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WSTEP

Zapewnienie prawidlowe] opieki nad kobietami ciezarnymi wplynie pozytywnie na
zmniejszenie liczby porodow przedwczesnych, pozwoli ograniczy¢ czestoS¢ zgonow
okotoporodowych matek i noworodkow, wplynie na wzrost liczby odpowiednio wcze$nie

diagnozowanych i leczonych schorzen u dzieci.

Podjecie dzialan edukacyjno-informacyjnych realizowanych w ramach programu ulatwi
kobietom prawidlowe postepowanie w trakcie przygotowan do ciazy, porodu i pologu,
co w bezposredni sposéb spowoduje wzrost poczucia bezpieczenstwa oraz satysfakcji

z macierzynstwa i wplynie korzystnie na wzrost dzietnosci kobiet w regionie.

Zmniejszenie liczby ludnosci w wojewodztwie Slaskim negatywnie wptywa na wiele dziedzin
w tym sytuacje demograficzng i gospodarke. Wobec problemu starzenia sie spoteczenistwa i
zwiazanej z tym faktem potrzeby stalego zwiekszania nakladow finansowych na ochrone

zdrowia konieczne jest wdrozenie dziatan majacych na celu opieke nad ciezarnymi i dzie¢mi.

Diagnostyka prenatalna zaburzen rozwojowych i wad plodu jest jednym z gléwnych
elementow ,Europejskiej strategii dzialan na rzecz zdrowia prokreacyjnego” (WHO).
Na wladzach publicznych spoczywa obowiazek zapewnienia obywatelom, w tym
w szczegblnosci kobietom w cigzy i dzieciom, réwnego dostepu do $wiadczen medycznych

finansowanych ze srodkéw publicznych.

Odpowiednio wczesne wykrycie wady rozwojowej u plodu daje mozliwoS¢ poszerzenia
diagnostyki i wilaczenia odpowiedniej terapii juz w okresie prenatalnym, co moze
w znacznym stopniu poprawic stan i perspektywy dziecka w przysztosci. Zdiagnozowanie
wady u ptodu dajacej duzy wspotczynnik ryzyka pogorszenia sie jego stanu w okresie porodu,
okoloporodowym i pourodzeniowym, umozliwia skierowanie matki do porodu w osrodku
referencyjnym, dajacym najlepsze mozliwoSci zaopatrzenia dziecka bezposrednio po

urodzeniu.

Swiadomo$¢ rodzicéw, ze ich dziecko jest chore i moze wymaga¢ skomplikowanego leczenia
zachowawczego lub operacyjnego zarowno w okresie pre- jak i postnatalnym moze pomoc
w wyborze wilasciwego podmiotu leczniczego. Nalezy jednak pamieta¢ o tym, ze rodzicow
nie mozna pozostawic¢ ,,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 sposéb fachowy i przystepny przedstawi im
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szczegbtowe informacje co do istoty choroby ich dziecka, dalszych mozliwo$ci postepowania

i terapii dziecka oraz rokowania co do jego przysztosci.-



OPIS PROBLEMU ZDROWOTNEGO

1. Problem zdrowotny

Program zostat opracowany w celu wdrozenia dlugofalowych i kompleksowych dziatan
majqcych na celu intensyfikacje i wyréwnanie dostepu do opieki nad matkq i dzieckiem
w wojewodztwie $laskim. W przedstawionym programie wyrozniono kilka istotnych
problemow, ktérych rozpoznanie i rozwigzywanie w wymierny sposob przyczyni sie
do poprawienia zdrowia populacji kobiet ciezarnych. Planowanym, potencjalnym skutkiem
tych dzialan w nastepnych latach bedzie zmniejszenie lub odwrocenie trendu depopulacji
wojewodztwa Slaskiego. Wsrdd najistotniejszych probleméw wyrdzni¢ mozna:
v’ stopniowe zmniejszanie liczby ludnos$ci w wojewddztwie $laskim,
v’ niewystarczajacg opieke nad kobieta w cigzy i po porodzie, szczegdlnie w grupach
zagrozonych ubostwem i wykluczeniem spotecznym,
v’ niewystarczajaca edukacje przysztych rodzicéw w zakresie zachowan prozdrowotnych
w okresie prekoncepcyjnym, ciazy i potogu,
v nierébwny dostep do $wiadczen medycznych w tym do badan prenatalnych,
co przyczynia sie do niedostatecznej wykrywalnosci, opéznionego rozpoznania

i leczenia wad wrodzonych oraz zaburzen genetycznych,

Charakterystyka wad wrodzonych:

Wrodzona wada rozwojowa to powstajgca w okresie Zycia wewnatrzmacicznego i obecna
przy urodzeniu, wewnetrzna lub zewnetrzna nieprawidlowos¢ morfologiczna. Wrodzone
wady rozwojowe wystepuja u 2-4% noworodkow, bedac zasadnicza przyczyna zgonow

niemowlat’.

Urodzenie dziecka z powazng wada rozwojowq czesto dramatycznie zaburza funkcjonowanie
rodziny, tym bardziej, Ze pacjenci z powaznymi wadami rozwojowymi wymagaja
wieloletniej, wielokierunkowej i kosztownej opieki medycznej, a wiele zespotow wad nalezy
do tak zwanych "rzadkich chorob", ktore stanowig szczegélny problem. Z tego wzgledu

wskazane jest objecie rodziny wczesnym wsparciem psychologa oraz pracownika socjalnego.

Kazdy pacjent z rozpoznang istotng wada lub zespotem wad powinien by¢ objety opieka

genetyka. Ze wzgledu na to, Ze duza cze$S¢ wad ma uwarunkowanie genetyczne istotne jest
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skonsultowanie calej rodziny przez doswiadczonego genetyka-dysmorfologa i przekazanie jej

informacji majacych wplyw na podjecie decyzji w zakresie dalszej prokreacji.

Wrodzone wady rozwojowe sg rowniez najczestszq przyczyng niepetnosprawnosci fizycznej
udzieci i nierzadko wspdlistnieja z niepelnosprawnoscia intelektualng (32-56% dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualng ma wady rozwojowe). Skutkuje to koniecznoS$cia opieki
neurologa, fizjoterapeuty oraz lekarzy innych specjalno$ci zajmujacych sie narzqdami

lub uktadami objetymi patologig.

Im wczeSniejsze wsparcie neurorozwojowe oraz identyfikacja towarzyszacych problemow,
tym lepsze rokowanie co do jakosci dalszego zycia pacjenta. Nieodzownym elementem opieki
jest wsparcie edukacyjne i pomoc pedagoga. Odrebng grupe stanowia pacjenci z wrodzonymi
bledami metabolizmu. Aktualnie wojewddztwo Slaskie 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 thuszczowych, wykrywanych metodq tandemowej spektrometrii mas (MS/MS).
Wiekszos¢ tych choréb wymaga leczenia dietetycznego i cotygodniowego oznaczania
pozioméw toksycznych metabolitbw. W przypadku tych pacjentéw optymalne byloby
wykorzystanie mozliwosci telemedycyny, tak aby mogli kontaktowac¢ sie z lekarzem
prowadzacym tuz po wykonaniu badania kontrolnego. Ze wzgledu na ryzyko
nieprawidlowego rozwoju u dzieci z wrodzonymi bledami metabolizmu wskazane jest
okresowe ocenianie ich rozwoju za pomocg specjalistycznych narzedzi np. Skali Bayley III.
Rodziny te powinny rowniez pozostawa¢ w stalym kontakcie z wyspecjalizowanym
dietetykiem. Niestety ze wzgledu na rzadko$¢ wystepowania choréb z tej grupy dostep

do wyksztalconych dietetykow jest ograniczony.

Od listopada 2016 wszystkie noworodki urodzone w wojewodztwie Slaskim zostaly objete
przesiewem w kierunku wrodzonego przerostu nadnerczy. Dzieci z rozpoznanym
schorzeniem stanowig szczegolnie trudng grupe pacjentow. Ze wzgledu na mozliwe
wystepowanie zaburzen rdéznicowania plci oraz grozne dla Zycia przelomy metaboliczne
konieczna jest kompleksowa opieka endokrynologa, urologa dzieciecego z doswiadczeniem
w przeprowadzaniu zabiegéw korygujacych narzady piciowe oraz ginekologa dzieciecego.
Biorac pod uwage ryzyko wystapienia zaburzen tozsamosci piciowej u dziecka oraz problemy
z akceptacjg w rodzinie bezwzglednie konieczna jest stala opieka psychologiczna. Psycholog

ten musi posiada¢ doSwiadczenie z pacjentami z zaburzeniami réznicowania ptci.



2. Epidemiologia

W ostatnich latach obserwuje sie staty spadek liczby urodzen w Polsce. W 2015 roku przyszio
na Swiat 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 sie 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 Gléwnego Urzedu Statystycznego

Wspotczynnik dzietnosci systematycznie spada od 1985 roku. Na koniec 2015 roku wyniost
1,29, co oznacza, ze liczba urodzen w Polsce nie gwarantuje juz prostej zastepowalnosci
pokoleni. Ponadto obecny wspdétczynnik dzietnoSci w Polsce jest jednym z nizszym w catej
Unii Europejskiej. Nizszq dzietnos¢ odnotowano w takich krajach jak Portugalia czy
Hiszpania. Istotny jest rowniez fakt, ze wspétczynnik dzietnosci krajow z czotowki rankingu
jest nizszy niz warto$¢ wspotczynnika, ktora okresla prostg zastepowalnos¢ pokolen.

Wykres 2. Wspélczynnik dzietnosci kobiet w latach 1985-2015
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Prosta zastepowalno$¢ pokolen: wystepuje reprodukcja prosta, a zatem gdy typowi rodzice
wydaja na Swiat liczbe dzieci, ktora w danych warunkach umieralnosci wystarcza do pelnego
zastgpienia rodzicow w dziele prokreacji. We wspotczesnych spoteczenstwach, w ktérych
praktycznie wszystkie nowo narodzone jednostki dozywaja do dorostosSci, przecietna liczba

potomstwa potrzebnego do zastgpienia rodzicow wynosi nieco mniej niz 2,1.

Wspbtczynnik reprodukcji brutto - Srednia liczba cérek urodzonych przecietnie przez kobiete
przy zatozeniu, ze kobieta bedac w wieku rozrodczym (15-49) rodzi¢ bedzie z czestotliwoscia
jaka charakteryzuja sie wszystkie kobiety rodzace w roku, dla ktorego oblicza

sie wspotczynnik (niezmienne wspétczynniki ptodnosci).®

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
25-29 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 wiecej 0 3 0 0 1
Ogoélem 369308 376501 370962 387858 390069

Zrodlo: opracowanie na podstawie danych Gléwnego Urzedu Statystycznego

Nastepujace przemiany demograficzne, czyli miedzy innymi zmniejszenie liczby zawieranych
malzenistw, opOzZnienie zawarcia malzenstwa, wzrost liczby rozwodéw, spowodowaty
opoznienie wieku najwiekszej ptodnosci kobiet, gdzie obecnie najwieksza liczba urodzen
przypada na wiek 25-29 lat, podczas gdy w latach 90-tych najwieksza liczba urodzen
przypadala na grupe wiekowa 20-24 lata. Diametralnie zwieksza sie rowniez odsetek kobiet
rodzacych po 30 roku zycia. "W tym okresie zwiekszyla sie takze mediana wieku urodzenia

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

2 Piotr Szukalski, Czy w Polsce nastapi powr6t do prostej zastepowalnosci pokolen?, ,,Acta Universitatis
Lodzensis. Folia Oeconomica”, t. 231, 2009, 59-75

3 http://stat.gov.pl/metainformacje/slownik-pojec/pojecia-stosowane-w-statystyce-publicznej/870,pojecie.html

4 Matzenstwa oraz dzietno$¢ w Polsce, Gtéwny Urzad Statystyczny, 2016, str. 7
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Oprécz wymienionych wyzej zmian demograficznych nalezy wspomnie¢ o innym wskazniku,
ktory swiadczy o jakosci opieki zdrowotnej w kraju. Wskaznik Smiertelnosci noworodkow

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

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

Rok Wskaznik $miertelnosci noworodkow
(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 Gléwnego Urzedu Statystycznego

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

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

W okolo 50-60 % przypadkbw wad wrodzonych nie udaje sie ustalic przyczyny
ich wystapienia. Istnieja jednak dobrze poznane czynniki etiologiczne wrodzonych zaburzen:
v czynniki genetyczne (aberracje choromosomowe — zespot Downa, Edwardsa, Patau;
choroby uwarunkowane mutacja jednego genu i wielogenowe; zwiekszone
prawdopodobienistwo wystapienia choréb genetycznych u potomstwa 0s6b

spokrewnionych),

v czynniki infekcyjne (zakazenia wiklajace ciaze bakteryjne (np. kita) lub wirusowe

(np. rézyczka) — okoto 2 % wad wrodzonych,

v' czynniki S$rodowiskowe (narazenie na teratogenne Srodki chemiczne, pestycydy,

niektére leki, alkohol, nikotyne, srodki psychoaktywne, promieniowanie jonizujace),
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v kombinacja powyzszych czynnikéw.

Czynniki zwiekszajace ryzyko wystapienia wrodzonych wad rozwojowych:
v’ stan zdrowia kobiety ciezarnej (cukrzyca, otyto$¢, niedobdr jodu, niedobér kwasu

foliowego zwiazane sg podwyzszonym ryzykiem wystapienia niektorych wad),

v czynniki socjoekonomiczne i demograficzne - niski status socjoekonomiczny
(mniejsza $wiadomo$¢ zdrowotna i dostep do opieki zdrowotnej, zwiekszona

podatno$¢ na infekcje, niedozywienie, stosowanie uzywek).

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

wieloczynnikowo.

Sposrad 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 stanowiq jedng z gtéwnych przyczyn umieralno$ci noworodkow.

Ryzyko populacyjne urodzenia dziecka z jedng wadq wynosi 2-4%, natomiast z zespotem wad
0,4%. Przy liczbie 369 308 urodzen w Polsce w roku 2015 daje to szacunkowa liczbe 7 300-
14 770 dzieci urodzonych z wada lub wadami. Wedlug raportu Polskiego Rejestru
Wrodzonych Wad Rozwojowych w Polsce urodzito sie 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.

Szacunkowa liczba okoto 14 tysiecy przypadkéw wad wrodzonych nie jest jednak liczba
wad, ktére wymagaja terapii wewnatrzmacicznej ptodu. W grupie tej znajdujg sie rowniez
przypadki wrodzonych zaburzen, ktore wiaza sie z bardzo ztym rokowaniem co do przezycia
ptodu lub dziecka (wywoluja obumarcie wewnatrzmaciczne, poréd przedwczesny, prowadzq

do zgonu noworodka w krotkim czasie po urodzeniu).

Szacuje sie, ze liczba plodow wymagajacych terapii wewnatrzmacicznej stanowi okoto 0,5 %
wszystkich zZywych urodzen (okolo 2000 przypadkéw rocznie). Brak podjecia leczenia
wewnatrzmacicznego lub bezposrednio po urodzeniu znacznie zwieksza wskaznik

Smiertelnosci okotoporodowej. Przeprowadzenie badan prenatalnych i wczesne wykrycie

12



wady umozliwia wdrozenie odpowiedniej terapii i tym samym poprawia rokowanie

co do przezycia oraz rozwoju, a takze zmniejsza niekorzystne nastepstwa i powikl}ania.

Wedhuig danych Swiatowej Organizacji Zdrowa w Polsce liczba zgonéw noworodkéw i dzieci
z powodu wad wrodzonych systematycznie sie zmniejsza (wykres 3). Dla poréwnania w 2000
roku zarejestrowano 1 226 zgonow z tego powodu, w 2015 r- 713. Zmniejszenie SmiertelnosSci
z powodu wad wrodzonych szczegélnie wyraZznie jest w grupie noworodkow (0-27 dzien

zycia), gdzie wskaznik ten na przestrzeni 15 lat zmniejszy? sie prawie o 50 %.

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
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Wady wrodzone stanowia gtéwna, po powiktaniach zwigzanych z wcze$niactwem, przyczyne
umieralnosci noworodkéw w Polsce. W ostatnich 15 latach odsetek zgonéw z tego powodu
oscylowal w zakresie 29,0-34,9%. Pomimo zmniejszenia bezwzglednej liczby zgondéw
z powodu wad wrodzonych, udzial procentowy w ogdlnej liczbie zgonow utrzymuje sie
na stalym poziomie ze wzgledu na znaczna poprawe w leczeniu i zapobieganiu innym

schorzeniom prowadzacych do Smierci dziecka we wczesnym okresie po urodzeniu.

Tabela 3. Przyczyny zgonéw noworodkéw (0-27 dni) w Polsce w latach 2000-2015 (w %)

Rok

Przyczyna zgonu

2015

2014

2013

2012

2011

2010

2009

2008

2007

2006

2005

2004

2003

2002

2000

Powiklania
wczesniactwa

49,3

49,3

48,9

50

49,1

48,6

51,6

48,9

45

46,4

39,2

41,2

40,2

39,5

Wady wrodzone

32,6

32,6

34,3

31,8

32,6

29

30

32,8

29,7

34,9

32,6

31,2

32,8

Niedotlenienie
okotoporodowe

8,2

8,2

8,1

7,8

7,5

7,9

7,9

9,3

9,8

9,8

9,6

10,5

10,7

Sepsa i inne
zakazenia
noworodkowe

4,4

4,4

2,6

5,6

6,1

5,9

6,6

7,2

8,3

9,8

10,2

11,4

11,1

11,6

9,6

Inne choroby
zakazne,
okoloporodowe
1 zwigzane ze
stanem odzywienia

3,3

3,3

3,5

2,8

3,6

2,9

3,4

3,7

3,4

2,9

3,5

3,2

3,5

2,7

2,3

Ostre infekcje
dolnych drog
oddechowych

1,2

1,2

1,5

1,3

1,3

1,5

1,6

1,8

1,6

1,5

1,8

1,4

1,4

1,4

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

Inne choroby
niezakazne

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

Zapalenie opon
mozgowo-
rdzeniowych/mézgu

0,1

0,1

0,1

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych

Wedlug danych EUROCAT ogo6lna rejestrowana czesto$¢ poznych zgonow ptodow/urodzen
martwych ptodéow z powodu wad wrodzonych wyniosta 0,46 na 1000 urodzen w latach 2008-
2012, a wskaznik wczesnych zgonéw noworodkéw (pierwszy tydzien zycia) osiagnat 0,47
na 1000 urodzen. Calkowita S$miertelnos¢ okoloporodowa noworodkow z wadami
wrodzonymi wyniosta 0,93 na 1000 urodzen. W 2008-2012 najczeSciej rejestrowane grupy
wad wrodzonych przyczyniajace sie do Smiertelnosci okoloporodowej stanowity: aberracje

chromosomowe (23,7%), wady serca (22,6%) oraz wady ukladu nerwowego (17,2%).
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Wady wrodzone sa najczestsza przyczyna niepelnosprawnosci  fizycznej, czesto
wspotwystepuja  z  niepelnosprawnoscig intelektualng (u okolo 32-56%  dzieci

niepelnosprawnych intelektualnie stwierdzono wady rozwojowe).

Wedlug Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR) najczesciej
wystepuja wady ukladu sercowo-naczyniowego, ktore w 80-85% stwierdzane s u dzieci
matek ponizej 35 roku zycia. Wady ukladu miesniowo-szkieletowego (2. miejsce
pod wzgledem czestoSci wystepowania) rowniez diagnozowane sg u dzieci mtodszych matek
(< 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 chromosomoéw
wraz z wiekiem, decydujaca jest wieksza liczba urodzen w mlodszych 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
wystapienia niektorych wad (izolowane wady cewy nerwowej) stwierdzono korelacje

z mlodym wiekiem matki.

W wojewodztwie slagskim w latach 2005-2006 czestoS¢ wystepowania wad ukladu sercowo-
naczyniowego (w tym rozlegtych malformacji naczyniowych) wynosita 51,0/10000 urodzen,
wady uktadu miesniowo szkieletowego 43,9, wady mnogie (zespoty wad) 18,8 oraz aberracje
chromosomowe 12,7, wady uktadu nerwowego (w tym wodogtowie) 15,4, rozszczepy wargi i
podniebienia (izolowane wady), 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 wojewoddztwie

$laskim w latach 2013-2015

Rodzaj wady Rok

2013 2014 2015
Inne wrodzone znieksztatcenia stawu biodrowego 329 466 568
Inne okre$lone wrodzone wady rozwojowe 127 184 174
Ubytek przegrody miedzyprzedsionkowej 139 133 173
Wrodzone znamie barwnikowe nie ztosliwiejace 140 150 139
Ubytek przegrody miedzykomorowej 111 141 128
Niezstapienie jader, jednostronne 111 84 112
Spodziectwo zotedne 73 63 62
Drozny przewod tetniczy 62 59 70
lelteoﬁffn r(r)lciiiniczki nerkowej i moczowodu z 57 0 50
Przyro$niecie jezyka 20 37 70
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Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Slaskiego Oddzialu Wojewédzkiego NFZ

Najczesciej rozpoznawane w wojewddztwie Slaskim wady w latach 2013-2015 dotyczyty
ukladu mieSniowo-szkieletowego (najczeSciej w tej grupie stwierdzane wrodzone
znieksztalcenie stawu biodrowego), wady ukladu sercowo-naczyniowego (najczesciej ubytek
przegrody miedzyprzedsionkowej) oraz ukladu moczowo-plciowego (spodziectwo
oraz niezstgpienie jader). Z innych izolowanych wad wrodzonych czestym wystepowaniem

charakteryzuja sie wrodzone znamiona barwnikowe oraz przyrosniecie jezyka.

3. Populacja podlegajaca jednostce samorzadu terytorialnego i populacja

kwalifikujaca sie do wlaczenia do programu

Wedlug stanu z 31 grudnia 2015 roku liczba ludnoSci wojewddztwa 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

2205167 2200047 2273517 22Ppp4

B Calkowita ludno$¢ Slagska M mezczyzni ™ kobiety

Zrédlo: Rocznik Statystyczny Wojewddztwa Slaskiego 2015

5 Dane zgodne z Bankiem Danych Lokalnych Gtéwnego Urzedu Statystycznego
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W ostatnich kilkunastu latach obserwuje sie staly spadek populacji wojewodztwa $laskiego.

Tabela 5. Urodzenia w wojewéddztwie $laskim

2014
Wyszczegolnienie 2005 2010 2013
Ogolem Miasta Wies
Urodzenia zywe 40763 47814 42829 42720 32261 10459
Chlopcy 20951 24507 21930 21775 16417 5358
Dziewczeta 19812 23307 20899 20945 15844 5101
Urodzenia martwe 217 198 164 185 144 41
Chlopcy 116 105 92 103 81 22
Dziewczeta 101 93 72 82 63 19
Zrédlo: Rocznik Statystyczny Wojewddztwa Slaskiego 2015
Tabela 6. Plodnosc¢ kobiet i wspélczynniki reprodukcji ludnosci wojewédztwa Slaskiego
2014
Wyszczegolnienie 2005 2010 2013
Ogolem 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
15-197 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

6 Uwzgledniajac réwniez wiek ponizej 15 lat i powyzej 50
7 Uwzgledniajac wiek ponizej 15 lat
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35-39 19,2 28,7 28,3 29,3 29,7 28,1
40-44 3,7 4,9 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 ogolnej 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
0,843 1,002 0,871 0,893 0,853 1,047
demograficznej
Zrédlo: Rocznik Statystyczny Wojewédztwa Slaskiego 2015
Tabela 7. Stan i ruch naturalny ludnosci wojewodztwa slaskiego
OKRESY Ludnos$é® Malzenstwa Urodzenia Zgony Przyrost
A - analogiczny Zywe Ogolem Niemowlat naturalny®
okres roku
poprzedniego = 100
B - okres poprzedni
=100
W liczbach bezwzglednych
I-VI 2014 4593358 8259 20843 23670 118 -2827
I-VI 2015 4577925 8380 20557 26311 102 -6865
A 99,7 101,5 98,6 111,2 86,4 X
1-X1I 2014 4585924 22765 42720 47831 210 -5111
[-XII 2015 4570849 22338 41611 50421 197 -8810
B 99,7 98,1 97,4 105,4 93,8 X
Na 1000 ludno$ci
I-VI 2014 3,59 9,07 10,30 5,66 -1,23
I-VI 2015 3,66 8,97 11,49 4,96 -2,51
A 101,9 98,9 111,6 87,6 X
[-XII 2014 4,96 9,3 10,41 4,92 -1,11
I-X1I 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 1T kwartat 2016

Wykres 5. Liczba urodzen zywych w podregionach wojewodztwa $laskiego w latach 2011-2015

8 Uwzgledniajac wiek powyzej 50 lat

9 Stan w koncu okresu

10 Réznica miedzy liczba urodzen zywych a liczba zgonéw w danym okresie
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Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Gléwnego Urzedu Statystycznego

m katowicki

ski

W ostatnich latach w wojewodztwie Slaskim w ciazy bylo okoto 42 000 kobiet rocznie (na

podstawie danych Gloéwnego Urzedu Statystycznego), co stanowi 0,92 % ludnosci calego

wojewodztwa.

Tabela 8. Liczba urodzen a wiek matki w 2015 roku

Wiek matki
14lat | 15-19 | 20-24 | 25-29 | 30-34 | 35-39 | 40- | 45-49 50 i
Ogélem S .
i mniej 44 wiecej
lat
POLSKA 369308 | 55 11975 | 57107 | 123994 | 119140 | 47972 | 8725 336 4
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% | 342% | 31,9% | 13,14% | 2,09% | 0,06% 0%

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Gléwnego Urzedu Statystycznego

Wedhug danych Gléwnego Urzedu Statystycznego w wojewddztwie Slaskim w 2015 roku

niemal 85% rodzacych stanowily kobiety w wieku ponizej 35 roku zycia (35 249 porodéw).
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Najwiecej dzieci rodza 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 szkél Swiadomego rodzicielstwa:

Obecnie swiadczenia edukacyjne finansowane przez NFZ dla kobiet od 21 tygodnia ciazy
do 2 miesigca po porodzie, obejmujace edukacje okotoporodowa, realizowane sqa w ramach
dzialalnosci Poloznej Srodowiskowej POZ. Dzialania te wspieraja w rézny sposéb
funkcjonowanie szkoly rodzenia, poprzez promowanie zachowan prozdrowotnych wsrod
miodych rodzicow, a takze przygotowywanie ich do pelionych roli rodzicielskich. Nalezy
podkresli¢ jednak, ze majq one charakter fragmentaryczny i nie majq cech kompleksowosci.
Wynika to zarowno z braku wiedzy i czasu na omowienie wszystkich istotnych z punktu
widzenia kondycji psychofizycznej ciezarnej i jej partnera zagadnien podczas 4 wizyt
patronazowych. Podobnie rzecz sie ma podczas rutynowych wizyt u lekarza pediatry,
ginekologa (aktualnie praktycznie nie istniejg 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 ktéra cierpi ich dziecko oraz

mozliwosci 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 s badania prenatalne u ciezarnych, u ktérych
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,

v’ stwierdzenie aberracji chromosomowych u ciezarnej lub ojca dziecka,

v’ stwierdzenie znacznie wiekszego ryzyka urodzenia dziecka dotknietego chorobg

uwarunkowang monogenowo lub wielkoczynnikowo,
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v’ stwierdzenie w trakcie USG i/lub na podstawie badan biochemicznych zwiekszonego

ryzyka aberracji chromosomowej lub wady ptodu.

Odsetek kobiet ciezarnych w wojewodztwie S$laskim objetych badaniami prenatalnymi

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

kraju objetych diagnostyka prenatalng bylo 14 % ciezarnych 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 II trymestru - - 19281
Badanie ultrasonograficzne I trymestru - - 18051
Badania biochemiczne - AFP 627 1521 3362
Badaqla gentyczne obejmujgace molekularng i biochemiczna ocene 115 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

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

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Slaskiego Oddzialu Wojewédzkiego NFZ

W roku 2015 badania ultrasonograficzne zostaty rozbite na badania ultrasonograficzne I i II

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

37 332.

Zgodnie z danymi uzyskanymi ze Slaskiego Oddzialu Narodowego Funduszu Zdrowia

co roku zwieksza sie liczba wykonanych badan nieinwazyjnych (USG genetyczne I i II

trymestru, badania biochemiczne w tym AFP, PAPPA, beta-hCG) oraz inwazyjnych. Wzrasta

réwniez 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 Gornicza - 421 2454
Mystowice 2223 2433 2215
Jastrzebie-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 Oddzialu Wojewédzkiego 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 Gérnicza 1569 1840 2215
Chorzéw 1562 1660 1759
Mystowice 1336 1540 1696
Jastrzebie-Zdréj 936 1082 1550
Siemianowice Slaskie 953 1146 1260
Bedzin 1073 1099 1134
Jaworzno 819 1028 1344
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Zory 848 1145 1145

Tarnowskie Gory 641 914 1090

Piekary Slaskie 602 729 988

Zrédlo: opracowanie na podstawie danych Slaskiego Oddziatu Wojewédzkiego NFZ

Wsparcie w ramach przedmiotowego programu ma na celu objecie badaniami prenatalnymi
tych kobiet ciezarnych, ktére dotychczas nie kwalifikowaly sie do badan finansowanych ze
Srodkow NFZ. Przeprowadzanie diagnostyki prenatalnej u mozliwie najwiekszej populacji
ciezarnych pozwoli zwiekszy¢ wykrywalnos¢ wad wrodzonych, co w konsekwencji wptynie
na podejmowanie decyzji na temat terapii wewnatrzmacicznej. Prawidlowa diagnoza
umozliwi réwniez przygotowanie sie do porodu noworodka zaré6wno personelowi
medycznemu jak i przysztym rodzicom, ktoérzy juz przed narodzinami dziecka beda mogli

uzyskac¢ 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 zostal nowy zakres Swiadczen: ,,Koordynowana opieka nad
kobieta w cigzy”. Wszystkie kobiety, ktore zglosza sie do niniejszego regionalnego programu,
uzyskajq dostep do skoordynowanej opieki w okresie cigzy, porodu i potogu oraz opieke nad
niemowleciem do 6. tygodnia zycia — sprawowang przez jeden zespot ztozony z poloznej
POZ, lekarza prowadzacego cigze oraz lekarzy i potoznych Oddzialéw Ginekologiczno-
Potozniczych oraz Noworodkowych. W mysl programu, pacjentki beda mialy mozliwos¢
wyboru potoznej/lekarza potoznika-ginekologa oraz dostep do realizowanych przez nich
(oprocz dotychczasowych dziatan): calodobowym poradnictwem udzielanym telefonicznie,
spotkaniami edukacyjnymi oraz przestrzeganiem terminowego wykonywania $wiadczen
ambulatoryjnych oraz procedur medycznych zgodnie z obowigzujacymi standardami
postepowania. Pacjentki moga przystagpiC do programu na kazdym etapie cigzy.
Wspotkoordynator dziatania programu — czyli wyloniony w ramach konkursu szpital, bedzie
odpowiadat za realizacje programu, jego ciagtosc i jakos¢ opieki medycznej, co jest kluczowe
w zakresie stopnia osiagania (realizacji) zalozonych celow. Warunkiem przystapienia do
programu przez placowke medyczng jest: posiadanie w strukturze organizacyjnej oddziatu
potozniczo-ginekologicznego (co najmniej I stopien referencyjnosci) w ramach, ktérego
odbywa sie co najmniej 600 porodow rocznie, poradni potozniczo-ginekologicznej, oddziatu
neonatologicznego, potoznych realizujacych zadania z zakresu edukacji przedporodowej oraz
opieki w cigzy, porodu i potogu zgodnie z zasadami okreSlonymi w rozporzadzeniu w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej, rozporzadzeniach

o opiece okotoporodowej i opiece w cigzy patologiczne. Przedmiotowy zakres jest
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realizowanych pilotazowo przez 2 podmioty lecznicze w wojewddztwie $laskim, a jedynie
przez 14 osrodkéw w catym kraju. Sa to podmioty Swiadczace opieke w I lub II 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 ciazy zazwyczaj do czasu porodu.

5. Uzasadnienie potrzeby wdrozenia programu

Zgodnie z Regionalnym Programem Operacyjnym Wojewodztwa Slaskiego na lata 2014-
2020, jedng z cech specyficznych wojewddztwa jest silna degradacja srodowiska. Efektem
tego sq m. in. wysoki wskaznik urodzen przedwczesnych i wad wrodzonych. Region cechuje
takze wysoki wskaznik umieralnosci niemowlat wynoszacy w roku 2015 4,7/1000 niemowlat
(kraj 4,0/1000 niemowlat) oraz niski wskaznik urodzen zywych na 1000 ludno$ci wynoszacy
w 2015 dla wojewodztwa $laskiego 9,1 (kraj 9,6). Wsrod zgonow w wieku 0-4 lat w
wojewodztwie $laskim dominuja zgony z powodu niektérych stanéw rozpoczynajacych sie w
okresie okoloporodowym, wad rozwojowych i wrodzonych, znieksztalcen i aberracji
chromosomowych, chor6b zakaznych i pasozytniczych, choréb ukladu oddechowego.

W zwiazku z wyzej opisanymi problemami dotyczgacymi opieki nad kobietq w cigzy oraz
dzie¢mi w okresie prenatalnym, przygotowano niniejszy program majacy na celu:

v' zwiekszenie poziomu edukacji przysztych rodzicéw poprzez wspieranie rozwoju
i dziatalnosci szkot Swiadomego rodzicielstwa,

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

v’ zmniejszenie $miertelno$ci noworodkéw.

Naprzeciw powyzszym wyzwaniom wychodzi koncepcja Szkoly Swiadomego Rodzicielstwa,
ktérej nadrzednym celem jest prowadzenie edukacji okoloporodowej, w sposéb spojny
z najnowszymi dokonaniami w dziedzinie opieki nad ciezarna, oraz edukacja w kierunku
przygotowania do porodu i odpowiedzialnego rodzicielstwa. Edukacja przedporodowa
ma ogromne znaczenie dla rodzicow, ktérzy oczekuja swojego dziecka. Dla wielu rodzicow

jest ona pierwszym i czesto jedynym Zrodlem aktualnej, fachowej wiedzy, przekazanej przez
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profesjonalistbw. Nabycie wiedzy i umiejetnoSci w zakresie szeroko pojetej edukacji
okoloporodowej, pozwala przysztym rodzicom na zmiane Swiadomosci w sprawie dbatosci
o stan wlasnego zdrowia i zdrowia dziecka, co przektada sie na zmniejszenie lekow
i niepokojow rodzicow zwiazanych z ciaza, porodem i potogiem, a takze utatwia im aktywne
uczestnictwo w porodzie i wejscie w role rodzicielskie.

Jednoczesnie wdrozenie w programie dzialan w kierunku poprawy prawidlowej diagnostyki
prenatalnej oraz terapii ptodu i noworodka moga w znaczacy sposob zmniejszy¢ skutki wad
rozwojowych, co w przysztoSci moze poprawi¢ stan zdrowotny dziecka oraz ulatwic
mu prawidlowy rozwéj w rodzinie i spoteczenstwie. Istota wdrozenia jest zwiekszenie
dostepu do wysokiej jakosSci ustlug w zakresie diagnostyki prenatalnej, terapii ptodu
oraz wielospecjalistycznej terapii noworodka. Takie postepowanie nie tylko poprawia jakos¢
zycia czlowieka dotknietego wada ale réwniez zmniejsza w przysziosci naklady zwigzane
z jego leczeniem. Nadal wiele kobiet ma utrudniony dostep do prawidtowej i wystarczajaco
wczesnej diagnostyki prenatalnej. Wynika to z ograniczonych mozliwosci placowek NFZ-tu,
zaréwno lokalowych jak i sprzetowych oraz z deficytéw odpowiednio wykwalifikowanego
personelu. Obecnie opieka nad kobietami w ciazy i dzieckiem jest podzielona pomiedzy
podstawowaq opieke zdrowotna, ambulatoryjng opieke specjalistyczng i lecznictwo szpitalne.
Odpowiednio wczesne wykrycie wady rozwojowej u plodu daje mozliwoS¢ poszerzenia
diagnostyki i wlaczenia odpowiedniej terapii juz w okresie prenatalnym, co moze
w znacznym stopniu poprawic stan i perspektywy dziecka w przyszloSci. Zdiagnozowanie
wady u ptodu dajacej duzy wspotczynnik ryzyka pogorszenia sie jego stanu w okresie porodu
i okoloporodowym i pourodzeniowym umozliwia skierowanie matki do porodu w osrodku
referencyjnym, dajacym najlepsze mozliwoSci zaopatrzenia dziecka bezposrednio po
urodzeniu. Swiadomo$¢ rodzicéw, ze ich dziecko jest chore i moze wymagac
skomplikowanego leczenia zachowawczego lub operacyjnego zaro6wno w okresie pre- jak
i postnatalnym moze pomoc w wyborze wiasciwego podmiotu leczniczego. Nalezy jednak
pamietac o tym, ze rodzicow nie mozna pozostawic ,,samych sobie” z informacja, ze dziecko,
ktérego oczekuja jest chore. Dlatego tez w kazdym przypadku podejrzenia lub stwierdzenia
wady u ptodu rodzice powinni zosta¢ skierowani do specjalisty, ktory w sposéb fachowy
i przystepny przedstawi im szczeg6towe informacje co do istoty choroby ich dziecka,
dalszych mozliwo$ci postepowania i terapii dziecka oraz rokowania co do jego przysztosci.
Nalezy pamietac¢, ze w przypadku wielu wad wrodzonych istnieje okre$lone “okno czasowe”,
w ktérym mozna przeprowadzi¢ taka terapie plodu oraz noworodka, ktéra pozwoli na

maksymalne ograniczenie skutkow wady wrodzonej.
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CELE PROGRAMU

1. Cel glowny

Celem programu jest poprawa zdrowia i zwigzana z nim poprawa jakosci zycia oraz
zmniejszenie nierdwnosci w zdrowiu poprzez zwiekszenie dostepu do wysokiej jakoSci ustug
zdrowotnych w zakresie opieki nad kobietami w cigzy i dzie¢cmi w okresie prenatalnym, w
wojewoddztwie slaskim, w okresie realizacji Programu, ktorego zakonczenie przyjeto na dzien

30.06.2022 r.

2. Cele szczegolowe:

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

2. Zwiekszenie wykrywalno$ci wad wrodzonych i rozwojowych.

3. Poprawa dostepnosci i jakosci $wiadczen medycznych dla kobiet w trakcie ciazy
wzmocnienie wspolpracy w zakresie opieki nad ptodem z wykryta wrodzonga wada
roZwojowa.

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

5—Podniesienie Swiadomosci personelu medycznego w obszarze opieki okotoporodowej

oraz opieki nad dzieckiem z wykryta wadq rozwojowa.

3. Oczekiwane efekty:

1. Zwigkszenie dostepnosci do badan prenatalnych.

2. Wdrozenie jednolitego schematu postepowania i szybkiego wdrozenia terapii in utero
w przypadkach gdy jest to mozliwe.

3. Zwiekszenie wiedzy kobiet w zakresie zachowan prozdrowotnych, cigzy oraz opieki
nad noworodkiem w tym réwniez prawidtowego rozwoju niemowlecia.

4. Wzrost wiedzy dotyczacej porodu silami natury, zwiekszenie odsetka kobiet
akceptujacych poréd sitami natury i zmniejszenie odsetka wykonywanych

elektywnych cie¢ cesarskich.
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. Zmniejszenie odsetka porodéw przedwczesnych oraz umieralno$ci okotoporodowej

poprzez rozpoznawanie symptomow porodu przedwczesnego i zwiekszenie wiedzy

kobiet ciezarnych dotyczacej postepowania w przypadku jego podejrzenia.

. Zwiekszenie wiedzy specjalistow w dziedzinie opieki perinatalnej co do mozliwosci

leczenia wybranych wad rozwojowych wewnatrzmacicznie.

. Zwiekszenie odsetka pacjentek kierowanych do osrodkow zajmujacych sie terapig

wewnatrzmaciczng ptodow oraz liczby ptodow kwalifikowanych do takiego leczenia.

. Kadra medyczna przygotowana do prowadzenia wysokiej jakosci diagnostyki wad

wrodzonych.

. Zwiekszona wykrywalnos¢ wad wrodzonych

. Mierniki efektywnoSci:

. Liczba kobiet ciezarnych poinformowanych o mozliwosci wykonania bezptatnych

badan prenatalnych oraz korzysciach wynikajacych z poddania sie tym badaniom.

. Liczba wykonanych nieinwazyjnych badan prenatalnych (USG genetyczne, badania

biochemiczne).

. Liczba wykrytych wad wrodzonych oraz aberracji chromosomowych.

. Liczba konsultacji ze specjalista (w tym psychologiem) w przypadku wykrycia wady

rozwojowej.

. Liczba osrodkéw prowadzacych badania prenatalne.

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

z dzialaniami podjetymi 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 wojewodztwie
Slaskim w ciazy bylo okolo 42 000 kobiet rocznie, co stanowi 0,92% ludnosci calego
wojewoddztwa. Wskazana grupa kobiet bedzie objeta Programem w ramach Modulu I
Organizacja Szkoét swiadomego rodzicielstwa.

Wedlug danych Glownego Urzedu Statystycznego w wojewodztwie Slaskim 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 II Opieka perinatalna". Najwiecej
dzieci rodza w regionie S$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 zwiekszenie liczby rodzacych

w starszych grupach wiekowych (powyzej 30 roku zycia).

Ograniczanie ubdstwa i wykluczenia spotecznego, oprécz dzialan na rzecz wzrostu
zatrudnienia, musi zaktada¢ tatwy dostep do ustug publicznych. Przede wszystkim chodzi w
tym miejscu o ushugi, ktére pozwola wyeliminowa¢ deficyty lub dysfunkcje oséb
znajdujacych sie w trudnej sytuacji zyciowej, a takze beda dziala¢ profilaktycznie,
zapobiegajac ich marginalizacji. Zaplanowane w programie wsparcie wpisuje sie w zalozenia
Krajowego Programu Przeciwdziatania Ubostwu i Wykluczeniu Spotecznemu 2020, ktory
zaklada zwiekszenie skali dzialan profilaktycznych o charakterze m.in. zdrowotnym, w
konsekwencji przyczyniajac sie do poprawy warunkow zycia mieszkancow regionu, w
szczegblnosSci osob zagrozonych ubdstwem lub wykluczeniem spolecznym. Dlatego w
kazdym z obszaréw realizowanych w ramach programu zdrowotnego priorytetowo beda

wspierane osoby zagrozone ubdéstwem lub wykluczeniem spotecznym.

11 Opieka perinatalna to opieka medyczna obejmujaca profilaktyke oraz leczenie matki, ptodu i dziecka
w okresie przedkoncepcyjnym, podczas ciazy, porodu i potogu.
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2. Tryb zapraszania do programu

Program jest skierowany do wyzej opisanych grup docelowych, ktére zglosza chec
uczestnictwa w projektach realizowanych przez beneficjentow wytonionych w ramach
konkurséw w ramach Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewddztwa Slaskiego na lata
2014-2020.

W ramach rekrutacji informacje o programie zdrowotnym powinny by¢ dostepne
w szczegolnosci:

v w poradniach zdrowotnych, a w szczegdélnoéci — poradniach ginekologiczno-
potozniczych, pediatrycznych,

v u lekarzy-ginekologow oraz potoznikow prowadzacych cigze,

v" u psychologéw, pedagogéw zdrowia lub terapeutéw zajeciowych,

v' oS$rodkach  pomocy spolecznej oraz organizacjach spotecznych, realizujacych
wsparcie dla kobiet,

v" na stronie internetowe]j placéwki realizujacej program,

v' dzieki akcjom promocyjnym, ktéore moga obejmowac dystrybucje ulotek
informacyjnych (oddzialy ginekologiczno-potoznicze, POZ), spoty promocyjne w
lokalnym radiu i telewizji oraz informacje zamieszczone na stronach internetowych.
Dzialania informacyjne dotyczace tematyki programu beda prowadzone na zasadach
okreslonych w Wytycznych w zakresie realizacji przedsiewzie¢ z udziatem Srodkow

Europejskiego Funduszu Spotecznego w obszarze zdrowia na lata 2014-2020.

Beneficjent dokonujac wyboru dzialan promocyjnych powinien mie¢ na wzgledzie dotarcie
do okreslonych w programie adresatow, ze szczeg6lnym uwzglednieniem grup zagrozonych
ubdstwem i wykluczeniem spotecznym. Przewiduje sie rozne Sciezki rekrutacji do Programu
m.in.: poprzez stroneg internetowa, kontakt mailowy/telefoniczny lub bezposrednio w punkcie
stacjonarnym. Kazdorazowo, sposéb rekrutacji uczestnikow powinien by¢ szczegbétowo

opisany w projekcie, powigzany z jego specyfika oraz adekwatny dla grupy docelowej.
Decyzja w zakresie dostosowania wsparcia do potrzeb oséb z niepelnosprawnosciami

powinna by¢ kazdorazowo poprzedzona analiza dostepnosci do potrzeb potencjalnych

uzytkownikow i mozliwoscig wystgpienia wsrdd nich osob z niepelnosprawnosciami.
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ORGANIZACJA PROGRAMU

1. Czesci skladowe, etapy i dzialania organizacyjne

Program zostal zaplanowanych jako uzupehienie dla Swiadczen gwarantowanych przez
Narodowy Funduszu Zdrowia w tym z zastosowaniem schematoéw leczenia, ktorych NFZ
nie przewiduje w warunkach udzielania $wiadczen finansowanych ze $rodkéw publicznych.
Program sktada sie z dwoch spojnych ze soba modutow przewidujacych wsparcie dla kobiet
wcigzy i ich rodzin oraz modulu przekrojowego zakladajacego edukacje personelu
medycznego w zakresie dzialan przewidzianych w programie:

v Modut I Organizacja Szkdt Swiadomego rodzicielstwa,

v Modut IT Opieka perinatalna,

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

Potencjalnymi beneficjentami uprawnionymi do aplikowania o srodki w ramach programu sa:
wszystkie podmioty (z wylaczeniem oséb fizycznych, nie dotyczy os6b prowadzacych
dziatalnos$¢ gospodarcza lub oSwiatowq na podstawie przepisow odrebnych), w tym:
v" jednostki samorzadu terytorialnego,
v" ich jednostki organizacyjne (pomocy spotecznej, wspierania rodziny i systemu pieczy
zastepczej) oraz podmioty, ktérym zlecono realizacje zadan ww. obszarach,

v’ zwiazki i stowarzyszenia jednostek samorzadu terytorialnego,

<

podmioty, w ktorych wiekszos¢ udzialow lub akcji posiadaja jednostki samorzadu
terytorialnego lub ich zwiazki i stowarzyszenia,

samorzad wojewo0dztwa,

jednostki zatrudnienia socjalnego,

podmioty prowadzace wsparcie dzienne na rzecz dzieci i mtodziezy,

podmioty ekonomii spotecznej,

AN N NN

podmioty wymienione w ustawie o dzialalnoSci pozytku publicznego

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

MODUL |

szkoty Swiadomego
rodzicielstwa

MODUL II

badania prenatalne

edukacja dla
personelu

medycznego

konsultacje
specjalistyczne w
przypadku wykrycia wady
rozwojowej

wsparcie psychologiczne

kontrolna opieka
diagnostyczna

hospitalizacja na
oddziale patologii
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2. Planowane interwencje

Modul I Organizacja Szkél swiadomego rodzicielstwa
Kurs powinien sklada¢ sie z ulozonych w porzadku tematycznym zaje¢ teoretycznych
i praktycznych wraz z ¢wiczeniami fizycznymi i relaksacja. Zajecia wykladowe moga miec¢
rowniez charakter warsztatowy. Forma zaje¢ zalezy od przedstawianych treSci oraz
indywidualnego wyboru prowadzacego. Grupa w ramach kursu powinna obejmowac nie
wiecej niz 16 do 20 oséb (min. 8 kobiet w cigzy w grupie, max. 20 os6b w grupie)'. Zajecia
wykladowe moga odbywac sie dla calosci grupy. Zajecia warsztatowe i zajecia praktyczne
powinny odbywac¢ sie w mniejszych podgrupach. Uczestnikom, ktérym kondycja
psychofizyczna uniemozliwia udzial we wszystkich zajeciach, na poczatku szkolenia,
dobierany jest indywidualnie do swoich potrzeb i mozliwosci program zajec.
Do zaje¢ wykladowych oraz warsztatowych zalicza sie:

v omowienie fizjologii ciazy —wyklad i warsztat lekarza-ginekologa, wyktad poloznej,

v sposoby zywienia w ciazy —wyklad dietetyka:

*Przeciwdzialanie otytosci u dzieci.

*Qdzywianie kobiet karmigcych.

*QOdzywianie w trakcie ciazy i potogu.
Zalecenia zywieniowe wg prof. Stanistawa Bergera.

v aktywnos¢ seksualna w cigzy —wyktad seksuologa,

v omoéwienie fizjologii porodu —wyk}ad potoznej,

v omoéwienie podstawowych zagadnien neonatologicznych - wyklad potoznej.

v" omdwienie psychologicznych aspektéw ciazy —warsztaty z psychologiem:

*Cigza jako okresu budowania relacji z dzieckiem oraz budowania wlasnej tozsamosci

rodzica.

*Komunikacja z dzieckiem przed narodzinami.

*Rozw0j zmystow i sposoby stymulacji.

v omoéwienie psychologicznych aspektéw porodu —warsztaty z psychologiem:
*Czynniki wywohijace lek przed porodem (lek jako sytuacja normalna).
*Porod rodzinny - analiza za i przeciw.

*Metody wsparcia partnerki podczas porodu.

12 W tym co najmniej 50% musza stanowi¢ kobiety ciezarne.
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v

omowienie psychologicznych aspektow potogu —warsztaty z psychologiem:

*Psychologia noworodka (rozw6j psychomotoryczny i sensoryczny).

*Emocje podczas potogu (depresja poporodowa, baby blues).

*Zmiany indywidualne i spoleczne w postrzeganiu samego siebie jako rodzica.

v

v
v
v

<X

przedstawienie zagadnien komunikacji prenatalnej — warsztaty i wyklad z pedagogiem,
bajkoterapie — warsztaty lub wykltad - fakultatywnie,

arteterapie — warsztaty z arteterapeuta,

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

elementy treningu laktacyjnego — warsztaty z potozna,

trening opieki nad noworodkiem — warsztaty z potozna,

trening umiejetnosci wychowawczych — warsztaty z pedagogiem.

Do ¢wiczen praktycznych zalicza sie:

<

DN N NN

muzykoterapie — warsztaty z muzykoterapeuta,

taniec i masaz w parach — warsztaty z fizjoterapeuta,

nauke pozycji i noszenia dziecka — warsztaty z fizjoterapeuta,

nauke wigzania chust do noszenia dziecka — warsztaty z fizjoterapeuta,

nauke metod relaksacyjnych — warsztaty z fizjoterapeuta, warsztaty
z muzykoterapeuta,

nauke C¢wiczen rozluZzniajacych - warsztaty =z fizjoterapeuta, warsztat
z muzykoterapeuta,

trening ogblnorozwojowy — warsztaty z fizjoterapeuta,

nauke masazu Schantala — warsztaty z masazysta.

Powyzsze zajecia/ ¢wiczenia powinny by¢ prowadzone przez kadre, ktéra spelnia ponizsze

wymagania:
Wykladowca Udokumentowane Certyfikat (minimum) Dodatkowe umiejetnosci
doswiadczenie w
pracy z ciezarnymi
Lekarz — ginekolog Min. 2 lata Dyplom ukonczenia studiéw
(doswiadczenie medycznych i specjalizacji
kliniczne) potozniczo-ginekologicznej
Polozna Min. 2 lata Ukonczone studia
(doswiadczenie magisterskie na kierunku
kliniczne) poloznictwo
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Psycholog Min. 2 lata Ukonczone studia
magisterskie na kierunku
psychologia

Pedagog Min. 6 miesiecy Ukonczone studia II stopnia na | Specjalizacja pedagoga
kierunku pedagogika zdrowia

Fizjoterapeuta Min. 2 lata Ukonczone studia II stopnia na
kierunku fizjoterapia

Dietetyk nieobowigzkowe Ukonczone studia I stopnia na
kierunku dietetyka

Seksuolog Min. 6 miesiecy Ukonczone studia (lub w
trakcie ich odbywania)
podyplomowe seksuologiczne

Arteterapeuta Min. 3 miesiace Ukonczone studia
podyplomowe z arteterapii lub
terapii zajeciowej (albo staz
pracy min. 3 lata)

Muzykoterapeuta Min. 6 miesiecy Ukonczone studia I stopnia z
muzykoterapii

Masazysta Min. 6 miesiecy Posiadanie tytutu technika
masazysty

Tematyka zaje¢ wyktadowych/ warsztatowych oraz ¢wiczen praktycznych, bedzie wynikata z

sytuacji problemowej przedstawionej w ramach poszczegélnych projektow.

Konsultacje specjalistyczne w przypadku podejrzenia wady u plodu:

Powinno zosta¢ wykonane kontrolne badanie prenatalne do 2 tygodni. W sytuacji
potwierdzenia wady kobieta w ciazy wraz z rodzing zostaje skierowana do specjalisty celem
konsultacji (w zalezno$ci od typu wady kardiolog, kardiochirurg, chirurg dzieciecy, urolog
dzieciecy). W trakcie takiej konsultacji rodzice nienarodzonego jeszcze dziecka zostang
szczegbdtowo poinformowani o rodzaju wady i jej mozliwych skutkach, zostanie im rowniez
w sposob szczegotowy i jasny przedstawione mozliwe postepowanie terapeutyczne zarOwno
prenatalne jak i postnatalne. Jako towarzyszace wsparcie przy konsultacji powinna zosta¢
zapewniona opieka psychologiczna. W wyniku konsultacji zostaje podjeta decyzja
co do dalszego postepowania i ewentualne skierowanie do osrodka referencyjnego celem
leczenia farmakologicznego lub operacyjnego. W przypadku decyzji o leczeniu
postanatalnym ciezarna bedzie poddawana badaniom kontrolnym wraz z wizyta u specjalisty,

w razie potrzeby.
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W tej sytuacji pacjentka, u ktérej podejrzewa sie wade ptodu powinna by¢ skierowana do
porodu do Os$rodka Referencyjnego, w ktorym bezposrednio po urodzeniu dziecka, powinno

sie przeprowadzic dalsza, specjalistyczng diagnostyke i leczenie.

Modul przekrojowy: dzialania edukacyjne dla personelu medycznego, w tym POZ.
Celem utrzymania odpowiedniego standardu szkot swiadomego rodzicielstwa, podmioty
organizujace edukacje ciezarnych wymagajq dziatan szkoleniowych i edukacyjnych.
Edukacja dla personelu medycznego (lekarzy, potoznych, psychologdw, fizjoterapeutow)
powinna dotyczy¢ wymienionej ponizej tematyki:

1. Zapoznanie personelu z fizjologicznymi aspektami cigzy, porodu i potogu.

2. Zapoznanie uczestnikow ze sposobami opieki nad noworodkiem.

3. Zapoznanie uczestnikow z tematykq zaburzen psychicznych i emocjonalnych okresu

ciazy i potogu.

4. Treningu asertywnej komunikacji.

5. Treningu budowania wiezi opartej na mitosci z wiasnym dzieckiem.

6. Treningu radzenia sobie z napieciem emocjonalnym, stresem.

7. Zmniejszenie leku przed porodem.

8. Spotkanie z fizjoterapeuta:

*Trening ogolnokondycyjny.

*Cwiczenia rozluZniajace z elementami jogi.

*Cwiczenia wzmacniajace z elementami techniki Pilates’a, $wiadomy efektywny oddech.

*Cwiczenia dla mamy i dziecka, nauka noszenia, zmiany pozycji.

*Nauka wigzania chusty do noszenia dziecka.

W ramach programu mozliwe bytoby rowniez dofinansowanie wyktadéw/konferencji
edukacyjnych dla lekarzy potoznikow i ginekologow z zakresu terapii prenatalnej i
postnatalnej wad rozwojowych u plodu celem uswiadomienia potrzeby jak najszybszego
skierowania ciezarnej, u ktorej podejrzewa sie¢ wady plodu na konsultacje, pamietajac o tym,
ze w przypadku niektérych wad zbyt poZne skierowanie pacjentki wyklucza mozliwos¢
wiaczenia terapii prenatalnej.

Przewiduje sie akcje informacyjne nt. schematu wsparcia opieki konsultacyjnej oraz

diagnostycznej ptodu z wykryta wada w okresie prenatalnym.

13 Akcje informacyjne - przez dystrybuowanie ulotek, spoty promocyjne w lokalnym radiu i telewizji oraz
informacje zamieszczone na stronach internetowych. Adresatami powinny by¢ kobiety w ciazy.
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Dziatania szkoleniowe prowadzone beda na zasadach okreslonych w Wytycznych w zakresie
realizacji przedsiewzie¢ z udzialem sSrodkéw Europejskiego Funduszu Spolecznego w
obszarze zdrowia na lata 2014-2020. Proponowane szkolenia beda spelnialy zalecenia
odpowiednich towarzystw i instytutbw branzowych, zaré6wno krajowych jak i
miedzynarodowych. Tematyka szkolenn dla personelu medycznego, bedzie wynikata z

sytuacji problemowej przedstawionej w ramach poszczegolnych projektow.

3. Kryteria i sposéb kwalifikacji uczestnikow

Uczestnikami zaje¢ w Szkole Swiadomego Rodzicielstwa mogg by¢:

1. kobiety, mieszkanki zdefiniowanego wcze$niej obszaru, od 20 tygodnia ciazy
fizjologicznej,
2. pacjentki oddzialow potozniczo-ginekologicznych placowek 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 zwiekszenie dostepnosci edukacji
okotoporodowej wsrod osob zagrozonych ub6stwem lub wykluczeniem spotecznym.
Kryteria wilaczenia w_ramach badan prenatalnych (z uwzglednieniem wsparcia
konsultacyjnego w przypadku stwierdzenia wady rozwojowej) uprawnione sg wszystkie
kobiety ciezarne spelniajace nastepujace kryteria:

v mieszkajq na terenie wojewddztwa $laskiego,

v" nie spehniajg kryteriow kwalifikacji do Programu Badan Prenatalnych',

v' wiek ciazowy nie przekracza 20 tc.

4. Zasady udzielania Swiadczen w ramach programu

W ramach [ i II modutu zapewniony bedzie dostep do Swiadczen w godzinach porannych jak i
popotudniowych oraz w sobote, celem dostosowania do potrzeb uczestnikow.
NFZ finansuje badania prenatalne, niemniej jednak w katalogu ustug nie zostato przewidziane

skierowanie Rodzicow oczekujacych przyjscia na Swiat dziecka, u ktérego wykryto wade, do

14 Kobiety ponizej 35 roku zycia.
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specjalisty, ktory wytlumaczylby istote wady i przedstawit mozliwe sposoby terapii. Dlatego
tez w ramach programu przewidziane zostalo wsparcie dla tychze Rodzicow, ktorzy beda
mieli mozliwos¢ odbycia wizyty u lekarza specjalisty (kardiologa, chirurga dzieciecego lub
urologa dzieciecego) celem konsultacji wad ptodu. Jak dotychczas do specjalisty mozna sie
uda¢ z dzieckiem, ktdére juz przyszto na Swiat a nie z plodem, ktéry wymaga leczenia
prenatalnego, poniewaz system elektroniczny nie zaakceptuje udzielenia porady osobie
powyzej 18-tego roku zycia (taki pesel beda mieli rodzice, a nienarodzone dziecko peselu nie

ma, wiec nie moze byc¢ leczone przez specjalistow dzieciecych).

Modul I Opieka perinatalna:

W ramach badan prenatalnych, kazdej kobiecie w cigzy w ramach programu zaproponowane
powinny by¢ ponizsze badania:

Badanie prenatalne:

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

2. Badanie biochemiczne I trymestru cigzy — test PAPP-A (oznaczenie poziomu biatka
A cigzowego oraz beta-hCG we krwi obwodowej ciezarnej). Badanie wykonywane jest
rowniez pomiedzy 11+0 a 13+6 tygodniem cigzy i powinno by¢ wykonane razem z badaniem
USG zawierajacym ocene przezierno$ci karkowej (nuchal translucency — NT) i wizualizacje
koSci nosowej (nasal bone — NBO). Dzieki polaczeniu badan biochemicznych oraz USG
wspoétczynnik wykrywalnosci dla trisomi 21 chromosomu (zesp. Downa) osigga 95 %.
Zwiekszona grubo$¢ NT koreluje takze z innymi wadami chromosomowymi oraz wadami
serca i duzych naczyn. Dzieki badaniom ultrasonograficznym I trymestru oprécz stwierdzenia
cigzy mnogiej, okreSlana jest kosmoéwkowos¢, ktora stanowi istotny czynnik rokowniczy
w cigzach wieloptodowych.

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

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

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

PTG/FM.
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W ramach IT modutu wsparcie w przypadku wykrycia wady powinno wygladac nastepujaco:

Pierwsza konsultacja powinna trwa¢ ok 45-60 min. Wszystkie wady powinny byc¢
konsultowane przede wszystkim przez chirurga lub chirurga urologa dzieciecego (nalezy
pamietaC, Ze najczeSciej rozpoznawane anomalie rozwojowe w badaniach prenatalnych
dotycza uktadu moczowego). W czasie tych wizyt zostanie szczegétowo omowiona wada oraz
beda przedstawiane mozliwe sposoby leczenia.

Nalezy zaznaczy¢ rowniez, ze konsultacje ze specjalista z zakresu kardiologii, chirurgii czy
urologii dzieciecej nie sg finansowane przez NFZ ze wzgledu na brak takiej procedury w

katalogu Swiadczen.

1. W przypadku wad ukladu moczowego takich jak poszerzenie ukladu kielichowo-
miedniczkowego powinny by¢ wyznaczane kontrolne USG oraz wizyty co ok 3-4 tygodni,
taka kontrolna wizyta powinna trwa¢ ok 30 min. Niniejsze wizyty nie sa finansowane
przez NFZ poniewaz nie da sie konsultowa¢ w obecnym systemie nienarodzonego jeszcze
dziecka. W zwiazku z tym mozliwe bedzie finansowanie w ramach programu.

2. W przypadku zastawki Cewki Tylnej mozliwe jest zaproponowanie rodzicom leczenia
zabiegowego, to wymaga skierowania do osrodka 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 i wizyta powinny sie odbywac¢ co 4 tygodnie.
Czas wizyty ok 30 min. Dziecko powinno sie urodzi¢ w osrodku referencyjnym, gdzie
odpowiednia terapia zostanie wlgczona zaraz po urodzeniu.

3. W przypadku wad powlok brzusznych konieczne jest monitorowanie rozwoju dziecka
badaniem USG co 3-4 tygodnie z kontrola u specjalisty, celem zaplanowania optymalnego
terminu porodu. Pordd tylko w osrodku referencyjnym, poprzez ciecie cesarskie
z mozliwoscig leczenia operacyjnego dziecka w pierwszej dobie po urodzeniu. -

4. Wady przepony wymagaja kontrolnego USG i spotkania ze specjalista co 2 tygodnie
celem oceny rozwoju pluc. Istnieje mozliwos¢ skierowania Matki do zabiegu
perinatalnego (FETENDO), po takim zabiegu matka powinna pozostawa¢ na oddziale
patologii cigzy w os$rodku, w ktorym istnieje mozliwo$¢ usuniecia, zalozonego
prenatalnie, balonu, co bedzie finansowane przez NFZ.

5. Wady dysraficzne  (przepuklina oponowo-rdzeniowa) wymagaja  skierowania

do specjalisty, ktéry powinien przedstawi¢ rodzicom mozliwos¢ leczenia zarowno pre- jak
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i postnatalnego. Jezeli rodzice zdecyduja sie na zabieg prenatalny musi sie on odby¢
miedzy 22 a 26 tygodniem zycia plodowego. Po zabiegu matka powinna pozosta¢c w
osrodku referencyjnym do czasu rozwigzania. Powyzsze postepowanie bedzie
finansowane przez NFZ. W przypadku decyzji o leczeniu juz po urodzeniu dziecka
(zarowno w przypadku gdy jest to wybér rodzicow jak i w przypadku gdy matka zostata
zdyskwalifikowana z zabiegu prenatalnego) wykonane powinno by¢ kontrolne USG i
konsultacje u specjalisty 1x w miesigcu. Wizyta ok 30 min, celem ustalenia optymalnego
okresu porodu poprzez ciecie cesarskie w osrodku referencyjnym z mozliwoscia leczenia
operacyjnego dziecka w pierwszej dobie zycia po urodzeniu.

Izolowane wodoglowie - postepowanie podobne jak w przypadku przepukliny oponowo-
rdzeniowej.

. Wady konczyn - pierwsza wizyta u specjalisty ok 45-60 min. Nastepnie wizyty kontrolne
+ USG co 4-6 tygodni, czas trwania wizyty ok.30 min. Niniejsze wizyty nie sa
finansowane przez NFZ poniewaz nie da sie konsultowal w obecnym systemie
nienarodzonego jeszcze dziecka. W zwigzku z tym mozliwe bedzie finansowanie w
ramach programu.

Guz krzyzowo-ogonowy - pierwsza wizyta jak w innych przypadkach, nastepnie matka
powinna przebywa¢ w osrodku referencyjnym, gdzie jest stale monitorowana przy
pomocy USG w celu podjecia decyzji o optymalnym czasie porodu i mozliwosci operacji
dziecka, co bedzie finansowane przez NFZ. W tym przypadku, w waskim zakresie istnieje
réwniez mozliwos¢ wykonania zabiegu prenatalnego. Po takim zabiegu matka do czasu
rozwigzania pozostaje w osrodku referencyjnym, co réwniez bedzie finansowane przez
NFZ.

Rozlegle malformacje naczyniowe (krwionosne i limfatyczne) wymagaja postepowania
jak inne wady - pierwsza wizyta informacyjna, a nastepnie kontrole + USG
co 2 tygodnie celem monitorowania rozwoju zmiany i obserwacja w kierunku wtornego
uszkodzenia innych narzadéw. Niniejsze wizyty nie sq finansowane przez NFZ poniewaz
nie da sie konsultowa¢ w obecnym systemie nienarodzonego jeszcze dziecka. W zwiazku
z tym mozliwe bedzie finansowanie w ramach programu. Decyzja co do sposobu leczenia
(prenatalnego lub postnatalnego) w zaleznosci od dynamiki rozwoju zmiany oraz stopnia
uszkodzenia innych narzadéw i zagrozenia zycia dziecka. Matka powinna stale przebywac
w Osrodku referencyjnym az do rozwiazania, co wchodzi w zakres finansowania przez

NFZ.
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10. Indywidualne postepowanie w wypadku rzadkich zespotéw. Rzadkie zespoty to wszystkie
wielowadzia, gdzie zaburzenia dotyczq wiecej niz jednego narzadu.

Jednak jako standard mozemy zatozy¢ pierwszq wizyte, zwykle ok. 13-15 tydzien cigzy jako

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

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

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

5. Sposéb powigzania dzialan programu ze Swiadczeniami zdrowotnymi
finansowanymi ze Srodkéw publicznych

W zakresie szkél Swiadomego rodzicielstwa:

Obecnie swiadczenia edukacyjne finansowane przez NFZ dla kobiet od 21 tygodnia ciazy
do 2 miesigca po porodzie, obejmujace edukacje okoloporodowa, realizowane sqa w ramach
dzialalnosci Poloznej Srodowiskowej POZ. Dzialania te wspieraja w rézny sposéb
funkcjonowanie szkét rodzenia, poprzez promowanie zachowan prozdrowotnych wsrod
miodych rodzicow, a takze przygotowywanie ich do pelionych roli rodzicielskich. Nalezy
podkresli¢ jednak, ze majq one charakter fragmentaryczny i nie majq cech kompleksowosci.
Wynika to zarowno z braku wiedzy i czasu na omowienie wszystkich istotnych z punktu
widzenia kondycji psychofizycznej ciezarnej i jej partnera zagadnien podczas 4 wizyt
patronazowych. Podobnie rzecz sie ma podczas rutynowych wizyt u lekarza pediatry,
ginekologa. Aktualnie praktycznie nie istniejg 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 ktéra cierpi ich dziecko oraz

mozliwosci 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 s badania prenatalne u ciezarnych, u ktérych

wystepuja nastepujace wskazania:
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v wiek matki od ukonczenia 35 lat (badanie przystuguje kobiecie poczawszy od roku
kalendarzowego, w ktorym ukonczy 35 lat),

v wystapienie w poprzedniej cigzy aberracji chromosomowych ptodu lub dziecka,

v’ stwierdzenie aberracji chromosomowych u ciezarnej lub ojca dziecka,

v’ stwierdzenie znacznie wiekszego ryzyka urodzenia dziecka dotknietego chorobg
uwarunkowang monogenowo lub wielkoczynnikowo,

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

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 cigzy”. Wszystkie kobiety, ktore zglosza sie do programu uzyskaja dostep
do skoordynowanej opieki w okresie cigzy, porodu i potogu oraz opieke nad niemowleciem
do 6. tygodnia zycia — sprawowang przez jeden zespot ztozony z potoznej POZ, lekarza
prowadzacego cigze oraz lekarzy i potoznych Oddzialow Ginekologiczno-Potozniczych oraz
Noworodkowych. W mys$l programu pacjentki beda mialy mozliwos¢ wyboru
potoznej/lekarza potoznika-ginekologa oraz dostep do realizowanych przez nich (oprécz
dotychczasowych dziatan): calodobowych porad udzielanych telefonicznie, spotkan
edukacyjnych oraz przestrzeganych terminowo wykonywanych swiadczenn ambulatoryjnych
oraz procedur medycznych zgodnie z obowigzujacymi standardami postepowania. Pacjentki
moga przystapi¢ do programu na kazdym etapie cigzy. Wspotkoordynator dziatania programu
— wyloniony w ramach konkursu szpital bedzie odpowiadat za realizacje, cigglosc i jakos¢
opieki. Warunkiem przystgpienia do programu przez placowke medyczng jest: posiadanie w
strukturze organizacyjnej oddzialu polozniczo-ginekologicznego (co najmniej I stopien
referencyjnosci) w ramach, ktérego odbywa sie co najmniej 600 porodéw rocznie, poradni
potozniczo-ginekologicznej, oddziatu neonatologicznego, potoznych realizujacych zadania z
zakresu edukacji przedporodowej oraz opieki w cigzy, porodu i potogu zgodnie z zasadami
okreslonymi w rozporzadzeniu w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu podstawowej
opieki zdrowotnej, rozporzadzeniach o opiece okotoporodowej i opiece w cigzy patologiczne.
Przedmiotowy zakres jest realizowanych pilotazowo przez 2 podmioty lecznicze w
wojewoddztwie $laskim, a jedynie przez 14 oSrodkow w caltym kraju. Sq to jedynie podmioty

Swiadczace opieke w I lub II stopniu referencyjnosci.
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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 ciazy zazwyczaj do czasu porodu.

6. Sposéb zakonczenia udzialu w programie i mozliwosci kontynuacji
otrzymywania Swiadczen zdrowotnych przez uczestnikéw programu, jezeli
istnieja wskazania

MODUL 1

Po zakonczeniu szkoly swiadomego rodzicielstwa uczestnicy otrzymuja certyfikaty udziatu
w kursie. Na zyczenie uczestnikow, moga oni otrzymac indywidualne porady po zakonczeniu
zaje¢. Osoby, ktore podczas zaje¢ zglaszaly trudnoSci emocjonalne, zostang skierowane do
wiasciwej poradni zdrowia psychicznego lub innych placéwek, w ktorych przyjmuje

psycholog.

Po zakonczeniu programu uczestniczka bedzie miala mozliwos¢ korzystania ze Swiadczen
finansowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia w Poradni Ginekologiczno — Polozniczej
w zakresie porad lekarskich oraz innych S$wiadczen oferowanych w ramach POZ.
W przypadku wykrycia wady u ptodu w ramach przeprowadzonych wczesniej lub réwnolegle
badan prenatalnych, kobieta bedzie zachecana do skorzystania z specjalistycznego wsparcia
konsultacyjnego, a nastepnie z dzialan finansowanych w ramach NFZ w celu zachowania
ciagloSci prowadzenia diagnostyki wykrytych zmian lub podjecia w specjalistycznych

placdwkach opieki zdrowotnej leczenia wykrytych schorzen.

MODUL II

Uczestniczki programu po jego zakonczeniu beda mialy mozliwos¢ dalszego korzystania
ze $wiadczen finansowanych ze $rodkow NFZ, ktére realizowane beda 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 beda miaty mozliwos$¢ kontynuacji badan oraz
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rozszerzenia diagnostyki w specjalistycznych o$rodkach — zar6wno w ramach programu, jak
i w ramach swiadczen zapewnianych przez NFZ. Jednym z priorytetow w realizacji programu
powinno by¢ zachowanie cigglosci opieki nad pacjentkq ciezarng, dlatego tez, podmioty
realizujace dzialania w ramach programu zostana zobowigzane do udzielania wszelkich
niezbednych informacji oraz fachowego poradnictwa, co do dalszego postepowania
w przypadku  wykrycia nieprawidlowosci u plodu oraz kierowania pacjentek
do wyspecjalizowanych placowek wedtug rozpoznanego schorzenia.

Ciezarna moze zrezygnowa z uczestnictwa w programie w dowolnym momencie jego
trwania. W uzasadnionych przypadkach mozliwe jest ponowne objecie pacjentki

Swiadczeniami finansowanymi ze srodkéw programu, pomimo jej wcze$niejszej rezygnacji.

Po skorzystaniu ze wsparcia konsultacyjnego i psychologicznego, w przypadku wykrycia
wady na etapie prenatalnym, w zaleznosci od rodzaju wady wystepujacej u ptodu, zostana
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 wtérnego uszkodzenia ptodu w czasie porodu. W przypadku koniecznoSci
leczenia operacyjnego ptodu zostanie zapewniona hospitalizacja w oddziale patologii ciazy

zazwyczaj do czasu porodu.

7. Bezpieczenstwo planowanych interwencji

Podmioty realizujace program zobowigzane sa do zapewnienia zasobéw kadrowych oraz
infrastruktury niezbednej do efektywnej, terminowej oraz zgodnej ze standardami
medycznymi realizacji zalozen programu.

Podstawowym obowigzkiem realizator6w programu jest zapewnienie bezpieczenstwa
planowanych interwencji pod wzgledem dziatania zgodnie z EBM (evidence based medicine)
zawarta w standardach i rekomendacjach opracowanych przez polskie i zagraniczne
towarzystwa naukowe, a takze postepowanie zgodnie z etyka lekarska (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 warunkow, zaplecza kadrowego oraz technicznego podmioty powinny spetniac
warunki minimalne takie jak podmioty wykonujace badania prenatalne na podstawie

kontraktu z NFZ.

8. Kompetencje/warunki niezbedne do realizacji programu

Podmioty realizujgce program zobowigzane sa do zapewnienia zasoboéw kadrowych oraz
infrastruktury niezbednej do efektywnej, terminowej oraz zgodnej ze standardami

medycznymi realizacji zalozen RPO WSL.

MODUL I
Grupa zajeciowa sklada sie z 16-20 os6b (min. 8 kobiet w cigzy w grupie, max. 20 0os6b w
grupie)®.
Konieczne jest posiadanie dostepu do nastepujacego zaplecza organizacyjnego:
a) sala przystosowana do prowadzenia wykladow i zaje¢ gimnastycznych,
b) sprzet niezbedny do prowadzenia zaje¢, umozliwiajacy indywidualng prace

z uczestnikami.

Wykladowcy powinni posiada¢ doSwiadczenie zawodowe w pracy z kobietami ciezarnymi,
atakze posiada¢ kompetencje zawodowe potwierdzone stosownymi certyfikatami
(np. dyplomem ukonczenia studiéw). Spos6b prowadzenia zaje¢ powinien by¢ dostosowany

do potrzeb os6b z niepelnosprawnosciami, w przypadku ich udzialu w zajeciach.

Warunki sprzetowe i lokalowe powinny by¢ dostosowane do potrzeb o0s6b
z niepelnosprawnosciami, w przypadku ich udzialu w zajeciach. Dostepnos¢ do zaje¢ moze
by¢ zapewniona przede wszystkim dzieki stosowaniu koncepcji uniwersalnego projektowania,
a takze poprzez usuwanie istniejacych barier oraz stosowanie mechanizmu racjonalnych
usprawnie,, w tym  technologii i urzadzen kompensacyjnych dla oséb

z niepelnosprawnosciami — jezeli jest to konieczne.

MODUL 11

Wymagania sprzetowe i kadrowe (zgodnie z zaleceniami Sekcji Ultrasonografii PTG) :

15 W tym co najmniej 50% musza stanowi¢ kobiety ciezarne.
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Aparat do badan USG stosowany w diagnostyce polozniczej powinien by¢ wyposazony
w co najmniej dwie glowice; convex oraz glowie transwaginalng. Aparat powinien posiadac¢
prezentacje 2D w czasie rzeczywistym, 128-stopniowag skale szaroSci, mozliwos¢
wykonywania pomiaréw (program potozniczy — ocena biometrii ptodu), funkcje kolorowego
Dopplera. Powinna istnie¢ mozliwo$¢ zapisywania i przechowywania danych w postaci
cyfrowej.

W placéwce prowadzacej ultrasonograficzne badania przesiewowe powinien znajdowac sie
sprzet komputerowy z aktualnym oprogramowaniem certyfikowanym przez PTG i FMF
umozliwiajacym kalkulowanie ryzyka wystapienia aberracji chromosomowych.

Wynik badania powinien zawiera¢: dane lekarza wykonujacego badanie, informacje
o aparacie, ktorym wykonywane jest badanie, szczeg6lowe dane personalne pacjentki,
wywiad dotyczacy przebiegu wczeSniejszych ciaz, data ostatniej miesigczki (OM) oraz wiek
ciagzowy na podstawie OM, wyniki wszystkich pomiaréw, ewentualne uwagi dotyczace
stwierdzonych nieprawidlowosci oraz warunkéw technicznych badania, ktore moga
zmniejszac jego czutosc.

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

Zaleca sie, by w osrodku zajmujacym sie wykonywaniem nieinwazyjnego screeningu
prenatalnego pracowato co najmniej 2 lekarzy posiadajacych certyfikaty PTG/FMF. Personel
powinien aktualizowa¢ swoja wiedze w trakcie szkolen oraz kursow, a takze przechodzic¢
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.

9. Dowody skutecznosci planowanych dzialan

Szkoly Swiadomego rodzicielstwa

Z roku na rok zwieksza sie liczba kobiet w cigzy, ktére uczeszczajq do szkét rodzenia. Niemal
na stale wpisaly sie one w dzialania profilaktyczne wspolczesnego poloznictwa.
Popularyzacja tej oferty edukacyjnej dla oczekujacych rodzicow sprawita, ze wzrosta liczba
badan naukowych dotyczacych skutecznosci tego rodzaju oddziatywan. Klasyczne podejscia

(G. Dick-Read'a, F. Lamaze'a, W. Fijalkowskiego, A. Cekanskiego, J. Lesinskiego czy T.

46



Laudanskiego), skupione przede wszystkim na promocji sposobow niefarmakologicznego
lagodzenia bolu porodowego oraz obecnosci osob wspierajacych rodzacq przy porodzie
(najczesciej ojca), zostaly poszerzone w ostatnich latach o problematyke rodzicielstwa
bliskosci, korygowania negatywnych przekonan na temat rodzicielstwa, zmniejszenia lekow
wynikajacych z przyjecia nowej roli rodzicielskiej, nawigzywania bezpiecznej wiezi
z dzieckiem juz w trakcie cigzy, strategii radzenia sobie z trudnoSciami w okresie cigzy,
porodu i potogu, czy tez zdrowia psychicznego ciezarnej i jej partnera. Innymi stowy,
wspotczesne szkoly rodzenia musza dazyC nie tylko do usprawnienia kondycji fizycznej
ciezarnej, ale réwniez zadba¢ o dobrostan psychiczny kobiety, jej partnera i ich dziecka.
Jestto tym samym spojne z rekomendacjg Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego
w zakresie opieki przedporodowej w cigzy o prawidlowym przebiegu, ktére traktuje szkoty
rodzenia jako formy oddzialywan przedporodowych, sprzyjajacych utrzymaniu dobrostanu
psychofizycznego ciezarnej, rodzacej i jej rodziny. Jednocze$nie na poziomie krajowej
polityki spojnosci, Policy Paper dla ochrony zdrowia na lata 2014-2020. Krajowe Ramy
Strategiczne, wskazuje na konieczno$¢ wsparcia obszaru opieki nad matka i dzieckiem w tym
rozszerzenie zakresu i promocji badan prenatalnych, zapewnienie odpowiedniej opieki

okotoporodowe;j.

Dowody naukowe:
1. Andersson L., Sundstrom-Poromaa I., Wulff M., Implications of antenatal depression

and anxiety for obstetric outcome, ,,Obstetrics & Gynecology” 2004, 104, s. 467-476.

2. Areskog B., Kjessler B., Uddenberg N., Identification of women with significant fear
of childbirth during late pregnancy, ,,Gynecologic and Obstetric Investigation” 1982, 13,
s. 98-107.

3. Areskog B., Uddenberg N., Kjessler B., Background factors in pregnant women with and
without fear of childbirth.J. Psychosom, ,,Obstetrics & Gynecology” 1983, 2, s. 102-108.

4. Areskog B., Uddenberg N., Kjessler B., Fear of childbirth in late pregnancy,
,Gynecologic and Obstetric Investigation” 1981, 12, s. 262-266.
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Badania prenatalne:

Eksperci Polskiego Towarzystwa Ginekologicznego rekomendujga 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 zZycia jest przestarzate i nie
ma uzasadnienia w obliczu danych statystycznych (najwiecej dzieci z rozpoznanymi wadami
rodza kobiety przed 35 rokiem zycia) oraz dowodéw naukowych.

Badaniami, o ktérych nalezy poinformowac ciezarng oraz zaleci¢ ich wykonanie pomiedzy
11-14 tygodniem ciazy jest USG potaczone z badaniami krwi: ocena stezenia 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 dowodéw na szkodliwo$¢ badania ultrasonograficznego w ciazy.
Wykonujacy kazde badanie, takze USG powinien kierowac sie zasadg minimalnej ekspozycji
oraz czasu trwania wymaganej do zakonczenia procedury.

W  przypadku stwierdzenia nieprawidlowosci wynikow badan pierwszego trymestru
podejmuje sie decyzje o wskazaniach do dalszej diagnostyki.

Ocena wolnego DNA ptodu we krwi matki (cffDNA) moze by¢ zaproponowana ciezarnym
z grup podwyzszonego ryzyka wystapienia trisomii 13,18,21 jako uzupeienie
standardowego screeningu i przed podjeciem decyzji o zastosowaniu inwazyjnych metod
diagnostycznych.

Zgodnie z wytycznymi PTG diagnostyka inwazyjna powinna zostaC zaproponowana
ciezarnym, u ktorych uzyskano wynik 1:300 lub wiekszy ryzyka wystgpienia aberracji

chromosomowych.

Etapy diagnostyki prenatalnej (wytyczne PTG z 2009 roku
1. Badanie ultrasonograficzne wykonywane pomiedzy 11+0 a 13+6 tygodniem ciazy
(przy dlugosci ciemieniowo-siedzeniowej (crown-rump lenght — CRL) 45-84 mm
wykonane zgodnie z zaleceniami PTG oraz Fundacji Medycyny Plodu (Fetal
Medicine Foundation - FMF).

2. Badanie biochemiczne I trymestru cigzy — test PAPP-A (oznaczenie poziomu biatka A
ciagzowego oraz beta-hCG we krwi obwodowej ciezarnej). Badanie wykonywane jest

rowniez pomiedzy 11+0 a 13+6 tygodniem cigzy i powinno by¢ wykonane razem z
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badaniem USG zawierajacym ocene przeziernosci karkowej (nuchal translucency —
NT) i wizualizacje kosci nosowej (nasal bone — NBO. Dzieki potaczeniu badan
biochemicznych oraz USG wspoétczynnik wykrywalnosci dla trisomi 21 chromosomu
(zesp. Downa) osigga 95 %. Zwiekszona grubos¢ NT koreluje takze z innymi wadami
chromosomowymi oraz wadami serca i duzych naczyn. Dzieki badaniom
ultrasonograficznym I trymestru oprdécz stwierdzenia cigzy mnogiej, okreSlana jest
kosméwkowos¢, ktéra stanowi istotny czynnik rokowniczy w cigzach

wieloptodowych.

. Komputerowa ocena ryzyka wystgpienia aberracji chromosomowych ptodu

na podstawie danych uzyskanych podczas badan przesiewowych I trymestru ciazy.

Skierowanie ciezarnej do dalszych etapéw diagnostyki (obejmujacej badania
inwazyjne) po stwierdzeniu zwiekszonego ryzyka wystgpienia aberracji
chromosomowych plodu (zgodnie z propozycja PTG przy ryzyku réwnym lub
wyzszym 1/300).

. Wskazanie ciezarnej poradni specjalistycznej (genetycznej), w Kktorej zostanie
przeprowadzona szczegélowa analiza danych z dotychczas wykonanych badan,
wywiadu lekarskiego z uwzglednieniem wywiadu genetycznego i ustalone zostang

wskazania do diagnostyki inwazyjne;j.

. Metody badan inwazyjnych: amniopunkcja/kordocenteza/biopsja kosméwki. Badania
te wykonuje sie tylko po szczegétowym poinformowaniu pacjentki co do celowosci,
sposobu ich wykonania, ryzyku powik}an oraz uzyskaniu pisemnej zgody pacjentki na

badanie.

. Badania genetyczne materialu uzyskanego wyzej opisanymi metodami obejmuja:
hodowle komodrkowa, analize cytogenetyczna, analize mikroskopowa chromosomow,

analize FISH, analize DNA i cytogenetyczne badania molekularne.

. W I trymestrze cigzy (pomiedzy 15-18 tygodniem cigzy) wskazane jest wykonanie
badania biochemicznego (test potréjny — oznaczenie w osoczu catkowitego HCG,

alfafetoproteiny oraz wolnego estriolu).

. Pomiedzy 18-24 wykonanie badania ultrasonograficznego zgodnie z rekomendacjami

PTG/FMFE.
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10. Badania II trymestru moga stanowi¢ uzupetnienie badan przesiewowych wykonanych

w I trymestrze lub moga by¢ wykonane u pacjentek wczesniej niepoddawanych

badaniom genetycznym.

11. Osrodki zajmujace sie prowadzeniem badan prenatalnych powinny spelia¢ okreslone

przez PTG standardy dotyczace wyposazenia oraz kwalifikacji personelu

wykonujacego badania.

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, s.126-
132.
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Opieka nad plodem w przypadku wykrycia wady rozwojowej:

Aktualnie w wiodacych osrodkach na calym Swiecie prowadzona jest wnikliwa diagnostyka
prenatalna majgca na celu osiggniecie maksymalnej skutecznoSci w wykrywaniu wad
wrodzonych. Prawidlowo przeprowadzona diagnostyka umozliwia szczegdlowe
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
nadzieje na lepszq 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 rozw6j w przysztosci.
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KOSZTY

Koszty jednostkowe oraz planowane koszty calkowite
Na realizacje programu przeznaczono alokacje w wysokosci 25 282 434,67 zt. W okresie od

01.01.2018r. do 30.06.2022r. planuje sie ogloszenie naboréw wnioskéw o dofinansowanie

54



projektow w ramach RPO WSL 2014-2020.

Ceny jednostkowe, w oparciu o ktore wyliczono koszty programu, zostaly ustalone
na podstawie danych przekazanych przez podmioty realizujagce podobne $Swiadczenia
na terenie wojewddztwa Slaskiego. Koszty przewidziane w programie musza by¢ ponoszone
na warunkach okreslonych w Wytycznych w zakresie kwalifikowalnosci wydatkéw w ramach
Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, Europejskiego Funduszu Spotecznego oraz
Funduszu Spéjnosci na lata 2014-2020. Zaplanowane przez beneficjenta szczegétowe
wydatki zostang zweryfikowane podczas oceny wniosku o dofinansowanie, na warunkach
okreSlonych przez Instytucje Zarzadzajaca Regionalnym Programem Operacyjnym

Wojewodztwa Slaskiego na lata 2014-2020.

OKRESLENIE KOSZTOW POSZCZEGOLNYCH USEUG W RAMACH
REALIZACJI PROJEKTU

v" Modul I Organizacja Szkol sSwiadomego rodzicielstwa,

W tabeli ponizej zaprezentowano koszty realizacji poszczegolnych ustug przewidzianych
w ramach Szkoly Swiadomego rodzicielstwa. Zalozono udziat 16-20 os6b (min. 8 kobiet
w ciazy w grupie, max. 20 oséb w grupie)'® w grupie wykladowej oraz podziat grupy
wykladowej na dwie grupy warsztatowe po 8-10 os6b (min. 4 kobiety w cigzy w grupie,

max. 10 oséb w grupie)’.

Tabela 12. Szkola Swiadomego Rodzicielstwa - koszty

Wykladowca Wyklad | Wyklad | Sredni | Warsztat | Warszta | Sredni
yw w a cena yw tw acena
minutac | godzinac za minutac | godzinac za
h h godzin h h godzin
€ €
pracy pracy
Lekarz — 180 3 200 45 0,8 200
ginekolog
Potozna 270 4,5 70 270 4,5 70

16 W tym co najmniej 50% musza stanowi¢ kobiety ciezarne.
17 jw.
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Psycholog 0 100 270 4,5 100
Pedagog 45 0,8 45 180 3 45

Fizjoterapeuta 0 0 95 495 8,3 95

Dietetyk 45 0,8 80 0 0 80

Seksuolog 45 0,8 113 0 0 113
Arteterapeuta 0 0 50 45 0,8 50

Muzykoterapeu 0 0 54 75 1,3 54

ta

Masazysta 0 120 45 0,8 120
SUMA 585 9,8 - 1425 23,8 -

Zrodlo: opracowanie wlasne eksperta zewnetrznego

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

pracy wykladowcow.

Na podstawie wymienionych powyzej kosztow okreslono koszt:
a) uczestnictwa 1 osoby w grupie szkoleniowej na poziomie 314,82 z} (w tym koszt
pracy wyktadowcéw 286,20 zt i koszty eksploatacyjne w wysokosci 28,62 zt),
b) caloSciowy Modutu I: przy zatozeniu uczestniczenia 8187 os6b w kazdym roku przez

3 lata (w sumie 24 561 osob), przez 3 lata koszt projektu wyniesie: 7 732 294,02 zt.

v" Modut IT Opieka perinatalna,
Sciezki postepowania w programie:
1) badania prenatalne nie wykazujg nieprawidlowos$ci — koniec uczestnictwa w programie

2) badania prenatalne wskazuja na wade lub zespét wad u plodu — cigza jest
konsultowana przez chirurga, urologa a kolejno matka otrzymuje wsparcie psychologa. Po
konsultacjach matka wraz z nienarodzonym dzieckiem jest kierowana na dopasowang w
zaleznoéci od wady $ciezke. Sciezka ta moze dotyczy¢ wad: ukladu moczowego, zastawki
cewki tylnej, powloki brzusznej, wad przepony, wad dysgraficznych/izolowane wodoglowie,

wad koriczyn, guza krzyzowo-ogonowego, rozleglych malformacji naczyniowych. Sciezki
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obejmuja wizyty u chirurga i badania USG lub zabieg refundowany przez Narodowy Fundusz

Zdrowia.

Na podstawie danych przekazanych przez podmioty realizujace podobne $wiadczenia

na terenie wojewodztwa Slaskiego okreslono:

a) koszt samych badan prenatalnych na osobe wynosi 989,20 zt (dla 4773 kobiet w
kazdym roku czyli dla 14 319 kobiet przez 3 lata trwania programu'®),
b) po wykonaniu badan prenatalnych, u kobiet u ktérych wystapi podejrzenie wady u
ptodu zostanie wykonanych:
e 157 konsultacji chirurgicznych co stanowi odpowiedni koszt 125,50 zt od
osoby za konsultacje, w skali roku wynosi 19 703,50 zi,
¢ 157 konsultacji urologicznych co stanowi odpowiedni koszt 137,60 zt od
osoby za konsultacje, w skali roku wynosi 21 603,20 zi,
® 157 konsultacji psychologicznych co stanowi odpowiedni koszt 93 z} od osoby
za konsultacje, w skali roku wynosi 14 601,00 zi.
c) Kkoszty rozszerzonych konsultacji wad rozwojowych dla 162 kobiet w kazdym roku'®

przedstawia ponizsza tabela:

Tabela 13. Koszty na kobiete w przypadku konieczno$ci przeprowadzenia rozszerzonych konsultacji wad
rozwojowych

Wada rozwojowa koszt na kobiete z | szacowana ilo$¢ koszt badan wad
badaniami beneficjentow rozwojowych z
prenatalnymi oraz badaniami
konsultacjami: prenatalnymi oraz

18 Koszty badan prenatalnych dla kobiet, ktére zostang objete rozszerzonymi konsultacjami wad rozwojowych
ujeto w Tabeli 13.

19 Liczba kobiet objetych rozszerzonymi konsultacjami wad rozwojowych zostala ujeta w ogoélnej liczbie
kobiet objetych wsparciem w ramach opieki perinatalnej.
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o konsultacjami:
chirurgiczna, .
. chirurgiczna,
urologiczng oraz )
. urologiczng oraz
psychologiczna )
psychologiczna
wady ukladu moczowego 2 316,55 zt 48 111 194,40 z}
zastawka cewki tylnej 2 316,55 zt 48 111 194,40 z}
wada powloki brzusznej 2 316,55 7t 2 4 633,10 zt
wada przepony 3 287,80 zt 12 39 453,60 zt
wady dysraficzne/
izolowane wodogtowie 2 316,55 zt 19 44 014,45 zt
wady koniczyn 2 122,30 z} 7 14 856,10 z1
guz krzyzowo-ogonowy 1 470,80 zt 7 10 295,60 zt
rozlegle malforacje
naczyniowe 3 219,05 zt 19 61 161,95 zt
Razem: 162 396 803,60 zt

Zrédto: opracowanie wlasne

d) roczny koszt rozszerzonych badan wad rozwojowych z badaniami prenatalnymi oraz
konsultacjami: chirurgiczng, urologiczng oraz psychologiczng dla 162 kobiet w
kazdym roku wynosi 396 803,60 zi,

e) caloSciowy koszt Modutu II: przy zalozeniu uczestniczenia 4773 kobiet w kazdym

roku przez 3 lata (w sumie 14 319 kobiet), wyniesie: 15 041 737,50 zi.

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

Organizacja zaje¢ szkoleniowych/konferencji edukacyjnych zgodnie z zalozeniami odbywac
sie bedzie w grupach 20 osobowych po 8 godzin dla populacji 3500 os6b. Stawka
wynagrodzenia wyniesie 120 2z} (standardowa stawka wykladowcy na studiach
podyplomowych i szkoleniach) za godzine. Koszty eksploatacyjne zwigzane sa z wynajmem
sali na zajecia i wykorzystanie sprzetu w czasie szkolen. Ze wzgledu na wielkosc¢ i ilos¢

godzin przypadajacych na kazda grupe zastosowano narzut 25% kosztow eksploatacyjnych.

Tabela 14. Szkolenia/konferencje edukacyjne dla personelu medycznego — koszty

ilo$¢ oséb iloS¢ os6b w ilos¢ grup stawka za ilos¢ godzin szkolenia Yaczny koszt

grupie godzine dla jednej grupy

3500 20 175 120 8 168 000,00
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z narzutem kosztéw
eksploatacyjnych w
wysokosci 25%

210 000,00

Zrédlo: opracowanie wlasne

Przy takich zalozeniach szacuje sie, ze koszt szkolen w ciggu 3 lat wyniesie 168 000,00 zi.
Nalezy jednak zaznaczy¢, ze wielko$¢ grupy oraz czas trwania szkolenia w zalezno$ci od
przyjetej tematyki bedzie z pewnosSciga zréznicowany. Do powyzszych kosztow nalezy
doliczy¢ koszty eksploatacyjne w wysokosci 25%, co dla modutu przekrojowego przez 3 lata

trwania programu wynosi 42 000,00 zt.

PODSUMOWANIE KOSZTOW MODULOW
Na koszty catosciowe projektu sktadaja sie nastepujace elementy:

a) organizacja Szkot Swiadomego rodzicielstwa - 7 732 294,02 zl,
b) opieka perinatalna — 15 041 737,50 zl,
c) dzialania edukacyjne dla personelu medycznego — 210 000,00 zi.

Laczny koszt realizacji projektu wyniesie 22 984 031,52 zi.

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

stanowi rownowartos¢ 25 282 434,67 zl.

Zrodla finansowania, partnerstwo
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Program bedzie finansowany w ramach Regionalnego Programu Operacyjnego Wojewddztwa
Slaskiego 2014-2020. Na realizacje programu przeznaczone zostang $rodki Unii Europejskiej
w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego, w wysokosci 21 560 990,68 zt (85%).
Pozostale 15% bedzie finansowane ze Srodkow Budzetu Panstwa oraz wkladu wiasnego

beneficjenta.

Argumenty przemawiajace za tym, Ze wykorzystanie dostepnych zasobow jest

optymalne

Przyjete kierunki interwencji wpisujq sie w priorytety zdrowotne okreslone w dokumencie
Krajowe Ramy Strategiczne. Policy paper dla ochrony zdrowia na lata 2014-2020 oraz
stanowig dzialania zaplanowane do realizacji w ramach Priorytetu Inwestycyjnego 9iv
ulatwianie dostepu do niedrogich, trwalych oraz wysokiej jakoSci ustug, w tym opieki
zdrowotnej i ustug socjalnych $wiadczonych w interesie ogélnym Regionalnego Programu

Operacyjnego Wojewodztwa Slaskiego 2014-2020 na lata 2014-2020.

MONITOROWANIE I EWALUCJA

1. Ocena zglaszalnosci do programu

Ocena zglaszalnosci do programu bedzie monitorowania na podstawie baz danych
prowadzonych przez beneficjentow. Analizie zostanie poddana liczba os6b ktore aplikowaty
do programu oraz liczba o0s6b, ktérym udzielono Swiadczen podczas jego trwania. Dokonane
zostanie takze poréwnanie ilosci oséb, ktorym udzielono Swiadczen w ramach programu
w stosunku do populacji kwalifikujacej sie do wlaczenia do programu. Powyzsze bedzie
odbywalo sie w ramach poszczeg6lnych modutéw programu. Poziom zglaszalnosci bedzie
elementem koncowej oceny realizacji programu dokonywanej na podstawie danych

pozyskanych od beneficjentow.
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2. Ocena jakosci Swiadczen w programie

Ocena jako$ci Swiadczen bedzie monitorowana przez beneficjenta na podstawie wynikow
ankiet badajacych poziom satysfakcji uczestnikow programu — kobiet w cigzy oraz ich rodzin.
Beneficjent bedzie przeprowadza¢ ocene w kazdym projekcie z czestotliwoscia dostosowang
do etapOw realizacji projektu lub zadan w jego ramach realizowanych. Obligatoryjnie ocena
bedzie musiala byC przeprowadzona na zakonczenie realizacji projektu i 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 zalozonych w programie, obrazujacych zaplanowane efekty korespondujace
z celami programu a takze warto$ci wskaznikéw sprawozdawanych przez beneficjentow:

v" liczba kobiet objetych ustugami w ramach realizacji projektu, w tym réwniez z grup

zagrozonych wykluczeniem spotecznym i ubostwem,

v" liczba wspartych w programie miejsc $wiadczenia ustug zdrowotnych istniejgcych po

zakonczeniu projektu.

4. Ocena trwalosci efektow programu

Projekt przewiduje zapewnienie trwatosci efektow m.in. dzieki wzrostowi liczby lekarzy,
pielegniarek i potoznych posiadajagcych wysokie kwalifikacje w zakresie opieki
okotoporodowej, ktére mogq zostaC wykorzystane w ramach standardowej opieki nad
pacjentami.

Uzyskana przez rodzicéw/ opiekunoéw dzieci z wadami rozwojowymi, wiedza umozliwi

prawidlowe prowadzenie dalszego rozwoju dziecka.
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