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USTAWA
z dnia
o zmianie ustawy o wsparciu kobiet w ciąży i rodzin „Za życiem”
Art. 1. W ustawie z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w ciąży i rodzin „Za życiem” (Dz. U. z 2020 r. poz. 1329) wprowadza się następujące zmiany:
1)	w art. 1 pkt 1 otrzymuje brzmienie:
		„1) świadczeń opieki zdrowotnej, w tym świadczeń z zakresu opieki paliatywnej i 	hospicyjnej realizowanych w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej;”;
2)	 art. 3  otrzymuje brzmienie:
„Art. 3. Ilekroć w ustawie jest mowa o:
1)	hospicjum perinatalnym – należy przez to rozumieć podmiot wykonujący działalność leczniczą, który udziela świadczeń gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej realizowanych w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej;
2)	lekarzu – należy przez to rozumieć lekarza specjalistę w dziedzinie położnictwa i ginekologii, lekarza specjalistę w dziedzinie neonatologii, lekarza ze specjalizacją I stopnia w dziedzinie położnictwa i ginekologii, lekarza ze specjalizacją I stopnia w dziedzinie neonatologii, lekarza w trakcie specjalizacji w dziedzinie położnictwa i ginekologii, lekarza w trakcie specjalizacji w dziedzinie neonatologii, lekarza specjalistę w dziedzinie perinatologii, lekarza w trakcie specjalizacji w dziedzinie perinatologii, lekarza specjalistę w dziedzinie genetyki klinicznej, lekarza w trakcie specjalizacji w dziedzinie genetyki klinicznej; 
3)	lekarzu hospicjum perinatalnego – należy przez to rozumieć lekarza podmiotu wykonującego działalność leczniczą, który udziela świadczeń gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej realizowanych w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej;
4)	osobie bliskiej – należy przez to rozumieć małżonka, krewnego lub powinowatego do drugiego stopnia w linii prostej, przedstawiciela ustawowego, osobę pozostającą we wspólnym pożyciu lub inną osobę wskazaną przez kobietę w ciąży, w okresie porodu i połogu;
5)	rodzinie – należy przez to rozumieć odpowiednio: małżonków, rodziców dziecka w fazie prenatalnej, rodziców dziecka, opiekuna faktycznego dziecka, przez którego rozumie się osobę faktycznie opiekującą się dzieckiem, jeżeli wystąpiła z wnioskiem do sądu opiekuńczego o przysposobienie dziecka, a także pozostające na ich utrzymaniu dzieci;
6)	szpitalu – należy przez to rozumieć podmiot wykonujący działalność leczniczą w rodzaju stacjonarne i całodobowe świadczenia zdrowotne szpitalne, posiadający w strukturze oddział ginekologiczno-położniczy i neonatologiczny; 
7)	wadzie letalnej – należy przez to rozumieć ciężką i nieodwracalną chorobę o podłożu genetycznym lub rozwojowym, która powstała w okresie prenatalnym i prowadzi do poronienia samoistnego, zgonu wewnątrzmacicznego lub przedwczesnego zgonu żywo urodzonego dziecka niezależnie od zastosowanego leczenia, a zgodnie z aktualną wiedzą medyczną brak jest możliwości leczenia przyczynowego tej choroby.”;
3)	w art. 4:
a)	 w ust. 1 pkt 3 otrzymuje brzmienie:
  „3) zapewnienie odpowiednich świadczeń opieki zdrowotnej dla kobiety w okresie ciąży, porodu i połogu, z uwzględnieniem kobiet w ciąży powikłanej oraz w sytuacji niepowodzeń położniczych, w szczególności kobiet, u których dzieci w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną”;
b) 	w ust. 2 pkt 2-4 otrzymują brzmienie:
  „2) jednorazowego świadczenia z tytułu urodzenia dziecka, u którego zdiagnozowano ciężkie i nieodwracalne upośledzenie albo nieuleczalną chorobę zagrażającą jego życiu, które powstały w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu lub wadę letalną;
   3)	odpowiednich świadczeń opieki zdrowotnej dla dziecka, ze szczególnym uwzględnieniem dziecka, u którego zdiagnozowano ciężkie i nieodwracalne upośledzenie albo nieuleczalną chorobę zagrażającą jego życiu, które powstały w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu albo wadę letalną;
   4)	dostępu do usług koordynacyjno-opiekuńczo-rehabilitacyjnych, ze szczególnym uwzględnieniem dziecka, u którego zdiagnozowano ciężkie i nieodwracalne upośledzenie albo nieuleczalną chorobę zagrażającą jego życiu, które powstały w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu lub wadę letalną;”;
c)	ust. 3 otrzymuje brzmienie:
„3. Ciężkie i nieodwracalne upośledzenie albo nieuleczalną chorobę zagrażającą życiu, które powstały w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu lub wadę letalną, o których mowa w ust. 2 pkt 2-4, stwierdza w zaświadczeniu lekarz ubezpieczenia zdrowotnego, w rozumieniu ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o świadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze środków publicznych, posiadający specjalizację II stopnia lub tytuł specjalisty w dziedzinie: położnictwa i ginekologii, perinatologii, neonatologii, neurologii dziecięcej, kardiologii dziecięcej lub chirurgii dziecięcej.”;
4)	w art. 6 pkt 6 otrzymuje brzmienie:
 	„6) opiekę paliatywną i hospicyjną, w tym realizowaną w warunkach perinatalnej opieki paliatywnej;”;
5)	po art. 6 dodaje się art. 6a-6g w brzmieniu:
„Art. 6a. 1. Lekarz informuje kobietę w ciąży o podejrzeniu lub rozpoznaniu wady letalnej jej dziecka w fazie prenatalnej w warunkach zapewniających intymność i poszanowanie jej godności.
2. Po przekazaniu informacji, o której mowa w ust. 1, lekarz:
1)	wystawia kobiecie w ciąży skierowanie na dalsze badania diagnostyczne lub konsultacje specjalistyczne;
2)	wystawia kobiecie w ciąży skierowanie do hospicjum perinatalnego;
3)	wystawia kobiecie w ciąży skierowanie do poradni psychologicznej lub innego podmiotu wykonującego działalność leczniczą, realizującego świadczenia z zakresu wsparcia psychologicznego;
4)	udostępnia kobiecie w ciąży dokumentację medyczną potwierdzającą rozpoznanie wady letalnej, a na jej żądanie – wydaje tę dokumentację.
Art. 6b. 1.	W szpitalu powoływany jest koordynator perinatalnej opieki paliatywnej, zwany dalej „koordynatorem”.
2. Funkcję koordynatora może pełnić lekarz, położna lub psycholog.
3. Do zadań koordynatora należy:
1)	po uzyskaniu niezbędnej dokumentacji medycznej, przekazanie informacji o kobiecie w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, która wybrała szpital jako miejsce porodu, lekarzom kierującym oddziałami ginekologiczno-położniczym i neonatologicznym w tym szpitalu;
2)	koordynacja obiegu dokumentacji medycznej kobiety w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, pomiędzy lekarzem, położną i psychologiem opiekującymi się kobietą w ciąży w szpitalu;
3)	koordynacja kontaktu pomiędzy kobietą w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną płodu, a lekarzem, położną i psychologiem opiekującymi się kobietą w ciąży w szpitalu;
4)	zgłoszenie urodzonego dziecka, u którego podejrzewano lub rozpoznano wadę letalną, do podmiotu wykonującego działalność leczniczą w zakresie opieki paliatywnej dla dzieci w warunkach domowych lub stacjonarnych, jeżeli stan dziecka na to pozwala, a rodzice wyrazili na to zgodę.
Art. 6c. 1. Jeżeli kobieta w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, pozostaje pod opieką hospicjum perinatalnego, lekarz hospicjum perinatalnego, po uzyskaniu jej zgody, zgłasza ją na konsylium, o którym mowa w art. 6d.
2. Jeżeli kobieta w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, nie pozostaje pod opieką hospicjum perinatalnego, zgłoszenia wskazanego w ust. 1 dokonuje lekarz.
Art. 6d. 1. Koordynator zwołuje w szpitalu o II lub III stopniu referencyjności opieki perinatalnej konsylium, którego celem jest zaplanowanie miejsca porodu kobiety w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, przebiegu porodu oraz opieki poporodowej, w tym neonatologicznej, a także sposobu postępowania z żywo urodzonym dzieckiem.
2. W konsylium biorą udział:
1)	kobieta w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną;
2)	wskazana przez kobietę w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną osoba bliska;
3)	lekarz specjalista w dziedzinie ginekologii i położnictwa;
4)	lekarz specjalista w dziedzinie neonatologii;
5)	położna;
6)	psycholog;
7)	koordynator.
3. W konsylium może wziąć udział przedstawiciel hospicjum perinatalnego, pod którego opieką pozostawała kobieta w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną. 
4. W trakcie konsylium zapewnia się kobiecie w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, możliwość swobodnej wypowiedzi, szczególnie w zakresie jej oczekiwań dotyczących przebiegu porodu, opieki poporodowej, w tym neonatologicznej, a także sposobu postępowania z żywo urodzonym dzieckiem.
5. Jeżeli w trakcie konsylium ustalono możliwość odbycia przez kobietę w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, porodu w szpitalu o I stopniu referencyjności opieki perinatalnej, koordynator zgłasza tę kobietę do koordynatora we właściwym szpitalu. 
6. Z ustaleń konsylium sporządza się protokół, który zawiera wskazanie zaplanowanego miejsca porodu kobiety w ciąży, u której dziecka w fazie prenatalnej podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, zaplanowanego przebiegu porodu oraz opieki poporodowej, w tym neonatologicznej, a także sposobu postępowania z żywo urodzonym dzieckiem. Protokół podpisują i otrzymują wszyscy uczestnicy konsylium.
Art. 6e. 1. Kobiety w ciąży, w okresie porodu albo połogu, u której dziecka podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, nie umieszcza się w szpitalu w sali razem z kobietami oczekującymi narodzin dziecka, u którego nie podejrzewa się lub nie zdiagnozowano takiej wady, bądź kobietami w połogu, których ciąża zakończyła się urodzeniem dziecka, u którego nie rozpoznano takiej wady.
2. Kobiecie w ciąży, w okresie porodu albo połogu, u której dziecka podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, umożliwia się stałą obecność osoby bliskiej. 
3. Po urodzeniu dziecka, u którego podejrzewano lub rozpoznano wadę letalną, zapewnia się rodzinie możliwość zabezpieczenia pamiątek po dziecku, a w szczególności odcisków rąk lub stóp i fotografii.
4. Po urodzeniu żywego dziecka, u którego podejrzewano lub rozpoznano wadę letalną, umożliwia się rodzinie stały kontakt z dzieckiem, w szczególności wtedy, gdy przewidywany czas przeżycia dziecka jest krótki.
5. Rodzinie umożliwia się pożegnanie się ze zmarłym dzieckiem, u którego  podejrzewano lub rozpoznano wadę letalną płodu.
6. Rodzinie w przypadku, o którym mowa w ust. 5, udziela się informacji o możliwości uzyskania dalszej pomocy psychologicznej, podmiotach udzielających takiej pomocy oraz o możliwości pochówku.
Art. 6f. Kobiecie w ciąży, w okresie porodu albo połogu, u której dziecka podejrzewa się lub rozpoznano wadę letalną, umożliwia się w szpitalu kontakt z psychologiem, duchownym jej wyznania oraz – w przypadku gdy pozostawała pod opieką hospicjum perinatalnego – z przedstawicielem tego hospicjum.
Art. 6g. 1. Odstąpienie od stosowania przepisów, o których mowa w art. 6e i 6f, jest dopuszczalne tylko w wyjątkowych przypadkach, uzasadnionych względami medycznymi lub dobrem kobiety lub dziecka. 
2. Decyzję o odstąpieniu, o którym mowa w ust. 1, podejmuje lekarz. 
3. Decyzję o odstąpieniu, o którym mowa w ust. 1, oraz przyczyny odstąpienia odnotowuje się w dokumentacji medycznej.”;
6)	w art. 7 ust. 1 otrzymuje brzmienie:
„1. Do zawierania umów ze świadczeniodawcami realizującymi świadczenia opieki zdrowotnej w więcej niż jednym zakresie świadczeń lub w różnych rodzajach działalności leczniczej, o których mowa w art. 8 ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o działalności leczniczej (Dz. U. z 2020 r. poz. 295 i 567), skierowane do kobiet w ciąży powikłanej oraz dzieci, u których zdiagnozowano ciężkie i nieodwracalne upośledzenie albo nieuleczalną chorobę zagrażającą życiu, które powstały w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu lub wadę letalną, nie stosuje się przepisów ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o świadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze środków publicznych dotyczących konkursu ofert i rokowań.”;
7) w art. 10 ust. 14 otrzymuje brzmienie:
			„14. Minister właściwy do spraw rodziny określi, w drodze rozporządzenia, wzór wniosku
o jednorazowe świadczenie z tytułu urodzenia się dziecka, u którego zdiagnozowano ciężkie 
i nieodwracalne upośledzenie albo nieuleczalną chorobę zagrażającą życiu, które powstały w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu lub wadę letalną, kierując się koniecznością zapewnienia prawidłowego przebiegu postępowania w sprawach o przyznanie jednorazowego świadczenia oraz dokumentacji niezbędnej do sprawnej realizacji zadania, również drogą elektroniczną.”.		
			Art. 2. Dotychczasowe przepisy wykonawcze wydane na podstawie art. 10 ust. 14 ustawy zmienianej w art. 1 zachowują moc do dnia wejścia w życie przepisów wykonawczych wydanych na podstawie art. 10 ust. 14 ustawy zmienianej w art. 1 w brzmieniu nadanym niniejszą ustawą, jednak nie dłużej niż przez okres 12 miesięcy od dnia wejścia w życie niniejszej ustawy.
 			Art. 3. Do dnia wejścia w życie przepisów wykonawczych wydanych na podstawie art. 10 ust. 14 ustawy zmienianej w art. 1 w brzmieniu nadanym niniejszą ustawą w przypadku świadczenia z tytułu urodzenia się dziecka, u którego zdiagnozowano wadę letalną we wniosku o ustalenie prawa do tego świadczenia dopisuje się w tytule wyrazy „lub wadę letalną” i załącza się do wniosku dodatkowo zaświadczenie, o którym mowa w art. 4 ust. 3 ustawy zmienianej w art. 1 w brzmieniu nadanym niniejszą ustawą.
Art. 4. Ustawa wchodzi w życie po upływie 14 dni od dnia ogłoszenia.

 



