FUNDACJA
MATUZALEM

Wiekszos¢ placowek perinatalnych (jesli nie wszystkie) funkcjonuje jako organizacje pozarzadowe. Jako ze perinatalna

i pediatryczna opieka paliatywna sa wzglednie nowymi dziatami perinatologii i pediatrii, pozostajg one wciaz na
marginesie tych specjalizacji i w efekcie sg pozbawione specjalistycznego nadzoru. Nie obowigzuja w nich standaryzacja
ani konkretne metody sprawdzania jakosci Swiadczen. Obowigzujace rozporzadzenie Ministra Zdrowia budzi
watpliwosci, czy w przypadku perinatalnej i pediatrycznej opieki paliatywnej mowa juz o dziataniach medycznych,

czy - jeszcze - paramedycznych. Potrzebne bytyby dziatania, tj. odpowiednie regulacje, ktére podniostyby ten rodzaj
opieki pod wzgledem prawnym do rangi profesjonalnej medycyny.

Jesli chodzi o sama legalnosc dziatan placowek perinatalnych, to w zasadzie do konca 2016 r. dziataty one w zasadzie
w sposob nielegalny. 4 listopada 2016 r. nastapit przetom - weszta wtedy bowiem ustawa o wsparciu kobiet w cigzy
,Zazyciem”. Zaczeta ona obowigzywac od 1 stycznia 2017 r. Ponadto, 31 stycznia 2017 r. pojawito sie réwniez
rozporzadzenie Ministra Zdrowia, ktore wprowadzito nowe sSwiadczenie w ramach swiadczen gwarantowany

z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej - ,perinatalng opieke paliatywng”. Takie Swiadczenie zapewnia ciggtosc

i koordynacje opieki dla kobiet w ciazy, u ktorych stwierdzono wade letalng dziecka i ktére w obliczu takiej diagnozy
potrzebuja opieki psychologicznej oraz skoordynowanych dziatan medycznych.

Do 27 stycznia 2021 r., kiedy to opublikowano w Dzienniku Ustaw wyrok Trybunatu Konstytucyjnego w sprawie
aborcji z 22 pazdziernika 2020 r., kobieta mogta zdecydowac o kontynuacji ciazy lub jej przerwaniu - zgodnie

z obowiazujac do tamtego momentu Ustawa z 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego

i warunkach dopuszczalnosci przerwania cigzy (Dz.U. 1993 nr 17 poz. 78). TK orzekto, ze art. 4a ust. 1 pkt 2, tej Ustawy,
dotyczacy przerwania cigzy (w przypadku, gdy badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazujg na duze
prawdopodobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego
7yciu) jest niezgodny z Konstytucja.

Na ten moment w styczniu pojawita sie propozycja — projekt ustawy o hospicjach perinatalnych ztozony z ramienia
Solidarnej Polski. Zmiany w ramach dotychczas funkcjonujacej opieki perinatalnej miaty wg projektu dotyczyc kilku
aspektéw. Nalezaty do nich takie, jak m.in. zdefiniowanie wady letalnej, obecnosc w szpitalach koordynatorow
perinatalnej opieki paliatywnej, budowa Centréw Opieki Wytchnieniowej czy zniesienie zakazu taczenia pracy
zarobkowej z jednoczesnym pobieraniem swiadczenia pielegnacyjnego na dziecko z niepetnosprawnoscia.

Jeslichodzi o wspdtprace ustalong w kontrakcie z Narodowym Funduszem Zdrowia, to w przypadku perinatalnej opieki
paliatywnej kwota przystugujaca od NFZ-u nigdy nie pokrywa kosztéw zwigzanych z dziatalnoscig w ramach danej
placéwki hospicyjnej. Stad bardzo wazne sg wszelkie darowizny oraz 1% podatku od firmy czy oséb prywatnych.

Struktura hospicjum perinatalnego od strony formalnej, mimo swoistosci kazdej z odrebnie dziatajacych placéwek, jest
dos¢ podobna. Trzon stanowig lekarz (pediatra lub neonatolog), psycholog oraz potozna sprawujaca opieke nad kobietg
przed porodem, w jego trakcie oraz po jego przebiegu. W zaleznosci od potrzeb danego hospicjum wtaczani sg réwniez
specjalisci z innych dziedzin, np. genetycy, ginekolodzy-potoznicy czy diagnosci prenatalni. Mozliwe jest tez wsparcie
duchowe w postaci kapelana.

Kobieta dowiadujaca sie o wadzie letalnej swojego dziecka w ramach swiadczen gwarantowanych z zakresu
perinatalnej opieki paliatywnej ma mozliwosc¢ skorzystania z:

konsultacji lekarskich

porad psychologa

koordynacji opieki dzieki wspotpracy z:

a) odpowiednimi podmiotami udzielajgcymi Swiadczen w zakresie potoznictwa, ginekologii i neonatologii w ramach

porady specjalistycznej lub w szpitalu
b) domowym hospicjum dzieciecym (jesli istnieje mozliwos$¢ wypisania dziecka ze szpitala)
) podmiotami prowadzacymi diagnostyke prenatalng, osrodkami kardiologii prenatalnej, zaktadami genetyki



informacji o mozliwosci pozegnania zmartego dziecka oraz o sposobie pochdwku
wyjasnien dotyczacych postepowania w przypadku zgonu dziecka
wsparcia w zatobie oraz udziatu w grupie wsparcia w zatobie
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