Rada Przejrzystosci
dziatajaca przy
Prezesie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

Protokot nr 44/2016
z posiedzenia Rady Przejrzystosci
w dniu 12 grudnia 2016 roku
w siedzibie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT)

Cztonkowie Rady Przejrzvstosci obecni na nosiedzeniu {posiedzenie netnego skiadu Radv):

Pawet Grieb
Lucjusz Jakubowski
Marlena Jankowiak
Barbara Jaworska-tuczak
Andrzej Kokoszka
Agata Maciejczyk
Aleksandra Michowicz
Michat Mysliwiec
Tomasz Pasierski — prowadzit posiedzenie
. lerzy Stelmachow
. Rafat Suwinski
. Zbigniew Szawarski
. Piotr Szymanski
. Janusz Szyndler
. Andrzej Sliwczynski
16. Marek Wroniski — opusécit posiedzenie po przeglosowaniu uchwaty z pkt 2.

Cztonkowie Rady Przejrzystosci nieobecni na posiedzeniu:

1. Marzanna Bienkowska
2. Konrad Maruszczyk
3. Jakub Pawlikowski

©®NOU A WN R

[ S = S S S T Y
U b WN RO

Porzadek obrad:

1. Otwarcie posiedzenia.
2. Omowienie i zatwierdzenie porzadku obrad.
3. Omowienie konfliktéw intereséw czionkéw Rady.

4. Przygotowanie stanowiska w sprawie zasadnosci kwalifikacji $wiadczenia opinii zdrowaotnej
»Leczenie przeciwhdélowe opornych na leczenie farmakologiczne przerzutéw nowotworowych
do kosci za pomocg nieinwazyjnej termoablacji z uzyciem skupionej wigzki ultradzwiekéw
pod kontrolg rezonansu magnetycznego” jako swiadczenia gwarantowanego.

5. Przygotowanie stanowiska w sprawie zasadnosci kwalifikacji swiadczenia opieki zdrowotnej
»Perinatalna opieka paliatywna” jako $wiadczenia gwarantowanego.
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6. Losowanie sktaddéw Zespotdw na kolejne posiedzenia Rady.
7. Zamkniecie posiedzenia.

Ad 1. Posiedzenie o godzinie 11:28 otworzyt Przewodniczgcy Rady Tomasz Pasierski.

Ad 2. Rada przyjeta jednomys$lnie propozycje porzadku obrad przedstawiong przez
Tomasza Pasierskiego.

Ad 3. Zaden z cztonkéw Rady nie zgtosit konfliktu intereséw.

Ad 4. Analitycy AOTMIT, na podstawie prezentacji, przedstawili najistotniejsze informacje
zopracowania nr: AOTMIT-OT-430-21/2015 ,leczenie przeciwbdlowe opornych na leczenie
farmakologiczne przerzutéw nowotworowych do kosci za pomocg nieinwazyjnej termoablacji
z uzyciem skupionej wigzki ultradZwiekéw pod kontrolg rezonansu magnetycznego”.

Nastepnie, projekt swojego stanowiska przedstawit Rafat Suwiriski — cztonek Rady. Zwrdcit uwage na
to, ze jest to nowa technologia. Odnaleziono tylko jedno badanie kontrolowane, w ktérym w dodatku
grupg kontrolng byto placebo. W omawianej sytuacji klinicznej istnieja co najmniej 3 opcje
terapeutyczne: krioablacja, termoablacja pradem wysokiej czestotliwosci albo leczenie chirurgiczne.
Wiadomym jest, ze omawiany sposéb leczenia jest lepszy niz placebo, natomiast nie wiadomo jak
wygladataby konfrontacja z technologiami, ktére stanowig tutaj opcje. Szczegblng uwage zwraca
opinia Prezesa NFZ, ktdry wskazuje, ze wedtug szacunkéw wnioskodawcy roczna liczba
nowotworowych przypadkow przerzutéw do kosci wynosi 24 tys., z tego okoto 80% uzyskuje
oporno$¢ na leczenie farmakologiczne w ciggu dwdch lat. Wydaje sie, ze przedstawiony przez
whnioskodawce szacunek jest btedny. Istnieje ryzyko, ze chorych bedzie wiecej. Obawy wzbudza takze
fakt, ze u jednego chorego przerzuty do kosci mogg by¢ mnogie, co takze moze powodowaé wieksze
obciazenie dla Pfatnika.

Tomasz Pasierski zwrécit uwage na to, ze przy stosunkowo niskim ICUR (ang. Incremental Cost-Utility
Ratio, Inkrementalny wspdtczynnik kosztu-uzytecznosci) wystepuje bardzo duzy wptyw na budiet,

wynoszacy az 20 min. zt.

Wedtug Rafata Suwinskiego, aby $wiadczenie mogto byé finansowane, kryteria wigczenia nalezatoby
zawezi¢ o zadowalajgcy stan sprawnosci chorego, oczekiwang dlugosé zycia powyziej 3 miesiecy
i przeciwwskazania lub nieskuteczno$¢ radioterapii paliatywnej, bo takie byly kryteria wigczenia do
badania Hurwitza. Podkreslit takie, ze omawiana technologia jest tak nowa, e nie jest
rekomendowana przez europejskie towarzystwa naukowe ani krajowe towarzystwa naukowe. Na
razie znalazta sie jedynie w rekomendacjach NCCN (ang. National Comprehensive Cancer Network),
czyli towarzystwa amerykanskiego. Wedtug Rafata Suwiriskiego z finansowaniem nalezatoby
poczekac, az technologia ta ugruntuje swoje miejsce w opiece paliatywnej i w onkologii, a grupa
chorych, ktérzy moga odnies¢ zysk z takiego swiadczenia, zostanie okre$lona bardziej precyzyjnie, co
pozwoli na ograniczenie, a przynajmniej sprecyzowanie populacji chorych, do ktérych to swiadczenie
mogtoby trafi¢. Obecnie uwaza, ze jest to technologia ciekawa, ale na dzien dzisiejszy jej
finansowanie bytoby przedwczesne.

Tomasz Pasierski ocenit omawiang technologie jako nowa, niedrogg i dedykowang grupie pacjentéw,
ktdérzy nie maja innej opcji, z czym nie zgodzit sie Rafat Suwinski twierdzac, ze opcje terapeutyczne sg
i nalezg do nich krioablacja, termoablacja pradem wysokiej czestotliwoici albo o leczenie
chirurgiczne. Podkreslit takze, ze istniejg osrodki, ktdre realizujg ww. leczenie, szczegdlnie leczenie
chirurgiczne. W niektérych przypadkach medycznych, jak np. przy przerzucie do kosci
z towarzyszacym ztamaniem, czy z zagrazajagcym ztamaniem, jest to standard i pierwsza linia leczenia.
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Pawet Grieb wyrazit swoje obawy zwigzane z dostepnoécig swiadczenia w przypadku uznania go za
Swiadczenie gwarantowane. Zgodnie z jego wiedza, obecnie w Polsce sg 2 urzadzenia umozliwiajgce
realizacje tego $wiadczenia, co moze skutkowaé niemoznoscig zapewnienia wystarczajgcego dostepu
do $wiadczenia wszystkim potrzebujgcym pacjentom.

Tomasz Pasierski zwrécit uwage na niebezpieczeristwo powstania sytuacji, w ktérej producent
sprzetu stanie sie monopolistg na rynku.

Jerzy Stelmachéw zauwaziyl, ze skoro do realizacji omawianej procedury wykorzystuje sie rezonans
nukleomagnetyczny i ultradzwieki to prawdopodobnie kazdy osrodek, ktéry dysponuje urzgdzeniem
ultradzwiekowym, takim jak do rozbijania kamieni, i jednoczeénie rezonansem moze wvkonvwaé te

procedure.

Pawet Grieb wyjasnit, ze w tym przypadku chodzi o urzadzenie, ktére nazywa sie HIFU {high
frequency ultrasound). Moina je okresli¢ jako kombajn, ktéry zarazém ma w sobie rezonans do
kontroli temperatury oraz nadajniki ultradiwiekéw do bardzo precyzyjnego podgrzewania tkanki.
Zaznaczyt, ze s3 to urzgdzenia dedykowane i obecnie w Polsce stosuje sie je do usuwania mie$niakéw
macicy. Powtdrzyt, ze w naszym kraju znajdujg sie 2 takie urzadzenia — w Rzeszowie i w Kielcach — co
budzi pytanie o wystarczajacg dostepnos¢ w obliczu kilkudziesieciu, czy kilkunastu tysiecy pacjentow.
Jego zdaniem jest to technologia niewystarczajgco sprawdzona i nie bedzie do niej wystarczajacego
dostepu, wiec nie powinna by¢ $§wiadczeniem gwarantowanym.

Andrzej Kokoszka zauwaiyt, Zze Rada nie powinna zaakceptowaé omawianego wniosku, poniewaz w
tym przypadku zostato przeprowadzone tylko jedno badanie i to bez poréwnania z innymi mozliwymi
metodami leczenia. Tomasz Pasierski poparf ten argument i takze stanat na stanowisku, ze nalezatoby
poczekaé na petniejsze dowody naukowe.

Piotr Szymarnski odniost sie do amerykariskiego oznakowania CE. W przypadku omawianego badania i
urzadzenia zgoda na marketing na rynku amerykaniskim w 2012 r. zostata oparta na badaniu
Hurwitza. Byta ona warunkowa i zaktadata przeprowadzenie nowego badania randomizowanego oraz
rejestru. Jak sie wydaje dotad zaden z ww. warunkéw nie zostat spetniony. Dodatkowo wydaje sie, ze
»,CE mark” odnosi sie do konkretnego rozpoznania. Wynika z tego, ze urzadzenia, ktére generujg
ultradzwieki wysokiej czestotliwosci niekoniecznie moga by¢ zastosowane bez wtasciwej rejestracji

takze w omawianym wskazaniu.

Rafat Suwiriski zwrdcit uwage na jeszcze jeden istotny element, jakim jest heterogennos¢ kliniczna
grupy chorych (piers — 34 chorych, prostata — 16, nerka — 9, ptuco — 17, inne — 36). Nie jest tak, ze
tego typu metody leczenia dziatajg na wszystkich chorych. To badanie nie pozwala zoptymalizowaé
populacji. Prawdopodobnie o omawiane] technologii moina by powiedzie¢ wiecej, gdyby zrobione
zostato badanie na bardziej jednorodnej klinicznie grupie chorych.

Prowadzacy zarzadzit gtosowanie. Rada 16 gtosami za projektem stanowiska Rady, przy O gtosach
przeciw projektowi, przyjeta uchwate, bedacs jej stanowiskiem, ktéra stanowi zatacznik do protokotu.

Ad 5. Analitycy AOTMIT, na podstawie prezentacji, przedstawili najistotniejsze informacje z raportu
nr: 0T.430.5.2016 ,Perinatalna opieka paliatywna. Raport w sprawie oceny $wiadczenia opieki
zdrowotnej”.

Andrzej Kokoszka zwrdcit uwage na istotne niedoszacowanie kosztéw swiadczen psychologicznych.

Godzinna sesja psychoterapii prowadzona przez wyszkolonego psychoterapeute kosztuje w granicach
120-130 zt, natomiast w omawianym projekcie jest przewidziane okoto 24 zt. Mozna sie spodziewac,

ze nikt dobrze wyszkolony za te pienigdze nie bedzie pracowat.
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Marek Wronski zauwazyt natomiast, ze trzeba sie zastanowié takie nad ok. 15-20% kobiet, ktére
w ciazy nigdy nie zachodzg do ginekologa.

Analityk AOTMIT w odpowiedzi na wyrazone przez czionkéw Rady uwagi i watpliwosci wyjaénit, ze 20
wizyt psycholcgicznych przedstawionych w projekcie stanowi tylko pewien sposdb wyliczenia.
W hospicjach perinatalnych bardzo czesto wizyty te odbywajg sie w ramach terapii grupowej. Czeéé
os6b bedzie wymagata tylko jednorazowej porady psychologicznej. Ostateczna wycena nalezeé
bedzie do Wydziatu Taryfikacji w AOTMIT.

Tomasz Pasierski zapytat w jaki sposéb koordynator bedzie docierat do kobiet, ktére beda rodzity
dzieci z omawianymi wadami. Wedtug analitykdw wskazane bviyby szkolenia dla ginekologéw. Nalezy
dazy¢ do tego, aby kazdy oddziat potozniczy wiedziat, ze hospicja perinatalne dziatajg i ze nalezy sie
skontaktowaé z hospicjum dziatajgcym w danym wojewddztwie w celu poinformowania

koordynatora.

Tomasz Pasierski zapytat analitykéw w jakich europejskich krajach dziatajg tego typu hospicja.
Zgodnie z wiedzg analitykow dziatajg one np. w Irlandii czy w Wielkiej Brytanii, jednakze odbywa sie

to raczej na poziomie szpitali.

Piotr Szymariski zauwaiyt, ze aby system dziatat powinien obja¢ wszystkie szpitale potoznicze oraz
wszystkie miejsca, gdzie kobiety rodzg. Powstaje pytanie jaki jest koszt podtrzymania takiego osrodka
w kazdym szpitalu na takim poziomie, aby opieka mogta by¢ zapewniona natychmiastowo. Trzeba
pamietaé, ze kilkanascie procent dzieci to bedg dzieci, ktére urodzg sie z wada letalng bez
wczesniejszej diagnostyki prenatalnej w miejscach potencjalnie nie przygotowanych (bez hospicjow).
Aby zatem sie¢ byla sprawiedliwa powinna by¢ podtrzymywana we wszystkich szpitalach, we
wszystkich jednostkach, w ktorych dzieci sie rodzg (poza porodami domowymi).

Wedtug analitykéw nie da sie stworzy¢ takiego rozwigzania ogdlnokrajowego zabezpieczajgcego
kobiety, ktére nie chca sie badaé i diagnozowac. Nie jest moiliwe zorganizowanie $wiadczenia
perinatalnej opieki paliatywnej na poziomie wyznaczonym przez standardy miedzynarodowe
w kazdym szpitalu klinicznym. Nie da sie bowiem przewidzieé, w ktérych szpitalach kobiety z wadami
wrodzonymi ptodu beda szukaé opieki. Biorgc to pod uwage przeprowadzona analiza opierata sie na
istniejacych w chwili obecnej hospicjach perinatalnych. Swiadczona przez tego typu instytucje pomoc
nie podlega finansowaniu ze srodkéw publicznych,

Piotr Szymanski zapytat, czy taki system nie bedzie réznicowat pod wzgledem dostepu do opieki
zdrowotne] kobiet i dzieci w zaleznosci od tego, czy rozpoznanie zostalo postawione przed
urodzeniem czy nie. Czy nie doprowadzi to do takiej sytuacji, w ktérej w jednym szpitalu moga
jednoczasowo znalei¢ sie dwie kobiety ze $miertelnie chorym noworodkiem, z ktérych jedna uzyska
dostep do omawianej opieki, poniewaz miata przeprowadzong diagnostyke prenatalng, druga
natomiast, ktora nie miata diagnostyki, takiej opieki nie otrzyma.

Lucjusz Jakubowski stwierdzit, ze od ekspertdw nalezy uzyskac informacje dotyczgcg nie tylko wykazu
hospicjéw i wojewddztw, na terenie ktorych one funkcjonujg, ale takie na temat tego, na jakim
poziomie $wiadczone sa w nich ustugi, ilu pacjentéw przyjmuja, jak wyceniajg stawke ryczattowsy,
jakie ponosza koszty na jednego pacjenta $rednio rocznie. Zakwestionowat on twierdzenie analitykdw
sprowadzajgce omawiany problem do jednostkowego Swiadczenia zdrowotnego podiegajacego
refundacji, ktére moze by¢ realizowane przez kazdg z instytucji spetniajaca okreslone standardy.
Wedtug niego nie jest to jedno swiadczenie, ale cata lista réznych $wiadczen medycznych, ktérych
wykaz nie istnieje, a ktére skladajg sie na ogdlny koszt opieki nad ciezarng czy nad dzieckiem. To
moze byé program perinatalnej opieki paliatywnej, natomiast nie §wiadczenie gwarantowane, bo nie
da sie zdefiniowaé na czym to swiadczenie ma polegac.
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Nastepnie, w posiedzeniu wzigt udziat zaproszony przez Rade ekspert — dr hab. Magdalena
Rutkowska z Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie, Klinika Neonatologii i Intensywnej Terapii
Noworodka, specjalista od etyki okresu noworodkowego i twérca wytycznych.

Tomasz Pasierski zapytat jak omawiana kwestia jest rozwigzana na $wiecie, czy hospicja perinataine
stanowig standard europejski i jaka forme powinno to przyja¢ w Polsce? Wedtug eksperta opieka
paliatywna powinna by¢ prowadzona réwnolegle w szpitalach i w hospicjach perinatalnych. Naleiy
sobie zdawaé sprawe z tego, ze wiele wad potencjalnie moze by¢ wadami letalnymi. ,Potencjalnie”
dlatego, ze w okresie prenatalnym nie jesteSmy w stanie stwierdzi¢, poza ewidentnymi wadami
letalnymi typu trisomia 13 czy 18, ktéra z wad po urodzeniu stanie sie wadg letalng. Wiec pierwsza
rzecz jest taka, ze opieka perinatalna w okresie ptodowym powinna by¢ prowadzona réwnolegle
w hospicjach perinatalnych i w szpitalach, gdzie dzieci potem sie bedg rodzi¢. Hospicjum perinatalne
odgrywa ogromng role zaréwno w pomocy psychologicznej dla matki, jak i w opiece medycznej,
natomiast opieke medyczng prowadza takie lekarze, ktdrzy rozpoznali wade. W osrodkach
wysokospecjalistycznych powinno sie tworzyé zespoty wielodyscyplinarne, ktére bedy w stanie
odpowiedzie¢ na pytanie jakiego typu jest wada i czy potencjalnie jest to wada idgca w kierunku
wady letalnej. Na $wiecie opieka perinatalna w okresie ptodowym prowadzona jest réwnolegle w
szpitalu i w hospicjum. Wynika to z tego, ze jezeli dziecko przeiyje okres noworodkowy i powréci do
hospicjum to z takim hospicjum powinien by¢ juz kontakt w okresie ptodowym. Natomiast z drugiej
strony to szpital przygotowuje matke do porodu i to w szpitalu odbywa sie pordd. Szpitale muszg byé
odpowiednio przeszkolone w zakresie perinatalnej opieki paliatywnej. Nalezy bowiem pamietaé, e
wiele z tych noworodkéw umiera na sali porodowej i w ogéle nie trafi do hospicjum. Trzeba sobie
zdac sprawe z tego, ze 80% dzieci z wadami letalnymi umiera w okresie noworodkowym w szpitalu,
a 20% z nich trafia pdzniej do opieki paliatywnej hospicyjnej. Wiele matek trafia potem do opieki
psychologicznej mogacej trwac nawet kilka lat, poniewaz strata dziecka z wadg wrodzong stanowi
jedng z najwigkszych traum. Dazac do tego co jest na sSwiecie powinno sie prowadzi¢ opieke
paliatywng szpitalng i hospicyjng w okresie perinatalnym, prowadzi¢ opieke paliatywng na sali
porodowej, oddziatach neonatologicznych, oddziatach patologii noworodka i na oddziatach
intensywnej terapii. Waznym jest tez to, aby odpowiednio przeszkolony zostat personel prowadzgcy
opieke paliatywng na 1 i 2 stopniu referencji, nie zas tylko na 3 stopniu. Powinny byé¢ szkolenia
absolutnie dia catego srodowiska medycznego: potoinych, pielegniarek, fizjoterapeutéw,
psychologéw i lekarzy potoinikéw i neonatologdw w zakresie opieki paliatywnej, tego jak jg
prowadzi¢, jakie jest podioze psychologiczne, filozoficzne, etyczne, medyczne. Powstat juz standard
opieki paliatywnej, ale trzeba umie¢ wprowadzi¢ go w praktyke. Wedtug eksperta musza sie znaleié
pienigdze na finansowanie zaréwno opieki paliatywnej w okresie ptodowym, jak i opieki paliatywnej
na oddziatach intensywnej terapii réznych stopni, poniewaz w zwigzku z nie stosowaniem uporczywej
terapii dzieci nie wchodza do dobrze ptatnych grup N21 czy N22, ale do mniej ptatnych typu N23 czy
N24, a w szpitalu moga leze¢ nawet przez kilka tygodni. Dzieci te czesto nie nadajg sie do przestania
do hospicjow domowych, poniewaz sg w zbyt ciezkim stanie. W opiece paliatywne] wiadomo tylko
kiedy ona sie zaczyna. Moze ona trwa¢ 2-3 tygodnie, czy miesigc. Otrzymywane finanse s3
zdecydowanie za niskie w stosunku do tego ile kosztuje opieka nad takim dzieckiem. Nie moéwiac juz
takze o opiece psychologiczne]. Trzeba wiedzie¢ o tym, ze cze$¢ matek, jezeli np. straci dziecko w
szpitalu, chetniej pozostaje w opiece pomocy psychologicznej w szpitalu, gdzie poznaty psychologa,
gdzie psycholog uczestniczyt w catej opiece paliatywnej i $mierci dziecka albo chca mieé¢ pomoc
réwnolegly. Wedtug eksperta hospicja perinataine odgrywaja waing role na dalszym etapie opieki
nad matkg i dzieckiem. Przyklad moze stanowi¢ np. trisomia 13 czy 18, ktéra nie ma innych wad.
Dziecko moze zostaé¢ wypisane ze szpitala w 2-3 dobie po urodzeniu, poniewaz nie wymaga ono
niczego poza karmieniem sonda i podawaniem tlenu. Dziecko moze zy¢ w domu przez 4 czy 5
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miesiecy i nie musi by¢ uwiezione w szpitalu. Tomasz Pasierski zauwazyt, ze takie rozwigzanie stwarza
potencjalne korzyici dla systemu. Ekspert zaznaczyt jednak, ie wiele dzieci nie ma szans na
przebywanie w hospicjum domowym, poniewaz ma wady rownolegte i ich stan jest zbyt ciezki.
Nalezy w zwigzku z tym zwiekszy¢ poziom finansowania szpitali w tym zakresie.

Andrzej Kokoszka wyrazit opinig, ze najpierw potrzebny jest narodowy program opieki terminalnej
w stanach perinatalnych, a nie od razu $wiadczenie gwarantowane. Wedtug niego wypowied?
eksperta nakresla jakby schemat narodowego programu, z ktérego powinny wynikaé okreélone
$wiadczenia gwarantowane. W tym momencie jest za wcze$nie, zeby Rada wypowiadata sie na temat

$wiadczenia gwarantowanego.

Tomasz Pasierski natomiast zapytat, czy uznanie omawianego zagadnienia za $wiadczenie
gwarantowane dla hospicjéw moze niekorzystnie wptynac na hospicyjng opieke szpitalna.

Ekspert stwierdzit, Ze wiadczenia gwarantowane nie mogga iS¢ tylko i wytgcznie na hospicja. Dgzenie
do standardéw Swiatowych polegajgcych np. na tym, ze poréd ma sie odbywaé z osobng potoing,
w osobnym pokoju itd. wymaga w szpitalu poniesienia dodatkowych kosztéow. To nie jest
standardowy poréd. W zwigzku z tym na to muszg juz dzisiaj i$¢ pienigdze. Do pomystu
wprowadzenia w pierwszej kolejnosci programu narodowego ekspert odnidst sie negatywnie, z uwagi
na to, Ze wszystkie kwestie s juz przemyslane. Potrzebne sg fundusze na ksztatcenia, na opieke w

okresie ptodowym.

Zbigniew Szawarski potwierdzit, ze powinien by¢ to program narodowy, Kazdy z nas predzej czy
poiniej musi umrzeé i waine jest, aby warunki, w jakich umiera byly godne cztowieka. Dotyczy to
takie dzieci przedwczesnie i w pore urodzonych z rdéinego rodzaju wadami genetycznymi lub
okotoporodowymi. W kaidym nowoczesnym kraju istniejg wytyczne dotyczace leczenia | opieki u
kresu zycia (np. amerykanskie Guidelines for decisions on Life-Sustaining Treatment and Care Near
the End of Life lub angielskie — Treatment and Care towards the end of life} Konieczne jest wiec jest
przygotowanie zatozen etycznych dla narodowego planu opieki terminalnej nad cztowiekiem. Pojecie
konsultacji lekarza w sytuacji leczenia i opieki perinatalnej nie jest moralnie neutralne. Kazda decyzja
o podjeciu, zaniechaniu lub przerwaniu leczenia gteboko i nieodwracalnie uszkodzonego genetycznie
noworodka jest decyzjag moralng. Nalezy wigc jasno i wyraznie okredli¢, jakie s prawa i obowigzki
personelu medycznego i rodzicéw w tych dramatycznych sytuacjach.

Lucjusz Jakubowski stwierdzit, ze jego opinia o projekcie jest negatywna. Projekt budzi wiele
watpliwosci, moze nie w kontekscie tworzenia narodowego programu, ale pewnych wytycznych,
w ktérych bedzie miejsce na kaidy z tych elementéw, o ktérych méwi ekspert. Nalezatoby
odpowiedzieé sobie na pytanie, ktéry z tych elementéw juz jest realizowany i jak jest finansowany.
Rada ma s$wiadomod¢, ze wiele sSwiadczen jest niedofinansowanych. Przywotat wczeéniejsze
wypowiedzi cztonkéw Rady dotyczace kwestii wyceny opieki psychologicznej, czy poradnictwa
wielospecjalistycznego, obojetne, czy genetycznego, czy innego wsparcia udzielanego kobiecie.
Wiadomym jest, ze rozmowa z kobieta, u ktérej w cigzy rozpoznaje sie wade letalng czy postnatalnie
u dziecka rozpoznaje sie wadeg letalng, to czasem jest wiele godzin pracy. Godzina pracy wysoko
wyspecjalizowanego psychologa, czy lekarza klinicysty, czy nawet pielegniarki/potoznej, odpowiednio
w tym zakresie wyszkolonej, to nie moze byé réwnowartos¢ 27 zt, bo w naszym systemie ani nikt tego
rie bedzie chciat robi¢, ani nikt nie bedzie chciat zatrudniaé takich specjalistow, gdyz bedzie to
nieoptacalne. A priori bedzie generowato dtugi. Lucjusz Jakubowski zapytat eksperta o to jak w tym
kontekscie ocenia jakos¢ proponowanej Karty Problemu Zdrowotnego? Czy ona w tym ksztatcie, na
dzien dzisiejszy, rozwigzataby co$ kompleksowo jako swiadczenie gwarantowane? Czy tez nalezatoby
cpracowac solidne zatozenia takiego systemu, z uwzglednieniem elementéw opieki szpitalnej, opieki
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hospicyjnej i opieki domowej, z podaniem jacy specjalisci w tym zakresie powinni braé udziat, jakie
bytyby koszty. Podkreélit on, ze swoja negatywna opinig nie chce zanegowaé sensu perinatalnej
opieki paliatywnej, natomiast uwaza, ze Rada dostata dokument nieprzygotowany do tego, zeby
oceni¢ jak ta opieka powinna by¢ zorganizowana i finansowana.

Ekspert zgodzit sig, ze dokument jest niedopracowany. Nalezatoby zorganizowaé spotkanie
wielodyscyplinarne po to, zeby opracowac doktadnie, punkt po punkcie, zaréwno miejsce szpitala, jak
i miejsce hospicjum, a takze dopracowac na kazdym etapie jak to ma wygladaé i jakiego typu finanse
powinny za tym is¢.

Cztonek Rady Andrzej Sliwczyriski zaznaczyt, ze w NFZ trwajg prace nad propozycja kompleksowej
opieki nad kobietg ciezarng zaréwno z wadami ptodowymi, jak i bez. Z wypowiedzi eksperta moina
wyciggng¢ wniosek, ze w czesci dotyczacej potrzeb srodowiska, po pierwsze, potrzebna jest edukacja
wszystkich profesjonalistéw medycznych opiekujacych sie ciezarng i, po drugie, istnieje konieczno$¢
zmiany wyceny w pewnych grupach, ktére pozwolityby szpitalowi prowadzacemu opieke nad matka
i dzieckiem z wadami lepiej sie zbilansowaé.

Ekspert dodat, ze nalezy do tego dodac jeszcze jeden punkt, tj. diagnostyke prenatalna, czyli
wielodyscyplinarny zespdt. Powstajgce na $wiecie zespotu dysponuja pewnymi funduszami
umozliwiajgcymi im spotykanie sige. Ponadto, naleiy dotoiy¢ takie kwestie porodu, ktéry jest
porodem specyficznym. Wymaga on dojazdu potoinej, ktéra ma by¢ przy porodzie, co wymaga
dodatkowych kosztéw.

Nastgpnie, swoje stanowisko przedstawit kolejny z zaproszonych na posiedzenie Rady ekspertéw — dr
hab. n. med. Tomasz Dangel z Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Zaczat on od wyjasnienia
czym jest perinataina opieka paliatywna. Jest to nowa dziedzina medycyny. Jak powstaje nowa
dziedzina medycyny? Po pierwsze, w latach 80-ch pojawita sie nowa technologia, czyli powstaty
aparaty ultrasonograficzne, ktére umozliwity badanie serca ptodu. Po drugie, w Polsce zaczat
funkcjonowa¢ ruch hospicyjny, poczatkowo u dorostych. Po trzecie, w Centrum Zdrowia Dziecka
dwéch lekarzy, Joanna i Tomasz Dangel, podjeto tego typu dziatania. Powstaly 2 nowe dziedziny
i wskutek ich mariazu doszto do powstania perinatalnej opieki paliatywnej. W 1986 r. Joanna Dangel
wprowadzita kardiologie prenatalng. W 1994 r. ekspert utworzyt pierwsze w Polsce hospicjum dla
dzieci. W 1998 r. pierwsze dziecko z diagnostyki prenatalnej z zespotem letalnym przeiyto okres
noworodkowy i zostato przyjete do hospicjum. Zyto tam krétko. Zmarto w domu, pod opieka
hospicjum. W 2006 r. utworzono Poradnig USG Agatowa, ktérej kierownikiem jest Joanna Dangel.
Jest to najwiekszy w Polsce i prawdopodobnie w Europie referencyjny osrodek kardiologii
prenatalnej. Ekspert przyblizyt Radzie czym jest perinatalna opieka paliatywna, poniewa:z wediug
niego jest bardzo duzo dezinformacji i plagiatéw w tej dziedzinie.

Nastepnie ekspert poruszyt kwestie konsultacji psychologicznych. Wedtug niego, przed 24 tygodniem
cigzy, konsultacji psychologicznych jest wiecej, niz pézniej. Stosunkowo mato konsultacji odbywa sie
po zgonie dziecka. W opiniowanej propozycji Ministerstwa Zdrowia jest 20 konsultacji psychologa
przewidzianych na jedng kobiete, podczas gdy z jego danych wynika, ze stosunkowo mato kobiet
wymaga wigcej niz 1 konsultacji. Ekspert podkreslit, ze sposéb przekazania informacji ma ogromny
wplyw na podejmowang przez kobiete decyzje. Wedtug jego szacunkéw u okoto 70% kobiet, czy par
rodzicow, decyzja pozostaje w zwigzku z tym kto przekazuje informacje.

Nastepnie ekspert zaprezentowat definicje wady letalnej. Zwrécit uwage na to, ze wadj letalng moze
by¢ wada, ktéra jest wadg letalng tylko do 24 tygodnia cigzy, poniewaz jest zagrozona aborcjg. Jesli
rozpoznana jest pdzniej nie jest juz wadg letalng (np. zespét Downa). Po zdiagnozowaniu wady
letalnej istniejg trzy drogi: przerwanie ciazy, jesli jest to przed 24 tygodniem; hospicjum perinatalne;
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uporczywa terapia, jesli noworodek przezyje. Wigksza czes$¢ dzieci umiera przed urodzeniem. Sposréd
dzieci, ktore sig urodzity, wigksza cze$¢ umiera na oddziale neonatologii. Stosunkowo mato dzieci jest
wypisywanych, czy to do domu, czy do szpitala pediatrycznego. Takze liczba dzieci przyjmowanych do
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci z diagnostyki prenatalnej z wadami letalnymi jest znikoma. Rola
tzw. hospicjéw perinatalnych jest nieproporcjonalna do liczby pacjentéw, ktérzy faktycznie sa
przyjmowani. Okreslenie ,hospicjum perinatalne” zostato wprowadzone w 1996 r. przez dwdch
lekarzy ze szpitala potozniczego w Stanach Zjednoczonych. Byt to szpital wojskowy, gdzie nie
przeprowadzano aborgji. Stworzyli oni system wsparcia dla tych kobiet, ktére miaty urodzi¢ dziecko
z jakimis powaznymi wadami. Czyli od poczatku nie byto to zadne hospicjum. Okreslenia ,hospicjum”
uzyto jako pewnej przenosni. Niestety to pokutuje w tej chwili, gdy? funkcionuje zbitka nojecicwa
i sfowo ,hospicjum” kojarzy sie¢ z hospicjum dia dzieci. Ekspert opracowat definicje hospicjum
perinatalnego, zgodnie z ktéra jest to model medycyny perinatalnej oparty na szacunku dla Zycia
i godnosci nieuleczalnie chorego dziecka. Konsultacje powinny by¢ udzielane dopiero wtedy, gdy
wczeséniej rozpoznanie wady letalnej zostanie zweryfikowane w o$rodku referencyjnym. Nie mozna
udzielaé tego typu konsultacji w przypadku niezweryfikowanej wady, bo moze sie urodzi¢ zdrowe
dziecko. Narazanie kobiety na taka konsultacje jest nieetyczne. Hospicjum perinatalne nie jest to
hospicjum dla dzieci. Ekspert wspomniat o bezowocnych rozmowach prowadzonych przez niego oraz
jego zong z Ministerstwem Zdrowia zmierzajgcych do podjecia wspdtpracy. Omawiany projekt
zaktada, ze konsultacje w ramach perinatalnej opieki paliatywnej powinny si¢ odbywaé w hospicjach.
Hospicjéw perinatalnych jest 12. Ekspert zaktada, ze jak sie pojawig pienigdze to one bedg wyrastaty
jak grzyby po deszczu, gdyz kaidy moie zatozy¢ hospicjum perinatalne. Przedstawit on liczbe
konsultacji udzielanych kobietom przez te osrodki. Podkreslit, ze w zatozonym przez niego o$rodku
konsultacje majg inny charakter niz w pozostatych o$rodkach, podejmowane s3 w nich bowiem
decyzje dotyczace dalszego zycia badz przerwania cigzy tego dziecka, podczas gdy w pozostatych
osrodkach odbywajg sie konsultacje wtérne. W projekcie jest zaprojektowanych 20 spotkan z
psychologiem. Wedtug Tomasza Dangela jest to nierealne do wykonania. Nalezy podkredli¢, ze na
podstawie kontraktu z NFZ kaide dziecko przyjete do hospicjum ma zapewniong opieke
psychologiczng, nie ma wiec sensu dodatkowe optacanie tego typu ustug. Ponadto, wedtug eksperta,
lekarze hospicjow dla dzieci nie majg zadnych kompetencji do tego, zeby konsultowaé prenatalnie
kobiety. Nie znaja sie oni na diagnostyce prenatalnej i nie majg w tej dziedzinie Zadnego
wyksztatcenia. Ekspert zaproponowat, zeby konsultacje lekarskie odbywaty sie w referencyjnych
osrodkach diagnostyki prenatalnej, czyli tam, gdzie s3 podejmowane rzeczywiscie decyzje. Nalezy
podkresli¢, ze tylko 7 lekarzy w Polsce posiada certyfikat umiejetnosci badania echokardiograficznego
ptodu dla zaawansowanych PTU. Zaproponowat, zeby pierwszej konsultacji udzielat kompetentny
specjalista, ktory przekazuje matce lub rodzicom informacje. W czasie pierwszej konsultacji powinien
by¢ obecny psycholog, ktéry po wyjsciu lekarza zostaje z rodzicami i wyjasnia im dwie drogi, tj. méwi
o konsekwencjach przerwania lub kontynuacji cigzy oraz o domowej opiece paliatywnej. W sytuacji,
w ktérej rodzice podejma decyzje pro-life powinna nastgpi¢ druga konsultacja lekarza specjalisty,
ktéry planuje dalsze prowadzenie ciazy, kieruje do odpowiedniej poradni patologii cigzy, planuje
poréd, méwi o opiece paliatywnej itd. Lekarz wypetnia dokument okreslajacy sposéb postepowania
w przypadku zatrzymania krazenia lub oddychania u noworodka i przekazuje go neonatologom.
Dopiero potem moga by zaplanowane ewentualne kolejne konsultacje psychologa, jesli rodzice
sobie tego zycza.

Ekspert przedstawit nastepujaca propozycje dotyczaca kosztu swiadczen dla 3000 kobiet rocznie:

¢ Liczba konsultacji dla jednej kobiety: 2 konsultacje lekarza i 3 psychologa (razem 5),

* Cena konsultacji: 200 z,
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¢ taczna kwota: 3000 x 5 x 200 = 3 min .

Dodatkowy koszt stanowi wyszkolenie 45 psychologéw (3 w kazdym osrodku wojewddzkim) w
Fundacji Warszawskie Hospicjum dla Dzieci. Czas szkolenia — 2 miesigce (1 miesigc w Warszawskim
Hospicjum dla Dzieci, 1 miesigc w Poradni USG Agatowa). Koszt szkolenia psychologa — 10 000 zt.
Razem 450 000 zt wydatkowane w ciggu 2 lat. W zwigzku z powyzszym roczny koszt to 3,225 min zt w
ciggu pierwszych dwdch lat, czyli czterokrotnie mniej niz zaproponowano w projekcie Ministerstwa

Zdrowia.

Tomasz Pasierski zauwazyt, ze w przedstawionym modelu nie ma hospicjum dla dzieci. W odpowiedzi
Tomasz Dangel powiedziat, Zze hospicja dla dzieci maja podpisany kontrakt z NFZ. lesli dziecko sie
urodzi najprawdopodobniej umrze na oddziale neonatologii. Jesli przezyje to neonatolog wypisuje
skierowanie do hospicjum dla dzieci i po przyjeciu w ramach kontraktu z NFZ $wiadczenia s3
realizowane. Oczywiscie kontrakty z NFZ nie pokrywaja wszystkich kosztéw, ale taka jest rola
organizacji pozytku publicznego, zeby zbiera¢ dodatkowe pieniadze i to uzupetnié.

Tomasz Pasierski podsumowujac stwierdzit, ze wedtug eksperta nalezy rozbudowaé diagnostyke
i pierwsza pomoc psychologiczng, a takze zachowac istniejaca sie¢ hospicjow dzieciecych.

Tomasz Dangel dodat, ze wedtug niego wszystko powinno odbywac¢ sie w osrodku referencyjnym, co
wyeliminowataby konieczno$¢ kierowania matki po konsultacji lekarskiej do odlegtego hospicjum dla
dzieci. Przeszkolony psycholog mégtby wtedy konsultowaé na miejscu. Ekspert przedstawit wykonane
przez niego raporty epidemiologiczne, zgodnie z ktérymi liczba dzieci z chorobami genetycznymi
i wadami wrodzonymi stopniowo wzrasta. Z raportéw wynika, ze sg regiony, gdzie NFZ chetnie
podpisuje umowy z hospicjami, w zwigzku z czym do tych hospicjéw trafiajg dzieci, ktére wymagajg
tzw. opieki dtugoterminowej. Ich Zycie nie jest bezposrednio zagrozone, w zwigzku z czym czeéé

hospicjéw ma zerowa umieralnosc.

Lucjusz Jakubowski zapytat eksperta o pewne ograniczenie danych, czy obserwacji do opieki nad
dzie¢mi z wadami serca i opieki echokardiograficznej, a to jest tylko waski wycinek réinego typu
probleméw z wadami letalnymi. Zapytat takze, czy przez perinatalng opieke paliatywna, w kontekscie
tej czgstki niefinansowanej do tej pory przez NFZ, rozumie on wytacznie specjalistyczne porady
lekarskie i wykwalifikowane porady psychologiczne. Ewentualnie porady $wiadczone réwniez przez
pielegniarki/potoine, o ktorych poprzedni ekspert moéwit jako o bardzo wainym elemencie
w systemie opieki paliatywnej na oddziatach. | jak by w zwigzku z tym opisat on to $wiadczenie
»perinatalna opieka paliatywna”?

Odpowiadajac Tomasz Dangel stwierdzit, ze poniewaz wiekszos¢ z tych dzieci umiera przed
urodzeniem, wigc matki, czy tez pary, powinny otrzymywac konsultacje bezposérednio po przekazaniu
informacji po rozpoznaniu. Zatem najpierw powinna odby¢ si¢ konsultacja lekarza i zintegrowana
ztym konsultacja psychologa. Te dwie konsultacje dotyczytyby wszystkich kobiet, u ktérych
stwierdzono wade letalng. Nastepnie, jesli dziecko sie wurodzi przebywa na oddziale
neonatologicznym i majg z nim kontakt lekarze i pielegniarki, ktére tam pracuja, ewentualnie
psycholog. Czesto dziecko tam umiera. Ekspert zaznaczyt, ze nie jest obojetne gdzie kobieta rodzi, bo
czesto zdarza sig tak, ze ginekolodzy stosuja ostracyzm wobec kobiet, ktére podjety decyzje pro-life.
Dobrze bytoby zatem, zeby kobiety rodzity w osrodku, gdzie taka postawa jest akceptowana. Hospicja
cdla dzieci pojawiajg sie na samym koricu, bo do nich trafia stosunkowo mato dzieci z diagnostyki

prenatalne;j.

Lucjusz Jakubowski zapytat eksperta, czy proponowanym systemem opieki objete bedg takze kobiety,
ktére bez wezesniejszej diagnostyki urodza dziecko z wadg, ktérg mozna uznac za letalng?
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Tomasz Dangel potwierdzit, ze w takim przypadku kobieta takie objeta zostaje opieky. Sg tei
niektdre choroby, ktérych nie mozna prenatalnie zdiagnozowaé, np. rdzeniowy zanik miesni.

Na pytanie o czas w jakim mozna rozciggna¢ pojecie opieki perinatalnej ekspert odpowiedziat, ze nie
da sig tego okresli¢. Sa jakies wyjatkowe przypadki dzieci, ktore zyja nawet kilka lat. Wedtug niego
powinny by¢ pewne zasady i od tych zasad wyjatki. Jesli pacjent w hospicjum dla dzieci zyje dtuzej niz
18 lat to hospicjum zwraca sie o zgode do NFZ i NFZ udziela tej zgody.

Lucjusz Jakubowski zapytat jak ekspert ocenia zasade funkcjonowania hospicjum domowego?
W Karcie Problemu Zdrowotnego pojawia sie bowiem pojecie hospicjum domowego w ramach
perinatalnej opieki prenatalnej. Jak jest z dotarciem opieki specjalistycznej, czy do ciezarnych kobiet,
czy do dzieci rodzacych sig z wadami letalnymi, ktére przebywajg w hospicjum domowym?

Zgodnie z raportem, ktéry zaprezentowat ekspert, w Polsce jest 60 hospicjéw domowych. Wedtug
niego hospicjéw dla dzieci jest dwa razy za duzo. Gdyby wprowadzi¢ opracowane przez jego osrodek
standardy i podniesé poprzeczke na wyiszy poziom tych hospicjow wystarczytoby 30. Pozostate 30
moglyby swiadczy¢ tzw. opieke diugoterminowa. Dzieci, ktére nie wymagajg specjalistycznej opieki,
bylyby wypisywane do tych hospicjéw, ktére nie spetniaja standardu.

Michat Mysliwiec zapytat o role koordynatora w omawianym projekcie. Wedtug Tomasza Dangla taka
osoba jest niepotrzebna. Do kierowania kobiet tam, gdzie powinny sie zgtosi¢, wystarczy sekretarka

medyczna.

Wedtug Michata Myéliwca koordynator miatby by¢ osoba, do ktérej telefon jest w kazdym miejscu,
gdzie kobieta w Polsce moze rodzic? Personel medyczny nawet w najmniejsze] miejscowosci
dzwonitby do koordynatora. Tomasz Dangel przedstawit rozwigzanie, ktére funkcjonuje w jego
o$rodku. Mianowicie to oni jako osrodek, w ktérym kobieta byta konsultowana, dzwonig tam, gdzie
dziecko ma sig urodzi¢. Niektore kobiety chca rodzi¢ w najblizszym szpitalu, a inne wrecz odwrotnie,
bo sie wstydza.

Nastgpnie, projekt swojego negatywnego stanowiska przedstawit Lucjusz Jakubowski - cztonek Rady
wyznaczony przez prowadzgcego posiedzenie do przygotowania projektu stanowiska. Jego opinia
o tak przedstawionym problemie zdrowotnym i wniosku, ktéry Rada ma zaopiniowaéd, jest
negatywna. Nie co do istoty rzeczy, ale przede wszystkim co do koniecznoéci opracowania schematu
opieki, ktérg w tym przypadku mozna rozumie¢ nie jako kompleksowg perinatalng opieke paliatywna,
tylko specjalistyczne poradnictwo lekarskie i psychologiczne w sytuacjach wad letalnych. W istocie
mowa tu o wycinku perinatalnej opieki paliatywnej i niedostatkach w zakresie poradnictwa
lekarskiego i psychologicznego. Swiadczenie zatem powinno by¢ zupetnie inaczej nazwane. Dopiero
wtedy moie by¢ uznane za gwarantowane, moze by¢ wycenione i réwno dostepne.

W dostepnych materiatach nie mamy zadnych danych epidemiologicznych. Warto bytoby zrobi¢
petng analizg i udostepni¢ Radzie dane dotyczace ilosci hospicjéw, liczby dzieci objetych opieka
hospicjéw, $redniej iloéci porad. Trzeba opracowaé dane epidemiologiczne, a praktyka pokazuje, ze
w Polsce nie ma systemu gromadzenia tego typu danych. W zwigzku z tym zaproponowat, zeby
najpierw doszto do opracowania rzetelnego stanu opieki paliatywnej perinatainej w Polsce wediug
stanu na dzieri dzisiejszy oraz opracowania danych epidemiologicznych, ktére wynikatyby ze
sprawozdan tych osrodkéw, ktére juz w tej chwili dziataja. Na tej podstawie nalezy dazyé do
oszacowania zakresu potrzeb i kosztéw swiadczenia. W chwili obecnej dostepne dane sa tylko
danymi szacunkowymi. Najpierw nalezy okresli¢ jakie jest zapotrzebowanie na $wiadczenie, np.
porady, jaki powinien byé standard udzielonej porady, z punktu widzenia jej czasochtonnosci,
z punktu widzenia wymaganych kompetencji kadry, réwniez szkoler tej kadry, a dopiero wtedy Rada

moze odpowiedzie¢ na ustawowe pytanie co do kosztochtonnosci tego $wiadczenia w momencie
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uznania go za $wiadczenie gwarantowane. Konieczna bytaby zmiana nazwy tego $wiadczenia, bo
obecnie proponowana w Karcie Problemu Zdrowotnego jest zbyt szeroka.

Rafat Suwiriski powiedziat, ze cho¢ dostrzega wady projektu, to sam pomyst jest dobry i nalezy go
wspierac. Na mapie Polski s3 miejsca, w ktorych perinatalna opieka paliatywna nie jest zapewniona
i obowiazkiem pfatnika jest zorganizowanie opieki nad osobami, ktére chca urodzi¢ dziecko z wada

letalng.

Aleksandra Michowicz zauwazyta, ie wickszo$¢ z proponowanych w projekcie rozwigzan jest juz
finansowana. Istnieje zatem obawa o podwdjne finansowanie. Wyglada na to, e jedynym
Swiadczeniem dodatkowym jest rola koordynatora.

Jerzy Stelmachéw powiedziat, ze szereg uwag do projektu jest waznych i istotnych, ale odrzucenie go
przez Rade uniemozliwi jego wejscie w Zycie. To naprawde jest bardzo szlachetny program, ktéry
wiasciwie powinien zaistnie¢ w naszym kraju. Ewentualne btedy moga zostaé¢ wyeliminowane
w pierwszym roku funkcjonowania. Rada nigdy nie uzyska informacji o danych statystycznych, jezeli
ten program nie zacznie funkcjonowaé. Dziatanie tego programu w kilku wojewédztwach datoby
impuls do stworzenia hospicjéw. Stanowisko to poparli takze Marek Wroriski oraz Tomasz Pasierski.

Zbigniew Szawarski podkreslit, ze nikt nie kwestionuje tego, iz w Polsce potrzebna jest nowoczesna
opieka perinatalna, ale przyjecie tego programu w proponowanej obecnie formie bytoby btedem.

Nastepnie, Lucjusz Jakubowski kontynuowat przedstawianie Radzie swojej propozycji stanowiska.

Po pierwsze, Rada Przejrzystosci w petni popiera idee organizacji i prawidtowego finansowania ze
srodkéw publicznych systemu perinatalnej opieki paliatywnej w przypadkach ciezkich wad lub
zaburzen rozwojowych, a takze innych stanéw chorobowych rozpoznanych prenatalinie u ptodu lub
w okresie okotoporodowym u rodzacego sie dziecka, uznanych wprost za letalne lub stanowigcych
czynnik niekorzystny rokowniczo dla przezycia noworodka lub niemowlecia. Jak wynika
z przedtozonej do oceny Karty Problemu Zdrowotnego ,Aktualnie perinataina opieka paliatywna
pozostaje poza systemem finansowania ze srodkéw publicznych. Ta forma opieki paliatywnej jest
prowadzona przez fundacje i stowarzyszenia”. Nalezatoby skorzystaé z ich doéwiadczen. Natomiast
jesli to Swiadczenie gwarantowane w zakresie poradnictwa lekarskiego i psychologicznego miatoby
by¢ systemem gwarantowanym musiatoby by¢ dostepne réwniez dla oddziatow neonatologicznych
czy medycyny paliatywnej, bez ograniczenia tego do stowarzyszer. Rada moze wypowiedzieé sie
jedynie na temat zasadnosci finansowania perinatalnej opieki paliatywnej ze srodkéw publicznych
jako swiadczenia lub grupy swiadczeri gwarantowanych i w tym zakresie trudno jest o inng opinie, niz
pozytywna. Brak jest natomiast jakichkolwiek danych umozliwiajgcych Radzie analize merytoryczng
i ekonomiczng $wiadczen z tego zakresu. Nie ma zadnych danych jak te $wiadczenia majg wygladaé
z punktu widzenia ich ilosci i organizacji.

Andrzej Kokoszka nawigzal do zagadnienia opieki psychologicznej. Rozmawiamy o opiece, ale
rozmawiamy réwniez o aborcji. Rozmowa z kobieta z takim dylematem jest niezwykle subtelng
sprawa i kwestie przekonafi terapeuty maja ogromne znaczenie. W przypadku psychoterapii coraz
czesciej na Swiecie podejmowany jest postulat swiadomej zgody na psychoterapie, gdzie przed
podjeciem psychoterapii mozna sie terapeuty zapytaé o wyksztatcenie, czy przekonania religijne.
W tym przypadku kobieta powinna mie¢ moziliwos¢ otrzymania informacji jakie s przekonania
religijne i aborcyjne psychologa, ktéry ma jej udzielaé pomocy. Ta sprawa réwniez powinna by¢
rozstrzygnieta.

Agata Maciejczyk dodafa, ze integralng czescig takiego projektu powinny byé standardy
postepowania i rekomendacje, ktére akceptowatoby cate srodowisko.
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Piotr Szymariski zwrécit uwage Rady, ze zapisy okre$lone w warunkach realizacji $wiadczenia budza
watpliwosci. Po pierwsze, 99% dzieci rodzi si¢ w szpitalach, w tym w wigkszoéci nie referencyjnych
tylko pierwszego i drugiego rzedu, wigc tego rodzaju ustuga powinna by¢ dostepna w sposéb
nierdznicujacy. Po drugie, sprzeciw budzi zapis, ze: ,Hospicjum perinatalne tworzone jest przez
podmiot majgcy minimum 3-letnie do$wiadczenie w prowadzeniu pediatrycznej opieki paliatywnej”.
Wedtug niego podmiot nie musi mie¢ zadnego doswiadczenia, jeéli spetnia warunki okreélone
w standardach zatrudnienia. Po trzecie, hie ma dowodéw na to, ze éwiadczenie zapewni réwnoéé
rodzicéw i urodzonych dzieci, w zaleznosci od tego czy rozpoznanie zostato postawione prenatalnie
czy po urodzeniu. Inne niedociggniecia s3 wedtug Piotra Szymariskiego drugorzedne. Pierwszorzedne
jest to, ze nie jest zapewniona réwnos¢ ani rodzicéw, ani dzieci, i nie jest zapewniona powszechno$¢
$wiadczenia dla osrodkéw pierwszo-, drugo- i trzeciorzedowych.

Prowadzacy zarzadzit gtosowanie. Rada 11 gtosami za projektem stanowiska Rady, przy 5 gtosach
przeciw projektowi, przyjeta uchwate, bedaca jej stanowiskiem, ktéra stanowi zatgcznik do protokotu.

Ad 6. Przeprowadzono losowanie sktadu Zespotu na posiedzenie Rady w dniu 09.01.2017 r.

Ad 7. Prowadzacy posiedzenie Tomasz Pasierski zakoriczyt posiedzenie Rady o godzinie 14:44.

Protokdt sporzadzit Tomasz Pasierski
Przewodniczacy Rady Przejrzystosci
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Rada Przejrzystosci
dziatajaca przy
Prezesie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

Stanowisko Rady Przejrzystosci
nr 128/2016 z dnia 12 grudnia 2016 roku
w sprawie zasadnosci kwalifikacji Swiadczenia opieki zdrowotne;j
,Leczenie przeciwbdlowe opornych na leczenie farmakologiczne
przerzutow nowotworowych do kosci za pomocg nieinwazyjnej
termoablacji z uzyciem skupionej wigzki ultradzwiekow pod kontrola
rezonansu magnetycznego” jako swiadczenia gwarantowanego

Rada Przejrzystosci uznaje za niezasadne zakwalifikowanie swiadczenia opieki
zdrowotnej ,Leczenie przeciwbdlowe opornych na leczenie farmakologiczne
przerzutow nowotworowych do kosci za pomocqg nieinwazyjnej termoablacji
zuzyciem skupionej wiqzki ultradzwiekow pod kontrolg rezonansu
magnetycznego” jako swiadczenia gwarantowanego.

Uzasadnienie

Oceniana metoda terapeutyczna byta przedmiotem zaledwie jednego
kontrolowanego badania klinicznego obejmujgcego heterogenicznq klinicznie
grupe chorych z przerzutami do kosci opornych na leczenie farmakologiczne,
u ktorych radioterapia przeciwbodlowa nie mogta byc¢ stosowana lub okazata sie
nieskuteczna. Ramie kontrolne w tym badaniu stanowita opieka standardowa.
W badaniu wykazano przewage termoablacji z uZyciem skupionej wiqzki
ultradzwiekow pod kontrolg rezonansu magnetycznego nad standardowgq
opiekq, ktorg stosowano w ramieniu kontrolnym. Istotnym ograniczeniem w
interpretacji wynikow tego badania jest brak odniesienia do innych technologii
terapeutycznych stosowanych w analogicznych sytuacjach klinicznych np.
termoablacji prgdem wysokiej czestotliwosci, krioablacji lub do leczenia
chirurgicznego.

Proponowane kryteria wifqczenia do swiadczenia sq znaczqco szersze niz
w badaniu Hurwitz 2014, nalezatoby, wiec, w przypadku pozytywnej decyzji
o finansowaniu, uwzglednic nastepujgce kryteria dodatkowe:

. sprawnosci < 2 wg WHO/ECOG;
J oczekiwana dtugosc¢ zycia > 3 miesigce;
. przeciwwskazania bqdz nieskutecznosc radioterapii paliatywnej.

Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

ul. I. Krasickiego 26, 02-611 Warszawa tel. +48 22 56 67 200 fax +48 22 56 67 202
NIP 525-23-47-183 REGON 140278400

e-mail: sekretariat@aotmit.gov.pl

www.aotmit.gov.pl
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W opinii NFZ przewidywany koszt finansowania swiadczenia stanowitby istotne
obcigzenie dla ptatnika zwazywszy na wysoki jednostkowy koszt realizacji
Swiadczenia oraz bardzo duzq i trudnq do precyzyjnego oszacowania populacje
chorych. Wedtug szacunku wnioskodawcy roczna liczba nowych przypadkow
przerzutow do kosci wynosi 24 000, z tego okoto 80 % uzyskuje odpornosc
na leczenie farmakologiczne w ciggu 2 lat. Rada podziela obawy NFZ i zwraca
dodatkowo uwage, ze u jednego chorego mogq by¢ mnogie zmiany potencjalnie
kwalifikujgce sie do nieinwazyjnej termoablacji, zwielokrotniajgc tym samym
potencjalne obcigzenia budzetu.

Omawiana technologia nie jest rekomendowana przez krajowe lub europejskie
towarzystwa naukowe. Zdaniem Rady, biorgc pod uwage powyzsze argumenty,
finansowanie omawianej technologii bytoby niezasadne i przedwczesne.

Przewodniczacy Rady Przejrzystosci
prof. Tomasz Pasierski

Tryb wydania stanowiska

Stanowisko wydano na podstawie art. 31c ust. 6 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 roku o $wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. z 2016 r., poz. 1793 z pdézn. zm.), z uwzglednieniem
Raportu w sprawie oceny $Swiadczenia opieki zdrowotnej, opracowania na potrzeby Rady Przejrzystosci
/ Prezesa Agencji/ Ministra Zdrowia, nr AOTMIiT-OT-430-21/2015, ,Leczenie przeciwbdlowe opornych
na leczenie farmakologiczne przerzutéw nowotworowych do kosci za pomocy nieinwazyjnej termoablacji
z uzyciem skupionej wigzki ultradZzwiekow pod kontrolg rezonansu magnetycznego”, Data ukonczenia:
29.11.2016 .



Rada Przejrzystosci
dziatajaca przy
Prezesie Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

Stanowisko Rady Przejrzystosci
nr 129/2016 z dnia 12 grudnia 2016 roku
w sprawie zasadnosci kwalifikacji Swiadczenia opieki zdrowotne;j
,Perinatalna opieka paliatywna” jako Swiadczenia gwarantowanego

Rada Przejrzystosci doceniajgc w petni wage prawidfowo zorganizowanej,
kompleksowej, ,Perinatalnej opieki paliatywnej”, na podstawie zafqgczonej
do wniosku Karty Problemu Zdrowotnego w jej obecnej postaci, nie moze wydac
pozytywnej opinii o zakwalifikowaniu tego swiadczenia jako Swiadczenia
gwarantowanego. Wnioskodawca nie przedtozyt Zzadnych miarodajnych danych
pozwalajgcych na ocene poziomu Ilub sposobu finansowania takiego
sSwiadczenia. Rada nie dysponuje takze Zadnymi danymi, w tym rowniez danymi
epidemiologicznymi, pozwalajgcymi na analize skutkdw ekonomicznych
realizacji takiego swiadczenia jako swiadczenia gwarantowanego w skali kraju.

Negatywna opinia Rady nie dotyczy zatem zasady i sensu finansowania
ocenianej technologii lecz wigze sie ze wskazaniem koniecznosci ponownego
i szerszego  opracowania  zafozen  merytorycznych, organizacyjnych
i ekonomicznych systemu paliatywnej oraz hospicyjnej opieki pre- i perinatalnej
nad matkq i dzieckiem w przypadkach rozpoznanych w cigzy lub okresie
okofoporodowym wad rozwojowych, a takze innych stanow chorobowych
stanowigcych niekorzystny czynnik prognostyczny dla Zycia ptodu, noworodka
lub niemowlecia. W uzasadnieniu opinii Rady zaproponowano schemat
postepowania majgcy na celu kompleksowe rozwigzanie tego problemu.

Uzasadnienie

Rada Przejrzystosci w petni popiera idee organizacji i prawidtowego
finansowania ze srodkow publicznych systemu perinatalnej opieki paliatywnej
w przypadkach ciezkich wad i/lub zaburzenn rozwojowych, a takze innych
stanow chorobowych rozpoznanych prenatalnie u pfodu lub w okresie
okofoporodowym u rodzqcego sie dziecka, uznanych wprost za letalne lub
stanowiqcych czynnik niekorzystny rokowniczo dla przezycia noworodka lub
niemowlecia. Jak wynika z przedtozonej do oceny Karty Problemu Zdrowotnego
,[Aktualnie] perinatalna opieka paliatywna pozostaje poza systemem
finansowania ze srodkdéw publicznych. Ta forma opieki paliatywnej jest
prowadzona przez fundacje i stowarzyszenia”. Nalezatoby skorzystac z ich
doswiadczen.

Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
ul. I. Krasickiego 26, 02-611 Warszawa tel. +48 22 56 67 200 fax +48 22 56 67 202
NIP 525-23-47-183 REGON 140278400

e-mail: sekretariat@aotmit.gov.pl
www.aotmit.gov.pl
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Warto takze zauwazyc, ze w chwili obecnej w Polsce nie istnieje zaden spdjny
system rejestracji zaburzen i wad rozwojowych rozpoznawanych u dzieci
w okresie pre- lub postnatalnym, a tym samym brak jest wiarygodnych danych
dotyczqgcych sytuacji epidemiologicznej w tym zakresie. Swiadczqg o tym
chociazby dane opublikowane w Roczniku Statystycznym z roku 2015. Rowniez
sprawozdania skfadane przez realizatorow swiadczen w ramach programu
badan prenatalnych, finansowanego w ramach profilaktycznych programow
zdrowotnych, pod kqtem wykrywania wybranych typow wad i zaburzen
rozwojowych sq niestaranne, a do tego przesytane informacje odnotowywane
w systemie informatycznym ptatnika publicznego, nie sq analizowane pod
kgtem efektywnosci realizowanych swiadczen oraz podstawowych wskaznikow
epidemiologicznych. Mimo wydania na ten program juz blisko 300 min PLN
wciggu 13 lat jego realizacji, na podstawie gromadzonych informacji nie
istnieje mozliwos¢ uzyskania danych ile w tym okresie wykryto przyktadowo
trisomii 21, 18 lub 13 warunkujgcych objawy odpowiednio — zespotu Downa,
zespotu Edwardsa i zespotu Patau (de facto takze z danych postnatalnych nie
jest wiadomo ile aktualnie dzieci rodzi sie w skali kraju z tymi zespotami).
Dwa ostatnie zespoly wymieniane sq w opiniach czesci ekspertow jako ,wady”
letalne (pojecie wady w tym kontekscie nie jest zbyt wtasciwe, gdyz chodzi tu
raczej o konglomeraty réznego typu wad i zaburzen rozwojowych), cho¢ znane
sq z jednej strony sporadyczne przypadki wieloletniego przezycia w przypadkach
zespotu Patau i wczesne czesto zgony noworodkow z zespotem Downa
obarczonych poza aberracjq chromosomowq dodatkowymi powaznymi wadami
rozwojowymi. Zespot Downa stuzqcy w debacie publicznej jako przyktad
nieetycznego uprawnienia do wczesniejszego zakonczenia cigzy moze byc
dobrym przyktadem ogromnego indywidualnego zrdznicowania cech
fenotypowych w obrebie tej samej jednostki chorobowej. Niezaleznie
od potencjalnej ciezkosci przebiegu choroby i rokowania dla przezycia dziecka,
rozne sq rowniez postawy matek (rodzicow) dotyczqce woli przejecia opieki nad
chorym dzieckiem po jego urodzeniu sie.

Najpowazniejszym Zrodtem danych epidemiologicznych jest w chwili obecnej
w naszym kraju Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR), ale
i wnim dane sq niekompletne w zakresie kilku wojewddztw, a kompleksowe
analizy jego zawartosci pochodzq sprzed 10 lat. Najbardziej wiarygodne dane
pochodzqg z wojewodztwa wielkopolskiego, w ktorym prowadzono czynng
weryfikacje nadsytanych danych. Prawidtowe funkcjonowanie PRWWR wymaga
odpowiedniego finansowania jego dziatan, zarowno z punktu widzenia
organizacyjnego, jak i zabezpieczenia kadrowego.

W przedtozonej Radzie Przejrzystosci Karcie Problemu Zdrowotnego postuzono
sie jedynie podrecznikowym i wysoce nieprecyzyjnym zakresem populacyjnego
ryzyka urodzenia sie dziecka z wadq wrodzong w granicach 3-5%. Przywotuje sie
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w jednym miejscu 380 pozycji wad wrodzonych w klasyfikacji ICD-10,
z podkresleniem wprawdzie, ze nie kazda wada jest letalna, ale w innym
miejscu, w p. 6 dotyczgcym wskazan wymienia sie ,,ptdod lub noworodek z wadg
letalng (ICD10 Q00-Q99)....” bez zwrdcenia uwagi, Ze w tym wykazie jedynie
mata czes¢ pozycji dotyczy wad o charakterze letalnym, natomiast wiekszos¢
stuzy do kodowania réznego typu zaburzen oraz wad rozwojowych o nie zawsze
niekorzystnym rokowaniu co do przezycia, cho¢ niejednokrotnie rzutujgcych
w istotny sposob na rozwdj dziecka i jego funkcjonowanie spoteczne
(np. niektore wady OUN). Inna grupa moze obejmowaé¢ wady o matym
znaczeniu dla rozwoju czego przyktadem moze byc¢ np. obecnos¢ dodatkowego
palca lub wady powazniejsze jakimi sq np. rozszczepy wargi i/lub podniebienia,
niektore wady serca lub innych narzqgddéw, wymagajqgce niekiedy wieloletniej
i wielospecjalistycznej opieki nad dzieckiem lecz bez negatywnych w wielu
przypadkach skutkow dla dalszego funkcjonowania pacjenta. Podobnie jest
z przywotaniem catego rozdziatu P klasyfikacji ICD-10 (POO — P96).

W materiale przedfozonym do zaopiniowania przez Rade nie jest rowniez
podana podstawa zatozenia o koniecznosci zapewnienia opieki okofo 3 tysigcom
kobiet w ciqzy z podejrzeniem wady letalnej (u ptodu), ani tym bardziej
przewidywanego rocznego kosztu realizacji Swiadczen, okreslonego na 13,5 min
zt z budzetu NFZ Sq to nadal | wytgcznie dane szacunkowe
z prawdopodobieristwem popetnienia duzego bfedu w przewidywaniu
rzeczywistych potrzeb w tym zakresie.

Nie jest prawdziwe zdanie w Karcie Problemu Zdrowotnego, Ze , okreslenie
ryzyka wystgpienia aberracji chromosomowych [powinno by¢ ,,wykrycie u ptodu
aberracji chromosomowej”] i wykrycie wielu wad rozwojowych we wczesnym
okresie ciqzy pozwala na bezpieczne prowadzenie ciqzy i umozliwia podjecie
leczenia juz w czasie zycia ptodowego”, gdyz mozna bytoby w wiekszosci tego
typu przypadkow uznac¢ to za swiadome wprowadzanie ciezarnej w btqd.
Mo:zliwos¢ leczenia prenatalnego w wyspecjalizowanych w tym zakresie
klinikach terapii pfodu dotyczy tylko waqskiej, wybranej grupy wad lub
nieprawidtowosci przebiegu ciqzy. Jest to do tego postepowanie obarczone
wysokim ryzykiem powikfan z utratq cigzy wtgcznie. W zadnym aspekcie nie
dotyczy ono aberracji chromosomowych. Prawdziwe jest natomiast
stwierdzenie, Ze w wielu przypadkach prenatalne rozpoznanie wady , pozwala
rodzicom dziecka i lekarzom przygotowac sie do natychmiastowego wdrozZenia
specjalistycznej opieki medycznej po jego urodzeniu”. Taki jest jeden
z zatozonych celow diagnostyki przedurodzeniowej, niezaleznie
od przewidywalnosci w takich sytuacjach mozliwego do uzyskania efektu
zdrowotnego w okresie zycia postnatalnego.

Faktem jest, ze postep technologiczny, przede wszystkim w zakresie technik
obrazowania ptodu, w tym gtdwnie za pomocq badan ultrasonograficznych,
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umozliwia drobiazgowe dokumentowanie rozwoju ptodu od wczesnych tygodni
cigzy. Jest to element rutynowej opieki potozniczej. Nie kazdej ciezarnej
uswiadamia sie a priori, ze badanie takie moze pozwoli¢ na przypadkowe
(losowe — jesli ciezarna nie nalezy do zdefiniowanej grupy ryzyka wystgpienia
nieprawidtowosci rozwojowych u potomstwa) stwierdzenie dowolnej wady
rozwojowej wykrywalnej u ptodu na danym etapie ciqzy. Naturalnym dqgzeniem
i oczekiwaniem wiekszosci matek (poza sytuacjami patologicznymi) jest
urodzenie zdrowego dziecka. Kazda informacja o nieprawidtowosciach
rozwojowych stanowi szok i powinna by¢ zwiqgzana z mozliwoscig zapewnienia
matce opieki psychologicznej. W przypadkach wad okreslanych jako letalne
decyzje matki o kontynuowaniu cigzy nalezy rozpatrywac w kategoriach roznie
motywowanego heroizmu. Codzienna swiadomosc¢ finatu jaki moze nastqpic
po porodzie moze byc dla czesci ciezarnych nie do zniesienia i nie od wszystkich
nalezy oczekiwa¢ heroizmu, a takze stygmatyzowa¢ je dodatkowo
w przypadkach decyzji o wczesniejszym zakoriczeniu cigzy, w miejsce dalszej,
prawidtowej opieki psychologicznej w ramach wymienianego w opiniach czesci
ekspertow ,hospicjum prenatalnego”, ktora to opieka powinna by¢ zapewniona
rodzinie niezaleznie od decyzji o dalszych losach cigzy!

Dodatkowego podkreslenia wymaga fakt, ze szereg swiadczen przewidywanych
w systemie opieki paliatywnej i hospicyjnej, w tym miedzy innymi dostep
do wielospecjalistycznej opieki lekarskiej, opieki pielegnacyjnej, psychologicznej,
Swiadczen rehabilitacyjnych, opieki socjalnej itp., powinno sie zagwarantowac
dla znacznie szerszej grupy rodzin w przypadkach nieuleczalnych
i nieodwracalnych zaburzenn rozwojowych stwierdzonych u dziecka w okresie
prenatalnym lub perinatalnym, o rdznej indywidualnej ekspresji, z wieloletnim
niejednokrotnie okresem przezycia poszczegolnych chorych. W wielu tego typu
przypadkach trudne jest okreslenie granic terapii okreslanej jako ,,uporczywa”
zarowno z medycznego, jak i etycznego punktu widzenia.

W p. 7 ,Opis proponowanego przedmiotu leczenia” Rada nie znajduje
rzeczywistego wykazu (katalogu) swiadczen Ilub interwencji sktadajgcych sie
na pojecie ,perinatalnej opieki paliatywnej”, ani tez informacji o planowanym
systemie organizacyjnym oraz kosztach takiej opieki w skali kraju — informacji
takiej nie stanowi wzmiankowana juz kwota 13,5 min rocznie, bez specyfikacji
co na koszty w tej wysokosci ma sie sktadal. Probe takiej oceny podejmuje
jeden z ekspertow, wymieniajgc jednakie wytqcznie oczekiwanq cene i liczbe
konsultacji lekarskich oraz psychologicznych, a takze koszt szkolenia personelu.
Rada nie znajduje w zadnym miejscu wyliczeri usrednionych kosztow pobytu
pacjenta w osrodkach stacjonarnych, kosztow zabiegow, stosowanych lekow,
kosztow osobowych, kosztow tworzenia nowych osrodkow jesli wynikatoby
to z planow w tym zakresie, kosztow swiadczern wymienianych w ust. 3 punktu
7 udzielanych w warunkach ,hospicium domowego” (kosztéow zaréowno
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Swiadczenn jako takich, jak i np. kosztow dojazdow wykwalifikowanego
personelu) lub swiadczen ,ambulatoryjnych — w poradni medycyny paliatywne;j”
z uwzglednieniem rowniez kosztow poniesionych celem zwiekszenia dostepnosci
takich swiadczen w kazdym wojewddztwie.

Z powyziszego wynika, Ze Rada moze wypowiedzie¢ sie jedynie na temat
zasadnosci  finansowania perinatalnej opieki paliatywnej ze Srodkow
publicznych jako sSwiadczenia (grupy swiadczeri) gwarantowanych i w tym
zakresie trudno jest o inng opinie, niz pozytywna. Brak jest natomiast
jakichkolwiek innych danych umozliwiajgcych Radzie analize merytoryczng
i ekonomicznq swiadczen z tego zakresu.

Rada Przejrzystosci w ramach uzasadnienia swojej opinii czuje sie takze
zobligowana dla dobra proponowanej inicjatywy nastepujgce rozwiqzania:

1. Szybkq ocene obecnego zabezpieczenia swiadczenn w zakresie perinatalnej
opieki paliatywnej przez fundacje i stowarzyszenia, funkcjonujgcych poza
systemem finansowania ze srodkow publicznych.

2. Ustalenie z przedstawicielami tych placowek, przy wspodtudziale ministerstwa
zdrowia oraz ptatnika publicznego usrednionego kosztu opieki nad jednym
pacjentem (rodzing) w kazdej z kategorii — hospicjum stacjonarnego,
hospicjum domowego, poradni medycyny paliatywnej itd.

3. Uzgodnienie, czy ustalone usrednione koszty mogq stanowic zryczattowang
stawke opieki nad pacjentem, ptaconq ze srodkow publicznych, do czasu
petnego opracowania zatozen sytemu perinatalnej opieki paliatywne;.

4. Ustalenie planu rozwoju systemu perinatalnej opieki paliatywnej:

a. Ustalenie katalogu swiadczert w ramach systemu.

b. Wycena (taryfikacja) swiadczen, z uwzglednieniem ich specyfiki,
czasochtonnosci itp.

c. Dorazna ocena zapotrzebowania na swiadczenia w  oparciu
o doswiadczenia placéwek dotychczas dziatajgcych w tym zakresie.

d. Ustalenie algorytmu postepowania w ramach wytycznych i rekomendacji,
polskich lub miedzynarodowych.

e. Okreslenie dtugofalowej organizacji instytucjonalnej i terytorialnej
swiadczen.

f. Wzmocnienie/rozbudowa osrodkow juz istniejgcych.

g. Tworzenie osrodkéw/placowek/poradni nowych.

h. Ocena zabezpieczenia kadrowego — w zakresie liczby i niezbednych
kompetencji.

i. Szkolenia kadry pod kqtem specjalistycznych zadan w ramach systemu.

j. Ocena obecnego zabezpieczenia aparaturowego (sprzetowego)
swiadczen i potrzeb w tym zakresie.
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k. Wytypowanie osrodka koordynujgcego dziatania w ramach systemu oraz
nadzorujgcego ksztatfcenie (szkolenie) kadr.

I. Podjecie dziatan edukacyjnych pod adresem spoteczerstwa.

m. Okreslenie kosztow i zaplanowanie Zrodet finansowania wszystkich
w/w elementdéw tworzenia systemu.

5. Ztozenie wniosku do AOTMIT o ponowne zaopiniowanie zatoZen systemu
i podstaw finansowania biezgcego i dtugofalowego systemu perinatalnej
opieki paliatywnej.

Rada Przejrzystosci zwraca rowniez uwage na koniecznos¢ pilnego

przystgpienia do zbudowania systemu rzeczywistego i miarodajnego

gromadzenia oraz analizy danych epidemiologicznych z zakresu wad i zaburzen
rozwojowych. Punktem wyjscia i podstawq dla utworzenia takiego sytemu moze
by¢ w opinii Rady istniejgcy juz PRWWR, pod warunkiem jego wzmocnienia
instytucjonalnego oraz zabezpieczenia finansowego dziatan w tym zakresie. Bez
takich decyzji nie bedzie mozliwe zadne racjonalne planowanie potrzeb

w odniesieniu do jakichkolwiek problemow klinicznych, diagnostycznych oraz

organizacyjnych zwigzanych z zaburzeniami rozwojowymi, takze w odniesieniu

do chordb rzadkich i ultrarzadkich.

Przewodniczacy Rady Przejrzystosci
prof. Tomasz Pasierski
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Raportu w sprawie oceny $wiadczenia opieki zdrowotnej, nr OT.430.5.2016, ,Perinatalna opieka paliatywna”,
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Inne wykorzystane Zrddta danych:

1. Opinie eksperckie przedstawione w trakcie posiedzenia Rady Przejrzystosci.
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