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Rekomendacja nr 77/2016
z dnia 13 grudnia 2016r.
Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

w sprawie zakwalifikowania swiadczenia ,,Perinatalna opieka
paliatywna” jako swiadczenia gwarantowanego z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej

Prezes Agencji rekomenduje zakwalifikowanie swiadczenia , Perinatalna opieka paliatywna”
jako swiadczenia gwarantowanego z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej

Uzasadnienie rekomendacji

Prezes Agencji, biorgc pod uwage stanowisko Rady Przejrzystosci, a takze przedstawione
wytyczne, uwaza za zasadne objecie finansowaniem $wiadczenia ,Perinatalna opieka
paliatywna” w ramach swiadczen z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjne;j.

Obecnie w ramach $wiadczen gwarantowanych finansowanych ze $rodkéw publicznych brak
jest Swiadczenia skierowanego do populacji kobiet w cigzy, u ktérych stwierdzono wade
letalng ptodu, ktdre zapewniatoby ciggtos¢ i koordynacje opieki. Wskaza¢ nalezy, ze ze
wzgledu na okresSlony stan kliniczny, pacjentki te wymagajg zaopiekowania
psychologicznego, jak rdéwniez skoordynowanych dziatan medycznych. Whnioskowane
Swiadczenie moze stanowic zatem uzupetnienie koszyka swiadczen gwarantowanych.

Nalezy wskaza¢, ze odpowiednia opieka psychologiczna, zapewnienie ciggtosci Swiadczen
oraz wsparcie medyczne jest podkreslane w wytycznych miedzynarodowych. Istotne jest
takze zapewnienie indywidualnego podejscia do pacjentek i ich rodzin w zakresie
podejmowanych decyzji i planowania dalszego przebiegu cigzy i porodu.

Majac na uwadze niewielki wptyw wnioskowanego sSwiadczenia na wydatki pfatnika
publicznego (przy konserwatywnych zatozeniach wzrost wydatkéw o ok. 6,9 min zt rocznie)
oraz mozliwe korzysci zdrowotne odnoszone przez pacjentki (w tym wptyw na jakos¢ zycia)
zasadne jest wigczenie $wiadczenia paliatywnej opieki perinatalnej do koszyka swiadczen
gwarantowanych.

Jednoczesnie, majgc na uwadze koniecznos¢ zapewnienia wysokiej jakosci realizowanego
Swiadczenia, Prezes Agencji pragnie podkresli¢ koniecznos¢ stworzenia standarddow
postepowania we wnioskowanym wskazaniu oraz prowadzenia regularnych szkolen
personelu medycznego.

Przedmiot wniosku
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ul. I. Krasickiego 26, 02-611 Warszawa tel. +48 22 56 67 200 fax +48 22 56 67 202
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Zlecenie Ministra Zdrowia dotyczy oceny zasadnosci zakwalifikowania swiadczenia opieki zdrowotnej
,Perinatalna opieka paliatywna” jako $Swiadczenia gwarantowanego z zakresu opieki paliatywnej
i hospicyjne;j.

Problem zdrowotny

Termin wrodzona wada rozwojowa obejmuje powstajagcg w okresie zycia wewnatrzmacicznego
i obecng przy urodzeniu, wewnetrzng lub zewnetrzng nieprawidtowos$¢ morfologiczng. Termin ten
stosowany jest niezaleznie od etiologii wady, jej patogenezy, jak réwniez momentu rozpoznania.
Dotyczy wiec to takze nieprawidtowosci morfologicznych obecnych przy urodzeniu, nawet jesli w tym
okresie nie sg one wykrywalne.

W etiologii wrodzonych wad rozwojowych wyrdznia sie nastepujgce czynniki:

e czynniki genetyczne - aberracje chromosomowe (np. zespdt Downa, zesp6t Edwardsa),
mutacje pojedynczych gendéw (np. achondroplazja), uwarunkowania wielogenowe (trudne do
jednoznacznego zréznicowania z wadami o etiologii wieloczynnikowej);

e czynniki srodowiskowe (teratogeny) - biologiczne (np. wirusy), fizyczne (np. promieniowanie
jonizujace), chemiczne (np. alkohol, niektére leki);

e czynniki mieszane (genetyczno-$srodowiskowe).

Etiologia 60% powaznych wad rozwojowych pozostaje nieznana. W powstaniu 85% wrodzonych wad
rozwojowych o poznanej etiologii czynniki genetyczne odgrywajg istotna role.

Wada letalna (czyli $miertelna) ptodu to zaburzenie rozwojowe, ktdre w znacznym stopniu uposledza
jego funkcjonowanie, prowadzac do poronienia samoistnego, porodu niewczesnego, zgonu
wewnatrzmacicznego lub przedwczesnej Smierci zywo urodzonego dziecka.

Alternatywna technologia medyczna

Obowigzujace Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 paZdziernika 2013 r. w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej (Dz.U. 2013 poz. 1347) nie obejmuje
realizacji takiego typu $wiadczenia.

Nalezy jednak podkresli¢, ze w zgodnie z Zarzgdzeniem nr 48/2016/DSOZ Prezesa NFZ z dnia 20
czerwca 2016r obecnie w ramach $wiadczen gwarantowanych w opiece szpitalej funkcjonuje ,,Opieka
nad kobietg ciezarng ze stwierdzong wrodzong wada rozwojowg w ptodu”, w ramach ktorej
realizowane sg m.in. porady psychologiczne oraz konsultacje potozne;j.

Opis wnioskowanego swiadczenia

Whiosek o zakwalifikowanie sSwiadczenia jako $wiadczenia gwarantowanego z zakresu opieki
paliatywnej i hospicyjnej dotyczy wprowadzenia Swiadczenia perinatalnej opieki paliatywnej, w
ramach ktérego kobieta oraz jej rodzina majg zagwarantowang opieke lekarza, psychologa oraz
koordynatora opieki.

Celem sSwiadczenia jest zapewnienie opieki nad kobietg w cigzy ze stwierdzong wada rozwojowa
ptodu, ktéra umozliwi pacjentce podjecie Swiadome] decyzji w zakresie kontynuacji cigzy poprzez:

e udzielenie informacji na temat mozliwego przebiegu cigzy i porodu,
e zapewnienie wsparcia psychologicznego dla pacjentki i pozostatych cztonkéw rodziny oraz

e zapewnienie odpowiednich procedur medycznych dostosowanych do potrzeb pacjentki
(m.in. w zakresie porodu).

Opieka sprawowana w ramach perinatalnej opieki paliatywnej kontynuowana bedzie przez okres
minimum roku. Swiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej realizowane jest niezaleznie od sposobu i
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terminu rozwigzania cigzy. W przypadku, gdy dziecko zostaje skierowane do hospicjum domowego
lub stacjonarnego, opieke nad rodzing przejmuje zespdt hospicjum. W takiej sytuacji realizacja
Swiadczenia perinatalnej opieki paliatywnej moze byé zakonczona.

Kryteria objecia pacjentéw perinatalng opieka paliatywna:

e Przedstawienie skierowania wystawionego przez lekarza potwierdzajgcego rozpoznanie
okreslone w pkt. 2).

e Ptdd lub noworodek z wadg letalng (ICD 10 — Q00-Q99), za ktéra nalezy uznaé zaburzenia
rozwojowe prowadzace do poronienia samoistnego, porodu przedwczesnego lub zgonu
wewnatrzmacicznego, zaburzenia rozwojowe prowadzgce do przedwczesnej Smierci zywo
urodzonego dziecka, bez wzgledu na zastosowane leczenie oraz zaburzenia rozwojowe
zakwalifikowane do przerwania cigzy zgodnie z obowigzujgcg ustawa oraz kobieta w cigzy
z potwierdzona wada letalng (ICD 10 — PO0-P96).

Zakres realizowanych swiadczen

Swiadczenia gwarantowane perinatalnej opieki paliatywnej obejmuja:
e porady lekarskie,
e opieke psychologiczng nad $wiadczeniobiorcg i jego rodzing,
e koordynacje opieki.

W jednostce realizujgcej $wiadczenie perinatalnej opieki paliatywnej udzielane s3 porady/konsultacje
lekarskie, przy czym:

e pierwsza konsultacja pacjentki odbywa sie najpdzniej do 5 dni od chwili zgtoszenia do
podmiotu leczniczego;

e liczba kolejnych porad lekarskich proponowanych rodzinie powinna by¢ dostosowana do
indywidualnych potrzeb rodziny;

e konsultacje dostepne sg na kazdym etapie cigzy i po porodzie;

e rodzina objeta opieka w ramach $wiadczenia jest przygotowywana na rdzne scenariusze
przebiegu cigzy w tym: zgon wewnatrzmaciczny i pordd martwego dziecka, pordd
przedwczesny i pordd o czasie;

e konsultacje obejmujg zaznajomienie rodzicéw z zasadami opieki paliatywnej oraz wsparcie w
podjeciu swiadomej decyzji (kontynuacja/ terminacja cigzy); w przypadku podjecia przez
rodzine decyzji o terminacji cigzy, rodzina taka objeta jest dalszg opiekg w ramach
Swiadczenia.

Opieka psychologiczna nad $wiadczeniobiorca i jego rodzing obejmuje konsultacje psychologiczne,
przy czym:

e pierwsza porada psychologiczna odbywa sie najpdzniej po 5 dniach od chwili zgtoszenia do
podmiotu leczniczego;

e liczba kolejnych konsultacji proponowanych rodzinie powinna by¢ dostosowana do
indywidualnych potrzeb rodziny;

e wsparcie psychologiczne obejmuje m.in. wsparcie w radzeniu sobie z emocjonalnym szokiem;
oswajanie z etapami zatoby; identyfikowanie, planowanie oraz wsparcie decyzji i wyboréw
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rodzicdw, na ktére sami mogg mie¢ wpltyw; spotkania w formie indywidualnej, terapie
grupowe.

Koordynacja opieki:

podmiot realizujgcy $wiadczenie koordynuje organizacje porodu chorego dziecka, w tym
proponuje szpital, w ktérym ma nastgpi¢ pordd (ostateczna decyzja po stronie rodziny
dziecka); umozliwienie wczesniejszego zapoznania sie z miejscem porodu;

oddziat umozliwia jak najblizszy kontakt rodzicéw z chorym dzieckiem po porodzie; rodzice
maja zapewnione intymne warunki do pozegnania sie z dzieckiem w przypadku jego Smierci;

oddziat umozliwia (na zyczenie rodzicow) obecnos¢ kapelana podmiotu realizujgcego
Swiadczenie po porodzie dziecka i udzielenie mu sakramentéw;

oddziat umozliwia (na Zyczenie rodzicow) obecno$é¢ jednego przedstawiciela podmiotu
realizujgcego $wiadczenie po porodzie, w szczegdlnosci psychologa;

oddziat umozliwia (na zyczenie rodzicow) zabezpieczenie pamigtek po zmartym dziecku

podmiot realizujgcy $wiadczenie wspotpracuje z hospicjum stacjonarnym i/lub domowym, co
pozwala na zachowanie ciggtosci opieki nad dzieckiem: jezeli dziecko przezyje pordd i istnieje
mozliwos$¢ wypisu z oddziatu neonatologicznego, rodzina zostaje objeta opieka hospicjum
domowego dla dzieci lub hospicjum stacjonarnego dla dzieci;

podmiot realizujgcy Swiadczenie informuje rodzine dziecka o przystugujgcych jej prawach
m.in. o prawie do pochéwku, do uszanowania intymnosci, prawie do pozegnania sie ze
zmartym dzieckiem, niezaleznie od etapu na ktérym doszto do zgonu;

rodzice otrzymujg informacje dotyczgce postepowania formalnego, zwigzanego ze $miercig
dziecka, tj. uzyskanie aktu urodzenia, karty zgonu, rejestracja zgonu, rozwazenie donacji
organdw;

koordynacja opieki po $mierci dziecka obejmuje okres minimum roku po $mierci dziecka/
ptodu (w przypadku terminacji cigzy), w tym m.in. organizowanie spotkan z psychologiem,
innymi rodzinami w podobnej sytuacji, udziat w innych przedsiewzieciach organizowanych
przez podmiot realizujacy $wiadczenie

Warunki realizacji $wiadczenia:

Minimalne wymogi formalne, jakie musi spetnia¢ podmiot kontraktujgcy swiadczenie perinatalnej
opieki paliatywnej:

Podmiot leczniczy tworzone jest przez podmiot majacy minimum 3-letnie doswiadczenie w
prowadzeniu pediatrycznej opieki paliatywnej tj. hospicjum domowego lub stacjonarnego dla
dzieci, lub wspodtpracuje z osrodkiem spetniajgcym powyisze kryteria (posiada stosowne
porozumienie).

Podmiot leczniczy zapewnia porady lekarskie, wsparcie psychologiczne oraz koordynacje
opieki przy zapewnieniu standarddw zatrudnienia oraz wyposazenia

Podmiot leczniczy wspétpracuje z minimum jednym szpitalem wyposazonym w oddziat
potozniczy i neonatologiczny oraz wspétpracuje z hospicjum stacjonarnym i/lub domowym
dla dzieci.

Standardy zatrudnienia:
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e |lekarz:

o jest specjalista w dziedzinie pediatrii lub neonatologii, lub perinatologii, lub
neurologii dzieciecej, lub onkologii i hematologii dzieciecej, lub anestezjologii lub
anestezjologii i reanimacji lub anestezjologii i intensywnej terapii, lub chirurgii
dzieciecej, lub medycyny paliatywnej, lub medycyny rodzinnej;

o posiada udokumentowany minimum 2 letni staz pracy w opiece paliatywnej;

o posiada udokumentowany minimum 1 roczny staz pracy w osrodku zajmujgcym sie
hospicyjng opieka perinatalna.

e Psycholog/psychoonkolog/psychoterapeuta (wymagane spetnienie przynajmniej dwodch z
wymienionych warunkéw):

o posiada minimum 2 letni staz pracy w zawodzie wraz z udokumentowanym
doswiadczeniem w prowadzeniu pomocy psychologicznej dla rodzicow;

o posiada Certyfikat Psychoterapeutyczny lub ukoriczyt 2. rok szkolenia do uzyskania
w/w certyfikatu;

o posiada udokumentowany minimum 2 letni staz pracy w osrodku zajmujgcym sie
hospicyjng opieka perinatalng;

o posiada udokumentowany minimum 2 letni staz pracy w osrodku zajmujgcym sie
pediatryczng opieka paliatywng;

o odbyt szkolenie specjalistyczne w zakresie pracy z traumag i Zatoba
psychotraumatologii, interwencji kryzysowej;

o w przypadku psychoterapeuty: posiada minimum 4 letnie doswiadczenie.
e Koordynator opieki

o szczegétowe wymagania dotyczace zatrudnienia okresla podmiot realizujgcy
Swaidczenie.

Nalezy wskaza¢, ze wnioskowane s$wiadczenie stanowi¢ bedzie rozszerzenie koszyka Swiadczen
gwarantowanych.

Ocena skutecznosci (klinicznej oraz praktycznej) i bezpieczenstwa

Ocena ta polega na zebraniu danych o konsekwencjach zdrowotnych (skutecznosc i bezpieczeristwo)
wynikajgcych z zastosowania nowej terapii w danym problemie zdrowotnym oraz innych terapii,
ktore w danym momencie sq finansowane ze srodkow publicznych i stanowig alternatywne leczenie
dostepne w danym problemie zdrowotnym. Nastepnie ocena ta wymaga okreslenia wiarygodnosci
zebranych danych oraz porownania wynikow dotyczqcych skutecznosci i bezpieczeristwa nowej terapii
wzgledem terapii juz dostepnych w leczeniu danego problemu zdrowotnego.

Na podstawie powyzszego ocena skutecznosci i bezpieczenstwa pozwala na uzyskanie odpowiedzi na
pytanie o wielkos¢ efektu zdrowotnego (zarowno w zakresie skutecznosci, jak i bezpieczeristwa),
ktorego nalezy oczekiwa¢ wzgledem nowej terapii w poréwnaniu do innych rozwazanych opcji
terapeutycznych.

W toku wyszukiwania nie odnaleziono badan, ktére odnosityby sie do skutecznosci i bezpieczeristwa
perinatalnej opieki paliatywne;j.



Rekomendacja nr 77/2016 Prezesa AOTMIT z dnia 13 grudnia 2016r.

Nalezy wskaza¢, ze na wnioskowane swiadczenie sktadajg sie procedury o potwierdzonej
skutecznosci i bezpieczenstwie, wobec czego wnioskowanie moze by¢ oparte o odnalezione wytyczne
kliniczne

Propozycje instrumentow dzielenia ryzyka
Nie dotyczy.
Ocena ekonomiczna, w tym szacunek kosztéw do uzyskiwanych efektéow zdrowotnych

Ocena ekonomiczna polega na oszacowaniu i zestawieniu kosztow i efektow zdrowotnych, jakie moggq
wigzac¢ sie z zastosowaniem u pojedynczego pacjenta nowej terapii zamiast terapii juz
refundowanych.

Koszty terapii szacowane sq w walucie naszego kraju, a efekty zdrowotne wyrazone sq najczesciej
w zyskanych latach zycia (LYG, life years gained) lub w latach Zycia przezytych w petnym zdrowiu
(QALY, quality adjusted life years) wskutek zastosowania terapii.

Zestawienie wartosci dotyczqcych kosztow i efektow zwigzanych z zastosowaniem nowej terapii
i pordwnanie ich do kosztow i efektow terapii juz refundowanych pozwala na uzyskanie odpowiedzi
na pytanie, czy efekt zdrowotny uzyskany u pojedynczego pacjenta dzieki nowej terapii wigze sie
zZ wyzszym kosztem w poréwnaniu do terapii juz refundowanych.

Uzyskane wyniki wskaznika kosztow-efektow zdrowotnych poréownuje sie z tzw. progiem optacalnosci,
czyli wynikiem, ktory sygnalizuje, ze przy zasobnosci naszego kraju (wyrazonej w PKB) maksymalny
koszt nowej terapii, ktora ma wiqgzac sie z uzyskaniem jednostkowego efektu zdrowotnego (1 LYG lub
1 QALY) w pordwnaniu do terapii juz dostepnych, nie powinien przekraczac trzykrotnosci PKB per
capita.

Aktualny prog optacalnosci wynosi 130 002 zt (3 x 43 334 z1).

WskaZnik kosztow-efektow zdrowotnych nie szacuje i nie wyznacza wartosci zycia, pozwala jedynie
oceni¢ i m. in. na tej podstawie dokona¢ wyboru terapii zwigzanej z potencjalnie najlepszym
wykorzystaniem aktualnie dostepnych zasobow.

Finansowanie ocenianego $wiadczenia wigze sie niewatpliwie z korzysciami dla pacjentéw i ich
rodzin, jednak nie odnaleziono danych pozwalajgcych ocenic je w sposéb ilosciowy. Stad niemozliwe
jest oszacowanie stosunku kosztéw i efektéw zdrowotnych.

W ramach przeprowadzonych obliczert wtasnych Agencji dokonano oszacowania kosztu omawianego
Swiadczenia.

W obliczeniach uwzgledniono koszt konsultacji lekarskiej, wsparcia psychologicznego oraz
koordynacji opieki. Przyjeto, ze $wiadczenie bedzie rozliczane ryczattem, a forma opieki oraz liczba
spotkan powinny by¢ dostosowane do potrzeb pacjentéw.

Zgodnie z obliczeniami koszt $wiadczenia perinatalnej opieki paliatywnej wynosi 1 402,95 zt.

Dodatkowo przeprowadzono oszacowania zwigzane ze zwiekszonymi kosztami po stronie szpitali w
zakresie przeprowadzania procedury porodu oraz opieki nad noworodkiem. Koszty te zdecydowano
sie uwzglednic¢ poprzez wprowadzenie wspoétczynnika korygujgcego 1,1 stosowanego przy rozliczaniu
istniejgcych grup JGP.

Koszty dla grup, w ktérych najprawdopodobniej bedzie rozliczny pordd i opieka nad pacjentem
objetym opiekga hospicjum perinatalnego:

e Pordd pacjentki objetej perinatalng opieka paliatywna, odpowiednio dla grup JGP:
o NO03:4124,70 zt
o NO09:7942,89 zt
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o N11:10 153,65 zt
e Opieka nad noworodkiem objetym perinatalng opieka paliatywnga, odpowiednio dla grup JGP:
o N23:7741,28 zt
o N24:5 199,85 zt
Ograniczenia:
Do najwazniejszych ograniczen analizy nalezy:

e Obliczenia zryczattowanego kosztu $wiadczenia oparto o dane dotyczace kosztéw wizyt
lekarza i psychologa oraz sredniego kosztu wynagrodzen dla personelu medycznego
realizujgcego Swiadczenia w ramach opieki hospicyjnej i paliatywnej. Nalezy przy tym miec na
uwadze, ze w obliczeniach przyjeto, ze kazda pacjentka korzysta tylko z 1 porady lekarza
specjalisty, co moze nie odpowiada¢ warunkom rzeczywistym. Dodatkowo istniejg trudnosci
W oszacowaniu rzeczywistego wykorzystania opieki psychologicznej (wedtug potrzeb danych
pacjentéw). Jako podstawe do oszacowan kosztu wsparcia psychologicznego przyjeto koszt
20h pracy psychologa, ale forma opieki oraz liczba spotkan powinny by¢ dostosowane do
potrzeb pacjentéw. Brak jest rzetelnych danych wskazujgcych na standard postepowania w
przypadku opieki perinatalnej.

e 7Ze wzgledu na mozliwe zwiekszone koszty po stronie szpitali, przyjeto wprowadzenie
wspotczynnika korygujacego 1,1 stosowanego przy rozliczaniu istniejgcych grup JGP. Nalezy
jednak mieé¢ na uwadze, ze przyjety arbitralnie wspdtczynnik moze nie odpowiadac
rzeczywistym kosztom ponoszonym przez szpitale. Konieczne jest zatem przeprowadzenie
szczegdtowego procesu taryfikacji Swiadczenia.

Wskazanie czy zachodzg okolicznosci, o ktérych mowa w art. 13 ust. 3 ustawy z dnia 12 maja 2011
r. o refundacji lekdéw, srodkoéw spoiywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz
wyrobow medycznych (Dz. U. 2015 poz. 345)

Jezeli analiza kliniczna wnioskodawcy nie zawiera randomizowanych badan klinicznych dowodzgcych
wyzszosci leku nad technologiami medycznymi dotychczas refundowanymi w danym wskazaniu, to
urzedowa cena zbytu leku musi byc¢ skalkulowana w taki sposob, aby koszt stosowania leku
wnioskowanego do objecia refundacjq nie byt wyiszy niz koszt technologii medycznej
o najkorzystniejszym wspdtczynniku uzyskiwanych efektow zdrowotnych do kosztdw ich uzyskania.

Nie dotyczy.
Ocena wptywu na system ochrony zdrowia, w tym wptywu na budzet ptatnika publicznego
Ocena wptywu na system ochrony zdrowia sktada sie z dwdch istotnych czesci.

Po pierwsze, w analizie wptywu na budzet ptatnika, pozwala na oszacowanie potencjalnych
wydatkow zwigzanych z finansowaniem nowej terapii ze Srodkow publicznych.

Szacunki dotyczgce wydatkow zwigzanych z nowgq terapiq (scenariusz , jutro”) sq poréwnywane z tym
ile aktualnie wydajemy na leczenie danego problemu zdrowotnego (scenariusz ,dzis”). Na tej
podstawie mozliwa jest ocena, czy nowa terapia bedzie wigzac sie z koniecznosciq przeznaczenia
wyzszych srodkow na leczenie danego problemu zdrowotnego, czy tez wigze sie z uzyskaniem
oszczednosci w budzecie ptatnika.

Ocena wpfywu na budzet pozwala na stwierdzenie, czy ptatnik posiada odpowiednie zasoby
na finansowanie danej technologii.

Ocena wplywu na system ochrony zdrowia w drugiej czesci odpowiada na pytanie jak decyzja
o finansowaniu nowej terapii moze wptyng¢ na organizacje udzielania swiadczen (szczegdlnie
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w kontekscie dostosowania do wymogow realizacji nowej terapii) oraz na dostepnos¢ innych
Swiadczen opieki zdrowotne;.

W ramach oceny wptywu na budzet przyjeto nastepujgce zatozenia:

W modelu uwzgledniono koszty swiadczenia, porodu, opieki nad noworodkiem oraz opieki
paliatywnej, w zaleznosci od oczekiwanej dtugosci zycia pacjenta;

Kalkulacje przygotowano przy zatozeniu, ze realizatorami Swiadczenia beda juz istniejgce
(cho¢ nie finansowane z NFZ) jednostki o nazwie hospicjum perinatalne;

Przyjeto perspektywe NFZ, w rocznym horyzoncie czasowym;

Liczebnos¢ populacji przyjeto konserwatywnie na poziomie 2 369 0sdb;

Populacja docelowa sktada sie z subpopulacji oszacowanej w oparciu o liczbe urodzen zywych
z wadami letalnymi oraz subpopulacji oszacowanej w oparciu o liczbe indukcji poronied. W
scenariuszu podstawowym zatozono, ze odsetek rodzicédw rezygnujacych z indukgji
poronienia wynosi 50%. W scenariuszach minimalnym i maksymalnym odpowiednio O i
100%. Pozostate parametry bez zmian.

Objecie finansowaniem danego Swiadczenia wigzaé sie bedzie ze wzrostem wydatkéw z perspektywy
NFZ 0 6,9 min zt rocznie.

W wariancie minimalnym wzrost wydatkow z perspektywy NFZ wyniesie 3,8 min zt, zas w wariancie
maksymalnym 10 min zt.

Ograniczenia

Do najwazniejszych ograniczen analizy nalezy:

Brak szczegdétowych danych epidemiologicznych, co przektada sie na niepewnos¢ oszacowan
populacji docelowej.

Niepewnos¢ co do wiekszosci parametrow analizy, w szczegdlnosci sktonnosci rodzicéw do
zmiany decyzji o indukcji poronienia oraz przezywalnosci na kolejnych etapach modelu.

W oszacowaniach nie uwzgledniono kosztéw szkolen personelu, réwniez tych
przeprowadzanych wewnetrznie.

Uwagi do proponowanego instrumentu dzielenia ryzyka

Nie dotyczy.

Uwagi do opisu $wiadczenia opieki zdrowotnej

Nalezy zwrdcié uwage, ze skuteczna realizacja $wiadczenia wymaga:

Wypracowania modelu wspétpracy pomiedzy jednostky udzielajgcg swiadczenia perinatalnej
opieki paliatywnej a szpitalem, w ktorym przebywa matka i/lub dziecko;

Wypracowania modelu szkolern dla pracownikéw szpitali oraz innych jednostek ochrony
zdrowia, do ktérych trafiajg pacjentki z podejrzeniem wad wrodzonych ptodu, a nastepnie
przeprowadzenie wyzej wymienionych szkolen;

Opracowania narodowych standarddw perinatalnej opieki paliatywnej (w tym poradnikéw
dla pacjentow) oraz standarddéw organizacji opieki nad kobietg i jej dzieckiem ze stwierdzong
wadg rozwojowg w placdwkach szpitalnych, ktére bedg udzielaty Swiadczen we wspotpracy
z jednostkami realizujgcymi perinatalng opieke paliatywna;

Opracowania standardéw opieki nad kobietg z podejrzeniem wady wrodzonej ptodu, ktére
beda wdrozone przez wszystkie jednostki sytemu ochrony zdrowia, w ktérych potencjalnie
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moze przebywac i by¢ leczona lub diagnozowana kobieta w cigzy ze stwierdzong wada
rozwojowa ptodu;

Nalezy réwniez pokresli¢ , ze szpital realizujgcy swiadczenia w zakresie porodu i opieki nad
noworodkiem objetym perinatalng opieka paliatywnga, powinien zapewnia¢ wiasciwe warunki
w zakresie ww. procedur (m.in. dysponowaé oddzielnym pomieszczeniem, w ktdorym
w intymnych warunkach odbywa sie poréd dziecka, a takze zapewnione sg intymne warunki
do pozegnania sie z dzieckiem w przypadku jego $mierci);

W przypadku podejmowania dalszych dziatan zwigzanych z perinatalng opieka paliatywna
nalezy rozwazy¢ podejmowanie dziatan (w tym rozszerzenie Swiadczend) z zakresu
poradnictwa genetycznego.

Omdwienie rozwigzan proponowanych w analizie racjonalizacyjne;j

Nie dotyczy.

Omodwienie rekomendacji wydawanych w innych krajach w odniesieniu do ocenianej technologii

W ramach przeprowadzonego wyszukiwania odnaleziono 12 dokumentéw odnoszacych sie do
perinatalnej opieki paliatywnej:

When a child dies. NHS. Rachel Cooke, End of Life Care Group. 26 August 2016

National Standards for Bereavement Care Following Pregnancy Loss and Perinatal Death
2016. Irlandia

AAPLOG Practice Bulletin No. |: Perinatal Hospice — Care with Compassion for Families with
an Adverse Prenatal Diagnosis American Association of Pro-Life Obstetricians &
Gynecologists. Issues in Law & Medicine, Volume 30, Number 1, 2015

Kenner, J Press and D Ryan Recommendations for palliative and bereavement care in the
NICU: a family-centered integrative approach. Journal of Perinatology (2015) 35, S19-S23

Practical guidance for the management of palliative care on neonatal units. Royal College of
Paediatrics and Child Health. A Mancini, S Uthaya, C Beardsley, D Wood and N Modi.
February 2014

Palliative care (supportive and end of life care) A framework for clinical practice in Perinatal
medicine. British Association of Perinatal Medicine. Working group report, 2010.

Perinatal paliative care framework, Goals and standards for perinatal palliative care. Szkocja
PALLIATIVE CARE. Position Paper. National Perinatal Association. 2009

Standards of Practice for Pediatric Palliative Care and Hospice. National Hospice and
Palliative Care Organization 2009

Organisation of palliative care in Belgium, KCE reports 115C, Belgian Health Care Knowledge
Centre 2009

Quebec standards of practice for pediatric palliative care. Working Group on Standards of
Practice for Pediatric Palliative Care. La Direction des communications du ministére de la
Santé et des Services sociaux, Gouvernement du Québec, 2006.

Catlin A, Carter B. Creation of a Neonatal End-of-Life Palliative Care Protocol, Journal of
Perinatology 2002; 22:184-195
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Wedtug wiekszosci wytycznych za populacje docelowa paliatywne] opieki perinatalnej uznaje sie
kobiety, u ktdrych zdiagnozowano chorobe ograniczajacg przezycie ptodu oraz dzieci z wadg
ograniczajacg zycie dziecka. Przy czym nalezy zaznaczy¢, ze opiekg objete sg réwniez kobiety, ktére
po diagnozie wady ptodu przeszty poronienie lub zdecydowaty sie na terminacje cigzy. Populacje
objetg opieka stanowig réwniez rodziny tych kobiet i ich dzieci.

Zespot zajmujacy sie opiekg paliatywng moze obejmowac nastepujgcych specjalistéw: lekarza
podstawowe]j opieki zdrowotnej, lekarza ginekologa-potoznika, perinatologa, neonatologa, pediatre,
specjaliste medycyny paliatywnej, pielegniarki i potozne, anestezjologa, psychiatre, psychologa,
medycznego pracownika socjalnego, pracownika socjalnego, farmaceute, osobe odpowiadajgcg na
potrzeby duchowe pacjentki, fizjoterapeute, terapeute zajeciowego i dietetyka.

Duzg wage przywigzuje sie do szkolen personelu majgcego stycznos$é¢ z osobami wymagajacymi
paliatywnej opieki perinatalnej. Wytyczne zaktadajg rowniez istnienie okreslonych standardéw
postepowania z osobami przezywajacymi zatobe. Umiejetnosci zwigzane z komunikacjg z pacjentem
powinny by¢ weryfikowane juz przy rekrutacji. Na poczatku pracy kazdy pracownik powinien odby¢
szkolenie w zakresie opieki podczas zatoby, szkolenia sg réwniez regularnie powtarzane. Wytyczne
zaktadajg réwniez istnienie systemow ciggtego, regularnego szkolenia opartego na danych EBM i
najnowszej legislacji.

W wytycznych wskazuje sie, ze kazdy lekarz zajmujacy sie przesiewowymi badaniami usg ptodu
powinien by¢ przeszkolony w przekazywaniu informacji o nieprawidtowosciach w badaniu. Ciggtos¢
opieki uznaje sie za jeden z najwazniejszych aspektdw opieki. Za ciggtos¢ opieki mozna uznac spdjne
wsparcie od zachorowania do zakoriczenia okresu zatoby.

W odnalezionych dokumentach podkresla sie, koniecznos¢ informowania rodzicéw o tym czego moga
sie spodziewac w trakcie cigzy, porodu i po porodzie. Zaleca sie indywidualne planowanie porodu i
opieki nad dzieckiem po porodzie. Nalezy rdwniez omodwic z rodzicami jak dziecko bedzie wygladac
po porodzie, réwniez jesli pordd zakonczy sie urodzeniem martwym. Istotne jest takze okreslenie i
jaki charakter bedzie miato pozegnanie z dzieckiem (zaraz po urodzeniu dziecka lub pdzniej, kontakt
skéra ze skoérg itp.).

Podstawa przygotowania rekomendacji

Rekomendacja zostata przygotowana na podstawie zlecenia z dnia 30.11.2016 r Ministra Zdrowia (znak pisma:
IK:764514/DS), odnosnie przygotowania rekomendacji Prezesa w sprawie zakwalifikowania $wiadczenia opieki zdrowotnej
na podstawie art. 31 c ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. z 2015 r.,
poz. 581 z pdin. zm.). po uzyskaniu Stanowiska Rady Przejrzystosci nr nr 129/2016 z dnia 12 grudnia 2016 roku w sprawie
zasadnosci kwalifikacji Swiadczenia opieki zdrowotnej ,,Perinatalna opieka paliatywna” jako $wiadczenia gwarantowanego

PiSmiennictwo

1. Stanowisko Rady Przejrzystosci nr 129/2016 z dnia 12 grudnia 2016 roku w sprawie zasadnosci kwalifikacji
Swiadczenia opieki zdrowotnej ,,Perinatalna opieka paliatywna” jako $wiadczenia gwarantowanego

2. Raport 0T.430.5.2016 ,Perinatalna opieka paliatywna”. Data ukoriczenia 06.12.2016 r.
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