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WSTEP

Zapewnienie prawidlowej opieki nad kobietami ci¢zarnymi wptynie pozytywnie na
zmniejszenie liczby porodow przedwczesnych, pozwoli ograniczy¢ czestos¢ zgondw
okotoporodowych matek i noworodkéw, wptynie na wzrost liczby odpowiednio wczesnie

diagnozowanych i leczonych schorzen u dzieci.

Podjecie dziatan edukacyjno-informacyjnych realizowanych w ramach programu ulatwi
kobietom prawidlowe postepowanie w trakcie przygotowan do cigzy, porodu i potogu,
CO W bezposredni sposob spowoduje wzrost poczucia bezpieczenstwa oraz satysfakcji

Z macierzynstwa i wptynie korzystnie na wzrost dzietnosci kobiet w regionie.

Zmniejszenie liczby ludnos$ci w wojewodztwie §laskim negatywnie wpltywa na wiele dziedzin
w tym sytuacj¢ demograficzng i gospodarke. Wobec problemu starzenia si¢ spoleczenstwa
i zwigzanej z tym faktem potrzeby stalego zwigkszania naktadow finansowych na ochrone

zdrowia konieczne jest wdrozenie dziatah majgcych na celu opiek¢ nad ci¢zarnymi i dzie¢mi.

Diagnostyka prenatalna zaburzen rozwojowych 1 wad ptodu jest jednym z gltownych
elementow ,,Europejskiej strategii dziatah  na rzecz zdrowia prokreacyjnego” (WHO).
Na wtadzach publicznych spoczywa obowigzek zapewnienia obywatelom, w tym
w szczegblnosci kobietom w cigzy i dzieciom, rownego dostepu do $wiadczen medycznych

finansowanych ze srodkow publicznych.

Odpowiednio wczesne wykrycie wady rozwojowej u ptodu daje mozliwo$¢ poszerzenia
diagnostyki 1 wlaczenia odpowiedniej terapii juz w okresie prenatalnym, co moze
W znacznym stopniu poprawi¢ stan i1 perspektywy dziecka w przysztosci. Zdiagnozowanie
wady u plodu dajgcej duzy wspodtczynnik ryzyka pogorszenia si¢ jego stanu W oKresie
porodu, okotoporodowym i pourodzeniowym, umozliwia skierowanie matki do porodu
w osrodku referencyjnym, dajacym najlepsze mozliwosci zaopatrzenia dziecka bezposrednio

po urodzeniu.

Swiadomos¢ rodzicow, ze ich dziecko jest chore i moze wymagaé skomplikowanego leczenia
zachowawczego lub operacyjnego zarowno w okresie pre- jak i postnatalnym moze pomoc
w wyborze wlasciwego podmiotu leczniczego. Nalezy jednak pamigta¢ o tym, ze rodzicow
nie mozna pozostawi¢ ,,samych sobie” z informacja, ze dziecko, ktérego oczekuja jest chore.

Dlatego tez w kazdym przypadku podejrzenia lub stwierdzenia wady u ptodu rodzice powinni
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zosta¢ skierowani do specjalisty, ktory w sposob fachowy i przystepny przedstawi im
szczegotowe informacje co do istoty choroby ich dziecka, dalszych mozliwos$ci postepowania
1 terapii dziecka oraz rokowania co do jego przysztosci. U dzieci, u ktérych wystepuja cigzkie
wady wrodzone, wymagajace czesto dtugoterminowej terapii i rehabilitacji nalezy umozliwi¢

dostep do wielospecjalistycznej pomocy.

Noworodki z grupy ryzyka perinatalnego stanowig populacje, ktérej dalszy rozwdj zalezy nie
tylko od stopnia uszczerbku juz dokonanego przez niekorzystnie dziatajacy czynnik
(wczesniactwo, wady, niedotlenienie okotoporodowe), ale rowniez od dziatan
terapeutycznych dziatan naprawczych i rehabilitacyjnych. Wiasciwie prowadzony nadzor
medyczny nad niemowlgtami wypisanymi z oddzialu intensywnej terapii noworodka
zwigksza szanse na popraw¢ ogdlnego stanu zdrowia, zmniejszenie deficytow rozwojowych
oraz poprawe wydolnosci uktadow 1 sprawnos$ci motorycznej. Zaangazowanie w opieke
powypisowa przeklada si¢ na zmniejszenie stopnia kalectwa oraz utrzymanie efektow
wczesnych interwencji medycznych i wzmocnienie ich dlugoterminowych pozytywnych

skutkow.



OPIS PROBLEMU ZDROWOTNEGO

1. Problem zdrowotny

Program zostal opracowany w celu wdrozenia dlugofalowych i kompleksowych dziatan
majacych na celu intensyfikacj¢ i wyroOwnanie dostepu do opieki nad matka i dzieckiem
W wojewddztwie §laskim. W przedstawionym programie wyrdzniono kilka istotnych
problemow, ktorych rozpoznanie i rozwigzywanie w wymierny Sposob przyczyni si¢
do poprawienia zdrowia populacji kobiet ciezarnych, noworodkoéw i dzieci. Planowanym,
potencjalnym skutkiem tych dziatan w nastepnych latach bedzie zmniejszenie lub odwrocenie
trendu depopulacji wojewddztwa $laskiego. Wérdd najistotniejszych probleméw wyrdznicé
mozna:

v’ stopniowe zmniejszanie liczby ludno$ci w wojewodztwie §lgskim,

v’ niewystarczajgcg opieke nad kobietg w cigzy i po porodzie, szczegdlnie w grupach
zagrozonych ubdstwem i wykluczeniem spotecznym,

v’ niewystarczajacg edukacje przysztych rodzicow w zakresie zachowan prozdrowotnych
w okresie prekoncepcyjnym, cigzy i potogu,

v nierowny dostep do $wiadczen medycznych w tym do badan prenatalnych,
co przyczynia si¢ do niedostatecznej wykrywalnosci, opdzZnionego rozpoznania
i leczenia wad wrodzonych oraz zaburzen genetycznych,

v nieréwny dostgp do kompleksowej opieki nad dzie¢mi urodzonymi z wadami
wrodzonymi, urodzonymi przedwcze$nie oraz po przebytym niedotlenieniu
okotoporodowym,

v' brak koordynacji pomigdzy os$rodkami zajmujacymi si¢ opieka, leczeniem
I rehabilitacjg dzieci urodzonych z wadami wrodzonymi, urodzonymi przedwcze$nie

oraz po przebytym niedotlenieniu okotoporodowym.

Charakterystyka wczesniactwa:

Noworodek urodzony przedwczes$nie, zgodnie z definicja WHO to dziecko urodzone
po 22 a przed ukonczeniem 37 tygodnia cigzy. Grupa dzieci urodzonych w 28 tygodniu
I wezesniej to tzw. skrajne wcze$niaki, ktore sg obcigzone najwickszg chorobowoscia,

ryzykiem zgonu i odlegtych powiktan®.

*Michael P. Sherman, Follow-up of the NICU patient, Medscape 05 Jan 2016



Odsetek wczesniactwa w Polsce powoli si¢ obniza, jednak nadal jest wyzszy niz w innych
krajach Unii Europejskiej. W 2013 roku 7,1 % porodéw odbylo si¢ przedwczesnie, z czego
0,38 % przed 28 tygodniem cigzy. W 2014 roku liczby wynosity odpowiednio — 7,2 % oraz
0,34%*°,

Ze wzgledu na zwigkszone ryzyko nieprawidlowego rozwoju, dzieci urodzone przedwczesnie
powinny pozostawac¢ pod wielospecjalistyczng opieka nie tylko w 1 roku zycia ale réwniez
w okresie przedszkolnym i wezesnoszkolnym. Wezesniaki, u ktorych stwierdzono zaburzenia

neurorozwojowe wymagaja wezesnej interwencji terapeutyczne;.

Nalezy wzig¢ pod uwage schorzenia towarzyszace wczesniactwu np. niedokrwistos¢e
wczesniaczg, ktéra nieleczona odpowiednio moze doprowadzi¢ do dalszego obnizenia
sprawnosci intelektualnej. Leczenie wymaga regularnych kontroli morfologii i odpowiednich
modyfikacji podazy lekow krwiotworczych, nawet kilkanascie razy w ciggu pierwszego roku
zycia.

Kolejnym powszechnym w tej grupie pacjentow problemem sg bezdechy wcze$niacze.
Konieczna jest pelna diagnostyka ich przyczyn a takze intensywna edukacja rodzicow
dotyczaca zasad udzielania pierwszej pomocy. Wszyscy rodzice wcze$niakow powinni
wiedzie¢ jakie wdrozy¢ postgpowanie w razie bezdechu u swojego dziecka przed przybyciem

zespotu Pogotowia Ratunkowego.

Bardzo wazna jest edukacja rodzicow dzieci, u ktorych  wyloniono tracheostomi¢
i prowadzona jest wentylacja lub tlenoterapia domowa. Szczegdlng grupe ryzyka stanowig
wczesniaki z rozpoznaniem dysplazji oskrzelowo-plucnej, ktora moze si¢ taczy¢ z przewlekla
niewydolnoscig oddechowa, nawracajacymi cigzkimi infekcjami drog oddechowych oraz
zwiekszong iloscia wydzieliny w drzewie oskrzelowym. Powyzsze sytuacje kliniczne
wymagaja niejednokrotnie intensyfikacji dzialan medycznych od dodatkowych zabiegéw
fizjoterapeutycznych po tlenoterapi¢ czy wentylacj¢ domowa . Pacjent taki powinien zosta¢
objety opiekag doswiadczonego fizjoterapeuty, ktoremu znane s3a techniki gimnastyki
oddechowej, a rodzice powinni zosta¢ przeszkoleni w tym zakresie. Powiktaniem ciezkiej
postaci dysplazji oskrzelowo-ptucnej jest tzw. serce plucne, co moze prowadzié
do niewydolnosci krazenia. Z powyzszego wynika konieczno$¢ pozostawania pacjenta pod
stala opieka kardiologiczng i wielokrotnego wykonywania badan diagnostycznych, m.in.

ECHO serca i uktadu krazenia.

? Rocznik Demograficzny GUS, 2013
* Rocznik Demograficzny GUS, 2015



Kolejne schorzenia, ktore znacznie czesciej dotykaja grupy dzieci urodzonych przedwczesnie
dotycza przewodu pokarmowego — refluks zotadkowo-przetykowy oraz szeroko pojete
powiktania martwiczego zapalenia jelit, ktore moze dotyczy¢ nawet 10% wcze$niakéw
hospitalizowanych na oddziatach intensywnej terapii. Skuteczna terapia tych schorzen

wymaga dostepu do badan ultrasonograficznych, konsultacji gastroenterologa oraz chirurga.

Grupa niemowlat urodzonych przedwczes$nie czgsto nie osigga zadawalajacych przyrostow
masy ciala, wymagajac stalego monitorowania pomiaré6w antropometrycznych i terapii
zywieniowej. U niektorych pacjentéw niezbedne jest zywienie drogg sondy zoladkowej lub
gastrostomii. Konieczne sg regularne badania laboratoryjne monitorujace parametry
odzywienia oraz okresowa wymiana sondy. Podstawa sukcesu u tych dzieci jest dobra
edukacja opiekunoéw, na ktérych w warunkach domowych spoczywa podawanie preparatow

zywieniowych.

Najczescie] wystepujacymi u wezesniakow schorzeniami neurologicznymi sa: wodoglowie
pokrwotoczne lub pozapalne, leukomalacja okotokomorowa oraz drgawki. Ich wystgpowanie
u dziecka wypisanego z oddzialu intensywnej terapii jest niekorzystnym czynnikiem
rokowniczym dalszego rozwoju i wymaga kompleksowego wsparcia neurorozwojowego —
neonatologa, neurologa, fizjoterapeuty i psychologa. Dzieci, u ktérych celem leczenia
wodoglowia implantowano drenaz komorowo-otrzewnowy, wymagaja dodatkowo opieki
neurochirurga. Ich rodzice muszg zosta¢ odpowiednio przeszkoleni, aby rozpozna¢ objawy
niedroznosci lub zakazenia drenazu. W tej grupie pacjentow niezwykle wazny jest szybki

dostep do badan obrazowych OUN*,

Kolejng przypadioscia charakterystyczng dla noworodkéw urodzonych przedwczesnie jest
retinopatia wczesniacza. Jest to niezwykle grozne schorzenie, mogace prowadzi¢
do catkowitej utraty wzroku. W Polsce standard opieki okulistycznej nad wczesniakiem
okresla rozporzadzenie Ministra Zdrowia i Opieki Spotecznej z dnia 25 lipca 1991. Problem
stanowi dostgpnos¢ do specjalistbw majacych doswiadczenie w niezwykle trudnym

technicznie badaniu dna oka u wczes$niaka.

Roéwniez w zakresie opieki audiologicznej obserwuje si¢ problem z dostepnosciag
do specjalistow i1 badan. Najlepsze efekty w zakresie rozwoju i rozumienia mowy osiaga si¢
u dzieci, ktore sg zdiagnozowane przed ukonczeniem 6 miesigca zycia. Niestety w wigkszos$ci

przypadkéw terminy badan wyznaczonych dla wcze$niakow z grup ryzyka uszkodzenia

* Standardy Opieki Medycznej nad Noworodkiem w Polsce, zalecenia Polskiego Towarzystwa
Neonatologicznego



stuchu znacznie przekraczajg ten okres. Niezwykle wazne jest objgcie pacjentow
niestyszacych lub niedostyszacych kompleksowa opieka laryngologa, audiologa, logopedy

oraz specjalistow edukacji specjalnej np. oralnej™ °.

Nalezy pamigta¢ rowniez o modyfikujacym wpltywie statusu socjoekonomicznego rodziny
oraz stopnia edukacji matki na rozwo6j dziecka. Aby go mozliwie zniwelowa¢ nalezy rodzing,
w ktorej przyszedt na §wiat wczesniak otoczy¢ opieka pracownika socjalnego, ewentualnie

asystenta spotecznego.

Wszystkie noworodki urodzone przedwczesnie powinny po wypisie z oddziatu intensywnej
terapii trafi¢ pod opieke wykwalifikowanego neonatologa w osrodku trzeciorzgdowym,
ktérego rolg jest koordynowanie opieki wielospecjalistycznej 1 pelnienie roli przewodnika

rodziny po zawilym $wiecie wczesniaka.

Charakterystyka niedotlenienia okoloporodowego:

Niedotlenienie okotoporodowe to zesp6t objawow bedacych nastgpstwem zaburzen
utlenowania tkanek w pierwszym i drugim okresie porodu. W postaciach znacznie nasilonych
moga wystgpi¢ — zaburzenia neurologiczne (drgawki, $piaczka, zaburzenia napigcia

., . . ., . 7
mig$niowego) oraz niewydolno$¢ wielonarzadowa'.

W zaleznosci od cigzko$ci niedotlenienia okotoporodowego odlegte konsekwencje moga by¢
zroznicowane. Najciezsze z nich to: mdézgowe porazenie dziecigce, uposledzenie umystowe,
napady padaczkowe. Moga wystepowac réwniez zaburzenia poznawcze i behawioralne,

deficyty uwagi i nadaktywnos$¢. Czeste sg problemy szkolne.

Po wypisie dziecka z Oddziatu Intensywnej Terapii kompleksowa opieka powinna by¢
roztoczona nie tylko nad pacjentem, ale takze nad jego rodzing. To gtownie na rodzicow
spada konieczno$¢ opieki nad niepelnosprawnym dzieckiem, stad konieczno$¢ wparcia

psychologicznego dla czlonkéw rodziny od momentu postawienia diagnozy.

Sam pacjent od chwili wypisu ze szpitala powinien zostaé objety wczesng opieka

wielospecjalistyczng, w tym  interwencjag neurorozwojowg oraz opieka neurologa.

> Neonatologia red. Jerzy Szczapa 2015

® Follow-up Care of High-Risk Infants, American Pediatrics Academy, Pediatrics, November 2004, VOLUME
114 / ISSUE Supplement 5
’ Michael P. Sherman, op. cit.
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W zaleznosci od zalecen nalezy regularnie powtarza¢ badania neuroobrazowe. Wskazane jest

o : , 8,9
réwniez okresowe wykonywanie badan EEG™”.

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia i Opieki Spotecznej z dnia 25 lipca 1991 r.
Nr OZM-D-02-69/91 wszystkie noworodki poddane intensywnej tlenoterapii powinny mie¢
wykonane badanie okulistyczne. Ze wzgledu na ryzyko rozwoju tzw. $lepoty centralnej
U pacjentdow z rozpoznang encefalopatig niedotlenieniowo-niedokrwienng konieczna jest stata

opieka okulistyczna, mozliwo$¢ wykonania badania VER oraz rewalidacji wzrokowej.

Niedotlenienie okotoporodowe jest takze czynnikiem ryzyka utraty stuchu. Konieczna jest
petna diagnostyka audiologiczna, w tym badanie metoda BERA przed ukonczeniem
6 miesigca zycia. Zastosowanie odpowiednich aparatow stuchowych lub implantow oraz

intensywna rehabilitacja stuchowa stwarzaja mozliwo$¢ porozumiewania si¢ przez dziecko.

Szacuje si¢, ze rocznie liczba noworodkow ~ w wojewodztwie S$laskim urodzonych
w 34 i powyzej tygodniu cigzy i ocenionych na 3 i ponizej wedtug skali Apgar wynosi okoto
200, z tego 30-40 ulega niedotlenieniu w stopniu cigzkim. Objecie ich optymalng, wczesng
opieka wielospecjalistyczng daje szanse na zminimalizowanie odleglych skutkéw

., 10
uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego™.

Charakterystyka wad wrodzonych:

Wrodzona wada rozwojowa to powstajaca w okresie zycia wewngtrzmacicznego 1 obecna
przy urodzeniu, wewnetrzna lub zewngtrzna nieprawidtowos$¢ morfologiczna. Wrodzone
wady rozwojowe wystepuja u 2-4% noworodkoéw, bedac zasadnicza przyczyna zgondw

niemowlqt“.

Urodzenie dziecka z powazng wadg rozwojowg czesto dramatycznie zaburza funkcjonowanie
rodziny, tym bardziej, ze pacjenci z powaznymi wadami rozwojowymi Wwymagaja
wieloletniej, wielokierunkowej 1 kosztownej opieki medycznej, a wiele zespotéw wad nalezy
do tak zwanych "rzadkich chorob", ktore stanowig szczego6lny problem. Z tego wzgledu

wskazane jest objecie rodziny wczesnym wsparciem psychologa oraz pracownika socjalnego.

® Neonatologia red. Jerzy Szczapa 2015

° Follow-up Care of High-Risk Infants, American Pediatrics Academy, Pediatrics, November 2004, VOLUME
114 / ISSUE Supplement 5

‘% Standardy Opieki Medycznej nad Noworodkiem w Polsce, zalecenia Polskiego Towarzystwa
Neonatologicznego

! Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych
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Kazdy pacjent z rozpoznang istotng wada lub zespolem wad powinien by¢ objety opieka
genetyka. Ze wzglgdu na to, ze duza cze$s¢ wad ma uwarunkowanie genetyczne istotne jest
skonsultowanie calej rodziny przez doswiadczonego genetyka-dysmorfologa i porada przed

podjeciem kolejnej decyzji prokreacyjnej.

Wrodzone wady rozwojowe sg rowniez najczestszg przyczyng niepelnosprawnoséci fizycznej
udzieci i nierzadko wspotistnieja z niepelnosprawnos$cia intelektualng (32-56% dzieci
Z niepetnosprawnoscig intelektualng ma wady rozwojowe). Skutkuje to konieczno$cia opieki
neurologa, fizjoterapeuty oraz lekarzy innych specjalnosci zajmujacych sie narzgdami

lub uktadami objetymi patologia..

Im weczesniejsze wsparcie neurorozwojowe oraz identyfikacja towarzyszacych problemow,
tym lepsze rokowanie co do jakosSci dalszego zycia pacjenta. Nieodzownym elementem opieki
jest wsparcie edukacyjne i pomoc pedagoga. Odrgbng grup¢ stanowia pacjenci z wrodzonymi
btedami metabolizmu. Aktualnie wojewddztwo S$laskie jest wilaczone w obowigzkowy
program badan przesiewowych w kierunku fenyloketonurii oraz 27 wrodzonych wad
metabolizmu z grupy aminocidopatii, kwasic organicznych i zaburzen cyklu beta oksydacji
kwasow tluszczowych, wykrywanych metoda tandemowej spektrometrii mas (MS/MS).
Wigkszo§¢ tych chorob wymaga leczenia dietetycznego i cotygodniowego oznaczania
poziomoéw toksycznych metabolitow. W przypadku tych pacjentéw optymalne bytoby
wykorzystanie mozliwosci telemedycyny, tak aby mogli kontaktowa¢ si¢ z lekarzem
prowadzacym tuz po wykonaniu badania kontrolnego. Ze wzglegdu na ryzyko
nieprawidlowego rozwoju u dzieci z wrodzonymi btedami metabolizmu wskazane jest
okresowe ocenianie ich rozwoju za pomoca specjalistycznych narzgdzi np. Skali Bayley III.
Rodziny te powinny rowniez pozostawa¢ w stalym kontakcie z wyspecjalizowanym
dietetykiem. Niestety ze wzgledu na rzadko$¢ wystepowania chordb z tej grupy dostep

do wyksztatconych dietetykow jest ograniczony.

Od listopada 2016 wszystkie noworodki urodzone w wojewddztwie §laskim zostaty objete
przesiewem w kierunku wrodzonego przerostu nadnerczy. Dzieci z rozpoznanym
schorzeniem stanowig szczegolnie trudng grupg pacjentow. Ze wzgledu na mozliwe
wystepowanie zaburzen rdznicowania plci oraz grozne dla zycia przelomy metaboliczne
konieczna jest kompleksowa opieka endokrynologa, urologa dziecigcego z doswiadczeniem
W przeprowadzaniu zabiegéw korygujacych narzady piciowe oraz ginekologa dziecigcego.

Biorac pod uwage ryzyko wystgpienia zaburzen tozsamosci ptciowej u dziecka oraz problemy
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z akceptacjg w rodzinie bezwzglednie konieczna jest stata opieka psychologiczna. Psycholog

ten musi posiada¢ doswiadczenie z pacjentami z zaburzeniami réznicowania plci.

2. Epidemiologia
W ostatnich latach obserwuje si¢ staty spadek liczby urodzen w Polsce. W 2015 roku przyszto
na $wiat o blisko 21 tys. dzieci mniej niz w 2011 roku. Staty spadek liczby urodzen w Polsce
ma miejsce od 1992 roku, gdzie liczba urodzen wyniosta okoto 370 tysiecy, podczas gdy
W pierwszych latach transformacji rodzito si¢ blisko 550 tysiecy dzieci rocznie. Oczekiwano,
ze w potowie lat 90-tych liczba urodzen powinna urosna¢ z racji wejscia w wiek ptodnosci

kobiet urodzonych na przetomie lat 70-tych i 80-tych.

Wykres 1. Liczba zywych urodzen w Polsce w latach 1980-2015
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Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Gtownego Urzedu Statystycznego

Wspotczynnik dzietnosci systematycznie spada od 1985 roku. Na koniec 2015 roku wynidst
1,29, co oznacza, ze liczba urodzeh w Polsce nie gwarantuje juz prostej zastepowalnosci
pokolen. Ponadto obecny wspoétczynnik dzietno$ci w Polsce jest jednym z nizszym w calej
Unii  Europejskiej. Nizsza dzietno$§¢ odnotowano w takich krajach jak Portugalia czy
Hiszpania. Istotny jest rowniez fakt, ze wspolczynnik dzietnosci krajow z czotdwki rankingu

jest nizszy niz warto$¢ wspotczynnika, ktora okresla prosta zastepowalnos¢ pokolen.
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Wykres 2. Wspolczynnik dzietno$ci kobiet w latach 1985-2015
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Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Glownego Urzedu Statystycznego

Prosta zastgpowalno$¢ pokolen: wystepuje reprodukcja prosta, a zatem gdy typowi rodzice
wydaja na $wiat liczbe dzieci, ktéra w danych warunkach umieralno$ci wystarcza do pelnego
zastgpienia rodzicow w dziele prokreacji. We wspodtczesnych spoteczenstwach, w ktorych
praktycznie wszystkie nowo narodzone jednostki dozywaja do dorosto$ci, przecigtna liczba

o .y .. C e e 12
potomstwa potrzebnego do zastgpienia rodzicoOw wynosi nieco mniej niz 2,1.

Wspoétczynnik reprodukciji brutto - Srednia liczba corek urodzonych przecietnie przez kobiete
przy zatozeniu, ze kobieta bedac w wieku rozrodczym (15-49) rodzi¢ bedzie z czestotliwos$cia
jaka charakteryzuja si¢ wszystkie kobiety rodzace w roku, dla ktorego oblicza

si¢ wspolczynnik (niezmienne wspolczynniki piodnos’ci).13

Tabela 1. Liczba zywych urodzen w Polsce wg wieku matki w latach 2011-2015

Wiek matki Rok
2015 | 2014 | 2013 | 2012 | 2011
19 lat i mniej 12030 | 13349 | 14552 | 15791 | 16237
20-24 57107 | 60285 | 63158 | 68371 | 71045
2529 123994 | 129618 | 131373 | 141011 | 143355
30-34 119140 | 117397 | 110192 | 110779 | 109981
35- 39 47972 | 47113 | 43554 | 44024 | 41848
40 - 44 8725 | 8388 | 7797 | 7571 | 7265
45 - 49 336 344 333 307 334
50 - 54 4 4 3 4 3
55 i wigcej 0 3 0 0 1
Oilem 369308 | 376501 | 370962 | 387858 | 390069

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Gtownego Urzedu Statystycznego

12 Piotr Szukalski, Czy w Polsce nastapi powrét do prostej zastepowalnosci pokolen?, ,Acta Universitatis
Lodzensis. Folia Oeconomica”, t. 231, 2009, 59-75
B3 http://stat.gov.pl/metainformacje/slownik-pojec/pojecia-stosowane-w-statystyce-publicznej/870,pojecie.html
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Nastepujace przemiany demograficzne, czyli miedzy innymi zmniejszenie liczby zawieranych
matzenstw, opoOznienie zawarcia malzenstwa, wzrost liczby rozwoddéw, spowodowatly
opoznienie wieku najwigkszej ptodnosci kobiet, gdzie obecnie najwigksza liczba urodzen
przypada na wiek 25-29 lat, podczas gdy w latach 90-tych najwigksza liczba urodzen
przypadata na grupg wiekowa 20-24 lata. Diametralnie zwigksza si¢ rowniez odsetek kobiet
rodzacych po 30 roku zycia. "W tym okresie zwigkszyta si¢ takze mediana wieku urodzenia

pierwszego dziecka z niespetna 24 lat w 2000 r. do nieco ponad 27 lat obecnie'*."

Oprocz wymienionych wyzej zmian demograficznych nalezy wspomnie¢ o innym wskazniku,
ktéry $wiadczy o jakosSci opieki zdrowotnej w kraju. Wskaznik $miertelnosci noworodkow

w Polsce spada z kazdym rokiem i w 2015 roku wyniost 3,1.

Tabela 2. Wskaznik $miertelno$ci noworodkow w Polsce w latach 2002-2015, na 1000 zywych urodzen

Rok Wskaznik $miertelnosci noworodkéw
(na 1000 urodzen)
2002 5.2 [4.9-5.5]
2003 5.0 [4.8-5.3]
2004 4.8 [4.5-5.0]
2005 4.6 [4.4-4.8]
2006 4.4 [4.2-4.6]
2007 4.2 [4.0-4.4]
2008 4.0 [3.8-4.2]
2009 3.8 [3.6-4.0]
2010 3.6 [3.4-3.8]
2011 3.4 [3.2-3.6]
2012 3.3[3.1-3.5]
2013 3.2[2.9-3.5]
2014 3.2 [2.8-3.6]
2015 3.1[2.7-3.7]

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Gtownego Urzedu Statystycznego

Wrodzone wady rozwojowe to powstajace w okresie zarodkowym/ptodowym
nieprawidlowosci morfologiczne (zewnetrzne 1 wewngtrzne) 1 funkcjonalne obecne
przy urodzeniu. Termin ten stosowany jest bez wzgledu na moment rozpoznania (prenatalnie,

podczas porodu, w okresie noworodkowym/niemowlecym), etiologi¢ oraz patogeneze.

 Malzenstwa oraz dzietnos¢ w Polsce, Glowny Urzad Statystyczny, 2016, str. 7
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W okoto 50-60 % przypadkow wad wrodzonych nie udaje si¢ ustali¢ przyczyny
ich wystapienia. Istnieja jednak dobrze poznane czynniki etiologiczne wrodzonych zaburzen:
v’ czynniki genetyczne (aberracje choromosomowe — zesp6t Downa, Edwardsa, Patau;
choroby uwarunkowane mutacjag jednego genu 1 wielogenowe; zwickszone
prawdopodobienstwo wystgpienia choréb genetycznych u potomstwa o0séb
spokrewnionych),
v czynniki infekcyjne (zakazenia wiklajace cigz¢ bakteryjne (np. kita) lub wirusowe
(np. rézyczka) — okoto 2 % wad wrodzonych,
v czynniki $rodowiskowe (narazenie na teratogenne $rodki chemiczne, pestycydy,
niektore leki, alkohol, nikotyne, srodki psychoaktywne, promieniowanie jonizujace),

v kombinacja powyzszych czynnikow.

Czynniki zwigkszajace ryzyko wystapienia wrodzonych wad rozwojowych:
v’ stan zdrowia kobiety ciezarnej (cukrzyca, otylo$¢, niedobdr jodu, niedobdér kwasu
foliowego zwigzane sg podwyzszonym ryzykiem wystapienia niektorych wad),
v' czynniki socjoekonomiczne i demograficzne - niski status socjoekonomiczny
(mniejsza $§wiadomo$¢ zdrowotna i1 dostep do opieki zdrowotnej, zwigkszona

podatnos¢ na infekcje, niedozywienie, stosowanie uzywek).

Okoto 40-50% wrodzonych wad rozwojowych o okreslonej etiologii jest uwarunkowanych

wieloczynnikowo.

Sposrod wad rozwojowych o okreslonej etiologii, 7,5% jest uwarunkowanych jednogenowo.
Okoto 6,5% wad wrodzonych u dzieci zywo urodzonych jest spowodowanych aberracjami

chromosowymi.
Wady wrodzone stanowig jedng z gtownych przyczyn umieralno$ci noworodkow.

Ryzyko populacyjne urodzenia dziecka z jedng wada wynosi 2-4%, natomiast z zespolem wad
0,4%. Przy liczbie 369 308 urodzen w Polsce w roku 2015 daje to szacunkowg liczbe 7 300-
14 770 dzieci urodzonych z wada lub wadami. Wedlug raportu Polskiego Rejestru
Wrodzonych Wad Rozwojowych w Polsce urodzito si¢ 5 877 (w 2005 roku) i 5 620 (w 2006
roku ) dzieci z wadami wrodzonym (dane pochodza z wojewodztw). Dnia 5 grudnia 2014 r.
weszto w zycie Rozporzadzenie Ministra Zdrowia w sprawie Polskiego Rejestru Wrodzonych
Wad Rozwojowych, na podstawie ktorego, istnieje obowigzek zglaszania wrodzonych wad

rozwojowych do Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych.
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Szacunkowa liczba okoto 14 tysiecy przypadkéw wad wrodzonych nie jest jednak liczba
wad, ktore wymagaja terapii wewnatrzmacicznej ptodu. W grupie tej znajduja si¢ rOwniez
przypadki wrodzonych zaburzen, ktore wigza si¢ z bardzo ztym rokowaniem co do przezycia
ptodu lub dziecka (wywotuja obumarcie wewnatrzmaciczne, pordd przedwczesny, prowadza

do zgonu noworodka w krotkim czasie po urodzeniu).

Szacuje si¢, ze liczba ptodow wymagajacych terapii wewnatrzmacicznej stanowi okoto 0,5 %
wszystkich zywych urodzen (okoto 2000 przypadkéw rocznie). Brak podjecia leczenia
wewnatrzmacicznego lub bezposrednio po urodzeniu znacznie zwigcksza wskaznik
Smiertelnosci okotoporodowej. Przeprowadzenie badan prenatalnych i wczesne wykrycie
wady umozliwia wdrozenie odpowiedniej terapii i tym samym poprawia rokowanie

co do przezycia oraz rozwoju, a takze zmniejsza niekorzystne nastgpstwa i powiktania.

Wedtug danych Swiatowej Organizacji Zdrowa w Polsce liczba zgonéw noworodkéw i dzieci
z powodu wad wrodzonych systematycznie si¢ zmniejsza (wykres 3). Dla poréwnania w 2000
roku zarejestrowano 1 226 zgonow z tego powodu, w 2015 r- 713. Zmniejszenie $miertelnosci
z powodu wad wrodzonych szczegdlnie wyraznie jest w grupie noworodkow (0-27 dzien

zycia), gdzie wskaznik ten na przestrzeni 15 lat zmniejszyt si¢ prawie o 50 %.
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Wykres 3. Liczba zgonéw noworodkéw i dzieci z powodu wad wrodzonych w Polsce w latach 2000-2015
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Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych

Wady wrodzone stanowig gtowna, po powiktaniach zwigzanych z weze$niactwem, przyczyne
umieralnosci noworodkéw w Polsce. W ostatnich 15 latach odsetek zgondéw z tego powodu
oscylowat w zakresie 29,0-34,9%. Pomimo zmniejszenia bezwzglednej liczby zgonow
z powodu wad wrodzonych, udzial procentowy w ogolnej liczbie zgonow utrzymuje si¢
na statym poziomie ze wzgledu na znaczng poprawe¢ w leczeniu i zapobieganiu innym

schorzeniom prowadzacych do $mierci dziecka we wczesnym okresie po urodzeniu.
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Tabela 3. Przyczyny zgonow noworodkow (0-27 dni) w Polsce w latach 2000-2015 (w %0)

Rok
Przyczyna zgonu
2015 | 2014 | 2013 | 2012 | 2011 | 2010 | 2009 | 2008 | 2007 | 2006 | 2005 | 2004 | 2003 | 2002 | 2001 | 2000
Powiklania 493 | 493 | 489 | 50 | 491 | 486 | 516 | 489 | 45 | 464 | 302 | 412 | 402 | 395 | 378 | 366
wczesniactwa
Wady wrodzone 326 | 326 | 343 | 315 | 318 | 326 | 29 30 | 328 | 297 | 349 | 326 | 31,2 | 328 | 337 | 353
Niedotlenienie 82 | 82 | 81 | 86 | 78 | 75 | 79 | 79 | 93 | 98 | 98 | 96 | 105 | 107 | 124 | 133
okotoporodowe
Sepsa i inne
zakazenia 44 44 2,6 5 5,6 6,1 5,9 6,6 7,2 8,3 98 | 102 | 114 | 111 | 116 | 96
noworodkowe
Inne choroby
zakazne,
okotoporodowe 33 3,3 35 28 3,6 2,9 34 3,7 3,4 2,9 3,5 3,2 3,5 2,7 2 2,3
i zwigzane ze
stanem odzywienia
Ostre infekcje
dolnych drog 1,2 1,2 15 1 1 1,3 1,3 1,5 1,6 1,8 1,6 1,5 1,8 1,4 1,4 1,4
oddechowych
Urazy 0,6 0,6 0,8 0,5 0,6 0,7 0,5 0,8 0,5 0,5 0,5 0,8 1,1 1,3 0,9 1,3
Inrjechor’oby 0,5 0,5 0,4 0,5 0,6 0,3 0,5 0,6 0,1 0,6 0,6 0,8 0,3 0,4 0,3 0,2
niezakazne
Zapalenie opon
mOZgowWo- 0 0 0 0 0,1 0 0 0 0 0 0 0,1 0 0,1 0 0
rdzeniowych/mézgu

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych

Wedlug danych EUROCAT ogo6lna rejestrowana czgsto$¢ podznych zgonow ptodéw/urodzen
martwych ptodéw z powodu wad wrodzonych wyniosta 0,46 na 1000 urodzen w latach 2008-
2012, a wskaznik wczesnych zgonow noworodkow (pierwszy tydzien zycia) osiggnat 0,47
na 1000 wurodzen. Catkowita $miertelno$¢ okotoporodowa noworodkow z wadami
wrodzonymi wyniosta 0,93 na 1000 urodzen. W 2008-2012 najczgsciej rejestrowane grupy
wad wrodzonych przyczyniajace si¢ do $miertelnosci okotoporodowej stanowity: aberracje
chromosomowe (23,7%), wady serca (22,6%) oraz wady uktadu nerwowego (17,2%).
Wady wrodzone sa najczgstsza przyczyna niepetnosprawnosci  fizycznej, czgsto
wspotwystepuja  z  niepelnosprawnoscig  intelektualng (u  okoto 32-56%  dzieci

niepelnosprawnych intelektualnie stwierdzono wady rozwojowe).

Wedlug Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR) najczesciej
wystepuja wady uktadu sercowo-naczyniowego, ktore w 80-85% stwierdzane sg u dzieci
matek ponizej 35 roku zycia. Wady ukladu migsniowo-szkieletowego (2. miejsce

pod wzglgdem czestosci wystepowania) rowniez diagnozowane sg u dzieci mtodszych matek
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(< 35 roku zycia). 70% dzieci z zespotem Downa rodza kobiety w wieku ponizej 35 lat.
Pomimo dobrze znanego faktu wzrostu ryzyka wystapienia trisomii 21 pary chromosomow
wraz z wiekiem, decydujaca jest wicksza liczba urodzen w mtodszych grupach wiekowych.
W przypadku analizy innych wad wrodzonych takich jak matogtowie, wady nerek i przewodu
pokarmowego, przepuklina przeponowa nie stwierdzono korelacji z wiekiem. Dla ryzyka
wystgpienia niektorych wad (izolowane wady cewy nerwowej) stwierdzono korelacje

Z mtodym wiekiem matki.

W wojewodztwie §laskim w latach 2005-2006 czesto$¢ wystgpowania wad serca wynosita
51,0/10000 urodzen, wady uktadu mie$niowo szkieletowego 43,9, wady mnogie (zespoty
wad) 18,8 oraz aberracje chromosomowe 12,7, wady uktadu nerwowego 15,4, rozszczepy
wargi i podniebienia 17,5, wady uktadu moczowego 14,6, wady uktadu ptciowego 14,3, wady
przewodu pokarmowego 11,1/10000 urodzen.

Tabela 4. Najczestsze rozpoznania wady wrodzone na oddzialach neonatologicznych w wojewodztwie

slaskim w latach 2013-2015

Rodzaj wady Rok

2013 2014 2015
Inne wrodzone znieksztatcenia stawu biodrowego 329 466 568
Inne okre$lone wrodzone wady rozwojowe 127 184 174
Ubytek przegrody migdzyprzedsionkowej 139 133 173
Wrodzone znami¢ barwnikowe nie zlosliwiejace 140 150 139
Ubytek przegrody miedzykomorowej 111 141 128
Niezstapienie jader, jednostronne 111 84 112
Spodziectwo zotedne 73 63 62
Drozny przewod tetniczy 62 59 70
Izggteo}z?g% r(r)it;ﬂniczki nerkowej i moczowodu z 57 42 50
Przyro$nigcie jezyka 20 37 70

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Slaskiego Oddziatu Wojewoddzkiego NFZ

Najczescie] rozpoznawane w wojewodztwie §laskim wady w latach 2013-2015 dotyczyly
uktadu mig$niowo-szkieletowego (najczesciej w tej grupie stwierdzane wrodzone
znieksztalcenie stawu biodrowego), wady uktadu sercowo-naczyniowego (najczesciej ubytek
przegrody miedzyprzedsionkowej) oraz ukladu moczowo-plciowego (spodziectwo
oraz niezstgpienie jader). Z innych izolowanych wad wrodzonych czestym wystepowaniem

charakteryzujg si¢ wrodzone znamiona barwnikowe oraz przyrosnigcie jezyka.
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Nie bez znaczenia pozostaje takze fakt znacznej liczby porodéw przedwczesnych. Odsetek
wczesniactwa w Polsce powoli si¢ obniza, jednak nadal jest wyzszy niz w innych krajach Unii
Europejskiej. W 2013 roku 7,1 % porodow odbyto si¢ przedwczesnie, z czego 0,38 % przed
28 tygodniem cigzy. W 2014 roku liczby wynosity odpowiednio — 7,2 % oraz 0,34%.
Na podstawie danych Gléwnego Urzgdu Statystycznego mozna stwierdzi¢, iz
W wojewoOdztwie §lagskim rodzi si¢ okoto 42 000 noworodkéw rocznie (rok 2013: 42 829
urodzen, rok 2014: 42 720 urodzen, rok 2015: 41 611 urodzen), co daje drugie miejsce
w kraju oraz stanowi 0,92 % ludnosci catego wojewodztwa. Bazujac na danych zawartych
w roczniku GUS oraz danych z NFZ (Slaski Oddziat Wojewodzki), stwierdza sig, ze liczba
noworodkow urodzonych przedwezesnie wynosi szacunkowo™:

v ogolnie wczesniactwo 6% tj. 2460,

v’ przedzial masy ciala urodzeniowej 500-999g 0.4% tj. 0k.170,

v’ przedzial masy ciala urodzeniowej 1000-2499g 5.6%% tj. 0k.2250,

v’ przedziat hbd 23.0-29.6 0.6% tj. 0k.250,

v' przedziat hbd 30.0-33.6 1.2% tj. 0k.480.
Ze wzgledu na zwigkszone ryzyko nieprawidlowego rozwoju, dzieci urodzone przedwczesnie
powinny pozostawac¢ pod wielospecjalistyczng opieka nie tylko w 1 roku Zycia ale rowniez
W okresie przedszkolnym 1 wezesnoszkolnym. Wczesniaki, u ktérych stwierdzono zaburzenia
Neurorozwojowe wymagaja wezesnej interwencji terapeutyczne;.
Wsparcia w programie wymaga roéwniez kwestia niedotlenienia okoloporodowego.
Niedotlenienie okotoporodowe, to zespot objawdéw bedacych nastgpstwem zaburzen
utlenowania tkanek w pierwszym i drugim okresie porodu. W postaciach znacznie nasilonych
moga wystapi¢ — zaburzenia neurologiczne (drgawki, $pigczka, zaburzenia napigcia
mig$niowego) oraz niewydolno$¢ wielonarzadowa. Z dostgpnych danych wynika, ze co roku
w wojewoOdztwie $laskim rodzi si¢ okoto 40 noworodkéw  po przebytym cigzkim
niedotlenieniu ~ okoloporodowym.  Objecie  ich  optymalng, wczesng  opieka
wielospecjalistyczng daje szanse na zminimalizowanie odleglych skutkow uszkodzenia
osrodkowego uktadu nerwowego.
Noworodki urodzone w 34hbd lub powyzej i ocenione na Apgar < 3'®: 0.5% tj. 205/rok,
z tego realnie cigzkie niedotlenienie w 15-20% tj. 30-40/rok

Wedtug danych z wojewddztwa: niedotlenienie rozpoznawane u 2,4% pacjentow.

> dane z ankiet sprawozdawczosci regionalnej prowadzonej przez konsultanta wojewodzkiego w dziedzinie
neonatologii
'® dane na podstawie kontroli na zlecenie Ministerstwa Zdrowia za okres II pot. 2013r i ankiet sprawozdawczosci
regionalnej.
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3. Populacja podlegajaca jednostce samorzadu terytorialnego i populacja
kwalifikujaca si¢ do wlaczenia do programu

Wedtlug stanu z 31 grudnia 2015 roku liczba ludnosci wojewodztwa Slaskiego wynosita
4 570 849 (mezczyzni: 2 204 972, kobiety: 2 365 877).

Wykres 4. Ludno$¢ wojewodztwa §laskiego w latach 2005-2014

4693453 4637515 4606387 4593358

2425386 2397268 2382870 2376764

2005 2010 2013 2014

m Catkowita ludno$¢ Slaska  mmezczyzni = kobiety

Zrédlo: Rocznik Statystyczny Wojewodztwa Slaskiego 2015

W ostatnich kilkunastu latach obserwuje si¢ staly spadek populacji wojewodztwa $laskiego.

Tabela 5. Urodzenia w wojewodztwie §laskim

2014
Wyszczegélnienie 2005 2010 2013
Ogotem Miasta Wies
Urodzenia zywe 40763 47814 42829 42720 32261 10459
Chtopcy 20951 24507 21930 21775 16417 5358
Dziewczeta 19812 23307 20899 20945 15844 5101
Urodzenia martwe 217 198 164 185 144 41
Chtopcy 116 105 92 103 81 22
Dziewczgta 101 93 72 82 63 19

Zrédlo: Rocznik Statystyczny Wojewoddztwa Slaskiego 2015

" Dane zgodne z Bankiem Danych Lokalnych Gtéwnego Urzedu Statystycznego
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Tabela 6. Plodno$¢ kobiet i wspélczynniki reprodukeji ludno$ci wojewdodztwa Slaskiego

2014
Wyszczegodlnienie 2005 2010 2013
Ogoélem Miasta Wies
Ptodnos$¢ - urodzenia zywe na 1000 kobiet wg wieku:
15-49 lat™® 33,0 41,7 38,8 39,2 38,7 41,0
15-19* 12,8 16,2 15,2 13,6 15,1 9,4
20-24 54,0 53,9 48,7 48,0 46,5 52,6
25-29 83,7 94,3 85,7 87,6 83,9 100,0
30-34 53,5 72,2 68,0 70,1 68,8 74,8
35-39 19,2 28,7 28,3 29,3 29,7 28,1
40-44 3,7 49 5,5 6,1 6,2 5,6
45-49 lat® 0,1 0,2 0,2 0,3 0,2 0,3
Wspotczynniki:
Dzietnosci ogélnej 1,130 1,341 1,247 1,264 1,241 1,346
Reprodukcji brutto 0,589 0,654 0,608 0,620 0,609 0,657
Dynamiki
demograficznei 0,843 1,002 0,871 0,893 0,853 1,047

Zrédlo: Rocznik Statystyczny Wojewodztwa Slaskiego 2015

' Uwzgledniajac rowniez wiek ponizej 15 lat i powyzej 50
1 Uwzgledniajac wiek ponizej 15 lat
* Uwzgledniajac wiek powyzej 50 lat
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Tabela 7. Stan i ruch naturalny ludno$ci wojewodztwa §lgskiego

OKRESY Ludno§¢” | Malzenstwa | Urodzenia Zgony Przyrost
A - analogiczny zywe Ogolem Niemowlat | naturalny®
okres roku
poprzedniego = 100
B - okres poprzedni
=100
W liczbach bezwzglednych
1-VI1 2014 4593358 8259 20843 23670 118 -2827
1-V1 2015 4577925 8380 20557 26311 102 -6865
A 99,7 101,5 98,6 111,2 86,4 X
1-X11 2014 4585924 22765 42720 47831 210 -5111
1-X11 2015 4570849 22338 41611 50421 197 -8810
B 99,7 98,1 97,4 105,4 93,8 X
Na 1000 ludnosci
1-V1 2014 3,59 9,07 10,30 5,66 -1,23
1-V1 2015 3,66 8,97 11,49 4,96 -2,51
A 101,9 98,9 111,6 87,6 X
1-X11 2014 4,96 9,3 10,41 4,92 -1,11
1-XI11 2015 4,88 9,09 11,01 4,73 -1,92
B 98,4 97,7 105,8 96,1 X

Zrédlo: Biuletyn statystyczny wojewodztwa §laskiego II kwartat 2016

*! Stan w koncu okresu
** Réznica miedzy liczba urodzen zywych a liczbg zgonéw w danym okresie
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Wykres 5. Liczba urodzen zywych w podregionach wojewédztwa $laskiego w latach 2011-2015

| gliwicki

= sosnowiecki

B bytomski

m katowicki

= tyski

or1 TGRSR 750 MBI TR 6610 Gz 45

2012 NGSEENNEST 4c% WAERGN Tig2 | o5 css 4300
2013 | NGSEINMDHA] 4406 MEH 6988 623 933 427i
2014 | NGEEAMNEORE] 4314 WBGBL 6967 638 Sv6 43T

oo GGISMNGHER 177 MEBDI GBS 6117 ssee 4221

m bielski E czgstochowski

= rybnicki

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Gtownego Urzedu Statystycznego

W ostatnich latach w wojewodztwie §laskim w cigzy byto okoto 42 000 kobiet rocznie (na

podstawie danych Glownego Urzedu Statystycznego), €O stanowi 0,92 % ludnosci catego

wojewodztwa.

Tabela 8. Liczba urodzen a wiek matki w 2015 roku

Wiek matki
Ogélem -14 chlt- 15-19 | 20-24 | 25-29 | 30-34 | 35-39 | 40- 45 -49 50i
i mniej 44 wigcej
lat
369308 55 11975 | 57107 | 123994 | 119140 | 47972 | 8725 336 4
POLSKA 100% | 0,02% | 3,24% | 15,46% | 33,58% | 32,26% | 12,99% | 2,36% | 0,09% | 0,00%
WOJEWODZTWO | 41611 7 1385 6365 14230 13262 5467 868 27 -
SLASKIE 100% | 0,02% | 3,33% | 153% | 34,2% 31,9% | 13,14% | 2,09% | 0,06% 0%

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Glownego Urzedu Statystycznego
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Wedlug danych Gltownego Urzedu Statystycznego w wojewodztwie §laskim w 2015 roku
niemal 85% rodzacych stanowity kobiety w wieku ponizej 35 roku zycia (35 249 porodéw).
Najwigcej dzieci rodzg w wojewodztwie Slaskim kobiety w grupie wiekowej 25-29 (14 230),
nastepnie w grupie wiekowej 30-34 (13 262) — razem 66,1 % wszystkich porodow w roku
2015.

4. Obecne postepowanie

W zakresie szkol Swiadomego rodzicielstwa:

Obecnie $wiadczenia edukacyjne finansowane przez NFZ dla kobiet od 21 tygodnia ciazy
do 2 miesigca po porodzie, obejmujgce edukacje okotoporodows, realizowane sa w ramach
dziatalnoéci Potoznej Srodowiskowej POZ. Dzialania te wspieraja w roézny sposob
funkcjonowanie szkoty rodzenia, poprzez promowanie zachowan prozdrowotnych wsrod
mtodych rodzicow, a takze przygotowywanie ich do petlnionych roli rodzicielskich. Nalezy
podkresli¢ jednak, ze maja one charakter fragmentaryczny i nie maja cech kompleksowosci.
Wynika to zaréwno z braku wiedzy i czasu na omowienie wszystkich istotnych z punktu
widzenia kondycji psychofizycznej cig¢zarnej i jej partnera zagadnien podczas 4 wizyt
patronazowych. Podobnie rzecz si¢ ma podczas rutynowych wizyt u lekarza pediatry,
ginekologa (aktualnie praktycznie nie istnieja poradnie, ani zadne inne miejsca gdzie rodzice,
po otrzymaniu informacji, ze ich nienarodzone dziecko ma wadg, mogliby uzyska¢
jakakolwiek fachowa informacj¢ na temat istoty choroby, na ktdra cierpi ich dziecko oraz

mozliwosci jej leczenia tak prenatalnego jak 1 postnatalnego).

W zakresie badan prenatalnych:

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 roku w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu programow zdrowotnych (Program badan
prenatalnych) 1 Zarzadzenia Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia Nr 84/2014/DSOZ
Z dnia 16 grudnia 2014 roku finansowane s3 badania prenatalne u ci¢zarnych, u ktorych
wystepuja nastepujace wskazania:
v wiek matki od ukonczenia 35 lat (badanie przystuguje kobiecie poczawszy od roku
kalendarzowego, w ktérym ukonczy 35 lat),

v wystgpienie w poprzedniej cigzy aberracji chromosomowych ptodu lub dziecka,

<

stwierdzenie aberracji chromosomowych u ci¢zarnej lub ojca dziecka,
v’ stwierdzenie znacznie wigkszego ryzyka urodzenia dziecka dotknigtego choroba

uwarunkowang monogenowo lub wielkoczynnikowo,
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v’ stwierdzenie w trakcie USG i/lub na podstawie badan biochemicznych zwigkszonego
ryzyka aberracji chromosomowej lub wady ptodu.

Odsetek kobiet cigzarnych w Wwojewddztwie $laskim objetych badaniami prenatalnymi

w ramach programu w roku 2012 wynosit 41,5%, a w roku 2015 — 54%. Srednio w skali

kraju objetych diagnostyka prenatalng byto 14 % ci¢zarnych w 2012 , 19 % w 2015 roku.

Tabela 9. Liczba wykonanych badan prenatalnych w wojewodztwie §laskim w latach 2013-2015

Rodzaj badania Rok
2013 2014 2015

Badanie ultrasonograficzne 28224 32091 -
Badania biochemiczne - beta-hcg 13036 15163 17917
Badania biochemiczne - PAPPA 12992 15173 17881
Badanie ultrasonograficzne Il trymestru - - 19281
Badanie ultrasonograficzne I trymestru - - 18051
Badania biochemiczne - AFP 627 1521 3362
Badar}la gentyczne obejmujace molekularng i biochemiczng oceng 1115 1212 1260
materiatu plodowego - program NFZ
Porada genetyczna - program NFZ 1154 1140 1222
Amniopunkcja - program NFZ 1014 1122 1167
Badanie echokardiograficzne ptodu z kolorowym obrazowaniem
przeptywu, w przypadku podejrzenia patologii uktadu krazenia oraz u

. . . o 1029 964 1154
kobiet z podwyzszonym ryzykiem urodzenia dziecka z wadg wrodzong
serca
Biopsja trofoblastu - program NFZ 101 96 82
Badania biochemiczne — estriol 53 57 40
Kordocenteza - program NFZ - - 1

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Slaskiego Oddziatu Wojewoddzkiego NFZ

W roku 2015 badania ultrasonograficzne zostaty rozbite na badania ultrasonograficzne I 1 Il

trymestru. Catkowita liczba wykonanych badan ultrasonograficznych w roku 2015 wyniosta:
37 332.

Zgodnie z danymi uzyskanymi ze Slaskiego Oddzialu Narodowego Funduszu Zdrowia
co roku zwigksza si¢ liczba wykonanych badan nieinwazyjnych (USG genetyczne I i Il
trymestru, badania biochemiczne w tym AFP, PAPPA, beta-hCG) oraz inwazyjnych. Wzrasta

rowniez liczba porad genetycznych udzielanych ciezarnym.
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Tabela 10. Liczba wykonanych badan prenatalnych wg miejsca realizacji w latach 2013-2015

Miasto Rok

2013 2014 2015
Katowice 29564 31375 31046
Zory 7625 8957 9595
Tychy 3909 5457 8170
Czestochowa 4000 5034 6830
Ruda Slaska 6914 6644 6323
Bielsko-Biata 2304 2925 4138
Sosnowiec 380 868 2589
Bytom 248 1008 2534
Dabrowa Goérnicza - 421 2454
Mystowice 2223 2433 2215
Jastrzgbie-Zdroj - 596 1687
Zabrze 470 686 1127
Gliwice 824 958 1048
Knuréw 379 398 577
Ustron - 163 470
Zywiec 318 379 364
Czechowice-Dziedzice 148 219 251
Siemianowice Slaskie 39 18 -

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Slaskiego Oddziatu Wojewoddzkiego NFZ

Tabela 11. Liczba wykonanych badan prenatalnych wedlug miasta zamieszkania pacjentki
(lata 2013-2015)

Miasto Rok

2013 2014 2015
Katowice 4488 4830 5458
Sosnowiec 2645 2785 3076
Bytom 1994 2259 3338
Tychy 2023 2429 2898
Czestochowa 1942 2280 3087
Rybnik 2000 2346 2625
Ruda Slaska 1912 2255 2549
Gliwice 1712 2228 2458
Zabrze 1509 2101 2616
Bielsko-Biata 1753 1763 2201
Dabrowa Gornicza 1569 1840 2215
Chorzow 1562 1660 1759
Mystowice 1336 1540 1696
Jastrzgbie-Zdroj 936 1082 1550
Siemianowice Slaskie 953 1146 1260




Bedzin 1073 1099 1134
Jaworzno 819 1028 1344
Zory 848 1145 1145
Tarnowskie Gory 641 914 1090
Piekary Slaskie 602 729 988

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Slaskiego Oddziatu Wojewodzkiego NFZ

Wsparcie w ramach przedmiotowego programu ma na celu objecie badaniami prenatalnymi
tych kobiet cigzarnych, ktére dotychczas nie kwalifikowaty si¢ do badan finansowanych ze
srodkéw NFZ. Przeprowadzanie diagnostyki prenatalnej u mozliwie najwigkszej populacji
ci¢zarnych pozwoli zwigkszy¢ wykrywalno$¢ wad wrodzonych. Umozliwi to w wybranych
przypadkach podjecie terapii wewnatrzmacicznej. Umozliwi rowniez przygotowanie si¢ do
porodu noworodka ze zdiagnozowang wada zaré6wno personelowi medycznemu jak
I przysztym rodzicom, ktoérzy juz przed narodzinami dziecka beda mogli uzyska¢ pomoc

W organizacji przysztego leczenia, opieki i rehabilitacji.

Zgodnie z Zarzadzeniem nr 22/2016/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia
13.04.2016 roku wprowadzony zostat nowy zakres §wiadczen: ,,Koordynowana opieka nad
kobietg w cigzy”. Wszystkie kobiety, ktore zgtosza si¢ do niniejszego regionalnego programu,
uzyskaja dostep do skoordynowanej opieki w okresie ciazy, porodu i potogu oraz opieke nad
niemowlegciem do 6. tygodnia Zycia — sprawowang przez jeden zespot ztozony z potoznej
POZ, lekarza prowadzacego cigze oraz lekarzy i1 potoznych Oddzialéw Ginekologiczno-
Potozniczych oraz Noworodkowych. W mysl programu, pacjentki beda miaty mozliwosé
wyboru potoznej/lekarza potoznika-ginekologa oraz dost¢gp do realizowanych przez nich
(oprocz dotychczasowych dziatan): catodobowym poradnictwem udzielanym telefonicznie,
spotkaniami edukacyjnymi oraz przestrzeganiem terminowego wykonywania $wiadczen
ambulatoryjnych oraz procedur medycznych zgodnie z obowigzujagcymi standardami
postepowania. Pacjentki mogg przystagpi¢ do programu na kazdym etapie cigzy.
Wspotkoordynator dziatania programu — czyli wyloniony w ramach konkursu szpital, bedzie
odpowiadat za realizacj¢ programu, jego ciagglos¢ i jakos¢ opieki medycznej, co jest kluczowe
w zakresie stopnia osiggania (realizacji) zatozonych celow. Warunkiem przystapienia do
programu przez placoéwke medyczng jest: posiadanie w strukturze organizacyjnej oddziatu
potozniczo-ginekologicznego (co najmniej I stopien referencyjno$ci) w ramach, ktdrego
odbywa si¢ co najmniej 600 porodow rocznie, poradni potozniczo-ginekologicznej, oddziatu
neonatologicznego, potoznych realizujgcych zadania z zakresu edukacji przedporodowej oraz

opieki w cigzy, porodu i potogu zgodnie z zasadami okreslonymi w rozporzadzeniu w sprawie
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Swiadczen gwarantowanych z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej, rozporzadzeniach
0 opiece okoloporodowej i  opiece w cigzy patologiczne. Przedmiotowy zakres jest
realizowanych pilotazowo przez 2 podmioty lecznicze w wojewddztwie §laskim, a jedynie
przez 14 osrodkow w catym kraju. Sg to podmioty $wiadczace opiek¢ w I lub Il stopniu

referencyjnosci.

W przypadku wykrycia wady w okresie prenatalnym - w ramach finansowania NFZ
zapewnione jest : w przypadku wady wymagajacej tylko obserwacji: kontrolne USG co 2 - 4
tygodnie)—w przypadku leczenia zachowawczego: hospitalizacja na oddziale patologii cigzy
lub leczenie ambulatoryjne —w przypadku leczenia operacyjnego ptodu: hospitalizacja

w oddziale patologii cigzy zazwyczaj do czasu porodu.

Po urodzeniu noworodek zostaje przekazany do osrodka o III stopniu referencyjnosci,
w ktorym uzupehliona zostaje diagnostyka wrodzonych wad rozwojowych i kontynuowana
terapia. Podobnie w przypadkach noworodkéw urodzonych przedwczesnie 1 po przebyciu
niedotlenienia okotoporodowego. Podczas pobytu w szpitalu noworodek jest konsultowany
przez grono specjalistow stosownie do potrzeb zdrowotnych dziecka. Caty koszt hospitalizacji
pacjenta, w tym leki oraz badania specjalistyczne (laboratoryjne i obrazowe), jak rowniez
konsultacje wykonywane przez lekarzy specjalistow jest pokrywany przez NFZ.
Po zakonczonej hospitalizacji pacjent zostaje przekazany do dalszego leczenia w warunkach
ambulatoryjnych. Ze wzgledu na brak wystarczajgcej liczby specjalistow 1 trudnos$ci
w dostepie do badan konsultacji specjalistycznych (kilkumiesigczny okres oczekiwania),
udzial pacjentéw w programie realnie poprawi opiek¢ nad dzieckiem urodzonym
przedwczesnie, po przebyciu niedotlenienia okoloporodowego oraz z wrodzong wadg
rozwojowa. Na podstawie danych uzyskanych z Okregowych Izb Lekarskich — Slaskiej,
Czgstochowskiej i Beskidzkiej, co obejmuje cato$¢ makroregionu $laskiego, wiadomo,
ze czynnych zawodowo jest jedynie 192 lekarzy neonatologdw. Procz udziatu w programie,
pacjent bedzie nadal korzystat z podstawowej opieki zdrowotnej w ramach NFZ w realizacji

np. szczepien ochronnych, badan bilansowych oraz diagnostyki i leczenia chorob.

5. Uzasadnienie potrzeby wdrozenia programu
Zgodnie z Regionalnym Programem Operacyjnym Wojewodztwa Slaskiego na lata 2014-
2020, jedna z cech specyficznych wojewddztwa jest silna degradacja $§rodowiska. Efektem
tego sa m. in. wysoki wskaznik urodzen przedwczesnych i wad wrodzonych. Region cechuje

takze wysoki wskaznik umieralnos$ci niemowlat wynoszacy w roku 2015 4,7/1000 niemowlat
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(kraj 4,0/1000 niemowlat) oraz niski wskaznik urodzen zywych na 1000 ludno$ci wynoszacy
w 2015 dla wojewodztwa  Slaskiego 9,1 (kraj  9,6). Wsrod zgonow w wieku 0-4 lat w
wojewodztwie §laskim dominuja zgony z powodu niektorych standw rozpoczynajacych si¢ w
okresie okotoporodowym, wad rozwojowych i1 wrodzonych, znieksztatcen 1 aberracji
chromosomowych, chordb zakaznych i1 pasozytniczych, choréb uktadu oddechowego.

W zwigzku z wyzej opisanymi problemami, dotyczacymi opieki nad matka i noworodkiem
przygotowano niniejszy program, majacy na celu:

v zwiekszenie poziomu edukacji przyszltych rodzicOw poprzez wspieranie rozwoju
i dziatalno$ci szkot swiadomego rodzicielstwa,

v’ zwigkszenie wykrywalno$ci na wczesnym etapie cigzy wad rozwojowych i aberracji
chromosomowych przez rozpowszechnienie bezptatnych, nieinwazyjnych badan
prenatalnych,

v zmniejszenie $miertelno$ci noworodkow,

v’ koordynacje opieki nad dzieckiem z wadami rozwojowymi i powiklaniami

wcezesniactwa.

Naprzeciw powyzszym wyzwaniom wychodzi koncepcja Szkoty Swiadomego Rodzicielstwa,
ktérej nadrzednym celem jest prowadzenie edukacji okotoporodowej, w sposob spdjny
Z najnowszymi dokonaniami w dziedzinie opieki nad ci¢zarna, oraz edukacja w kierunku
przygotowania do porodu i odpowiedzialnego rodzicielstwa. Edukacja przedporodowa
ma ogromne znaczenie dla rodzicow, ktdrzy oczekuja swojego dziecka. Dla wielu rodzicow
jest ona pierwszym i czgsto jedynym Zrodtem aktualnej, fachowej wiedzy, przekazanej przez
profesjonalistow. Nabycie wiedzy 1 umiejetnosci w zakresie szeroko pojetej edukacji
okoloporodowej, pozwala przysztym rodzicom na zmiang Swiadomosci w sprawie dbalosci
o stan wlasnego zdrowia i zdrowia dziecka, co przeklada si¢ na zmniejszenie lgkow
I niepokojow rodzicow zwigzanych z cigza, porodem i pologiem, a takze utatwia im aktywne
uczestnictwo w porodzie 1 wejscie w role rodzicielskie.

Jednoczesnie wdrozenie w programie dziatan w kierunku poprawy prawidtowej diagnostyki
prenatalnej oraz terapii ptodu i noworodka moga w znaczacy sposob zmniejszy¢ skutki wad
rozwojowych, co w przysztoSci moze poprawi¢ stan zdrowotny dziecka oraz utatwi¢
mu prawidlowy rozwdj w rodzinie i spoteczenstwie. Istotag wdrozenia jest zwigkszenie
dostgpu do wysokiej jakosci ustug w zakresie diagnostyki prenatalnej, terapii pltodu
oraz wielospecjalistycznej terapii noworodka. Takie postepowanie nie tylko poprawia jakosé

zycia cztowieka dotknietego wada ale rowniez zmniejsza w przysztosci naklady zwigzane
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Z jego leczeniem. Nadal wiele kobiet ma utrudniony dostep do prawidlowej i wystarczajaco
wczesnej diagnostyki prenatalnej. Wynika to z ograniczonych mozliwosci placowek NFZ-tu,
zarowno lokalowych jak 1 sprzgtowych oraz z deficytow odpowiednio wykwalifikowanego
personelu.  Obecnie opieka nad kobietami w cigzy i1 dzieckiem jest podzielona pomig¢dzy
podstawowg opieke zdrowotng, ambulatoryjng opieke specjalistyczng i lecznictwo szpitalne.
Odpowiednio wczesne wykrycie wady rozwojowej u ptodu daje mozliwos¢ poszerzenia
diagnostyki i wlaczenia odpowiedniej terapii juz w okresie prenatalnym, co moze
W znacznym stopniu poprawi¢ stan i perspektywy dziecka w przysziosci. Zdiagnozowanie
wady u ptodu dajacej duzy wspotczynnik ryzyka pogorszenia si¢ jego stanu w okresie porodu
i okotoporodowym i pourodzeniowym daje mozliwo$¢ skierowania matki do porodu
w osrodku referencyjnym, dajacym najlepsze mozliwosci zaopatrzenia dziecka bezposrednio
po urodzeniu. Swiadomos$¢ rodzicow, ze ich dziecko jest chore i moze wymagaé
skomplikowanego leczenia zachowawczego lub operacyjnego zarowno w okresie pre- jak
I postnatalnym moze pomoc w wyborze whasciwego podmiotu leczniczego. Nalezy jednak
pamietaé o tym, ze rodzicéw nie mozna pozostawi¢ ,,samych sobie” z informacja, ze dziecko,
ktérego oczekuja jest chore. Dlatego tez w kazdym przypadku podejrzenia lub stwierdzenia
wady u ptodu rodzice powinni zosta¢ skierowani do specjalisty, ktéry w sposob fachowy
I przystepny przedstawi im szczegétowe informacje co do istoty choroby ich dziecka,
dalszych mozliwos$ci postepowania i terapii dziecka oraz rokowania co do jego przysztosci.
U dzieci, u ktorych wystepuja ciezkie wady wrodzone, wymagajace czesto dtugoterminowe;j
terapii i rehabilitacji nalezy stworzy¢ program umozliwiajacy dostep do wielospecjalistycznej
pomocy. Nalezy pamigtac , ze w przypadku wielu wad wrodzonych istnieje okreslone “okno
czasowe”, w ktorym mozna przeprowadzi¢ taka terapi¢ ptodu oraz noworodka, ktéra pozwoli

na maksymalne ograniczenie skutkéw wady wrodzone;.
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CELE PROGRAMU

1.

Cel glowny

Celem programu jest poprawa zdrowia 1 zwigzana z nim poprawa jakosci zycia oraz

zmniejszenie nierdwnosci w zdrowiu poprzez zwigkszenie dostgpu do wysokiej jakosci ustug

zdrowotnych w zakresie opieki nad matkami i dzie¢mi z wadami wrodzonymi, urodzonymi

przedwczesnie oraz po przebytym niedotlenieniu okotoporodowym, w wojewddztwie §lagskim
do 2020 r.

2.

1.

Cele szczegolowe:

Zwickszenie wiedzy kobiet w cigzy i ich partneréw w kierunku przygotowania
do porodu i odpowiedzialnego rodzicielstwa.

Zwigkszenie wykrywalnosci wad wrodzonych i rozwojowych.

Poprawa dostepnosci i1 jako$ci $wiadczen medycznych dla kobiet w trakcie cigzy
wzmocnienie wspotpracy w zakresie opieki nad ptodem/noworodkiem z wykryta
wrodzong wadg rozwojowg, przebytym niedotlenieniem okotoporodowym oraz
przedwczesnie urodzonym pomigdzy podmiotami w zakresie opieki okotoporodowej
oraz neonatologicznej.

Poprawa dostepnosci, jakosci diagnostyki i leczenia wielospecjalistycznego dziecka z
wadg wrodzong do 3 r. z. a takze urodzonym przedwczesnie lub po przebyciu
niedotlenienia okoloporodowego.

wsparcie rodzicow w przypadku wykrycia wad plodu, poprzez zapewnienie
odpowiedniej opieki medycznej i psychologiczne;j.

Podniesienie §wiadomosci personelu medycznego w obszarze opieki okotoporodowe;j
oraz opieki nad dzieckiem z wykryta wada rozwojowa, przebytym niedotlenieniem

okotoporodowym oraz przedwczesnie urodzonym.

Oczekiwane efekty:

Zwigkszenie dostgpnosci do badan prenatalnych.

W(drozenie jednolitego schematu postgpowania i szybkiego wdrozenia terapii in utero
w przypadkach gdy jest to mozliwe lub niezwtocznie po urodzeniu dziecka.
Zwigkszenie wiedzy kobiet w zakresie zachowan prozdrowotnych, cigzy oraz opieki

nad noworodkiem w tym rowniez prawidtowego rozwoju niemowlecia.

33



10.
11.

12.

o ok~ w D PF

Wzrost wiedzy dotyczacej porodu sitami natury, zwigkszenie odsetka kobiet
akceptujacych poréd sitami natury 1 zmniejszenie odsetka wykonywanych
elektywnych cie¢ cesarskich.

Zmniejszenie odsetka porodow przedwczesnych oraz umieralnosci okotoporodowe;j
poprzez rozpoznawanie symptomow porodu przedwczesnego i zwigkszenie wiedzy
kobiet cigzarnych dotyczacej postepowania w przypadku jego podejrzenia.
Zwigkszenie wiedzy specjalistow w dziedzinie opieki perinatalnej co do mozliwoscli
leczenia wybranych wad rozwojowych wewnatrzmacicznie.

Zwigkszenie odsetka pacjentek kierowanych do osrodkéw zajmujacych sie terapig
wewnatrzmaciczng ptodéw oraz liczby ptodéw kwalifikowanych do takiego leczenia.
Efektywne wspoldziatanie pomiedzy o$rodkami perinatologicznymi
i noworodkowymi w prowadzeniu, planowaniu rozwigzania cigzy a nastgpnie leczenia
dziecka ze zdiagnozowana wada rozwojowa, po przebyciu niedotlenienia
okotoporodowego oraz urodzonego przedwczesnie.

Kadra medyczna przygotowana do prowadzenia wysokiej jakosci diagnostyki wad
wrodzonych.

Zwickszona wykrywalno$¢ wad wrodzonych.

Wdrozenie odpowiedniej diagnostyki i opieki medycznej wobec dzieci z wadami
rozwojowymi.

Poprawa rozwoju dziecka oraz jego sytuacji psychospotecznej a w konsekwencji

poprawa statusu calej rodziny.

Mierniki efektywnosci:

Liczba urodzen, w tym martwych.

Liczba porodow przedwczesnych.
Wskaznik umieralnosci okotoporodowe;.

Liczba cie¢ cesarskich.

Liczba porodow sitami natury.

Liczba kobiet ciezarnych poinformowanych o mozliwosci wykonania bezptatnych
badan prenatalnych oraz korzys$ciach wynikajacych z poddania si¢ tym badaniom.
Liczba wykonanych nieinwazyjnych badan prenatalnych (USG genetyczne, badania
biochemiczne).

Liczba wykrytych wad wrodzonych oraz aberracji chromosomowych.
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9. Liczba konsultacji ze specjalista (w tym psychologiem) w przypadku wykrycia wady
rozZwojoweyj.

10. Liczba porad udzielonych dzieciom ze zdiagnozowang wadg rozwojows, po
przebyciu niedotlenienia okotoporodowego oraz urodzonego przedwczesnie, W wieku
do lat 3 w ramach AOS.

11. Liczba ptodéw poddana terapii wewnatrzmaciczne;.

12. Liczba osrodkéw prowadzacych badania prenatalne.

13. Liczba lekarzy, potoznych, pielegniarek uczestniczacych w szkoleniach w zwigzku

Z dziataniami podj¢tymi w trakcie realizacji programu.
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ADRESACI PROGRAMU

1. Oszacowanie populacji, ktorej wlaczenie do programu jest mozliwe
Zgodnie z informacjami przedstawionymi powyzej w ostatnich latach w wojewoddztwie
$laskim w cigzy bylo okoto 42 000 kobiet rocznie, co stanowi 0,92% Iudnosci catego
wojewodztwa. Wskazana grupa kobiet bedzie objgta Programem w ramach Modutu 1
Organizacja Szkot swiadomego rodzicielstwa.

Wedlug danych Gtéwnego Urzedu Statystycznego w wojewddztwie $laskim w 2015 roku
niemal 85% rodzacych stanowity kobiety w wieku ponizej 35 roku zycia (35 249 porodow)
i do tej grupy skierowany jest program w ramach Modutu IT Opieka perinatalna®®. Najwiece;
dzieci rodzg w regionie $laskim kobiety w grupie wiekowej 25-29 (14 230), nastepnie
w grupie wiekowej 30-34 (13 262) — razem 66,1 % wszystkich porodow w roku 2015.
W nastepnych latach prawdopodobnie obserwowalne bedzie zwigkszenie liczby rodzacych

w starszych grupach wiekowych (powyzej 30 roku zycia).

Wady wrodzone stanowig jedna z gldwnych przyczyn umieralnosci noworodkow. Ryzyko
populacyjne urodzenia dziecka z jedng wada wynosi 2-4%, natomiast z zespotem wad 0,4% .
W skali wojewddztwa §laskiego bedzie to ok. 840 — 1680 dzieci rocznie, ktore bedg mogty

by¢ objete opieka specjalistyczng w ramach programu do 3 roku zycia.

Odsetek wczesniactwa w Polsce powoli si¢ obniza, jednak nadal jest wyzszy niz w innych
krajach Unii Europejskiej. W roku 2013 7,1 % porodow odbyto si¢ przedwczesnie, z czego
0,38 % przed 28 tygodniem cigzy. W 2014 roku liczby wynosity odpowiednio — 7,2 % oraz
0,34%. Bazujac na danych zawartych w roczniku GUS (rok) oraz danych z NFZ, stwierdza
sig, ze liczba noworodkéw urodzonych przedwczesnie wynosi szacunkowo 6% tj. 2460
dzieci.

Ze wzgledu na zwigkszone ryzyko nieprawidlowego rozwoju, dzieci urodzone przedwczesnie
powinny pozostawa¢ pod wielospecjalistyczng opieka nie tylko w 1 roku zycia ale rowniez
w okresie przedszkolnym i wczesnoszkolnym, w programie opieka zostang objete dzieci
do 3 roku zycia.

Wsparcia w programie wymaga roéwniez kwestia niedotlenienia okotoporodowego.

Z dostepnych danych wynika, ze co roku w wojewodztwie S$laskim rodzi si¢ okoto

2 Opieka perinatalna to opieka medyczna obejmujaca profilaktyke oraz leczenie matki, ptodu i dziecka
w okresie przedkoncepcyjnym, podczas cigzy, porodu i potogu.
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40 noworodkow po przebytym cigzkim niedotlenieniu okotoporodowym. Objecie
ich optymalng, wczesng opieka wielospecjalistyczng daje szanse na zminimalizowanie
odlegtych skutkéw uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego.

W wojewodztwie §laskiem noworodki urodzone w 34hbd lub powyzej 1 ocenione na Apgar <

3%:0.5% 205/rok, z tego realnie cigzkie niedotlenienie w 15-20% tj. 30-40/rok.

Ze wzgledu na ograniczone $rodki na finansowanie programu, przyjeto ze objete
wsparciem zostanie 10% z populacji kobiet w ciazy oraz 10% populacji dzieci z wadami,

urodzonymi przedwcze$nie oraz po przebytym niedotlenieniu okoloporodowym.

2. Tryb zapraszania do programu
Program jest skierowany do wyzej opisanych grup docelowych, ktore zgloszg cheé
uczestnictwa w projektach realizowanych przez beneficjentow wylonionych w ramach
konkurséw W ramach Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewodztwa Slaskiego na lata
2014-2020.
W ramach rekrutacji informacje o programie zdrowotnym powinny by¢ dostgpne
w szczegblnosci:
v'w poradniach zdrowotnych, a w szczegdlnosci — poradniach ginekologiczno-
potozniczych, pediatrycznych,
v u lekarzy-ginekologdéw oraz potoznikoéw prowadzacych ciaze,
v u lekarzy neonatologow oddzialdow neonatologicznych (I, II, III stopien
referencyjnosci),
v" u psychologdw, pedagogéw zdrowia lub terapeutow zajeciowych,
v' oérodkach  pomocy spolecznej oraz organizacjach spolecznych, realizujacych
wsparcie dla kobiet,

v o$rodkach rehabilitacyjnych dla dzieci i osrodkach wczesnej interwencji,

<

na stronie internetowej placowki realizujacej program,

v' dzigki akcjom promocyjnym, ktore moga obejmowaé dystrybucje ulotek
informacyjnych (oddzialy ginekologiczno-potoznicze, neonatologiczne, POZ), spoty
promocyjne w lokalnym radiu i telewizji oraz informacje zamieszczone na stronach

internetowych.

** dane na podstawie kontroli na zlecenie Ministerstwa Zdrowia za okres II pot. 2013r i ankiet sprawozdawczosci
regionalnej.
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Decyzja w zakresie dostosowania wsparcia do potrzeb 0s6b z niepelnosprawnosciami
powinna by¢ kazdorazowo poprzedzona analiza dostgpnosci do potrzeb potencjalnych

uzytkownikéw 1 mozliwos$cig wystapienia wsrdd nich oséb z niepelnosprawnosciami.

Do programu powinni by¢ rekrutowani takze pacjenci oddziatow neonatologicznych I, II,
i I stopnia referencyjno$ci po spetnieniu kryteriow wiaczenia. Do programu zostaje
wlaczony pacjent, u ktorego stwierdzono prenatalnie lub postnatalnie wade wrodzong
wymagajacg obserwacji i leczenia zachowawczego Ilub operacyjnego), urodzony

przedwczesnie (<33 t. €.) oraz po przebyciu niedotlenienia okotoporodowego.

Na Karcie Informacyjnej Leczenia Szpitalnego lekarz prowadzacy/wypisujacy umieszcza
informacj¢ o wilaczeniu pacjenta do programu i jednoczesnie wystawia skierowanie zgodnie
Zz Rozporzadzeniem MZ z dn. 09.11.2015 w sprawie rodzajéow, zakresu 1 wzorow
dokumentacji medycznej oraz sposobu jej przetwarzana. Dodatkowo do programu, pacjentow
kwalifikujg lekarze POZ wypisujac stosowne skierowanie, po spelnieniu przez pacjenta

kryterium wlaczenia.
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ORGANIZACJA PROGRAMU

1. Czesci skladowe, etapy i dzialania organizacyjne

Program zostat zaplanowanych jako uzupehlienie dla $wiadczen gwarantowanych przez

Narodowy Funduszu Zdrowia w tym z zastosowaniem schematow leczenia, ktorych NFZ

nie przewiduje w warunkach udzielania $§wiadczen finansowanych ze srodkoéw publicznych.

Program sktada si¢ z trzech spojnych ze sobg modutow przewidujacych wsparcie dla kobiet

W cigzy 1 ich rodzin oraz dzieci u ktorych stwierdzono wad¢ rozwojowa, przedwczesnie

urodzonych lub po przebytym niedotlenieniu okotoporodowym oraz modutu przekrojowego

zaktadajacego edukacje personelu medycznego w zakresie dziatan przewidzianych

w programie:

v Modut I Organizacja Szkot $wiadomego rodzicielstwa,

v Modut II Opieka perinatalna,

v' Modut III Wielospecjalistyczna opieka nad dzieckiem z wadg wrodzong do 3 roku

zycia, urodzonym przedwczesnie oraz po przebyciu niedotlenienia okotoporodowego,

v Modut przekrojowy - Dziatania edukacyjne dla personelu medycznego, w tym POZ.

Potencjalnymi beneficjentami uprawnionymi do aplikowania o $rodki w ramach programu sg:

wszystkie podmioty (z wylaczeniem osob fizycznych, nie dotyczy osob prowadzacych

dziatalno$¢ gospodarcza lub oswiatowa na podstawie przepisow odrebnych), w tym:

v
v

<

AN N NN

jednostki samorzadu terytorialnego,

ich jednostki organizacyjne (pomocy spotecznej, wspierania rodziny i systemu pieczy
zastepczej) oraz podmioty, ktorym zlecono realizacje zadan ww. obszarach,

zwiazki 1 stowarzyszenia jednostek samorzadu terytorialnego,

podmioty, w ktérych wiekszo§¢ udziatow lub akcji posiadaja jednostki samorzadu
terytorialnego lub ich zwigzki i stowarzyszenia,

samorzad wojewodztwa,

jednostki zatrudnienia socjalnego,

podmioty prowadzace wsparcie dzienne na rzecz dzieci i mtodziezy;

podmioty ekonomii spotecznej,

podmioty wymienione w ustawie o dziatalnosci pozytku publicznego

i 0 wolontariacie, w tym organizacje pozarzadowe.
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Realizacja programu powinna si¢ odbywac si¢ zgodnie ze schematem:

Hospitalizacja
noworodka w osrodku o
111 stopniu
referencyjnosci w
ramach finansowania

Opieka nad kobietg w
cigzy

opieka nad dzieckiem do lat 3

urodzonego z wadg rozwojowg, po

przebytym niedotlenieniu

okotoporodowym oraz urodzonego
przedwczesnie

NFZ
MODUL | ’
MODUL IlI H
podstawowa
oty wind opieka nad
szkoty swiadomego ‘ o dzieckiem
rodzicielstwa wielospecjalist .
yezna finansowana
. przez NFZ
. ambulatoryjna .ﬁ o
(szczepienia, bilanse,
opieka nad leczenie chorob
edukacja dla dzieckiem do wieku dziecigcego,

medycznego

4

dojazdy na badania i
konsultacje i

badania prenatalne

zakwaterowanie

konsultacje hospitalizacja na
specjalistyczne w oddziale patologii
i przypadku wykrycia ' cigzy finansowana z
wady rozwojowej NFZ
r
wsparcie
L psychologiczne
.
(
kontrolna opieka
diagnostyczna
\_
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2. Planowane interwencje

Modut I Organizacja Szkol swiadomego rodzicielstwa
Kurs powinien sklada¢ si¢ z utozonych w porzadku tematycznym zaje¢ teoretycznych
I praktycznych wraz z ¢wiczeniami fizycznymi i relaksacjg. Zajecia wyktadowe mogg mieé
rowniez charakter warsztatowy. Forma zaje¢ zalezy od przedstawianych tresci oraz
indywidualnego wyboru prowadzacego. Grupa w ramach kursu powinna obejmowaé nie
wiecej niz 16 do 20 osob (8-10 rodzin). Zajecia wyktadowe moga odbywac si¢ dla catosci
grupy. Zajecia warsztatowe 1 zajgcia praktyczne powinny odbywaé si¢ w mniejszych
podgrupach. Uczestnikom, ktérym kondycja psychofizyczna uniemozliwia udziat
we wszystkich zajeciach, na poczatku szkolenia, dobierany jest indywidualnie do swoich
potrzeb 1 mozliwosci, program zaje¢. Do zaje¢ wyktadowych zalicza si¢:

v' omoéwienie fizjologii cigzy — wyktad lekarza-ginekologa, wyktad potoznej,

v’ sposoby zywienia w cigzy — wyklad dietetyka,

v’ aktywno$¢ seksualna w cigzy — wyklad seksuologa,

v' omodwienie fizjologii porodu — wyktad potozne;j,

v' omoéwienie podstawowych zagadnien neonatologicznych - wyktad potozne;.
Do zaje¢ warsztatowych zalicza sig:

v' omoéwienie psychologicznych aspektow cigzy — warsztaty z psychologiem,

v" omodwienie psychologicznych aspektow porodu — warsztaty z psychologiem,

v" omodwienie psychologicznych aspektéw potogu — warsztaty z psychologiem,
przedstawienie zagadnien komunikacji prenatalnej — warsztaty z pedagogiem,
bajkoterapi¢ — warsztaty z biblioterapeutg - fakultatywnie,

arteterapi¢ — warsztaty z arteterapeuta,

S X X

zwiedzanie oddziatu ginekologicznego, sali porodowej, oddzialu neonatologii —
warsztaty z potozna,

v’ elementy treningu laktacyjnego — warsztaty z potozna,

v" trening opieki nad noworodkiem — warsztaty z potozna,

v’ trening umiejetnosci wychowawczych — warsztaty z pedagogiem.
Do ¢wiczen praktycznych zalicza sig:

v' muzykoterapi¢ — Warsztaty z muzykoterapeuts,

v/ taniec i masaz w parach — warsztaty z fizjoterapeuta,

v" nauke pozycji i noszenia dziecka — warsztaty z fizjoterapeuta,

v" nauke¢ wigzania chust do noszenia dziecka — warsztaty z fizjoterapeuta,
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v' nauke metod relaksacyjnych — warsztaty z fizjoterapeuta, warsztaty
Z muzykoterapeuta,

v' nauk¢ ¢wiczen rozluzniajacych -  warsztaty z  fizjoterapeutg, warsztat
Z muzykoterapeuta,

v’ trening ogdlnorozwojowy — warsztaty z fizjoterapeuta,

v nauke masazu Schantala — warsztaty z masazystg.

Modut II Opieka perinatalna:

Badanie prenatalne:

1. Badanie ultrasonograficzne wykonywane pomiedzy 11+0 a 13+6 tygodniem cigzy
(przy dtugosci ciemieniowo-siedzeniowej (crown-rump lenght — CRL) 45-84 mm wykonane
zgodnie z zaleceniami PTG oraz Fundacji Medycyny Ptodu (Fetal Medicine Foundation -
FMF)

2. Badanie biochemiczne I trymestru cigzy — test PAPP-A ( oznaczenie poziomu biatka
A cigzowego oraz beta-hCG we krwi obwodowej ci¢zarnej). Badanie wykonywane jest
rowniez pomiedzy 11+0 a 13+6 tygodniem cigzy i powinno by¢ wykonane razem z badaniem
USG zawierajagcym oceng przeziernosci karkowej (nuchal translucency — NT) 1 wizualizacje
kosci nosowej (nasal bone — NBO0). Dzigki potaczeniu badan biochemicznych oraz USG
wspoOtczynnik wykrywalnosci dla trisomi 21 chromosomu (zesp. Downa) osiaga 95 %.
Zwigkszona grubos¢ NT koreluje takze z innymi wadami chromosomowymi oraz wadami
serca 1 duzych naczyn. Dzigki badaniom ultrasonograficznym I trymestru oprocz stwierdzenia
cigzy mnogiej, okreslana jest kosmowkowos¢, ktora stanowi istotny czynnik rokowniczy
W cigzach wieloptodowych.

3. Komputerowa ocena ryzyka wystgpienia aberracji chromosomowych plodu na podstawie
danych uzyskanych podczas badan przesiewowych I trymestru cigzy

4. W II trymestrze cigzy (pomiedzy 15-18 tygodniem cigzy) wskazane jest wykonanie badania
biochemicznego (test potrojny — oznaczenie w osoczu catkowitego HCG, alfafetoproteiny
oraz wolnego estriolu)

5. Pomiedzy 18-24 wykonanie badania ultrasonograficznego zgodnie z rekomendacjami
PTG/FM

Konsultacje specjalistyczne w przypadku podejrzenia wady u plodu:

Powinno zosta¢ wykonane kontrolne badanie prenatalne do 2 tygodni. W sytuacji

potwierdzenia wady kobieta w cigzy wraz z rodzing zostaje skierowana do specjalisty celem
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konsultacji (w zalezno$ci od typu wady kardiolog, kardiochirurg, chirurg dzieciecy, urolog
dziecigcy). W trakcie takiej konsultacji rodzice nienarodzonego jeszcze dziecka zostang
szczegotowo poinformowani o rodzaju wady 1 jej mozliwych skutkach, zostanie im réwniez
W sposob szczegdlowy 1 jasny przedstawione mozliwe postepowanie terapeutyczne zarOwno
prenatalne jak i postnatalne. Jako towarzyszace wsparcie przy konsultacji powinna zostaé
zapewniona opieka psychologiczna. W wyniku konsultacji zostaje podj¢ta decyzja
co do dalszego postepowania i ewentualne skierowanie do osrodka referencyjnego celem
leczenia farmakologicznego lub operacyjnego. W przypadku decyzji o leczeniu
postanatalnym ci¢zarna bgdzie poddawana badaniom kontrolnym wraz z wizyta u specjalisty,

W razie potrzeby.

Modut III Wielospecjalistyczna opieka nad dzieckiem z wada wrodzona do 3 roku zycia,
urodzonym przedwcze$nie oraz po przebyciu niedotlenienia okoloporodowego.

Po urodzeniu noworodek zostaje przekazany do osrodka o III stopniu referencyjnosci,
w ktorym uzupelniona zostaje diagnostyka wrodzonych wad rozwojowych i kontynuowana
terapia. Podobnie w przypadkach noworodkéw urodzonych przedwczesnie 1 po przebyciu
niedotlenienia okotoporodowego. Podczas pobytu w szpitalu noworodek jest konsultowany
przez grono specjalistow stosownie do potrzeb zdrowotnych dziecka. Caty koszt hospitalizacji
pacjenta w tym leki oraz badania specjalistyczne (laboratoryjne 1 obrazowe), jak rowniez
konsultacje wykonywane przez lekarzy specjalistow jest pokrywany przez NFZ.
Po zakonczonej hospitalizacji pacjent zostaje przekazany do dalszego leczenia w warunkach
ambulatoryjnych. Ze wzgledu na brak wystarczajacej liczby specjalistow 1 trudnos$ci
W dostepie do badan konsultacji specjalistycznych (kilkumiesieczny okres oczekiwania),
udzial pacjentéw w programie realnie poprawi opieke nad dzieckiem urodzonym
przedwczesnie, po przebyciu niedotlenienia okotoporodowego oraz z wrodzona wada
rozwojow3a. Procz udziatu w programie pacjent bgdzie nadal korzystat z podstawowej opieki
zdrowotnej w ramach NFZ w realizacji np. szczepien ochronnych, badan bilansowych oraz
diagnostyki 1 leczenia chordb. Opieka nad dzieckiem w ramach programu bedzie realizowana
wg schematu podanego ponizej. Przeprowadzenie badan pacjentow wg podanego ponizej
schematu pozwoli obiektywnie oceni¢ ich stan zdrowia (przyrost masy ciata i wzrostu, stan
uktadu krwiotworczego — niedokrwisto$¢, parametry gospodarki wapniowo — fosforanowej,
a takze ich rozwoj psychomotoryczny, stan uktadu krazenia, osrodkowego uktadu nerwowego
i pozostatych). Pozwoli to na wypracowanie wzorca postepowania dlugoterminowego

Z objetych badaniem grup pacjentoéw.
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Modutl przekrojowy: dzialania edukacyjne dla personelu medycznego, w tym POZ.
Celem utrzymania odpowiedniego standardu szkoél $wiadomego rodzicielstwa, podmioty
organizujace edukacj¢ ciezarnych wymagaja dzialan szkoleniowych 1 edukacyjnych.

Wsparcie edukacyjne bedzie ukierunkowane rowniez na zwigkszanie swiadomosci personelu
medycznego nt. znaczenia badan prenatalnych.

Przewiduje si¢ akcje informacyjne nt. schematu wsparcia opieki konsultacyjnej oraz
diagnostycznej ptodu z wykryta wada w okresie prenatalnym oraz schematu
wielospecjalistycznego postepowania w oparciu o zespot wielodyscyplinarny wobec dzieci
do lat 3 z wada wykryta w okresie prenatalnym, wadg wrodzong rozpoznang po urodzeniu,

wezesniactwem i po przebytym niedotlenieniu okotoporodowym.

3. Kryteria i sposob kwalifikacji uczestnikow

Uczestnikami zaje¢ w Szkole Swiadomego Rodzicielstwa moga byé:

1. kobiety, mieszkanki zdefiniowanego wczesniej obszaru, od 20 tygodnia cigzy
fizjologicznej,

2. pacjentki oddzialow potozniczo-ginekologicznych placoéwek medycznych na terenie
obejmujacym realizacje¢ programu,

3. partnerzy zyciowi kobiet powyzej wymienionych,

4. inne osoby wspierajace dla uczestniczek wymienionych w punkcie 1 i 2.

W ramach realizowanego programu promowane jest zwickszenie dostepnosci edukacji
okotoporodowej wsrdd osob zagrozonych ubdstwem lub wykluczeniem spotecznym.

Kryteria wlaczenia w ramach badan prenatalnych (z uwzglednieniem wsparcia

konsultacyjnego w przypadku stwierdzenia wady rozwojowej) uprawnione sg wszystkie
kobiety cigezarne spelniajace nastepujace kryteria:

v mieszkaja na terenie Wojewodztwa $laskiego,

V' nie spetniaja kryteridéw kwalifikacji do Programu Badan Prenatalnych,

v' wiek cigzowy nie przekracza 20 tc.

Kryteria wlaczenia w zakresie opieki wielospecjalistycznej nad dzieckiem:

v’ wczesniactwo - noworodki urodzone przedwezesnie 33+0 tc i ponizej,
v" noworodki po przebyciu niedotlenienia okotoporodowego: pH <7,1 oraz BE — 12

we krwi pepowinowej, ocena w skali Apgar 0 — 3 > 5 min. zycia, napady drgawek
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wymagajace statego leczenia, nieprawidtowy wynik EEG, nieprawidtowy wynik MRI,
zastosowanie hipotermii terapeutycznej,

v noworodki w wrodzonymi wadami rozwojowymi (stwierdzonymi pre i postnatalnie
i wymagajace leczenia zachowawczego, jak 1 chirurgicznego) - zespoly wad
wrodzonych moggce mie¢ wpltyw na rozwdj psychomotoryczny dziecka, — wady
osrodkowego uktadu nerwowego, uktadu moczowo — pitciowego, uktadu krazenia,
jamy brzusznej i przewodu pokarmowego, uktadu kostno-szkieletowego, wrodzone

btedy metabolizmu, pte¢ niezdeterminowana, fakomatozy.

4. Zasady udzielania Swiadczen w ramach programu

W ramach I, II i IIIl modutu zapewniony bedzie dostep do $wiadczen w godzinach porannych

jak i popotudniowych oraz w sobote, celem dostosowania do potrzeb uczestnikow.

W ramach II modulu wsparcie w przypadku wykrycia wady powinno wygladaé nastepujaco:

Pierwsza konsultacja powinna trwa¢ ok 45-60 min. Wszystkie wady powinny by¢

konsultowane przede wszystkim przez chirurga. W czasie tej wizyty zostanie szczegbtowo

omoéwiona wada oraz beda przedstawiane mozliwe sposoby leczenia.

1.

2.

W przypadku wad ukladu moczowego takich jak poszerzenie uktadu kielichowo-
miedniczkowego powinny by¢ wyznaczane kontrolne USG oraz wizyty co ok 3-4 tygodni,
taka kontrolna wizyta powinna trwa¢ ok 30 min.

W przypadku zastawki Cewki Tylnej mozliwe jest zaproponowanie rodzicom leczenia
zabiegowego, to wymaga skierowania do os$rodka referencyjnego na zabieg, a nastepnie
kontrolnych USG i wizyt co 2 tygodnie, celem kontroli polozenia cewnika, ktore
to leczenie bedzie finansowane przez NFZ. Mozliwe tez jest leczenie dziecka dopiero
po urodzeniu, wtedy kontrolne USG 1 wizyta powinny si¢ odbywac¢ co 4 tygodnie.
Czas wizyty ok 30 min. Dziecko powinno si¢ urodzi¢ w osrodku referencyjnym, gdzie
odpowiednia terapia zostanie wlaczona zaraz po urodzeniu.

W przypadku wad powtok brzusznych konieczne jest monitorowanie rozwoju dziecka
badaniem USG co 3-4 tygodnie z kontrolg u specjalisty, celem zaplanowania optymalnego
terminu porodu. Pordd tylko w osrodku referencyjnym, poprzez cigcie cesarskie
Z mozliwos$cig leczenia operacyjnego dziecka w pierwszej dobie po urodzeniu.

Wady przepony wymagaja kontrolnego USG 1 spotkania ze specjalista co 2 tygodnie

celem oceny rozwoju pluc. Istnieje mozliwo$¢ skierowania Matki do zabiegu
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perinatalnego (FETENDO), po takim zabiegu matka powinna pozostawa¢ na oddziale
patologii ciazy w osrodku, w ktorym istnieje mozliwo$¢ usunigcia, zalozonego
prenatalnie, balonu, co begdzie finansowane przez NFZ.

5. Wady dysraficzne (przepuklina oponowo-rdzeniowa) wymagajg  skierowania
do specjalisty, ktory powinien przedstawi¢ rodzicom mozliwo$¢ leczenia zarowno pre jak
1 postnatalnego. Jezeli rodzice zdecyduja si¢ na zabieg prenatalny musi si¢ on odby¢
miedzy 22 a 26 tygodniem zycia ptodowego. Po zabiegu do czasu rozwigzania matka
powinna pozosta¢ w osrodku referencyjnym do czasu rozwigzania. Powyzsze
postepowanie bedzie finansowane przez NFZ. W przypadku decyzji o leczeniu
po urodzeniu (zarowno w przypadku gdy jest to wybor rodzicow jak i w przypadku gdy
matka zostala zdyskwalifikowana z zabiegu prenatalnego) kontrolne USG i konsultacje
u specjalisty 1x w miesigcu. Wizyta ok 30 min, celem ustalenia optymalnego okresu
porodu poprzez cigcie cesarskic w os$rodku referencyjnym z mozliwoscig leczenia
operacyjnego dziecka w pierwszej dobie zycia po urodzeniu.

6. Izolowane wodoglowie - postgpowanie podobne jak w przypadku przepukliny oponowo-
rdzeniowej.

7. Wady konczyn - pierwsza wizyta u specjalisty ok 45-60 min. Nastepnie wizyty kontrolne
+ USG co 4-6 tygodni, czas trwania wizyty ok.30 min.

8. Guz krzyzowo-0gonowy - pierwsza wizyta jak w innych przypadkach, nastepnie matka
powinna przebywa¢ w osrodku referencyjnym, gdzie jest stale monitorowana przy
pomocy USG aby podja¢ decyzje o optymalnym czasie porodu i mozliwo$ci operacji
dziecka, co bedzie finansowane przez NFZ. W tym przypadku, w waskim zakresie istnieje
réwniez mozliwo$¢ wykonania zabiegu prenatalnego. Po takim zabiegu matka do czasu
rozwigzania pozostaje w osrodku referencyjnym, co réwniez bedzie finansowane przez
NFZ.

9. Rozleglte malformacje naczyniowe (krwiono$ne i limfatyczne) wymagaja postepowania
jak inne wady - pierwsza wizyta informacyjna, a nastgpnie kontrole + USG
co 2 tygodnie celem monitorowania rozwoju zmiany i obserwacja w kierunku wtoérnego
uszkodzenia innych narzadéw. Decyzja co do sposobu leczenia (prenatalnego lub
postnatalnego w zaleznosci od dynamiki rozwoju zmiany oraz stopnia uszkodzenia
innych narzadoéw 1 zagrozenia zycia dziecka. Matka powinna stale przebywa¢ w Osrodku
referencyjnym az do rozwigzania, co wchodzi w zakres finansowania przez NFZ.

10. Indywidualne postgpowanie w wypadku rzadkich zespotow.
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Jednak jako standard mozemy zalozy¢ pierwsza wizyte, zwykle ok. 13-15 tydzien cigzy jako

wizyte informacyjng (ok 60 min.), nastgpne wizyty po 30 min + USG przed kazda wizyta.

W kazdym przypadku po pierwszej wizycie konsultacyjnej u specjalisty powinna nastgpi¢ lub

by¢ z nig polaczona wizyta u psychologa stuzaca wsparciu rodzicéw dziecka.

Opieka wielospecjalistyczna nad dzieckiem do lat 3 bedzie odbywata si¢ zgodnie z ponizsza

matryca, kazda z konsultacji bedzie trwata §rednio 30 minut, fizjoterapia w sesjach 15 — 60

minut. Ze wzgledu na kompleksowo$¢ procesu okresowych konsultacji powinien zostaé

zapewniony dojazd na badania lub zakwaterowanie dziecka z rodzing w poblizu podmiotu

swiadczacego ustugi.

Tabela 12. Wielospecjalistyczna opieka nad dzieckiem z wadg wrodzong do 3 roku zycia

Rok Miesiac Badania laboratoryjne i USG Konsultacje
4-6 tyg po wypisie Morfologia + retikulocytoza Neonatolog
lub 2 miesiac Ferrytyna Fizjoterapeuta
Parametry gospodarki Ca-P Neurolog
USG przezciemigczkowe Neurologopeda
Psycholog
Okulista
Audiolog
I potrocze Chirurg*
TSHifT4 Neonatolog
3 miesigc Vit D3 Fizjoterapeuta
Parametry gospodarki Ca-P Genetyk
Morfologia + retikulocytoza Neonatolog
Ferrytyna Fizjoterapeuta
4 miesigc . .
Parametry gospodarki Ca-P Audiolog
Kardiolog
] Neonatolog
5 miesiac Parametry gospodarki Ca-P .
Fizjoterapeuta
Morfologia + retikulocytoza Neonatolog
Ferrytyna Fizjoterapeuta
6 miesiac Parametry gospodarki Ca-P Neurologopeda
Neurolog
Psycholog
Morfologia + retikulocytoza Neonatolog
o Ferrytyna Fizjoterapeuta
II potrocze 9 miesige Neurolog
Psycholog
12 miesiac Morfologia + retikulocytoza Neonatolog
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Ferrytyna Fizjoterapeuta
USG jamy brzusznej Neurolog
Psycholog
Okulista
Neurologopeda

Neonatolog
Fizjoterapeuta
Neurologopeda
Psycholog
18 miesiac .
Kardiolog
Audiolog
Neurolog

Kardiolog

Neonatolog
Fizjoterapeuta

Endokrynolog
(niskorostos¢)

24 miesigc

Neonatolog

o Fizjoterapeuta

30 miesigc .
Kardiolog

3r.z Neurolog

Neonatolog
36 miesigc Fizjoterapeuta

Psycholog

* nastepnie na kolejnych etapach rozwoju dziecka - czestotliwo$¢é konsultacji chirurgicznej dostosowana

do aktualnego stanu zdrowia dziecka.

Zrodlo: opracowanie whasne

5. Sposob powigzania dzialan programu ze Swiadczeniami zdrowotnymi
finansowanymi ze Srodkow publicznych

W zakresie szkot Swiadomego rodzicielstwa:

Obecnie $wiadczenia edukacyjne finansowane przez NFZ dla kobiet od 21 tygodnia ciazy
do 2 miesigca po porodzie, obejmujace edukacje okotoporodows, realizowane sa w ramach
dziatalnosci Potoznej Srodowiskowej POZ. Dziatania te wspieraja w rozny sposob
funkcjonowanie szkot rodzenia, poprzez promowanie zachowan prozdrowotnych wsrod
mtodych rodzicoéw, a takze przygotowywanie ich do petionych roli rodzicielskich. Nalezy
podkresli¢ jednak, ze maja one charakter fragmentaryczny i nie maja cech kompleksowosci.
Wynika to zaréwno z braku wiedzy i czasu na oméwienie wszystkich istotnych z punktu

widzenia kondycji psychofizycznej cigzarnej i jej partnera zagadnien podczas 4 wizyt
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patronazowych. Podobnie rzecz si¢ ma podczas rutynowych wizyt u lekarza pediatry,
ginekologa. Aktualnie praktycznie nie istnieja poradnie, ani zadne inne miejsca gdzie rodzice,
po otrzymaniu informacji, ze ich nienarodzone dziecko ma wade, mogliby uzyskac
jakakolwiek fachowa informacje¢ na temat istoty choroby na ktérg cierpi ich dziecko oraz

mozliwos$ci jej leczenia tak prenatalnego jak i postnatalnego.

W zakresie badan prenatalnych:
Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 roku w sprawie
swiadczen gwarantowanych  z zakresu programow zdrowotnych (Program Badan
Prenatalnych) i Zarzadzenia Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia Nr 84/2014/DSOZ
Z dnia 16 grudnia 2014 roku finansowane s3 badania prenatalne u ci¢zarnych, u ktorych
wystepuja nastepujace wskazania:

v' wiek matki od ukonczenia 35 lat (badanie przystuguje kobiecie poczawszy od roku

kalendarzowego, w ktorym ukonczy 35 lat),

v wystgpienie w poprzedniej cigzy aberracji chromosomowych ptodu lub dziecka

<\

stwierdzenie aberracji chromosomowych u ci¢zarnej lub ojca dziecka,

v’ stwierdzenie znacznie wigkszego ryzyka urodzenia dziecka dotknigtego chorobg
uwarunkowang monogenowo lub wielkoczynnikowo,

v’ stwierdzenie w trakcie USG i/lub na podstawie badan biochemicznych zwigkszonego

ryzyka aberracji chromosomowej lub wady ptodu.

Zgodnie z Zarzadzeniem nr 22/2016/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia
13.04.2016 roku wprowadzony zostal nowy zakres Swiadczen: ,,Koordynowana opieka nad
kobieta w ciazy”. Wszystkie kobiety, ktore zglosza si¢ do programu uzyskaja dostep
do skoordynowanej opieki w okresie cigzy, porodu i potogu oraz opieke nad niemowleciem
do 6. tygodnia zycia — sprawowang przez jeden zespdt ztozony z potoznej POZ, lekarza
prowadzacego cigzg oraz lekarzy i poloznych Oddziatéw Ginekologiczno-Potozniczych oraz
Noworodkowych. W my$l programu pacjentki bgda mialty mozliwos¢ wyboru
potoznej/lekarza potoznika-ginekologa oraz dostep do realizowanych przez nich (oprocz
dotychczasowych dziatan): catodobowym poradnictwem udzielanym telefonicznie,
spotkaniami edukacyjnymi oraz przestrzeganiem terminowego wykonywania $wiadczen
ambulatoryjnych oraz procedur medycznych zgodnie z obowigzujacymi standardami

postepowania. Pacjentki moga przystagpi¢ do programu na kazdym etapie cigzy.
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Wspotkoordynator dziatania programu — wyloniony w ramach konkursu szpital bedzie
odpowiadal za realizacje, ciaglos¢ 1 jakos¢ opieki. Warunkiem przystapienia do programu
przez placéwke medyczng jest: posiadanie w strukturze organizacyjnej oddziatu potozniczo-
ginekologicznego (co najmniej I stopien referencyjnosci) w ramach, ktérego odbywa si¢
co najmniej 600 porodéow rocznie, poradni polozniczo-ginekologicznej, oddziatu
neonatologicznego, potoznych realizujacych zadania z zakresu edukacji przedporodowej oraz
opieki w ciazy, porodu i pologu zgodnie z zasadami okreslonymi w rozporzadzeniu w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej, rozporzadzeniach
0 opiece okoloporodowej 1 opiece w cigzy patologiczne. Przedmiotowy zakres jest
realizowanych pilotazowo przez 2 podmioty lecznicze w wojewodztwie $laskim, a jedynie
przez 14 osrodkow w catym kraju. Sg to jedynie podmioty $wiadczace opicke w I lub II

stopniu referencyjnosci.

W przypadku wykrycia wady w okresie prenatalnym - w ramach finansowania NFZ
zapewnione jest w przypadku leczenia zachowawczego hospitalizacja na oddziale patologii
cigzy lub leczenie ambulatoryjne —w przypadku leczenia operacyjnego ptodu hospitalizacja

w oddziale patologii cigzy zazwyczaj do czasu porodu.

Po urodzeniu noworodek zostaje przekazany do osrodka o III stopniu referencyjnosci,
W ktorym uzupetniona zostaje diagnostyka wrodzonych wad rozwojowych i kontynuowana
terapia. Podobnie w przypadkach noworodkéw urodzonych przedwczesnie 1 po przebyciu
niedotlenienia okotoporodowego. Podczas pobytu w szpitalu noworodek jest konsultowany
przez grono specjalistow stosownie do potrzeb zdrowotnych dziecka. Caty koszt hospitalizacji
pacjenta w tym leki oraz badania specjalistyczne (laboratoryjne i obrazowe), jak réwniez
konsultacje wykonywane przez lekarzy specjalistow jest pokrywany przez NFZ.
Po zakonczonej hospitalizacji pacjent zostaje przekazany do dalszego leczenia w warunkach
ambulatoryjnych. Ze wzgledu na brak wystarczajacej liczby specjalistow 1 trudnosci
w dostepie do badan konsultacji specjalistycznych (kilkumiesigczny okres oczekiwania),
udzial pacjentow w programie realnie poprawi opieke¢ nad dzieckiem urodzonym
przedwczesnie, po przebyciu niedotlenienia okotoporodowego oraz z wrodzona wada
rozwojowa. Procz udzialu w programie pacjent bedzie nadal korzystal z podstawowej opieki
zdrowotnej w ramach NFZ w realizacji np. szczepien ochronnych, badan bilansowych oraz

diagnostyki i leczenia chorob.
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6. Sposéb zakonczenia udzialu w programie i mozliwosci kontynuacji
otrzymywania Swiadczen zdrowotnych przez uczestnikow programu, jezeli
istnieja wskazania

MODUL 1

Po zakonczeniu szkoty $§wiadomego rodzicielstwa uczestnicy otrzymujg certyfikaty udziatu
w kursie. Na zyczenie uczestnikow, mogg oni otrzymac¢ indywidualne porady po zakonczeniu
zaje¢. Osoby, ktore podczas zaje¢ prezentowaly szczegdlnie trudnosci emocjonalne, zostang
skierowane do wtasciwej poradni zdrowia psychicznego lub innych placowek, w ktorych

przyjmuje psycholog.

Po zakonczeniu programu uczestniczka begdzie miata mozliwo$¢ korzystania ze $wiadczen
finansowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia w Poradni Ginekologiczno — Potozniczej
w zakresie porad lekarskich oraz innych $wiadczen oferowanych w ramach POZ.
W przypadku wykrycia wady u ptodu w ramach przeprowadzonych wcze$niej lub rownolegle
badan prenatalnych kobieta bedzie zachecana do skorzystania z specjalistycznego wsparcia
konsultacyjnego a nastepnie z dzialan finansowanych w ramach NFZ w celu zachowania
ciggtosci prowadzenia diagnostyki wykrytych zmian lub podjecia w specjalistycznych

placowkach opieki zdrowotnej leczenia wykrytych schorzen.

MODUL 11

Uczestniczki programu po jego zakonczeniu beda miaty mozliwos¢ dalszego korzystania
ze swiadczen finansowanych ze srodkow NFZ, ktore realizowane begda przede wszystkim
w Poradniach Ginekologiczno-Potozniczych oraz Oddziatach Ginekologiczno-Potozniczych,
a takze Poradniach Podstawowej Opieki Zdrowotnej. W przypadkach stwierdzenia
wystepowania wady genetycznej/aberracji chromosomowej w badaniach prenatalnych
prowadzonych w ramach programu, pacjentki bedg mialy mozliwo$¢ kontynuacji badan oraz
rozszerzenia diagnostyki w specjalistycznych osrodkach — zarowno w ramach programu jak
I w ramach $wiadczen zapewnianych przez NFZ. Jednym z priorytetow w realizacji programu
powinno by¢ zachowanie cigglosci opieki nad pacjentkg cigzarng, dlatego tez, podmioty
realizujgce dzialania w ramach programu zostang zobowigzane do udzielania wszelkich
niezb¢dnych informacji oraz fachowego poradnictwa, co do dalszego postgpowania
w przypadku  wykrycia nieprawidtowosci u ptodu oraz kierowania pacjentek

do wyspecjalizowanych placowek wedtug rozpoznanego schorzenia.
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Ciezarna moze zrezygnowaé z uczestnictwa w programie w dowolnym momencie jego
trwania. W uzasadnionych przypadkach mozliwe jest ponowne objecie pacjentki

Swiadczeniami finansowanymi ze §rodkéw programu pomimo jej wczesniejszej rezygnacji.

Po skorzystaniu ze wsparcia konsultacyjnego i psychologicznego w przypadku wykrycia
wady na etapie prenatalnym, w zalezno$ci od rodzaju wady wystepujacej u ptodu zostang
zaplanowane dalsze wizyty ambulatoryjne lub szpitalne, finansowane przez NFZ.
W przypadku leczenia zachowawczego zostanie zaplanowana hospitalizacja na oddziale
patologii cigzy lub leczenie ambulatoryjne. Matka powinna by¢ hospitalizowana w oddziale
Patologii Noworodka co najmniej 3 tygodnie przed planowanym terminem rozwigzania,
zwlaszcza w wypadku tych wad, ktore beda wymagaty wykonania ciecia cesarskiego, celem
minimalizacji wtornego uszkodzenia ptodu w czasie porodu. W przypadku koniecznosci
leczenia operacyjnego plodu zostanie zapewniona hospitalizacja w oddziale patologii cigzy

zazwyczaj do czasu porodu.

MODUL III

Po zakonczeniu udzialu w programie pacjent bedzie nadal korzystat z podstawowej opieki
zdrowotnej w ramach NFZ w realizacji np. szczepien ochronnych, badan bilansowych oraz
diagnostyki 1 leczenia chorob. Rodzice/ opiekunowie moga zrezygnowac z uczestnictwa
dziecka w programie w dowolnym momencie jego trwania. W uzasadnionych przypadkach
mozliwe jest ponowne obj¢cie pacjenta §wiadczeniami finansowanymi ze srodkow programu

pomimo wczesniejszej rezygnacji.

/. Bezpieczenstwo planowanych interwencji

Podmioty realizujgce program zobowigzane sg do zapewnienia zasoboéw kadrowych oraz
infrastruktury niezbednej do efektywnej, terminowej oraz zgodnej ze standardami
medycznymi realizacji zalozen programu.

Podstawowym obowigzkiem realizatorow programu jest zapewnienie bezpieczenstwa
planowanych interwencji pod wzgledem dziatania zgodnie z EBM (evidence based medicine)
zawarta w standardach i rekomendacjach opracowanych przez polskie i1 zagraniczne
towarzystwa naukowe, a takze postegpowanie zgodnie z etyka lekarskg (zachowanie tajemnicy
lekarskiej) oraz poszanowaniem praw pacjenta w szczegdlnosci: do ochrony danych

osobowych oraz uzyskania informacji o stanie zdrowia i rokowaniu.
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W zakresie warunkoéw, zaplecza kadrowego oraz technicznego podmioty powinny spetniaé
warunki minimalne takie jak podmioty wykonujace badania prenatalne na podstawie

kontraktu z NFZ.

8. Kompetencje/warunki niezbedne do realizacji programu
Podmioty realizujace program zobowigzane sa do zapewnienia zasobdéw kadrowych oraz
infrastruktury niezbednej do efektywnej, terminowej oraz zgodnej ze standardami

medycznymi realizacji zatozen RPO WSL.

MODUL 1
Grupa zajeciowa sktada si¢ z 16-20 osob (8-10 rodzin).
Konieczne jest posiadanie dostepu do nastgpujacego zaplecza organizacyjnego:
a) sala przystosowana do prowadzenia wyktadow i zaje¢ gimnastycznych;
b) sprzet niezbedny do prowadzenia zaj¢¢, umozliwiajacy indywidualng prace

Z uczestnikami.

Wyktadowcy powinni posiada¢ doswiadczenie zawodowe w pracy z kobietami ci¢zarnymi,
atakze posiada¢ kompetencje zawodowe potwierdzone stosownymi certyfikatami
(np. dyplomem ukonczenia studiow). Sposob prowadzenia zaje¢ powinien by¢ dostosowany

do potrzeb osoéb z niepelnosprawnosciami, w przypadku ich udzialu w zajgciach.

Warunki sprzetowe 1 lokalowe powinny by¢ dostosowane do potrzeb o0séb
Z niepelnosprawnosciami, w przypadku ich udzialu w zajeciach. Dostepnos$¢ do zaje¢ moze
by¢ zapewniona przede wszystkim dzigki stosowaniu koncepcji uniwersalnego projektowania,
a takze poprzez usuwanie istniejacych barier oraz stosowanie mechanizmu racjonalnych
usprawnien, w tym  technologii 1 wurzadzeh  kompensacyjnych dla  oséb

Z niepetnosprawnosciami — jezeli jest to konieczne.

MODUL 11

Wymagania sprzetowe i kadrowe (zgodnie z zaleceniami Sekcji Ultrasonografii PTG) :
Aparat do badan USG stosowany w diagnostyce polozniczej powinien by¢ wyposazony
W €0 najmniej dwie glowice; convex oraz glowie¢ transwaginalng. Aparat powinien posiadaé
prezentacj¢ 2D w czasie rzeczywistym, 128-stopniowg skal¢ szarosci, mozliwosé

wykonywania pomiardw (program polozniczy — ocena biometrii ptodu), funkcj¢ kolorowego
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Dopplera. Powinna istnie¢ mozliwos¢ zapisywania i przechowywania danych w postaci
cyfrowe;j.

W placowce prowadzacej ultrasonograficzne badania przesiewowe powinien znajdowac si¢
sprz¢t komputerowy z aktualnym oprogramowaniem certyfikowanym przez PTG i FMF
umozliwiajacym kalkulowanie ryzyka wystgpienia aberracji chromosomowych.

Wynik badania powinien zawiera¢: dane lekarza wykonujgcego badanie, informacje
0 aparacie, ktorym wykonywane jest badanie, szczegdélowe dane personalne pacjentki,
wywiad dotyczacy przebiegu wczesniejszych cigz, data ostatniej miesigczki (OM) oraz wiek
cigzowy na podstawie OM, wyniki wszystkich pomiarow, ewentualne uwagi dotyczace
stwierdzonych nieprawidlowosci oraz warunkéw technicznych badania, ktéore moga
zmniejszacé jego czutosé.

Lekarze prowadzacy badania prenatalne powinni posiada¢ aktualne certyfikaty Polskiego
Towarzystwa Ginekologicznego oraz Fetal Medicine Foundation.

Zaleca si¢, by w osrodku zajmujacym si¢ wykonywaniem nieinwazyjnego screeningu
prenatalnego pracowalo co najmniej 2 lekarzy posiadajacych certyfikaty PTG/FMF. Personel
powinien aktualizowa¢ swoja wiedz¢ w trakcie szkolen oraz kursow, a takze przechodzi¢
coroczng kontrole jakosci prowadzonych badan.

Podmioty realizujace ten modut w zakresie opieki w przypadku wykrycia wady powinny mie¢
mozliwos¢ dostepu do badan obrazowych takich jak USG, RTG, NMR, Scyntygrafia, Badania

Urodynamiczne.

MODUL III

Podmioty realizujgce ten typ wsparcia powinny zatrudnia¢ wymieniony personel,
dysponowa¢ sprzgtem do leczenia ambulatoryjnego zgodnie z zakresem dziatan opisanym
wtym module a takze mie¢ mozliwo$s¢ wykonywania/zlecania wskazanych badan
diagnostycznych. Jednocze$nie, ze wzgledu na fakt ze konsultacje na poszczegolnych etapach
rozwoju mogg trwac¢ wiele godzin lub kilka dni powinna by¢ zapewniona baza hotelowa lub

dowoz dla dziecka i jego opiekunow.
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9. Dowody skutecznosci planowanych dzialan

Szkoly Swiadomego Rodzicielstwa
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Badania prenatalne:

Eksperci Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego rekomenduja wykonanie badan
prenatalnych u kazdej kobiety w cigzy bez wzgledu na wskazania medyczne. Zgodnie
Z powyzszym, podejscie zaktadajace objecie screeningiem w kierunku wad rozwojowych oraz
zaburzen genetycznych jedynie kobiet w wieku powyzej 35. roku zycia jest przestarzate i nie
ma uzasadnienia w obliczu danych statystycznych (najwigcej dzieci z rozpoznanymi wadami
rodzg kobiety przed 35 rokiem zycia) oraz dowodow naukowych.

Badaniami, o ktorych nalezy poinformowac¢ ci¢zarng oraz zaleci¢ ich wykonanie pomiedzy
11-14 tygodniem cigzy jest USG potaczone z badaniami krwi: ocena st¢zenia biatka PAPP-A
i wolnej podjednostki beta-hCG oraz w 18-24 tc badanie ultrasonograficzne i badanie
biochemiczne (tzw. test potrojny: catkowite stezenie beta-hCG, wolnego estriolu, alfa-
fetoproteiny).

Nie ma zadnych naukowych dowodow na szkodliwo$¢ badania ultrasonograficznego w ciazy.
Wykonujacy kazde badanie, takze USG powinien kierowac si¢ zasadg minimalnej ekspozycji
oraz czasu trwania wymaganej do zakonczenia procedury.

W  przypadku stwierdzenia nieprawidlowosci wynikow badan pierwszego trymestru
podejmuje si¢ decyzj¢ o wskazaniach do dalszej diagnostyki.

Ocena wolnego DNA plodu we krwi matki (cffDNA) moze by¢ zaproponowana ci¢zarnym
Zgrup podwyzszonego ryzyka wystgpienia trisomii  13,18,21 jako wuzupetnienie
standardowego screeningu i przed podjeciem decyzji o zastosowaniu inwazyjnych metod
diagnostycznych.

Zgodnie z wytycznymi PTG diagnostyka inwazyjna powinna zostaé zaproponowana
cigzarnym, u ktorych uzyskano wynik 1:300 lub wigkszy ryzyka wystgpienia aberracji

chromosomowych.

Dowody naukowe:
1. Stembalska A et al., 2011. Nieinwazyjne badania prenatalne w diagnostyce
aneuploidii chromosméw 13, 18 i 21—aspekty teoretyczne i praktyczne. Ginekol Pol,
82, 5.126-132.
2. Kowalczyk D., Wigcek J., Guzikowski W., Osko A., 2011. Analiza przebiegu ciazy
i porodu po amniopunkcji genetycznej u kobiet po 35. roku zycia. Ginekol Pol, 82,
S.738-742.
3. Konefat H., Gawrych E., Czeszynska M.B. i Celewicz Z., Wyniki leczenia

noworodkow urodzonych z cigzkimi wadami wrodzonymi wymagajagcymi wczesnej
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interwencji  chirurgicznej w  referencyjnym  osrodku opieki  perinatalnej.
http://www.ptmp.com.pl/png/png5z2_2012/PNG52-06-Konefal.pdf dostgp z dn.
10.10.2016
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Obstet. Gynecol. 2013, 41, s. 348-359.
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performance of first-trimester fetal ultrasound scan. Ultrasound Obstet Gynecol. 2013,
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8. Rao, R. R., Valderramos, S. G., Silverman, N. S., Han, C. S,, and Platt, L. D. 2016,
The value of the first trimester ultrasound in the era of cell free DNA screening. Prenat
Diagn, doi: 10.1002/pd.4955.

9. Kagan KO, Staboulidou I, Syngelaki A, Cruz J, Nicolaides KH. The 11-13-week scan:
diagnosis and outcome of holoprosencephaly, exomphalos and megacystis. Ultrasound
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10. Podstawy praktycznej ultrasonografii w ginekologii i potoznictwie. [Red.] Marek
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Opieka nad ptodem w przypadku wykrycia wady rozwojowej:

Aktualnie w wiodacych osrodkach na catym $wiecie prowadzona jest wnikliwa diagnostyka
prenatalna majaca na celu osiggnigcie maksymalnej skutecznosci w wykrywaniu wad
wrodzonych.  Prawidlowo  przeprowadzona diagnostyka umozliwia szczegdtowe
sprecyzowanie wady ptodu . Obecny stan wiedzy i techniki pozwala, w wielu wypadkach,
na skuteczne leczenie dziecka juz w tonie matki. Takie postepowanie nie tylko daje rodzicom
nadziej¢ na lepsza przysztos¢ ich dziecka, ale rowniez pozwala w sposob obiektywny
I potwierdzony badaniami klinicznymi na zmniejszenie stopnia kalectwa dziecka, a w wielu

wypadkach zapewnia mu znaczaco lepszy lub wrecz prawidtowy rozwoj w przysztosci.
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6) Bohosiewicz J. : Diagnostyka i terapia wad ptodu —aktualny stan wiedzy i praktyki;

Annales Academiae Medicae Silesiensis 2013,67,5

Szkoly swiadomego rodzicielstwa

Z roku na rok zwigksza si¢ liczba kobiet w cigzy, ktore uczeszczaja do szkot rodzenia. Niemal
na stale wpisaly si¢ one w dziatania profilaktyczne wspolczesnego potoznictwa.
Popularyzacja tej oferty edukacyjnej dla oczekujacych rodzicow sprawila, ze wzrosta liczba
badan naukowych dotyczacych skutecznosci tego rodzaju oddziatywan. Klasyczne podejscia
(G. Dick-Read'a, F. Lamaze'a, W. Fijatkowskiego, A. Cekanskiego, J. Lesinskiego czy T.
Laudanskiego), skupione przede wszystkim na promocji sposobdéw niefarmakologicznego
tagodzenia bolu porodowego oraz obecno$ci oséb wspierajacych rodzaca przy porodzie
(najczgsciej ojca), zostaly poszerzone w ostatnich latach o problematyke rodzicielstwa
bliskosci, korygowania negatywnych przekonan na temat rodzicielstwa, zmniejszenia lgkow
wynikajacych z przyjecia nowej roli rodzicielskiej, nawigzywania bezpiecznej wigzi
Z dzieckiem juz w trakcie ciazy, strategii radzenia sobie z trudno$ciami w okresie ciazy,

porodu i1 potogu, czy tez zdrowia psychicznego cig¢zarnej 1 jej partnera. Innymi stowy,

59



wspotczesne szkoty rodzenia musza dazy¢ nie tylko do usprawnienia kondycji fizycznej
ci¢zarnej, ale rowniez zadba¢ o dobrostan psychiczny kobiety, jej partnera i ich dziecka.
Jestto tym samym spdjne z rekomendacja Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego
W zakresie opieki przedporodowej w cigzy o prawidtlowym przebiegu, ktore traktuje szkotly
rodzenia jako formy oddziatywan przedporodowych, sprzyjajacych utrzymaniu dobrostanu
psychofizycznego cigzarnej, rodzacej i jej rodziny. Jednoczes$nie na poziomie krajowej
polityki spojnosci, Policy Paper dla ochrony zdrowia na lata 2014-2020. Krajowe Ramy
Strategiczne, wskazuje na konieczno$¢ wsparcia obszaru opieki nad matka i dzieckiem w tym
rozszerzenie zakresu i promocji badan prenatalnych, zapewnienie odpowiedniej opieki

okotoporodowe;.

Etapy diagnostyki prenatalnej (wytyczne PTG z 2009 roku)

1. Badanie ultrasonograficzne wykonywane pomiedzy 11+0 a 13+6 tygodniem cigzy
(przy dlugosci ciemieniowo-siedzeniowej (crown-rump lenght — CRL) 45-84 mm
wykonane zgodnie z zaleceniami PTG oraz Fundacji Medycyny Ptodu (Fetal
Medicine Foundation - FMF).

2. Badanie biochemiczne I trymestru cigzy — test PAPP-A ( oznaczenie poziomu biatka
A cigzowego oraz beta-hCG we krwi obwodowej ci¢zarnej). Badanie wykonywane
jest rowniez pomiedzy 11+0 a 13+6 tygodniem cigzy i powinno by¢ wykonane razem
z badaniem USG zawierajagcym ocen¢ przeziernosci karkowej (nuchal translucency —
NT) i wizualizacj¢ koSci nosowej (nasal bone — NBO0. Dzigki potaczeniu badan
biochemicznych oraz USG wspotczynnik wykrywalnosci dla trisomi 21 chromosomu
(zesp. Downa) osiaga 95 %. Zwigkszona grubo$¢ NT koreluje takze z innymi wadami
chromosomowymi oraz wadami serca 1 duzych naczyn. Dzigki badaniom
ultrasonograficznym I trymestru oprocz stwierdzenia cigzy mnogiej, okreslana jest
kosmowkowos§¢, ktoéra stanowi istotny czynnik rokowniczy w  cigzach
wieloptodowych.

3. Komputerowa ocena ryzyka wystagpienia aberracji chromosomowych plodu
na podstawie danych uzyskanych podczas badan przesiewowych I trymestru cigzy.

4. Skierowanie ci¢zarnej do dalszych etapéw diagnostyki (obejmujacej badania
inwazyjne) po stwierdzeniu zwigkszonego ryzyka wystgpienia aberracji
chromosomowych ptodu ( zgodnie z propozycja PTG przy ryzyku réwnym lub
wyzszym 1/300).
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10.

11.

Wskazanie ci¢zarnej poradni specjalistycznej (genetycznej), w ktorej zostanie
przeprowadzona szczegélowa analiza danych z dotychczas wykonanych badan,
wywiadu lekarskiego z uwzglednieniem wywiadu genetycznego i ustalone zostang
wskazania do diagnostyki inwazyjnej.

Metody badan inwazyjnych: amniopunkcja/kordocenteza/biopsja kosmowki. Badania
te wykonuje si¢ tylko po szczegétowym poinformowaniu pacjentki co do celowosci,
sposobu ich wykonania, ryzyku powiktan oraz uzyskaniu pisemnej zgody pacjentki na
badanie.

Badania genetyczne materialu uzyskanego wyzej opisanymi metodami obejmuja:
hodowl¢ komoérkowa, analiz¢ cytogenetyczna, analiz¢ mikroskopowg chromosomoéw,
analiz¢ FISH, analiz¢ DNA i cytogenetyczne badania molekularne.

W 1I trymestrze cigzy (pomigdzy 15-18 tygodniem cigzy) wskazane jest wykonanie
badania biochemicznego (test potrdjny — oznaczenie w osoczu catkowitego HCG,
alfafetoproteiny oraz wolnego estriolu).

Pomigdzy 18-24 wykonanie badania ultrasonograficznego zgodnie z rekomendacjami
PTG/FMF.

Badania II trymestru moga stanowi¢ uzupetnienie badan przesiewowych wykonanych
w I trymestrze lub moga by¢ wykonane u pacjentek wczesniej niepoddawanych
badaniom genetycznym.

Osrodki zajmujace si¢ prowadzeniem badan prenatalnych powinny spetnia¢ okreslone
przez PTG standardy dotyczace wyposazenia oraz kwalifikacji personelu

wykonujacego badania.
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KOSZTY

Koszty jednostkowe oraz planowane koszty calkowite
Na realizacje programu przeznaczono alokacje w wysokosci 25365 871,39 zi. W latach

2017-2020 planuje si¢ ogloszenie naborow wnioskéw o dofinansowanie projektow w ramach
RPO WSL 2014-2020.

Ceny jednostkowe, w oparciu o ktore wyliczono koszty programu, zostaly ustalone
na podstawie danych przekazanych przez podmioty realizujace podobne $wiadczenia
na terenie wojewodztwa $laskiego. Koszty przewidziane w programie muszg by¢ ponoszone
na warunkach okreslonych w Wytycznych w zakresie kwalifikowalnosci wydatkow w ramach
Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, Europejskiego Funduszu Spotecznego oraz
Funduszu Spoéjnosci na lata 2014-2020. Zaplanowane przez beneficjenta szczegdtowe
wydatki zostang zweryfikowane podczas oceny wniosku o dofinansowanie, na warunkach
okreslonych przez Instytucj¢ Zarzadzajaca Regionalnym Programem Operacyjnym

Wojewodztwa Slaskiego na lata 2014-2020.

OKRESLENIE KOSZTOW POSZCZEGOLNYCH USLUG W RAMACH
REALIZACJI PROJEKTU

v' Modul I Organizacja Szkol $wiadomego rodzicielstwa,

W tabeli ponizej zaprezentowano koszty realizacji poszczegdlnych ustug przewidzianych
w ramach Szkoty $wiadomego rodzicielstwa. Zalozono udziat 18 osdéb w grupie

wyktadowej oraz podziat grupy wykladowej na dwie grupy warsztatowe po 9 osob.
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Tabela 13. Szkola Swiadomego Rodzicielstwa - koszty

Wyklady | Wyklad (S:;:](;HZ': Koszt Warsztaty | Warsztat igﬁg‘?g Koszt
Wykladowca w w odzin Wynagrodzenie | wynagrodzenia w w odzin Wynagrodzenie | wynagrodzenia
minutach | godzinach 8 ¢ na uczestnika | minutach | godzinach 8 ¢ na uczestnika
pracy pracy

Lekarz - 180 3 200 600 333 45 038 200 150 16,7
ginekolog
Polozna 270 45 70 315 17,5 270 45 70 315 35
Psycholog 0 100 0 0 270 45 100 450 50
Pedagog 45 0,8 45 338 19 180 3 45 135 15
Fizjoterapeuta 0 0 95 0 0 495 8,3 95 783,8 87,1
Dietetyk 45 0,8 80 60 33 0 0 80 0 0
Seksuolog 45 0,8 113 84,8 4,7 0 0 113 0 0
Arteterapeuta 0 0 50 0 0 45 0,8 50 37,5 4.2
Muzykoterapeuta 0 0 54 0 0 75 1,3 54 67,5 75
Masazysta 0 120 0 0 45 0,8 120 90 10
SUMA 585 9,8 - 1093,5 60,8 1425 23,8 - 2028,8 2254

Zro6dlo: opracowanie whasne eksperta zewnetrznego

Do wymienionych kosztow doliczono koszty eksploatacyjne (wynajem sal, wykorzystanie
sprzetu podczas zajeé, dezynfekcja sprzetu w czasie/po zajeciach) w wysokosci 10% kosztow

pracy wyktadowcow.

Na podstawie wymienionych powyzej kosztow okreslono koszt:
a) uczestnictwa 1 osoby w grupie szkoleniowej na poziomie 322,48 zt (w tym koszt
pracy wyktadowcow 286,2 zt i koszty eksploatacyjne w wysokos$ci 36,28z1),
b) catosciowy Modutu I: przy zalozeniu uczestniczenia 10% osob z populacji 42 000
0s6b przez 3 lata koszt projektu wyniesie: 4 063 248,00 zi.
Do powyzszych kosztow modutu I nalezy doliczy¢ koszty posrednie w wysokosci
10%, co stanowi wartos¢ 406 324,80 zt.

v" Modul IT Opieka perinatalna,

Na podstawie danych przekazanych przez podmioty realizujgce podobne $wiadczenia

na terenie wojewodztwa $laskiego okreslono koszt:

a) badan prenatalnych na osobg¢ wynosi 989,20 zt,
b) globalny na rok badan prenatalnych wynosi 3 486 930,00 zt,
¢) globalny 120 konsultacji chirurgicznych (125,5 zt na osobe) wynosi 15 060,00 zt ,
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d) koszt globalny 120 konsultacji

11 160,00 z1,

psychologicznych (93 =zt na osobg), wynosi

e) poszczegdlnych Sciezek w przypadku stwierdzenia wady przedstawia ponizsza tabela:

Tabela 14. Koszty na uczestnika w przypadku wad rozwojowych

Wada rozwojowa

Calkowity koszt na
uczestnika wraz z

Szacowana liczba

Koszt globalny

badaniami 0s6b
prenatalnymi

wady ukladu moczowego 2 178,95 zt 36 78 442,20 zt
zastawka cewki tylnej 2 178,95 zt 36 78 442,20 zt
wada powloki brzusznej 2 178,95 zt 1 2 178,95 zt
wada przepony 3 150,20 zt 9 28 351,80 zt
wady dysr-aflczne [ izolowane 2 178.95 71 14 30 505,30 71
wodoglowie

wady konczyn 1 984,70 zt 5 9923,50 zt
guz Krzyzowo-0gonowy 1 333,20 zt 5 6 666,00 zt
rozlegle malforacje naczyniowe 3 081,45 zt 14 43 140,30 zt

Zrodlo: opracowanie whasne

f) globalny wszystkich $ciezek w przypadku stwierdzenia wady wynosi: 277 650,25z1,
g) catosciowy Modutu II wynosi rocznie dla 10% populacji (3 525 o0sob) 3 790 800,25 z1,

natomiast koszt modutu przez 3 lata trwania programu wyniesie: 11 372 400,75 zi.

Do powyzszych kosztow modutu II nalezy doliczy¢ koszty posrednie w wysokosci

10%, co stanowi przez 3 lata trwania programu wartos¢ 1 137 240,08 zt.

v" Modul IIT Wielospecjalistyczna opieka nad dzieckiem z wada wrodzona do 3 roku

zycia, urodzonym przedwczesSnie oraz po przebyciu niedotlenienia okotoporodowego

W ponizszej tabeli umieszczono koszty w podziale na okresy rozwoju dziecka oraz

calosciowe dla indywidualnego uczestnika programu.
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Tabela 15. Wielospecjalistyczna opieka nad dzieckiem z wada wrodzona do 3 roku

przedwcze$nie oraz po przebyciu niedotlenienia okoloporodowego - koszty

Zycia, urodzonym

Rok Miesigc Badania laboratoryjne i USG Cena Konsultacje Cena oigzzh
Morfologia + retikulocytoza 14,41 Neonatolog 150
Ferrytyna 28,64 Fizjoterapeuta 67,78
Parametry gospodarki Ca-P 11,74 Neurolog 132
4-6 tyg po_wypisie USG przezciemigczkowe 71,67 Neurologopeda 67,5 R
lub 2 miesige Psycholog 93,33 ’
Okulista 121
Audiolog 121
Chirurg* 125,5
TSHifT4 32,9 Neonatolog 150
3 miesigc Vit D3 57,43 Fizjoterapeuta 67,78 469,85
Parametry gospodarki Ca-P 11,74 Genetyk 150
I pétrocze . :
Morfologia + retikulocytoza 14,41 Neonatolog 150
) Ferrytyna 28,64 Fizjoterapeuta 67,78
4 miesigc . . 516,43
Parametry gospodarki Ca-P 11,74 Audiolog 121
Kardiolog 122,86
) 11,74 Neonatolog 150
5 miesige Parametry gospodarki Ca-P . 229,52
Fizjoterapeuta 67,78
Morfologia + retikulocytoza 14,41 Neonatolog 150
Ferrytyna 28,64 Fizjoterapeuta 67,78
6 miesigc Parametry gospodarki Ca-P 11,74 Neurologopeda 67,50 565,4
Neurolog 132
Psycholog 93,33
Morfologia + retikulocytoza 14,41 Neonatolog 150
Ferrytyna 28,64 Fizjoterapeuta 67,78
9 miesigc 486,16
Neurolog 132
Psycholog 93,33
I Morfologia + retikulocytoza 14,41 Neonatolog 150
potrocze Ferrytyna 28,64 Fizjoterapeuta 67,78
USG jamy brzusznej 71,25 Neurolog 132
12 miesiac 745,91
Psycholog 93,33
Okulista 121
Neurologopeda 67,50
Neonatolog 150
Fizjoterapeuta 67,78
Neurologopeda 67,5
2r. 7 18 miesigc Psycholog 93,33 877,33
Kardiolog 122,86
Audiolog 121
Neurolog 132
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Kardiolog 122,86
Neonatolog 150
A itleetig Fizjoterapeuta 67,78 345 61
iskonglosty | 1783
Neonatolog 150
Fizjoterapeuta 67,78
30 miesigc . 472,64
Kardiolog 122,86
3r.z Neurolog 132
Neonatolog 150
36 miesigc Fizjoterapeuta 67,78 311,11
Psycholog 93,33
SUMA 507,2 5517,33 6024,53

Zrédlo: opracowanie wlasne

Wszystkie powyzsze stawki wynikaja z przegladu wybranych dostepnych cennikow

podmiotéw medycznych znajdujacych si¢ w wojewddztwie §laskim.

Do kosztow badan doliczono 10% kosztéw obejmujacych nocleg oraz refundacje dojazdow
dla 100% uczestnikow modutu III.

Koszty dojazdow oraz koszty noclegu moga si¢ r6zni¢ w zaleznosci od sytuacji zyciowe]
konkretnych beneficjentow. Stawki dojazdow 1 koszt alternatywny zostat zalozony na

podstawie obowigzujacych przepisow prawnych.
Na podstawie wymienionych powyzej kosztoéw okreslono koszt:

a) badan laboratoryjnych: 507,20z,

b) uczestnictwa jednego pacjenta w pierwszym roku programu: 4525,04zt,

C) Uczestnictwo jednego pacjenta w drugim roku programu: 1222,94zt,

d) uczestnictwo jednego pacjenta w trzecim roku programu: 783,75zt,

e) noclegow i dojazdow na jednego uczestnika Modutu III wyniesie srednio 653,17zt dla
rocznika 2017, 574,80zt dla rocznika 2018 1 452,50zt dla rocznika 2019,

f) globalny programu przy zatozeniu skorzystaniu z programu 10% z 3970 osob
uprawnionych przez okres trwania projektu wyniesie 7 338 634,33 zt.

Do powyzszych kosztéw nalezy doliczy¢ koszty posrednie w wysokosci 10% warto$ci

globalnej modutu III, co dla trzech lat trwania programu wyniesie 733 863,43zt.
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v" Modut przekrojowy - Dziatania edukacyjne dla personelu medycznego, w tym POZ.

Organizacja zaje¢ szkoleniowych zgodnie z zatozeniami odbywac si¢ bedzie w grupach 30
osobowych po 8 godzin dla populacji 7152 oséb. Stawka wynagrodzenia wyniesie 120 zt
(standardowa stawka wykladowcy na studiach podyplomowych i szkoleniach) za godzing.
Koszty eksploatacyjne zwigzane sg z wynajmem sali na zaj¢cia 1 wykorzystanie sprzetu w
czasie szkolen. Ze wzgledu na wielko$¢ 1 ilo$§¢ godzin przypadajacych na kazda grupe

zastosowano narzut 25% kosztow eksploatacyjnych.

Tabela 16. Szkolenia dla personelu medycznego - koszty

Osohy Liczba grup Stawka za godzine Ilo$¢ godzin Laczny koszt

7152 238 120 8 228 480,00

z uwzglednieniem 25 %
kosztow eksploatacyjnych 285 600,00

Zro6dlo: opracowanie whasne

Przy takich zatozeniach roczny koszt szkolen wyniesie 285 600 zt. Nalezy jednak zaznaczy¢,
ze wielko$¢ grupy oraz czas trwania szkolenia w zalezno$ci od przyjetej tematyki bedzie
Z pewnoscig zroznicowany.

Do powyzszych kosztow nalezy doliczy¢ koszty posrednie w wysokosci 10%, co dla

modutu IV przez 4 lata trwania programu wynosi 28 560 zt.
PODSUMOWANIE KOSZTOW MODULOW
Na koszty catosciowe projektu sktadajg si¢ nastepujace elementy:

a) organizacja Szkot swiadomego rodzicielstwa - 4 063 248,00 zl,

b) opieka perinatalna — 11 372 400,75 zl,

c) wielospecjalistyczna opieka nad dzieckiem z wada wrodzong do 3 roku zycia,
urodzonym przedwczesnie oraz po przebyciu niedotlenienia okoloporodowego —
7 338 634,33 z1,

d) dziatania edukacyjne dla personelu medycznego — 285 600,00 z1.

Laczny koszt realizacji projektu wyniesie 23 059 883,08 zl.

Do tacznego kosztu realizacji projektu nalezy doliczy¢ 10% kosztow posrednich, co w sumie

stanowi rownowarto$¢ 25 365 871,39 zl.
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Zrédla finansowania, partnerstwo

Program bedzie finansowany w ramach Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewodztwa
Slaskiego 2014-2020. Na realizacje programu przeznaczone zostang srodki Unii Europejskiej
w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego, w wysokosci 21 560 990,68 zt (85%).
Pozostate 15% bedzie finansowane ze $rodkéw Budzetu Panstwa oraz wkladu wlasnego

beneficjenta.

Argumenty przemawiajgce za tym, Ze wykorzystanie dostepnych zasobow jest

optymalne

Przyjete kierunki interwencji wpisuja si¢ w priorytety zdrowotne okreslone w dokumencie
Krajowe Ramy Strategiczne. Policy paper dla ochrony zdrowia na lata 2014-2020 oraz
stanowig dziatania zaplanowane do realizacji w ramach Priorytetu Inwestycyjnego 9iv
ulatwianie dostepu do niedrogich, trwalych oraz wysokiej jakosci ustug, w tym opieki
zdrowotnej i ustug socjalnych swiadczonych w interesie ogolnym Regionalnego Programu
Operacyjnego Wojewddztwa Slgskiego 2014-2020 na lata 2014-2020.
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MONITOROWANIE | EWALUCJA

1. Ocena zglaszalnoS$ci do programu
Ocena zglaszalnosci do programu bedzie monitorowania na podstawie baz danych
prowadzonych przez beneficjentow. Analizie zostanie poddana liczba osob ktore aplikowaty
do programu oraz liczba osob, ktorym udzielono $wiadczen podczas jego trwania. Dokonane
zostanie takze porOwnanie ilosci osob, ktorym udzielono $wiadczen w ramach programu
w stosunku do populacji kwalifikujacej si¢ do wiaczenia do programu. Powyzsze bedzie
odbywato si¢ w ramach poszczegolnych modutow programu. Poziom zglaszalnosci bedzie
elementem koncowej oceny realizacji programu dokonywanej na podstawie danych

pozyskanych od beneficjentow.

2. Ocena jakosci §wiadczen w programie
Ocena jako$ci $wiadczen bedzie monitorowana przez beneficjenta na podstawie wynikow
ankiet badajacych poziom satysfakcji uczestnikow programu — kobiet w cigzy oraz ich rodzin
oraz poziom satysfakcji rodzicow/ opiekundéw dzieci objetych wsparciem w programie.
Beneficjent bedzie przeprowadza¢ ocen¢ w kazdym projekcie z czgstotliwoscig dostosowang
do etapow realizacji projektu lub zadan w jego ramach realizowanych. Obligatoryjnie ocena
bedzie musiala by¢ przeprowadzona na zakonczenie realizacji projektu 1 obejmowac

wszystkie ustugi, ktorymi w ramach projektu objeci beda Swiadczeniobiorcy.

3. Ocena efektywnosci programu
Ocena efektywnos$ci programu zostanie dokonana na podstawie analizy warto$ci miernikow
efektywnosci zatozonych w programie, obrazujacych zaplanowane efekty korespondujace
z celami programu a takze wartos$ci wskaznikow sprawozdawanych przez beneficjentow:
v" liczba kobiet objetych ustugami w ramach realizacji projektu, w tym réwniez z grup
zagrozonych wykluczeniem spotecznym 1 ubdstwem,
v’ liczba dzieci objetych ustugami zdrowotnymi w ramach realizacji projektu, w tym
réwniez z grup zagrozonych wykluczeniem spotecznym i ubdstwem,
v' liczba wspartych w programie miejsc $wiadczenia ustug zdrowotnych istniejacych po

zakonczeniu projektu
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4. Ocena trwalos¢ efektow programu

Projekt przewiduje zapewnienie trwatosci efektow m.in. dzigki wzrostowi liczby lekarzy,
pielegniarek 1 poloznych posiadajagcych wysokie kwalifikacje w zakresie opieki
okotoporodowej, ktére mogg zosta¢ wykorzystane w ramach standardowej opieki nad
pacjentami.

Uzyskana przez rodzicow/ opiekundéw dzieci z wadami rozwojowymi, przedwczesnie
urodzonymi lub po przebyciu niedotlenienia okotoporodowego wiedza w ramach
kompleksowej opieki specjalistow do trzeciego roku zycia, umozliwi prawidlowe

prowadzenie dalszego rozwoju dziecka.
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