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Marszatek Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej

Szanowny Panie Marszatku!

Odpowiadajac nainterpelacje nr 1396 Pani Poset Kariny Bosak ,w sprawie rozpoznania
wad letalnych oraz liczby urodzen z chorobami letalnymi”, uprzejmie przekazuje
nastepujace informacje i wyjasnienia.

Ministerstwo Zdrowia nie dysponuje danymi dotyczacymi liczby urodzen dzieci z wadami
letalnymiw 2022 r. Dane te moga zostac pozyskane z Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad
Rozwojowych, ktéry monitoruje wady wrodzone w populacji.

Odnoszac sie do pytania o to, gdzie kierowane s pacjentki z rozpoznaniem wady letalnej
ich nienarodzonego dziecka, uprzejmie wyjasniam, ze majac na uwadze szczegdblna sytuacje
rodzin znajdujacych sie w wyjatkowo trudnym dla nich potozeniu (poronienia, urodzenia
martwego dziecka, $mierci dziecka po porodzie, urodzenia dziecka chorego lub z wadami
wrodzonymi) wazng cze$¢ przepisdw rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia
2018 r. wsprawie standardu organizacyjnego opieki okofoporodowej, stanowig przepisy
dotyczace organizacji udzielania $wiadczen w sytuacjach szczegélnych.

Zgodnie z przepisami ww. rozporzadzenia kobiety w sytuacji szczegdlnej, o ktérej mowa

w jego czesci XV, powinny zostac jak najszybciej otoczone wsparciem psychologicznym
oraz odpowiednia do ich stanu zdrowia i potrzeb opieka zdrowotng. Powinny zosta¢ im
udzielone wszelkie informacje zaréwno o mozliwosci uzyskania dalszej pomocy
psychologicznej, miejscach i organizacjach udzielajacych wsparcia osobom w podobnej
sytuacji jak i przystugujacych prawach, w szczegdlnosci wynikajgcych z przepiséw o aktach
stanu cywilnego, zabezpieczenia spotecznego i prawa pracy dotyczacego sytuacji, w jakiej
sie znalazty, jak réwniez o mozliwosci pochéwku.

Ponadto, rodzice, ktérzy otrzymuja niepomysing informacje dotyczaca stanu zdrowia ptodu
powinni uzyskac informacje o mozliwosci skorzystania ze swiadczen, jakie oferuja
wspodtpracujace ze szpitalami potozniczymi hospicja perinatalne. Perinatalna opieka
paliatywna, ktoéra jest finansowana w ramach powszechnego ubezpieczenia zdrowotnego,
powinna zapewniac ciggtosc oraz koordynacje opieki osobom, u ktérych w tracie trwania
cigzy u ptodu stwierdzono ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe
zagrazajaca zyciu. Nalezy rowniez wskazac, ze w przypadku cigzy wysokiego ryzyka

Z rozpoznanymi wadami rozwojowymi ptodu, potozna podstawowej opieki zdrowotnej na
podstawie skierowania wystawionego przez lekarza, ktéry rozpoznat wady rozwojowe
ptodu ma mozliwos¢ zrealizowania u pacjentki wiekszej liczby wizyt patronazowych oraz
wizyt w opiece okotoporodowej w przebiegu cigzy.
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Swiadczenia opieki paliatywnej i hospicyjnej to wszechstronna, catosciowa opieka i leczenie

objawowe swiadczeniobiorcéw chorujacych na nieuleczalne, niepoddajace sie leczeniu

przyczynowemu, postepujace, ograniczajace zycie choroby. Opieka ta jest ukierunkowana

na poprawe jakosci zycia, ma na celu zapobieganie bélowi i innym objawom somatycznym

orazich usmierzanie, tagodzenie cierpien psychicznych, duchowych i socjalnych.

Perinatalna opieka paliatywna zapewnia:

1) wsparcie rodzicom dziecka, w tym bedacego w fazie prenatalnej,

2) opieke nastawiong na zapewnienie komfortu i ochrone przed uporczywa terapia
noworodkom

- z ciezkim i nieodwracalnym uposledzeniem albo nieuleczalng chorobg zagrazajaca zyciu,

ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.

Wykaz oraz warunki realizacji Swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki paliatywne;j

i hospicyjnej okresla rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 pazdziernika 2013 r.

w sprawie swiadczern gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjney.

Jak wskazano powyzej, pacjentki z rozpoznaniem wady letalnej ptodu w trakcie cigzy
powinny otrzymacd pomoc psychologiczna. Wszyscy swiadczeniodawcy realizujgcy umowy
w zakresie potoznictwo i ginekologia majg obowigzek zapewnienia porady psychologa na
oddziatach potoznictwo i ginekologia. Szpitale na Il i Il poziomie referencyjnym sa
zobowigzane do zatrudnienia psychologa - co najmniej 0,5 etatu, na | poziomie
referencyjnym dopuszczono mozliwo$¢ zapewnienia porady psychologicznej w czasie nie
przekraczajacym 24 godzin liczonych od momentu zgtoszenia.

Jednoczes$nie wszystkie kobiety w ciazy, zgodnie z art. 47c. 1. ustawy z dnia 27 sierpnia
2004 r. o swiadczeniach opieki zdrowotnef finansowanych ze srodkow publicznychmaja
prawo do korzystania poza kolejnoscia ze $wiadczen opieki zdrowotnej, w tym réwniez
opieki psychologiczne;j.

W celu zwiekszenia $wiadomosci pacjentéw o przepisach standardu organizacyjnego opieki
okotoporodowej, w tym takze w zakresie roli hospicjum prenatalnego w przypadku
diagnozy wady letalnej ptodu, w ramach Narodowego Programu Zdrowia na lata 2021-
2025, wybrany zostat Realizator: Uniwersytet Medyczny w Lublinie, ktéry zapewni
opracowanie, wydruk i upowszechnienie Informatora skierowanego do kobiet w okresie
cigzy. Wazna czescia Informatora bedzie rozdziat poswiecony sytuacjom szczegélnym

i prawom przystugujgcym rodzicom w takich okolicznosciach. Planuje sie, ze Informator
trafi do kobiet w okresie cigzy w latach 2024-2025 za posrednictwem $wiadczeniodawcéw
posiadajgcych umowe zawartg z Narodowym Funduszem Zdrowia na udzielanie
specjalistycznych porad w zakresie potoznictwa i ginekologii (AOS) oraz potoznych
podstawowej opieki zdrowotne;j.

Z wyrazami szacunku

Z upowaznienia Ministra Zdrowia
Woijciech Konieczny

Sekretarz Stanu
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