych wojewdédztwach

Wojewsdztwo Urodzenia zywe Wrodzon.e wady Wady letalne
w 2014 roku rozwojowe
Ogétem 375 160 6 596 462
Dolnoslaskie 27174 478 33
Kujawsko-pomorskie 20031 352 25
Lubelskie 19 828 348 24
Lubuskie 9716 171 12
todzkie 22704 399 28
Matopolskie 34 419 605 42
Mazowieckie 57 139 1005 70
Opolskie 8593 151 11
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Wojewsdztwo Urodzenia zywe Wrodzon.e wady Wady letalne
w 2014 roku rozwojowe
Podkarpackie 19953 351 25
Podlaskie 11029 194 14
Pomorskie 24 610 433 30
Slaskie 42720 752 53
Swietokrzyskie 10 756 189 13
Warmirisko-mazurskie 13958 245 17
Wielkopolskie 37 000 650 46
Zachodniopomorskie 15530 273 19

Zgodnie z danymi zaprezentowanymi powyzej, w wojewddztwach: mazowieckim, $lgskim,
wielkopolskim i matopolskim odnotowano najwyiszg liczbe urodzen zywych. Tym samym
prawdopodobnie w wymienionych wojewddztwach wystepuje najwieksza liczba urodzen dzieci z wadg
letalna.

Dane na temat czestos$ci wystepowania wad rozwojowych pochodzg sprzed ponad 10 lat, obejmujg
stosunkowo kroétki okres obserwacji, a takze cechujg sie znaczng zmiennoscia. Uwzglednienie czestosci
wystepowania wad rozwojowych za lata 2005-2006 prowadzi do nieco wyzszego oszacowania na
poziomie 480 dzieci z wadami letalnymi. Réwnoczesnie nalezy zauwazy¢, ze zgodnie z danymi
Eurostatu z 2014 roku w Polsce odnotowano 591 zgondw z powodu wad rozwojowych wrodzonych,
znieksztatcen i aberracji (klasyfikacja wg ICD 10: Q) u dzieci do 1 roku zycia (AOTMIT, Raport nr
0T.430.5.2016, 2016).

Niepowodzenia ciqzy

Zwyczajowo, niepowodzenie cigzy dzieli sie na poronienie samoistne i martwe porody. Wg WHO
poronieniem nazywa sie utrate ptodu o masie 500g lub nizszej. Ptdd uzyskuje taka mase ciata okoto
20-22 tyg. trwania cigzy. Utrata cigzy powyzej tego okresu okreslana jest jako poréd martwy. Trudno
jest ustali¢ doktadng skale problemu niepowodzen cigzy. Najczesciej uwaza sie, ze co najmniej 10-15%,
a nawet 15-20% cigz konczy sie niepowodzeniem. Jesli wzigé pod uwage utrate bardzo wczesnych ciaz,
ktdre nie sg rozpoznawane klinicznie, odsetek ten moze wynosi¢ ponad 30%. W wiekszosci przypadkow
do niepowodzenia cigzy dochodzi przed 12 tygodniem jej trwania, najczesciej przed stwierdzeniem
czynnosci serca ptodu. Do utraty cigzy w drugim trymestrze, miedzy 12 a 24 tygodniem dochodzi
znacznie rzadziej; nie wiecej niz 4% cigz koniczy sie niepowodzeniem w tym okresie (Zakrzewska, 2013).

Czynniki genetyczne nalezg do najczestszych przyczyn niepowodzen cigzy. Ocenia sie, ze od okoto 50%
niepowodzen pierwszego trymestru cigzy zwigzanych jest z aberracjami chromosomowymi
wystepujgcymi u rozwijajgcego sie zarodka/ptodu. Wsrdd nich najwiekszg grupe stanowig aberracje
liczbowe choromosoméw, gtdwnie trisomia chromosomdw autosomalnych, monosmia chromosomu
X oraz poliploidie. Trisomie chromosomoéw autosomalnych u zarodka/ptodu stanowig co najmniej 50%
aberracji liczbowych odpowiedzialnych za utrate cigzy (Zakrzewska, 2013).

Z danych NFZ dotyczacych liczby udzielonych swiadczen rozliczonych grupg JGP M16 (zagrazajace lub
dokonane poronienie, zakoriczenie cigzy obumartej) wynika, ze w 2015 roku byty 87 582 hospitalizacje,
zas$ liczba pacjentek wyniosta 78 463. 31% hospitalizacji byto zwigzanych z poronieniem chybionym,
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samoistnym niezupetnym bez powiktan, samoistnym zupetnym lub nieokreslonym, bez powiktan.
W pewnym uproszczeniu mozna przyjgé, ze byty to poronienia, ktére miaty miejsce po 10 tyg. cigzy.
Biorac pod uwage te dane, mozna oszacowac (w duzym przyblizeniu), ze liczba kobiet, ktdre poronig
z powodu cigzy zwigzanej z aberracjami chromosomowymi bedzie wynosita ok 12 161 rocznie.

Statystyka przerywania cigzy w Polsce

Polskie prawo (Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego
i warunkach dopuszczalnosci przerywania ciqzy (Dz.U. 17, poz. 78 z pdin zm.) dopuszcza
przeprowadzenie przerwania cigzy w trzech przypadkach:

o jezelicigza stanowi zagrozenie dla zdrowia lub zycia kobiety, stwierdzone przez lekarza innego,
niz ten ktory dokonuje przerwania ciazy,

e jezeli badanie prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazujg na duze
prawdopodobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajgcej jego zyciu, co zostato stwierdzone przez lekarza innego niz ten, ktéry
dokonuje zabiegu

e jezeli zachodzi — potwierdzone przez prokuratora — podejrzenie, ze cigza powstata w wyniku
czynu zabronionego.

W przypadkach okreslonych w pkt. 2 przerwanie cigzy jest dopuszczalne do chwili osiggniecia przez
ptdd zdolnosci do samodzielnego zycia poza organizmem kobiety ciezarnej, natomiast w przypadku
okreslonym w pkt. 3, jezeli od poczatku cigzy nie mineto wiecej niz 12 tygodni (Ministerstwo Zdrowia,
Fundusz Ludnosciowy Narodéw Zjednoczonych, 2006).

Ponadto Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalnosci przerywania cigzy w art. 4b przewiduje, ze ,osobom objetym ubezpieczeniem
spotecznym i osobom uprawnionym na podstawie odrebnych przepiséw do bezptatnej opieki leczniczej
przystuguje prawo do bezptatnego przerwania cigzy w podmiotach leczniczych”. Wykaz $wiadczen
gwarantowanych zwigzanych z przerwaniem cigzy jest okreslony w zataczniku nr 1 do rozporzadzenia
Ministra z dnia 22 listopada 2013 r. w sprawie swiadczern gwarantowanych z zakresu leczenia
szpitalnego (Rada Ministrow, 2017).

W Polsce doktadna liczba zabiegdw przerwania cigzy nigdy nie byta znana. W tym zakresie nie prowadzi
sie badan naukowych, a oficjalna liczba zgtoszonych zabiegéw przerwania cigzy w Polsce pozostaje
w logicznej sprzecznosci ze statystykami innych krajéw europejskich, liczbg urodzen oraz liczbg
poronien samoistnych w kraju. Jedynym oficjalnym Zrédtem wiedzy na temat statystyki
przeprowadzonych zabiegéw przerwania cigzy w Polsce pozostajg coroczne sprawozdania Rady
Ministréw z wykonania ustawy z dnia 7 stycznia 1993 r. (Ministerstwo Zdrowia, Fundusz Ludno$ciowy
Narodow Zjednoczonych, 2006)

W ponizszej tabeli przedstawiono dane dotyczace liczby zabiegdéw przerwania cigzy dokonanych
w latach 2002—-2015, wedtug przyczyn.
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Tabela 9 Dane dotyczace liczby zabiegéw przerywania cigzy dokonanych w latach 2002-2015, wedtug przyczyn (Rada
Ministréw, 2017)

Przerwania cigzy dokonane zgodnie z ustawa:
Polska Ogotem z powodu zagrozenia zycia | w wyniku badan w wyniku czynu
lub zdrowia matki prenatalnych zabronionego
2002 159 71 82 6
2003 174 59 112 3
2004 193 62 128 3
2005 225 54 168 3
2006 339 82 246 11
2007 326 37 287 2
2008 499 32 467 0
2009 538 27 510 1
2010 641 27 614 0
2011 669 49 620 0
2012 752 50 701 1
2013 744 23 718 3
2014 971 48 921 2
2015 1040 43 996 1

Dane dotyczace liczby wykonywanych w Rzeczypospolitej Polskiej zabiegdw przerwania cigzy sa
gromadzone w oparciu o sprawozdania opracowywane w zwigzku z realizacjg Programu badan
statystycznych statystyki publicznej na dany rok. Zgodnie z rozporzadzeniem Prezesa Rady Ministrow
z dnia 18 marca 2015 r. w sprawie okreslenia wzordw formularzy sprawozdawczych, objasnien co do
sposobu ich wypetniania oraz wzordw kwestionariuszy i ankiet statystycznych stosowanych
w badaniach statystycznych ustalonych w programie badarn statystycznych statystyki publicznej na rok
2015 (Dz. U. poz. 561, z pdin. zm.), w formularzach MZ-24 oraz MZ-29 sg prezentowane dane
obejmujace zabiegi przerwania cigzy w podziale na przedziat wiekowy kobiet oraz na przyczyne
dokonania zabiegu (tj. z powodu zagrozenia zycia lub zdrowia matki, w wyniku badan prenatalnych,
w wyniku czynu zabronionego). Sprawozdaniem MZ-29 zostaty objete szpitale publiczne nadzorowane
przez Ministra Obrony Narodowej. Powyisze dane przedstawione przez Centrum Systemow
Informacyjnych Ochrony Zdrowia nie obejmujg jednak danych Ministerstwa Spraw Wewnetrznych oraz
Ministerstwa Sprawiedliwosci. Jednoczesnie nalezy wskaza¢, ze z informacji uzyskanych z Ministerstwa
Spraw Wewnetrznych i Administracji wynika, ze w 2015 r. w nadzorowanych przez Ministra Spraw
Wewnetrznych i Administracji szpitalach publicznych wykonano 4 zabiegi przerwania cigzy, wszystkie
z uwagi na fakt, ze badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazywaty na duze
prawdopodobienistwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby
zagrazajgcej zyciu. Natomiast z danych uzyskanych z Ministerstwa Sprawiedliwosci wynika, ze w 2015
r. w szpitalach nadzorowanych przez Ministra Sprawiedliwosci nie przeprowadzono zadnego zabiegu
przerwania cigzy. tacznie (tj. z uwzglednieniem danych z Ministerstwa Spraw Wewnetrznych
i Administracji) w 2015 r. zarejestrowano tgcznie 1044 zabiegi przerwania cigzy, o 67 wiecej nizw 2014
r. W zwigzku z zagrozeniem zycia lub zdrowia kobiety ciezarnej wykonano 43 zabiegdw przerwania
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cigzy. W wyniku przeprowadzonego badania prenatalnego wskazujgcego na duze
prawdopodobienstwo ciezkiego nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby
zagrazajacej jego zyciu wykonano tgcznie 1 000 zabiegédw. Odnotowano 1 przypadek przerwania cigzy
w okolicznosciach wskazujacych, ze cigza byta wynikiem czynu zabronionego.

Istnieje pewna niespdjnosé pomiedzy danymi MZ, a danymi NFZ dotyczgcymi liczby przerwanych ciaz.
Ze statystyk NFZ wynika, ze liczba pacjentek, ktérych hospitalizacje rozliczono grupg JGP M17 —
indukcja poronienia w 2014 roku wynosita 1 898, zas w 2015 roku 1 998.

Populacja docelowa

Ze wzgledu na brak doktadnych danych bardzo trudno oszacowac populacje docelowg, ktéra bedzie
sie kwalifikowata do udzielania Swiadczenia. W karcie problemu zdrowotnego, stanowigcej podstawe
oceny Swiadczenia w trakcie jego kwalifikowania jako Swiadczenia gwarantowanego, populacje
docelowg oszacowano na 3 000 oséb rocznie (AOTMIT, Raport nr OT.430.5.2016, 2016). Biorgc pod
uwage liczbe oficjalnych zabiegdw przerwania cigzy, dane dotyczace zgonéw niemowlat z powodu wad
wrodzonych wielko$¢ populacji docelowej moze ksztattowad sie na poziomie 1 635 kobiet. Nalezy
rowniez pamietaé, ze pewna liczba kobiet, u ktérych doszto do poronienia w 2 trymestrze cigzy réwniez
bedzie kwalifikowata sie do objecia swiadczeniem, bowiem o zakwalifikowaniu do perinatalnej opieki
paliatywnej decyduje rozpoznanie potencjalnie letalnej wady u ptodu. Nie jest réwniez znana
doktadana liczba zabiegdw przerywania cigzy. W zwigzku z tym wydaje sie, ze oszacowanie populacji
docelowej na poziomie 3 000 kobiet jest zasadne.

Placéwki dotychczas udzielajgce swiadczen perinatalnej opieki paliatywnej

Wspodtczesna koncepcja opieki paliatywnej nabrata tempa rozwoju w ostatnich dziesiecioleciach,
szczegdlnie od lat 60., w odpowiedzi na to, ze tradycyjne podejscie bylo niewystarczajgco
ukierunkowane na problemy dotyczace kornica zycia najciezej chorych pacjentéow. Opieka paliatywna
dla oséb dorostych stata sie globalnym priorytetem w zakresie zdrowia publicznego. Chociaz teorie
paliatywnej opieki pediatrycznej nie sg nowe i powstaty w latach 80. XX w., a w 1982 Whitfield i wsp.
zaproponowali przeniesienie koncepcji opieki paliatywnej dla dorostych do opieki noworodkowej, to
pojecie opieki paliatywnej byto wifaczane do neonatologii w wolniejszym tempie. Stosunkowo
niedawno przyjeto, ze bdl i dyskomfort mogg mie¢ réwniez wptyw na noworodki niezaleznie od ich
wieku cigzowego, a nawet na ptody, i dopiero ostatnie postepy w diagnostyce prenatalnej
i neonatologii doprowadzity do zainteresowania nowym obszarem medycyny, jakim jest paliatywna
opieka pediatryczna. Ruch hospicjow okotoporodowych rozwingt sie poczatkowo w Stanach
Zjednoczonych (Balaguer, Martin-Ancel, Ortigoza-Escobar, Escribano i Argemi, 2012; Korzeniewska-
Eksterowicz i inni, 2013).

Zgodnie z publikacjg Hospicjum perinatalne — polski model polski model hospicjum perinatalnego,
nazywany tez perinatalng opieka paliatywng, zostat wprowadzony przez Joanne Szymkiewicz-Dangel
i Tomasza Dangla, i w odrdznieniu od wewnatrzszpitalnego modelu zapoczgtkowanego w USA, od
poczatku opierat sie na wspdtpracy miedzy diagnostyka prenatalng a hospicjum domowym dla dzieci.
W 2006 r. otwarto w Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci Poradnie USG, co zapoczatkowato
powstanie osrodka klinicznego i naukowo-dydaktycznego, ktéry po raz pierwszy zintegrowat
perinatologie z pediatryczng opieka paliatywng (Dangel i Szymkiewicz-Dangel, 2017).

Wyniki przegladu wspétczesnej literatury dotyczgcej opieki paliatywnej wskazujg, ze programy
paliatywnej opieki perinatalnej mogg by¢ kompleksowe, zintegrowane i wdrazane na wczesnym
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etapie. Paliatywna opieka perinatalna jest rozumiana jako ciggta opieka nad rodzing w trakcie trwania

cigzy, porodu i po porodzie i uwzglednia opieke nad noworodkiem i niemowleciem (Korzeniewska-
Eksterowicz, Przysto, Kedzierska, Stolarska i Mtynarski, 2013).

Obecnie w Polsce dziata 14 hospicjow perinatalnych (finansowanych ze srodkéw wtasnych) w: todzi,

Biatymstoku, Gdansku, Katowicach, Krakowie (3 placdwki), Lublinie, Opolu, Poznaniu, Rzeszowie,

Tychach, Warszawie i Wroctawiu.

Ponizsza tabela zawiera dane osrodkéw swiadczacych paliatywng opieke perinatalng. Dodatkowo na

ponizszej rycinie, na zielono, przedstawiono wojewddztwa i miasta, w ktérych funkcjonujg hospicja

perinatalne.

Tabela 10 Jednostki udzielajgce swiadczen z zakresu paliatywnej opieki perinatalnej

Lp. Dane osrodka

q Fundacja Gajusz - Centrum Opieki Paliatywnej dla Dzieci, ul. Jarostawa Dabrowskiego 87, 93-271 tddz,
Www.gajusz.org.pl

5 Fundacja "Pomdz Im" na rzecz Dzieci z Chorobami Nowotworowymi i Hospicjum dla Dzieci, ul. Ciotkowskiego 88J,
15-545 Biatystok, www.pomozim.org.pl

3 Hospicjum im. Ks. E. Dutkiewicza SAC, ul. Kopernika 6, 80-208 Gdarisk, www.hospicjum.info

4 Slaskie Hospicjum Perinatalne, ul. Sottysia 59a, 40-748 Katowice, www.hope.katowice.pl

5 Alma Spei Hospicjum dla Dzieci Krakow, ul. Dozynkowa 88A, 31-324 Krakéw, www.almaspei.pl

6 Krakowskie Hospicjum dla dzieci im. ks. Jézefa Tischnera, Rézana 11/1, 30-505 Krakdw,
www.hospicjumtischnera.org

7 Matopolskie Hospicjum dla Dzieci w Krakowie, ul. Odmetowa 31, 31-979 Krakéw Nowa Huta, www.mhd.org.pl

8 Lubelskie Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksiecia, ul. Ledzian 49, 20-828 Lublin, www.hospicjum.lublin.pl

9 Fundacja Domowe Hospicjum dla Dzieci w Opolu, ul. Armii Krajowej 11-13 A, 45-071 Opole,
www.hospicjum.opole.pl

10 Wielkopolskie Hospicjum Perinatalne RAZEM, ul. Osiedle Orta Biatego 97/4, 61-251 Poznan,
www.hospicjumrazem.pl

11 Podkarpackie Hospicjum dla Dzieci, ul. Lwowska 132, 33-301 Rzeszéw, www.hospicjum-podkarpackie.pl

12 Fundacja Slgskie Hospicjum dla Dzieci, ul. Mikotowska 97, 43-100 Tychy, www.shd.org.pl

13 Fundacja Warszawskie Hospicjum dla Dzieci, ul. Agatowa 10, 03-680 Warszawa, www.hospicjum.waw.pl

14 | Hospicjum dla Dzieci Dolnego Slaska, ul. Traugutta 57/59, 50-417 Wroctaw, www.hospicjum-dolnyslask.pl
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Biatystok e

Rycina 2. Wojewddztwa i miasta, w ktorych istniejq hospicja perinatalne (AOTMIT, Raport nr OT.430.5.2016, 2016)

Obecnie kazda z placéwek zapewniajgca perinatalng opieke paliatywng kieruje sie wiasnymi
standardami i zasadami funkcjonowania.

W badaniu Korzeniewskiej-Eksterowicz i wsp. (2013) przeprowadzono retrospektywng analize danych
medycznych pacjentéw w wieku 0—12 miesiecy, bedacych pod opiekg Domowego Hospicjum dla Dzieci
w todzi w latach 2005—-2011. | cho¢ wyniki badania ograniczone sg do doswiadczen jednego osrodka,
to warto je przytoczy¢ w celu nakreslenia profilu oséb potrzebujgcych tej szczegdlnej formy opieki.
W latach objetych analizg, pod opiekg osrodka znajdowato sie 53 dzieci w wieku 0—12 miesiecy. W dniu
przyjecia do hospicjum domowego dzieci miaty od 24 do 357 dni (mediana: 128, 25-75 percentyl: 62—
219,5). Sposrdéd 53 dzieci przyjetych do hospicjum 16 zmarto, 20 zostato wypisanych, a 17 do
zakonczenia pisania artykutu wcigz przebywato pod opiekga hospicjum. Dzieci, ktdre zmarty przebywaty
pod opieka hospicjum od 10 do 751 dni. 10 dzieci zmarto w domu, a 6 w szpitalu. Najczestsza przyczyna
wypisu z hospicjum byta stabilizacja stanu zdrowia. Opieka nad tymi dzie¢mi trwata od 10 do 727 dni
(Korzeniewska-Eksterowicz i inni, 2013).

2.3.Stan finansowania w innych krajach

W ponizszej tabeli przedstawiono rozwigzania systemowe dotyczace perinatalnej opieki paliatywnej
w innych krajach.

Tabela 11 Rozwigzania systemowe dotyczace perinatalnej opieki paliatywnej w innych krajach

Kraj Rozwigzania systemowe Finansowanie

W Czechach nie istnieje system
Na terenie Czech funkcjonujg co najmniej trzy hospicja | rzgdowego wsparcia dla hospicjow,
perinatalne: w Pradze (stacjonarne), w Ostrawie | wtym  hospicjow  perinatalnych.

Czechy (stacjonarno-mobilne) oraz jedno catkowicie mobilne, | Dlatego ostrawska jednostka
udzielajgce pomocy przez telefon i internet (Kmieciak i | utrzymuje sie przede wszystkim
Szafranska-Czajka, 2016, strony 13-14). z dotacji i darowizn. Wérdd sponsoréw

sg zaréwno osoby indywidualne, jak
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Kraj

Rozwigzania systemowe

Finansowanie

ifirmy. Na rzecz hospicjum dziata
osoba zajmujaca sie pozyskiwaniem

funduszy — fundraiser. Oferowana
przez hospicjum pomoc jest catkowicie
bezptatna (Kmieciak i Szafranska-

Czajka, 2016, str. 14).

Kanada

W Kanadzie w 2002 roku dziatato osiem programoéw
pediatrycznej opieki paliatywnej. Siedem z nich
prowadzono w  specjalistycznych szpitalach
pediatrycznych, a jeden w niezaleznym hospicjum
dzieciecym. W 2012 roku liczbe programéw
zwiekszono do 13, z czego 10 realizowano w szpitalach
pediatrycznych, a 3 w hospicjach dzieciecych. Nalezy
zauwazyg, ze liczba dzieci, ktdre uzyskaty pediatryczng
opieke paliatywng zwiekszyta sie w tym okresie
czterokrotnie. Wiekszy odsetek dzieci miat wady
wrodzone lub wady powstate w okresie perinatalnym
(22,1% w 2002 roku i 36% w 2012 roku). W 2012 roku
dwukrotnie zwiekszyt sie odsetek dzieci, ktére zmarty
w specjalistycznych placéwkach. Autorzy badania
zauwazajg, ze zmiana moze wigza¢ sie z lepsza
integracjg programow pediatrycznej opieki paliatywnej
w placéwkach, a takze zmiang kulturowa. Liczba dzieci
objetych opiekg paliatywng ponizej 1 roku zycia
w analizowanych latach zwiekszyta sie z 24% do 36,2%.
Badacze zauwazajg, ze od 40% do 85% rodzicow
decyduje sie na kontynuacje cigzy w przypadku
wykrycia ciezkich wad ptodu, a zaangazowanie
programéw pediatrycznej opieki paliatywnej moze
powodowa¢ mniej agresywne interwencje przy
porodzie. W 2012 roku pediatryczng opieka paliatywnga
objeto 1 401 dzieci, z czego 48 zmarto przed
ukonczeniem széstego miesigca zycia. Wedtug
(Widger, Davies i Rapoport, 2016) 9,8 na 10 000 dzieci
moga sta¢ sie S$wiadczeniobiorcami pediatrycznej
opieki paliatywne;.

brak danych

Niemcy

W Berlinie znajduje sie instytucja dziatajgca przy Klinice
Neonatologii  Szpitala Uniwersyteckiego Charité
w Berlinie, ktdra jest odpowiedzialna za opieke i nadzér
nad nieuleczalnie chorymi noworodkami, a takze
dzie¢mi przed ich narodzeniem. Sprawowana opieka
paliatywna funkcjonuje zgodnie z obowigzujgcym
w Niemczech zapisem dotyczacym pielegnacji oséb
powaznie chorych i umierajgcych, zgodnie z ktérym
nieuleczalnie chore i umierajace noworodki oraz ich
rodzice, maja prawo do wszechstronnej opieki
lekarskiej, pielegniarskiej i psychospotecznej oraz
wsparcia w ich indywidualnych potrzebach. Celem
pracy specjalistéw kliniki nie jest przedtuzanie zycia
dziecka za wszelka cene, ale raczej dbanie o jego jak
najlepszg jakosé, dobre samopoczucie i potrzeby jego
rodziny. Praca specjalistow ukierunkowana jest na
profilaktyke i leczenie bélu oraz innych niepokojacych
objawdw (Kmieciak i Szafranska-Czajka, 2016, str. 15).

brak danych

Stowacja

Na Stowacji dziata jedno hospicjum roztaczajace opieke
nad dzie¢mi w réznym wieku. Jest to organizacja non-
profit, na rzecz ktdrej Stowacy moga odprowadzié¢ 2%
swoich podatkéw. Dziata ono jako hospicjum domowe
(mobilne) i nie posiada placéwki stacjonarnej. Jedyna
stacjonarng placéwka jest jednostka funkcjonujgca
w Bratystawie, udzielajagca pomocy osobom, ktére

Finansowanie placéwki zapewniaja
wptaty od 0séb prywatnych
i przedsiebiorstw (Kmieciak i
Szafranska-Czajka, 2016, str. 17).
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Kraj

Rozwigzania systemowe

Finansowanie

doznaty straty swoich najblizszych. Nalezy zaznaczy¢,
Ze nie jest to miejsce bezposrednio ukierunkowane na
pomoc rodzicom i ich chorym dzieciom jeszcze przed
narodzeniem, jednak placdwka nie odmawia pomocy
ciezarnym kobietom.

Pracownicy hospicjum obejmujg opiekg paliatywna
narodzone dziecko i jego rodzine, a ich pomoc ma

charakter kompleksowy. Zapewniajg  wsparcie
medyczne, psychologiczne i terapeutyczne, dbajg
o zabezpieczenie warunkéw  bytowych  rodziny,

edukacje dzieci, dostosowanie warunkow lokalowych
do potrzeb dziecka niepetnosprawnego; pomagajg
w dopetnieniu  formalnosci w  urzedach oraz
przezwyciezaniu trudnosci w komunikacji z najblizsza
rodzing i przyjaciétmi (Kmieciak i Szafrarnska-Czajka,
2016, str. 16).

Stany Zjednoczone

Wiekszos¢ placowek oferujgcych perinatalng opieke
paliatywng (hospicyjng) stanowi element wiekszej
struktury. Czes¢ z nich to hospicja dla oséb dorostych
i dzieci oraz hospicja dla dzieci. Czasami sg to placéwki
medyczne (takze uniwersyteckie), gdzie zadania
hospicjum perinatalnego realizowane s3 w ramach
programu pomocy, z mozliwoscig korzystania
z zaplecza intelektualnego (specjalisci) i technicznego
(aparatura medyczna) tej jednostki (Kmieciak i
Szafranska-Czajka, 2016, str. 18).

Nalezy nadmieni¢, iz wady wrodzone stanowig
przyczyne $mierci 20% noworodkéw w Stanach
Zjednoczonych.  Programy  perinatalnej  opieki
paliatywnej sg realizowane w medycznych centrach

akademickich, lokalnych szpitalach, hospicjach
i organizacjach publicznych. Gtowne roznice
obserwowane w zaleznosci od miejsca realizacji

programu wigza sie z rodzajem diagnozy prenatalnej,
fachowym przygotowaniem personelu do
przekazywania rodzicom ztych informacji,
mechanizmami zapewniajgcymi ciggtos¢ opieki oraz
sposobem finansowania.

Programy perinatalnej opieki paliatywnej
charakteryzuja  sie  zaangazowaniem zespotu
interdyscyplinarnego. Wiekszo$¢ obszaréw dziatan
placowek obejmuje opieke duchowa (89%), opieke
medyczng (84%), pomoc pracownikéw socjalnych
(83%) oraz opieke hospicyjng (79%). Wiekszos¢
programow (83%) dysponuje koordynatorami opieki,
ktérymi sg pielegniarki (48%), pracownicy socjalni
(22%) lub ich role s3 podzielone miedzy wiecej niz
jednga osobe (10%). Doradcy genetyczni, lekarze,
atakie  managerowie réwniez  petnig  role
koordynatorow. Wszystkie programy zapewniajg
rodzicom wsparcie w wytyczeniu celéw opieki, gdy
dziecko urodzi sie zywe. W zaleznosci od potrzeb
rodziny, programy zapewniaja rézne formy wsparcia
takie jak hospicjum domowe, okreslenie wymagan
zywieniowych, badania laboratoryjne, zapewnienie
komfortu dziecku (lekarstwa i intensywna opieka
neonatologiczna). W pediatrycznej opiece paliatywne;j
w USA kluczowa role odgrywa wsparcie w zatobie.
Programy zapewniajg rézne formy wsparcia rodzicom
iinnym cztonkom rodziny pozostajacym w zatobie

Opieka hospicyjna jest finansowana
w ramach Medicare. Refundowana
jest rowniez rutynowa opieka nad
kobieta w cigzy oraz pordd, a takie
opieka medyczna nad chorym
dzieckiem. Nalezy jednak zauwazy¢, ze
istnieje  luka w  finansowaniu
perinatalnej opieki paliatywnej (Wool,
Cote-Arsenault i Black, 2016, str. 6).

Znaczna wiekszo$¢ funkcjonujacych
osrodkow pomocy perinatalnej
utrzymuje sie z prywatnych darowizn.
Dlatego tez wiele z tych miejsc dziata
na zasadach organizacji non-profit
(Kmieciak i Szafranska-Czajka, 2016).
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Kraj Rozwigzania systemowe Finansowanie

(m.in. organizacja pogrzebu, pomoc psychologiczna
i psychiatryczna). Programy przekazuja rowniez
rodzicom informacje o grupach wsparcia, w ktérych
uczestnicza inny rodzice, a takze wparciu przez
Internet. Dodatkowo 80% $wiadczeniodawcow
zapewnito wsparcie rodzenstwu nienarodzonego
dziecka.

Wszystkie programy obejmujg zaspokajanie potrzeb
duchowych i religijnych, w szczegdlnosci przy udziale
szpitalnych kapelanéw lub pastoréw. Niektérzy z nich
sg specjalnie przygotowani do pracy w sytuacji
perinatalnej straty dziecka. Rodzicom zapewniana jest
odpowiednia religijng literature i mozliwosé
dokonywania obrzedéw religijnych (btogostawienstwo,
modlitwy, chrzest). Ponadto programy opieki
paliatywnej uwzgledniajg wielokulturowos$é rodzin
objetych takg formga opieki, zapewniajgc im m.in.
mozliwosc¢ skorzystania z ustug ttumaczeniowych.
Ponadto wiekszos¢ (92%) programéw informuje
rodzicow o sytuacjach, ktérych moga sie spodziewac
podczas procesu umierania dziecka. Umozliwia sie
rowniez obecnosc¢ dalszej rodziny, honorujac przy tym
kulturowe i duchowe preferencje. Programy zwracajg
tez uwage na traktowanie noworodka z szacunkiem
i zachowaniem godnosci. Rodzicom umozliwiono
petnienie swojej roli wobec dziecka (kapanie,
przytulanie).

W 95% placéwek swiadczeniodawcy mieli mozliwos¢
konsultacji z radg etyki w razie koniecznosci podjecia
trudnej decyzji zwigzanej z zakoniczeniem zycia dziecka
(Wool, Cote-Arsenault i Black, 2016, strony 1-6).

Perinatalna opieka paliatywna jest rozwijajacg sie dziedzing i liczba dostepnych publikacji na ten temat
jest wcigz stosunkowo niewielka, zwtaszcza tych dotyczacych modelu opieki i sposobu jego
finansowania w innych krajach. Na potrzeby niniejszego opracowania udato sie odnalez¢ informacje
o finansowaniu perinatalnej opieki paliatywnej w 5 krajach, z ktérych wynika, ze w Czechach i Stowacji
opieka ta jest udzielana w oparciu o instytucje dziatajgce charytatywnie, natomiast w Kanadzie,
Stanach Zjednoczonych i Niemczech jest finansowana w ramach ubezpieczenia zdrowotnego.

2.1.Cenniki komercyjne

W celach poréwnawczych, a takze w ramach analizy popytu i podazy, dokonano badania cen
komercyjnych ustug medycznych odpowiadajacych taryfikowanym sSwiadczeniom. Nie odnaleziono
informacji o odptatnym swiadczeniu paliatywnej opieki perinatalnej.
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3. Projekt taryfy

3.1.Pozyskanie danych

Perinatalna opieka paliatywna zostafa dopisana do »koszyka Swiadczen
gwarantowanych” Rozporzqdzeniem Ministra Zdrowia z 31 stycznia 2017 r. poz. 236 zmieniajgcym
rozporzqdzenie w sprawie swiadczeri gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej.

W oparciu o analize warunkéw udzielania
Swiadczenia nalezy przyjaé, ze podmiotami 5
udzielajacymi éwiadczeﬁ W ramach paliatywnej Zgodnie z zapisami Rozporzqdzenia Ministra
Zdrowia z dnia 31 stycznia 2017 r.
zmieniajgcego rozporzqdzenie w  sprawie
Swiadczern gwarantowanych z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej $wiadczeniodawca
stacjonarne — w rejonach, w ktérych do realizujgcy $wiadczenie gwarantowane
w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej
posiada co najmniej trzyletnie doswiadczenie
perinatalne; w pracy w pediatrycznej opiece paliatywnej
e podmioty, ktdre do tej pory w zakresie hospicjum domowego dla dzieci lub
hospicjum stacjonarnego Ilub wspotpracuje
z o$rodkiem majacym doswiadczenie w pracy

perinatalne (dziatajgce najczesciej jako w pediatrycznej opiece paliatywnej.
fundacje lub stowarzyszenia przy

opieki perinatalnej beda:

e hospicja domowe dla dzieci lub hospicja

tej pory nie funkcjonowaty tzw. hospicja

funkcjonowaty jako tzw. hospicja

hospicjach domowych dla dzieci).

Tworzenie nowych struktur organizacyjnych, np. w modelu opartym o oddziaty neonatologiczne, jest
niecelowe, nie ma réwniez uzasadnienia zaréwno ekonomicznego jak i organizacyjnego. Podmioty,
ktdre obecnie dziatajg poza systemem powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego udzielajac
Swiadczen wpisujacych sie w model perinatalnej opieki paliatywnej, sg najlepiej przygotowane do
realizacji Swiadczenia finansowanego ze srodkow publicznych. Nalezy przy tym zauwazyé, ze obecnie
funkcjonujace jednostki majg wypracowane swoje wiasne schematy postepowania.

Biorac pod uwage powyzsze a takze fakt, ze Swiadczenia udzielane w ramach opieki paliatywnej
i hospicyjnej byty juz przedmiotem taryfikacji, na potrzeby oszacowania kosztu paliatywnej opieki
perinatalnej wykorzystano dane pochodzgce z lat 2013—-2014, zbierane od $wiadczeniodawcéw na
potrzeby wydania taryfy w opiece paliatywnej i hospicyjnej (AOTMIT, Opieka paliatywna i hospicyjna.
Opracowanie na potrzeby wydania taryfy. Nr AOTMIT-WT-5315-1/2015, 2015). Oparto sie przede
wszystkim na analizie ogdélnych danych finansowych oraz modelu pozwalajagcym na okreslenie kosztédw
w warunkach spetnienia zatozonych kryteriow.

Szczegbtowy sposdb oszacowania kosztu zapewnienia paliatywnej opieki perinatalnej, w oparciu
o przyjete zatozenia, wynikajgce z analizy literatury dokonanej na potrzeby wypracowania modelu
jednostki optymalnej, a takie kwalifikacji $wiadczenia jako $wiadczenia gwarantowanego,
przedstawiono w kolejnym podrozdziale.

3.2.Analiza danych

Zgodnie z zapisami Rozporzqdzenia Ministra Zdrowia z dnia 31 stycznia 2017 r. zmieniajgcego
rozporzqdzenie w sprawie swiadczern gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej
Swiadczenia gwarantowane realizowane w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej obejmuja:
porady i konsultacje lekarskie, porady psychologa, koordynacje opieki. Wszystkie te elementy zostaty
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uwzglednione w wycenie Swiadczenia. Poniewaz wspomniane Rozporzgdzenie nie reguluje liczby

konsultacji lekarskich ani konsultacji psychologicznych, wycene $wiadczenia oparto o zatozenia

przyjete w Raporcie oceny zasadnosci zakwalifikowania do koszyka swiadczeri gwarantowanych

z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej rozwiqgzann w zakresie swiadczen dla kobiety w cigzy

z podejrzeniem wad rozwojowych ptodu (Raport nr 0T.434.58.2016, 2016), ktory zostat przygotowany
na zlecenie Ministra Zdrowia (z 2.11.2016 r., znak IK 746956/DS). Zatozenia przyjete w przytoczonym
raporcie wynikajg z analizy dostepnej literatury, a takze konsultacji ze swiadczeniodawcami.

Przyjeto, ze w okresie objecia rodziny Swiadczeniami paliatywnej opieki perinatalne;j:

odbedzie sie jedna konsultacja lekarska majgca na celu wyjasnienie na czym polega choroba
dziecka, a takze wsparcie w podjeciu Swiadomej decyzji o kontynuacji lub terminacji cigzy;

wsparcie psychologiczne bedzie polegato na zapewnieniu spotkan z psychologiem lub
psychoterapeutg — ze wzgledu na brak rekomendacji dotyczacych czesto$é spotkan, zatozono,
ze w trakcie trwania cigzy bedzie sie odbywato 1 spotkanie na 2 tygodnie, za$ w okresie
potogu/przezywania zatoby 1 spotkanie w tygodniu, tgcznie 20 spotkan trwajgcych 1 h;

ze wzgledu na stosunkowo niewielkg populacje, kwalifikujgcg sie do objecia swiadczeniem
przez poszczegdlne osrodki (przy zatozeniu 3 000 swiadczeniobiorcow rocznie i min. 16
osrodkéw, z opieki w jednym osrodku bedzie miesiecznie korzystato ok 15 pacjentow),
koordynacja opieki wymaga zatrudnienia tylko jednego pracownika.

Oszacowania kosztu swiadczenia dokonano na podstawie ponizszych danych:

Koszt konsultacji lekarskiej wyznaczono w oparciu o koszt 1h pracy lekarza w poradni
medycyny paliatywnej powiekszony o koszt koniecznej infrastruktury (na podstawie
pochodzacych od swiadczeniodawcdw danych za lata 2013-2014, wykorzystanych do wydania
taryfy w opiece paliatywnej i hospicyjnej (AOTMIT, Opieka paliatywna i hospicyjna.
Opracowanie na potrzeby wydania taryfy. Nr AOTMIiT-WT-5315-1/2015, 2015)).

Jako podstawe do wyceny wsparcia psychologicznego przyjeto koszt 20h pracy psychologa
w poradni medycyny paliatywnej powiekszony o koszt koniecznej infrastruktury (na podstawie
pochodzacych od swiadczeniodawcdédw danych za lata 2013—-2014, wykorzystanych do wydania
taryfy w opiece paliatywnej i hospicyjnej (AOTMIT, Opieka paliatywna i hospicyjna.
Opracowanie na potrzeby wydania taryfy. Nr AOTMIiT-WT-5315-1/2015, 2015)).

Koszt koordynacji oszacowano w oparciu o stawki Sredniego wynagrodzenia specjalistek
pielegniarek i potoznych, ktére zostaty obliczone na podstawie danych pochodzacych z badania
ankietowego przeprowadzonego przez Ministerstwo Zdrowia na temat poziomu S$rednich
miesiecznych wynagrodzen uzyskanych w marcu w latach 2012-2015 przez poszczegdlne
medyczne grupy zawodowe.

Zastosowano mnoznik zmian wielkosci kosztéw pozwalajgcy na uwzglednienie w taryfie
Swiadczen medycznych wzrostu kosztow operacyjnych dziatalnosci podmiotéw opieki
zdrowotnej, a takze okreSlenia kosztu kapitatu niezbednego do zapewnienia biezgcego
i przysztego zapotrzebowania podmiotéw na infrastrukture oraz ustugi. Wykorzystanie
mnoznika ma na celu uwzglednienie zmian cen towardw/ustug w wyniku zmian kosztow
ponoszonych przez podmioty dziatajagce na rynku opieki zdrowotnej. Na potrzeby wydania
taryfy dla swiadczen opieki paliatywnej i hospicyjnej w 2015 roku zastosowano mnoznik zmian
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wielkosci kosztow w wysokosci: 4,10%. Na potrzeby aktualizacji danych wykorzystanych

w 2015 roku, na dzied rozpoczecia obowigzywania taryfy (tj 1 stycznia 2018 roku) dla

przedmiotowego swiadczenia zastosowano mnoznik zmian wielkosci kosztéw w wysokosci:

5,94%. Szczegdtowy algorytm oszacowania mnoznika zmian wielkosci kosztéw sSwiadczen

znajduje sie w zatgczniku nr 1.

Tabela 12 Analiza kosztow swiadczenia hospicjum perinatalne — etap 1

Elementy Koszt
p . Koszt
sktadowe Dane do wyceny Sposéb wyceny jednostkowy k
o k catkowity
Swiadczenia (PLN)
. _Na pod-stawie sianych od 1h pracy lekarza w poradni
Swiadczeniodawcow (dane z lat medycyny paliatywnej + koszt
2013'.20.?' PTI‘(NI?k.SZOhe infrastruktury zaangazowanej 45,39
. o mnoznik wielko$ci zmian ; : ;
i kosztéw), opracowanie AOTMIT w trakcie udzielania porady. 71,58
lekarska .
na potrzeby wydania taryfy
w opiece paliatywnej i koszt infrastruktury zaangazowanej 26,19
hospicyjnej, nr AOTMIT-WT- w trakcie udzielania porady !
5315-1/2015.
Na podstawie danych od
$wiadczeniodawcdw (dane z lat | 20* [1h pracy psychologa (poradnia 23 64
2013-2014, powiekszone medycyny paliatywnej)] !
Wsparcie o n’moinik wielkos’Fi zmian .
e o e kosztow), opracowanie AOTMIT 996,60
na potrzeby wydania taryfy 20* koszt infrastruktury
w opiece paliatywnej i zaangazowanej w trakcie udzielania 26,19
hospicyjnej, nr AOTMIT-WT- porady
5315-1/2015.
Roczny koszt osobowy na jeden
osrodek = $rednie wynagrodzenie
. specjalistek pielegniarek i potoznych
Kozr:i\;r;?qa Dane z MZ o wynagrodzeniach. z danych MZ za 2015 r. *12/188 3878 247,53
(liczba pacjentek bedaca w ciggu
roku pod opieka jednego z 16
osrodkow).
SUMA 1315,71
Tabela 13 Analiza kosztéw $wiadczenia hospicjum perinatalne — etap 2
Nazwa $wiadczenia Wartos¢ Mnoznik 2015 Mnoznik 2018 Kos(z;::c)zny
Perinatalna opieka 1315,71 4,10% 5,94% 1450,99
paliatywna

Przyjety sposéb kalkulacji kosztu wigze sie z pewnymi ograniczeniami:

e Do wyliczenia kosztu porad psychologicznych przyjeto zatozenie o liczbie 20 spotkan. Bez
rzeczywistych danych bardzo trudno oszacowac jest $rednig liczbe konsultacji, ze wzgledu na:
o niemozliwg do przewidzenia decyzje o kontynuacji lub przerwaniu cigzy,
o trudny do oszacowania czas trwania ciazy,
o stan psychiczny poszczegdlnych cztonkéw rodziny i idace za tym zapotrzebowanie na
rézne formy wsparcia.
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e Woycena dokonana zostata w oparciu o historyczne dane finansowe, jednakze zastosowanie
mnoznika ma stuzyc¢ zniesieniu réznic w poziomie kosztow.

3.3.Projekt taryfy
Projekt taryfy zostat oparty o wyniki analizy kosztédw. Koszt swiadczenia oszacowano na 1 450,99 PLN.

Ze wzgledu na to, ze bardzo trudno przewidzie¢ liczbe potrzebnych konsultacji lekarskich czy
psychologicznych, jako najlepsza metode ptatnosci nalezy zaproponowac ryczatt roczny, ktéry pozwoli
osrodkom zbilansowaé sie przy jednoczesnym zapewnieniu liczby Swiadczen niezbednej do
zaspokojenia zréznicowanych potrzeb pacjentéw.

Poniewaz $wiadczenia opieki paliatywnej i hospicyjnej byty juz przedmiotem wyceny przez AOTMIT,
wartosé punktowgq projektu taryfy obliczono w odniesieniu do $wiadczenia bazowego, tj. osobodnia
w hospicjum domowym, ktéremu przyporzgdkowano wartosé taryfy rowng 1 punkt. Koszt Swiadczenia
bazowego oszacowano na wartosc 56,19 PLN (AOTMIT, Obwieszczenie Prezesa AOTMIT, 2016).

W ponizszej tabeli przedstawiono propozycje taryfy.

Tabela 14 Projekty taryf

Projekt taryfy

Nazwa swiadczenia
Metoda ptatnosci pkt PLN

Perinatalna opieka paliatywna Ryczatt 25,82 1450,83

* dla wartosci 1 pkt = 56,19 zt

Jak wspomniano powyzej, przyjeta metoda oszacowania kosztu Swiadczenia nie jest pozbawiona
ograniczen, jednak ze wzgledu na fakt, ze $wiadczenie nie jest jeszcze finansowane ze $rodkdw
publicznych i nie jest udzielane w standardzie okreslonym przez wymagania Rozporzgdzenia Ministra
Zdrowia z dnia 31 stycznia 2017 r. zmieniajgcego rozporzgdzenie w sprawie swiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej ihospicyjnej aktualnie wydaje sie rozwigzaniem
optymalnym. Z tych samych wzgledéw réwniez proponowana metoda finansowania $wiadczen wydaje
sie najodpowiedniejsza. Nalezy jednak rozwazy¢ mozliwos$¢ ponownej wyceny swiadczenia w oparciu
o rzeczywiste koszty ponoszone przez jednostki, ktdre bedg udziela¢ swiadczern w ramach paliatywnej
opieki perinatalnej, najwczesniej po 1 roku ich funkcjonowania w oparciu o finansowanie ze Srodkéw
ptatnika publicznego. Juz na tym etapie warto poddac pod rozwage koniecznosé gromadzenia przez te
podmioty informacji kliniczno-kosztowych, m.in. o liczbie porad i konsultacji lekarskich, porad
psychologicznych, a takze o zaangazowaniu zasobdéw ludzkich w koordynacje opieki.

Rozporzqgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 31 stycznia 2017 roku zmieniajgce rozporzgdzenie w sprawie
Swiadczeri gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej obliguje podmioty udzielajcie
perinatalnej opieki paliatywnej do wspodtpracy ze $wiadczeniodawcami udzielajgcymi $wiadczen
w warunkach szpitalnych z zakresu potoznictwa i ginekologii — trzeci poziom referencyjny oraz
neonatologii. A zatem wprowadzenie swiadczenia paliatywnej opieki perinatalnej bedzie sie wigzac
rowniez z wiekszym zaangazowaniem personelu szpitalnego wynikajgcym z koniecznosci wspotpracy
ztzw. hospicjum perinatalnym. Pozwoli to na podniesienie standardu udzielanych sSwiadczen.
W zwigzku z tym sugeruje sie wprowadzenie wspoétczynnika korygujacego 1,1 stosowanego przy
rozliczaniu swiadczen zdrowotnych kobiet objetych perinatalng opieka paliatywna (identyfikacja np.
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za pomocg nr PESEL), wramach istniejgcych grup JGP zwigzanych z opiekg nad kobietg
z niepowodzeniem potozniczym. Analogicznie, proponuje sie przyjecie wspdtczynnika korygujgcego
przy rozliczaniu istniejgcych grup JGP zwigzanych z opiekg nad noworodkiem wymagajgcym wdrozenia
opieki paliatywnej w szpitalu.
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4. Analiza wptywu na system opieki zdrowotne;j

4.1.Analiza wptywu na budzet ptatnika publicznego

Celem analizy wptywu na budzet jest ocena konsekwencji finansowych podjecia decyzji
o wprowadzeniu w zycie proponowanej wyceny dla perinatalnej opieki paliatywne;j.

W ramach niniejszej analizy przedstawiono nakfady finansowe z perspektywy ptatnika publicznego,
ktdre bedg ponoszone w zwigzku z rozpoczeciem udzielania przedmiotowego Swiadczenia.

W modelu uwzgledniono koszty perinatalnej opieki paliatywnej, porodu, opieki nad noworodkiem oraz
opieki paliatywnej, w zaleznosci od oczekiwanej dtugosci zycia pacjenta.

W scenariuszu istniejgcym pacjenci nie sg objeci opiekg hospicjum perinatalnego. Koszty ponoszone
przez ptatnika obejmujg dalsze etapy opieki. W scenariuszu nowym perinatalng opieka paliatywna
objeci sg wszyscy pacjenci, niezaleznie od decyzji rodzicow co do kontynuacji cigzy. Przyjeto, ze
zwiekszone koszty po stronie szpitala bedg rozliczane w ramach JGP obejmujgcych pordd i opieke nad
noworodkiem z uwzglednieniem korektoréw 1,1.

Zgodnie z propozycja Ministerstwa Zdrowia przedstawiong w Karcie Problemu Zdrowotnego
dotfaczonej do zlecenia kwalifikacji perinatalnej opieki paliatywnej jako swiadczenia gwarantowanego
populacja docelowa wyniesie ok. 3000 oséb. Populacja docelowa sktada sie z subpopulacji
oszacowanej w oparciu o liczbe urodzen zywych z wadami letalnymi, subpopulacji oszacowanej
w oparciu o liczbe indukcji poronien oraz subpopulacje kobiet, u ktérych doszto do poronienia w 2
trymestrze cigzy z powodu wad wrodzonych ptodu (poréwnaj podrozdziat 2.2. Analiza popytu
i podazy). W scenariuszu nowym przyjeto, ze w czesci przypadkdow rodzice zrezygnujg z indukcji
poronienia. W scenariuszu podstawowym zatozono, ze odsetek rodzicdw rezygnujgcych z indukcji
poronienia wynosi 50%. W scenariuszach minimalnym i maksymalnym zatozono, ze odsetek ten
wyniesie odpowiednio 10% i 90%. Tam gdzie byto to mozliwe, w scenariuszu istniejgcym oparto sie
o dostepne rzeczywiste dane, natomiast tam gdzie brakowato rzeczywistych danych, przyjeto zatozenia
analogiczne jak dla scenariusza nowego.

Po dokonaniu analizy charakterystyki JGP stuzgcych rozliczaniu porodéw (dotyczy kobiet
z niepowodzeniami cigzy) oraz opieki nad noworodkiem, wybrano nastepujace grupy: N03, NO9, N11
oraz N23 i N24. Do oszacowania kosztéw ponoszonych przez pfatnika publicznego na opieke nad
kobietg i dzieckiem przyjeto srednie wartosci hospitalizacji rozliczanych odpowiednimi JGP w 2015 r.
W modelu uwzgledniono réwniez korektor 1,1 dla odpowiednich JGP, ktéry natozono na srednia
wartos¢ odpowiednich JGP w 2015 r.

Parametry wejsciowe do modelu zostaty zebrane w ponizszej tabeli.

Tabela 15 Dane wej$ciowe do modelu

L. Pacjentow

Scenariusz istniejacy Scenariusz nowy

Parametr Wartosé Zrédto Wartosé Zrédto

Liczba indukgji . Zatozenie - brak
Scenariusz

poronien z powodu 1044 Dane MZ za 2015 rok wiarygodnych danych.

optymalny -50%
wad ptodu Py v 0

Raport w sprawie ustalenia taryfy Swiadczen Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji 37/50



Perinatalna opieka paliatywna

WT.541.4.2017

Scenariusz
minimalny — 0%
Scenariusz
maksymalny 100%
Liczba/odsetek
pacjentow
przezywajacych do Dane z Eurostatu za 2014 rok
etapu 2. porod 591 (AOTMIT, Raport nr 37%
(liczba urodzen 0T.430.5.2016, 2016)
zywych z wadami
letalnymi) Ankietowani
Zgodnie z zatozeniem, ze przedstawiciele hospicjow
populacja docelowa bedzie wskazywali, ze ok. 10%
obejmowata 3 000 kobiet, pacjentow zostaje
prezentowana liczba stanowi skierowanych z hospicjum
Dokonane oszacowanie liczby kobiet, ktére perinatalnego do opieki
poronienie, zostang objete perinatalng paliatywnej, przy czym
; ) 1365 . . L 63% wiekszoéé umier
zakoriczenie opieka paliatywna, ale dojdzie €Kszosc umiera
obumartej ciazy u nich do zakoriczenia obumartej wewnatrzmacicznie lub
ciazy. Nalezy zauwazy¢, ze okotoporodowo. Odsetki
oszacowana w ten sposéb przejsc przyjeto zatem tak,
subpopulacja jest zblizona do aby ich iloczyn wynosit
odsetka w scenariuszu nowym. 10%. Zatozono ponadto, ze
odsetek przezycia z etapu
Odsetek pacjentéw 3. do 4. bedzie dwa razy
przezywajacych do 37% Analogicznie jak w scenariuszu 37% wyzszy od réwnych sobie
etapu 3. opieka nad nowym. odsetkéw przezycia na
noworodkiem. dwdch wezesniejszych
Analogicznie jak w scenariuszu etapach (AOTMIT, Raport
nowym. Nalezy zauwazyé, ze nr 0T.430.5.2016, 2016).
Odsetek pacjentow oszacowana w ten sposéb liczba
przeiywajacy.ch do 2a% pacjent'éw jest zblii?na do liczy 0%
etapu 4. opieka niemowlat objetych
paliatywna Swiadczeniami opieki
paliatywnej i hospicyjnej w 2014
r (wg danych NFZ).
Liczba dni w opiece 30 Zatozenie — brak wiarygodnych 30 Zatozenie — brak
paliatywnej danych. wiarygodnych danych.
Koszty
Parametr Wartosé (PLN) Zrédto
Hospicjum perinatalne 1450,83 Patrz podrozdziat 3.3. Projekt taryfy
Srednia warto$é hospitalizacji w grupie M17
) L. w 2015 r. (wszystkie dane kosztowe dotyczgce
Indukcja poronienia 1352,36
JGP w 2015 r. za: https://prog.nfz.gov.pl/app-
jgp/Start.aspx).
Dokonane poronienie, 132096 Srednia wartoéé hospitalizacji w grupie M16
zakonczenie cigzy obumartej w 2015r.
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Srednia warto$¢ hospitalizacji w grupie

uwagi na wspoétprace z
hospicjum perinatalnym.

3749,73
Poréd - patologia cigzy NO3.w 2015 .
(3612,15) . »
($rednia warto$¢ grupy NO3 w 2015 r.).
Srednia warto$¢ hospitalizacji w grupie
7 220,81
Poréd - ciezka patologia cigzy NOS.w 2015 r
(6 864,00) 3 . L,
($rednia wartos¢ grupy NO9 w 2015 r.)
Srednia warto$é hospitalizacji w grupie
9 230,59
Poréd - ciezka patologia cigzy N1l.w2015r.
(8 528,00) 3 . L,
($rednia wartos¢ grupy N11 w 2015 r.)
Srednia ze $rednich wartoéci hospitalizacji
. 6733,71
Srednia warto$é etapu 2. Poréd w grupach NO3, NO9, N11.w 205 r.
(6 334,72) L .
(Srednia wartos¢ grup N0O3, N09, N11 w 2015r.)
Srednia warto$¢ hospitalizacji w grupie
Opieka nad noworodkiem - 7037,53 N23.w 2015 r.
intensywna opieka (6133,93)
’ (érednia warto$é grupy N23 w 2015 r.)
Srednia warto$¢ hospitalizacji w grupie
Opieka nad noworodkiem - 472714 N24.w 2015 r.
szczegolna opieka (4663,51)
’ ($rednia warto$¢ grupy N24 w 2015 r.)
3 588234 Srednia ze $rednich wartoéci hospitalizacji
Srednia wartosc etapu 3. opieka ’ w grupach N23, N24.w 2015 r.
nad noworodkiem (5 398,72) ) ' 5 '
(Srednia wartos$é grup N23 i N24 w 2015 r.)
Zarzadzenie Nr 54/2016/DSOZ ws. okreslenia
warunkéw zawierania i realizacji uméw w rodzaju
opieka paliatywna i hospicyjna
(http://www.nfz.gov.pl/zarzadzenia-
Opieka paliatywna w hospicjum prezesa/zarzadzenia-prezesa-nfz/zarzadzenie-nr-
domowym dla dzieci, za 89,90 542016ds0z,6493.html).
osobodzien
Obwieszczenie ws. taryfy Swiadczen z rodzaju
,Opieka paliatywna i hospicyjna"
(http://wwwold.aotm.gov.pl/index.php?id=1067).
Opieka paliatywna w hospicjum
R Pl P 56,19 w.
stacjonarnym, za osobodzien
Srednia wartos¢ etapu 4. opieka 23.05 Srednia wartosci hospicjum domowe dla dzieci
paliatywna ’ i hospicjum stacjonarne.
Wspétczynnik korygujacy
uwzgledniajacy wzrost kosztow
Al IE! y. , 1,1 Zatozenie - brak wiarygodnych danych.
porodu z uwagi na wspoétprace
z hospicjum perinatalnym.
Wspétczynnik korygujacy
uwzgledniajacy wzrost kosztow
g_e . [ . Przyjeto taki sam wzrost kosztéw jak w przypadku
opieki nad noworodkiem z 1,1

porodu.
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Na ponizszej rycinie przedstawiono schemat modelu opieki z uwzglednieniem danych wejsciowych.

Etap 1.
Perinatalna
opieka

3 000 kobiet

paliatywna

Scenariusz istniejgcy: 1044
Scenariusz nowy:

Scenariusz istniejgcy: 1956

Scenariusz nowy: Indukcja

podstawowy: 50% e podstawowy 50%
min. 10% P min. 90%
max. 90% max. 10%

Scenariusz istniejgcy: 591

Scenariusz nowy 37% Etap 2. Pordd Poronienie

Etap 3. Opieka
nad
noworodkiem

Scenariusz istniejacy: 37%

Scenariusz nowy: 37%

Etap 4.0pieka
paliatywna
w hospicjum

Scenariusz istniejacy: 74%

Scenariusz nowy 74%

Rycina 3. Schemat modelu opieki na potrzeby analizy wpfywu na budzet pfatnika publicznego

Wyniki analizy wptywu na budzet wskazujg na wzrost wydatkéw NFZ na poziomie 7,58 min PLN
w scenariuszu podstawowym oraz 6,29 min PLN i 8,87 min PLN odpowiednio w scenariuszu
minimalnym i maksymalnym. Wydatki na Swiadczenia hospicjum perinatalnego wynoszg 4,35 min PLN
niezaleznie od scenariusza. Szczegétowe oszacowania znajdujg sie w zatgczniku nr 2.

Do najwazniejszych ograniczen analizy nalezy:

e Brak szczegétowych danych epidemiologicznych, co przektada sie na niepewnosé oszacowan
populacji docelowej.

o Niepewnos$é co do wiekszosci parametrow analizy, w szczegdlnosci sktonnosci rodzicéw do
zmiany decyzji o indukcji poronienia oraz przezywalnosci na kolejnych etapach modelu.

e W oszacowaniach nie uwzgledniono kosztéw szkoled personelu, réwniez tych
przeprowadzanych wewnetrznie.
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e Przyjecie zatozen na potrzeby oszacowania kosztu przedmiotowego Swiadczenia.

4.2.Analiza wptywu na organizacje systemu opieki zdrowotnej

Rozpoczecie finansowania nowego swiadczenia jakim jest perinatalna opieka paliatywna bedzie miato
wplyw na organizacje systemu opieki zdrowotnej. Przede wszystkim umozliwi dostep do opieki, ktéra
do tej pory byta realizowana poza systemem powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego, a wiec
pozwoli na zaspokojenie istniejgcych potrzeb zdrowotnych w polskim spoteczenstwie. Jesli chodzi
osam wptyw perinatalnej opieki paliatywnej, to objecie Swiadczeniem nie zalezy od decyzji
o kontynuacji lub przerwaniu cigzy, w zwigzku z tym nie bedzie miata ona wptywu na liczbe udzielanych
Swiadczen. Ale sam fakt zapewnienia konsultacji lekarskiej, a takze wsparcia psychologicznego
kobietom, u ktérych w trakcie trwania cigzy zdiagnozowano choroby zagrazajgce zyciu ptodu lub
dziecka, moze skutkowaé zmniejszeniem liczby decyzji o przerwaniu cigzy, co z kolei moze sie przetozy¢
na zwiekszong liczbe $wiadczenn zwigzanych z rozwigzaniem cigzy (urodzenie zywe lub obumarcie
ptodu), opiekg nad noworodkiem oraz opieka paliatywng w hospicjum.
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5. Najwazniejsze informacje i wnioski

Celem niniejszego raportu jest dokumentacja procesu przygotowania projektu taryfy swiadczenia
gwarantowanego opieki zdrowotnej, jakim jest perinatalna opieka paliatywna, w oparciu o przyjeta
metodyke taryfikacji Swiadczen.

Podstawe podjecia prac zwigzanych z wyceng swiadczenia stanowi zlecenie Ministra Zdrowia
2 30.03.2017 r., znak IK 913164/DS (data wptywu do AOTMIT 30.03.2017 r.), w zwigzku z art. 31la ust.
1 Ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkow
publicznych (Dz.U. z 2016 r., poz. 1793 z pézn. zm.), na podstawie punktu Il Planu Taryfikacji na 2016
r., tj.: ,Inne zadania w zakresie taryfikacji, szczegdlnie istotne dla biezgcego funkcjonowania systemu
powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego”, w sprawie ustalenia taryfy Swiadczenia gwarantowanego
perinatalna opieka paliatywna.

Przedmiotowe $wiadczenie jest Swiadczeniem nowym, ktére zostato dopisane do , koszyka Swiadczen
gwarantowanych” Rozporzgdzeniem Ministra Zdrowia z 31 stycznia 2017 r. poz. 236 zmieniajgcym
rozporzqdzenie w sprawie Swiadczeri gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej.
Propozycja produktu rozliczeniowego pojawita sie w Projekcie zarzqdzenia Prezesa NFZ dotyczgcego
okreslenia warunkdw i realizacji umow w rodzaju opieka paliatywna i hospicyjna z 13 lutego 2017 roku,
jednak do tej pory $wiadczenie to nie jest finansowane ze srodkéw publicznych i pozostaje w obszarze
dziatan fundacji i stowarzyszen prowadzacych hospicja.

Mozna szacowad, ze po wprowadzeniu finansowania przez ptatnika publicznego, populacja docelowa,
ktdra bedzie korzystata z tej formy opieki zwiekszy sie w stosunku do liczebnosci 0séb, ktére dotychczas
korzystaty ze wsparcia istniejgcych hospicjow perinatalnych. Ze wzgledu na brak doktadnych danych
bardzo trudno oszacowac populacje docelowsg, ktéra bedzie sie kwalifikowata do udzielania
Swiadczenia. Niemniej jednak mozna podjgé préby oszacowania populacji docelowej w podziale na 3
subpopulacje: matki/rodzina dzieci z zburzeniami rozwojowymi, ktére doprowadzg do poronienia lub
zgonu wewnatrzmacicznego, matki/rodzina dzieci, z zaburzeniami rozwojowymi, ktére doprowadzg do
przedwczesnej $mierci zywo urodzonego dziecka, matki/rodzina dzieci z zaburzeniami rozwojowymi
zakwalifikowanymi do przerwania cigzy zgodnie z obowigzujgcym prawem. W karcie problemu
zdrowotnego, stanowigcej podstawe oceny S$wiadczenia w trakcie jego kwalifikowania jako
Swiadczenia gwarantowanego, populacje docelowg oszacowano na 3 000 osdb rocznie.

Obecnie w Polsce dziata 14 tzw. hospicjéw perinatalnych (poza systemem powszechnego
ubezpieczenia zdrowotnego). Tworzenie nowych struktur organizacyjnych, np. w modelu opartym
o oddziaty neonatologiczne, jest niecelowe, nie ma réwniez uzasadnienia zaréwno ekonomicznego jak
i organizacyjnego. Podmioty, ktdre obecnie dziatajg poza systemem powszechnego ubezpieczenia
zdrowotnego udzielajgc $wiadczen wpisujgcych sie w model perinatalnej opieki paliatywnej, s3
najlepiej przygotowane do realizacji swiadczenia finansowanego ze srodkdéw publicznych. Nalezy
jednak przy tym podkresli¢, ze obecnie funkcjonujgce jednostki majg wypracowane swoje wiasne
schematy postepowania.

Perinatalna opieka paliatywna jest rozwijajaca sie dziedzing i liczba dostepnych publikacji na ten temat
jest wcigz stosunkowo niewielka, zwtaszcza tych dotyczacych modelu opieki i sposobu jego
finansowania w innych krajach. Na potrzeby niniejszego opracowania udato sie odnalezé informacje
o finansowaniu perinatalnej opieki paliatywnej w 5 krajach, z ktérych wynika, ze w Czechach i Stowacji
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opieka ta jest udzielana w oparciu o instytucje dziatajgce charytatywnie, natomiast w Kanadzie,
Stanach Zjednoczonych i Niemczech jest finansowana w ramach ubezpieczenia zdrowotnego.

W celach poréwnawczych, a takze w ramach analizy popytu i podazy, dokonano badania cen
komercyjnych ustug medycznych odpowiadajgcych taryfikowanym swiadczeniom. Nie odnaleziono
jednak informacji o odptatnym swiadczeniu paliatywnej opieki perinatalnej.

Zgodnie z zapisami Rozporzqdzenia Ministra Zdrowia z dnia 31 stycznia 2017 r. zmieniajgcego
rozporzqdzenie w sprawie swiadczern gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej
Swiadczenia gwarantowane realizowane w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej obejmuja:
porady i konsultacje lekarskie, porady psychologa, koordynacje opieki. Wszystkie te elementy zostaty
uwzglednione w wycenie swiadczenia. Poniewaz wspomniane Rozporzadzenie nie reguluje liczby
konsultacji lekarskich ani konsultacji psychologicznych, wycene $wiadczenia oparto o zatozenia
dotyczace liczby konsultacji lekarskich i psychologicznych, przyjeto réwniez zatozenie, ze koordynacja
opieki bedzie sie wigzata z zatrudnieniem jednego pracownika. Biorgc pod uwage fakt, ze Swiadczenia
udzielane w ramach opieki paliatywnej i hospicyjnej byty juz przedmiotem taryfikacji, na potrzeby
oszacowania kosztu perinatalnej opieki paliatywnej wykorzystano dane pochodzace z lat 2013-2014,
zbierane od swiadczeniodawcow na potrzeby wydania taryfy w opiece paliatywnej i hospicyjnej.
Oparto sie przede wszystkim na analizie ogélnych danych finansowych oraz modelu pozwalajgcym na
okreslenie kosztéw w warunkach spetnienia zatozonych kryteriow. Na potrzeby wydania taryfy dla
Swiadczen opieki paliatywnej i hospicyjnej w 2015 roku zastosowano mnoznik zmian wielkosci kosztéw
w wysokosci: 4,10%. Na potrzeby aktualizacji danych wykorzystanych w 2015 roku, na dzien
rozpoczecia obowigzywania taryfy (tj 1 stycznia 2018 roku) dla przedmiotowego s$wiadczenia
zastosowano mnoznik zmian wielkosci kosztow w wysokosci: 5,94%.

Projekt taryfy oparto o wynik analizy kosztéw. Poniewaz swiadczenia opieki paliatywnej i hospicyjnej
byty juz przedmiotem wyceny przez AOTMIT, warto$¢ punktowg projektu taryfy obliczono
w odniesieniu do Swiadczenia bazowego, tj. osobodnia w hospicjum domowym, ktdrego koszt
oszacowano na wartosc 56,19 PLN i przyporzagdkowano mu wartos¢ taryfy rowng 1 punkt. Ostatecznie
projekt taryfy szacowano na 25,82 punktéw (1 450,83 PLN).

Ze wzgledu na to, ze bardzo trudno przewidzie¢ liczbe potrzebnych konsultacji lekarskich czy
psychologicznych, jako najlepsza metode ptatnosci nalezy zaproponowac ryczatt roczny, ktéry pozwoli
osrodkom zbilansowac sie przy jednoczesnym zapewnieniu liczby $wiadczen niezbednej do
zaspokojenia zréznicowanych potrzeb pacjentéw.

Przyjeta metoda oszacowania kosztu $wiadczenia nie jest pozbawiona ograniczeri (niemozliwa do
przewidzenia liczba decyzji o kontynuacja lub przerwaniu cigzy, trudny do oszacowania czas trwania
cigzy, stan psychiczny poszczegdlnych cztonkdw rodziny i idgce za tym zapotrzebowanie na rézne formy
wsparcia, historyczne dane finansowe), jednak ze wzgledu na fakt, ze $wiadczenie nie jest jeszcze
finansowane ze srodkdéw publicznych i nie jest udzielane w standardzie okreslonym przez wymagania
Rozporzqdzenia Ministra Zdrowia z dnia 31 stycznia 2017 r. zmieniajgcego rozporzqdzenie w sprawie
Swiadczeri gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej ihospicyjnej aktualnie wydaje sie
rozwigzaniem optymalnym. Z tych samych wzgledéw réwniez proponowana metoda finansowania
Swiadczen wydaje sie najodpowiedniejsza. Nalezy jednak rozwazyé mozliwos¢ ponownej wyceny
Swiadczenia w oparciu o rzeczywiste koszty ponoszone przez jednostki, ktore beda udziela¢ swiadczen
w ramach paliatywnej opieki perinatalnej, najwczesniej po 1 roku ich funkcjonowania w oparciu
o finansowanie ze $rodkéw ptatnika publicznego. Juz na tym etapie warto poddac¢ pod rozwage
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koniecznos$¢ gromadzenia przez te podmioty informacji kliniczno-kosztowych, m.in. o liczbie porad
i konsultacji lekarskich, porad psychologicznych, a takie o zaangazowaniu zasobdow ludzkich
w koordynacje opieki.

Rozporzqgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 31 stycznia 2017 roku zmieniajgce rozporzgdzenie w sprawie
Swiadczeri gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej obliguje podmioty udzielajcie
perinatalnej opieki paliatywnej do wspoétpracy ze sSwiadczeniodawcami udzielajgcymi Swiadczen
w warunkach szpitalnych z zakresu potoznictwa i ginekologii — trzeci poziom referencyjny oraz
neonatologii. A zatem wprowadzenie swiadczenia paliatywnej opieki perinatalnej bedzie sie wigzaé
rowniez z wiekszym zaangazowaniem personelu szpitalnego wynikajacym z koniecznosci wspdtpracy
ztzw. hospicjum perinatalnym. Pozwoli to na podniesienie standardu udzielanych swiadczen.
W zwigzku z tym sugeruje sie wprowadzenie wspétczynnika korygujacego 1,1 stosowanego przy
rozliczaniu $wiadczen zdrowotnych kobiet objetych perinatalng opieka paliatywna (identyfikacja np.
za pomocg nr PESEL), wramach istniejgcych grup JGP zwigzanych z opiekg nad kobietg
z niepowodzeniem potozniczym. Analogicznie, proponuje sie przyjecie wspdtczynnika korygujacego
przy rozliczaniu istniejgcych grup JGP zwigzanych z opiekg nad noworodkiem wymagajacym wdrozenia
opieki paliatywnej w szpitalu.

Analize wptywu na budzet przeprowadzono z perspektywy ptatnika publicznego w horyzoncie
rocznym. W modelu uwzgledniono koszty perinatalnej opieki paliatywnej, porodu, opieki nad
noworodkiem oraz opieki paliatywnej, w zaleznosci od oczekiwanej dtugosci zycia pacjenta.
W scenariuszu istniejgcym pacjenci nie sg objeci opiekg hospicjum perinatalnego. Koszty ponoszone
przez ptatnika obejmujg dalsze etapy opieki. W scenariuszu nowym perinatalng opiekg paliatywnga
objeci sg wszyscy pacjenci, niezaleznie od decyzji rodzicéw co do kontynuacji cigzy. W scenariuszu
podstawowym zatozono, ze odsetek rodzicow rezygnujacych z indukcji poronienia wynosi 50%.
W scenariuszach minimalnym i maksymalnym zatozono, ze odsetek ten wyniesie odpowiednio 10%
i 90%. Rozpoczecie finansowania ze srodkdéw publicznych swiadczenia perinatalnej opieki paliatywnej
bedzie sie wigzato ze wzrostem wydatkow. Wyniki analizy wptywu na budzet wskazujg na wzrost
wydatkoéw NFZ na poziomie 7,58 min PLN w scenariuszu podstawowym oraz 6,29 min PLN i 8,87 min
PLN odpowiednio w scenariuszu minimalnym i maksymalnym. Wydatki na swiadczenia hospicjum
perinatalnego wynoszg 4,35 min PLN niezaleznie od scenariusza. Do najwazniejszych ograniczen
analizy wptywu na budzet nalezy brak szczegétowych danych epidemiologicznych, przektadajacy sie na
niepewnos¢ oszacowan populacji docelowej, niepewnosc¢ co do wiekszosci parametrow analizy, a takze
ograniczenia wynikajace z zatozen przyjetych na potrzebe oszacowania kosztu Swiadczenia.

Rozpoczecie finansowania nowego swiadczenia jakim jest perinatalna opieka paliatywna bedzie miato
wplyw na organizacje systemu opieki zdrowotnej. Przede wszystkim umozliwi dostep do opieki, ktéra
do tej pory byta realizowana poza systemem powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego, a wiec
pozwoli na zaspokojenie istniejgcych potrzeb zdrowotnych w polskim spoteczenistwie. Jesli chodzi
osam wptyw perinatalnej opieki paliatywnej, to objecie $wiadczeniem nie zalezy od decyzji
o kontynuacji lub przerwaniu cigzy, w zwigzku z tym nie bedzie miata ona wptywu na liczbe udzielanych
Swiadczen. Ale sam fakt zapewnienia konsultacji lekarskiej, a takze wsparcia psychologicznego
kobietom, u ktéorych w trakcie trwania cigzy zdiagnozowano choroby zagrazajgce zyciu ptodu lub
dziecka, moze skutkowaé zmniejszeniem liczby decyzji o przerwaniu cigzy, co z kolei moze sie przetozy¢
na zwiekszong liczbe $wiadczen zwigzanych z rozwigzaniem cigzy (urodzenie zywe lub obumarcie
ptodu), opiekg nad noworodkiem oraz opiekg paliatywng w hospicjum.
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