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1. Opis problemu zdrowotnego oraz uzasadnienie wprowadzenia programu

polityki zdrowotnej
I.1 Opis problemu zdrowotnego
1.1.1 Etiologia i podzial wrodzonych wad rozwojowych

Wrodzong wadg rozwojowg nazywa sie wszelkie zewnetrze lub wewnetrzne morfologiczne
odchylenia od prawidiowego rozwoju bez wzgledu na etiologie, patogeneze i czas
ustalenia rozpoznania. Wady wrodzone u dzieci to zaburzenia rozwoju organizmu, ktére

prowadzg do nieprawidtowosci w budowie réznych czesci ciata dziecka.

Wady wystepowa¢ mogq jako izolowane lub w wielu zespotach wrodzonych wad

rozwojowych o réznej etiologii.

Istnieje kilka systemoéw klasyfikacji wrodzonych wad rozwojowych, opartych na réznych

kryteriach podziatu®.
1. Podziat patogenetyczny:

« Malformacje - wynikaja z zadziatania czynnikow wewnetrznych na proces
rozwojowy, np. rozszczep podniebienia;

« Dysrupcje - wynikaja z =zadziatania czynnikdéw zewnetrznych na pierwotnie
prawidlowy proces rozwojowy, np. zespot pasm owodniowych;

« Deformacje - wynikajg z zadziatania czynnikdbw mechanicznych na proces
rozwojowy, np. konsko-szpotawos¢ stop;

« Dysplazje - wynikajg z nieprawidlowego rdéznicowania komorek w tkanki, np.
dysplacje kostne, dysplazje ektodermalne.

2. Podzialt mnogich wad rozwojowych:

+ Sekwencje - stanowig kaskade nieprawidtowosci, wynikajaca z pojedynczego
defektu rozwojowego Iub czynnika mechanicznego, np. sekwencja Pottera
(pierwotng wada jest agenezja nerek), sekwencja Pierre-Robin (pierwotng wadq
jest mikrognatia);

« Kompleksy - stanowig efekt zakiéconego rozwoju obszaru rozwojowego lub jego
czesci, np. nieprawidtowy przebieg tetnicy u zarodka moze spowodowac hipoplazje
kosci i miesni zaopatrywanych przez te tetnice; holoprosencefalia;

« Zespoty - stanowig liczne wrodzone wady rozwojowe wykazujace tacznosé

patogenetyczng, np. zesp6t Edwarsa, zespot Marfana;
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+ Asocjacje - stanowig nielosowe potaczenia wad, ktérych sktadowe wystepujg

czesciej razem niz mogtyby wystepowac przypadkowo, np. asocjacja VACTERL.
3. Podziat epidemiologiczny:

« Wady mnogie i izolowane;

« Wady duze (upos$ledzajace czynnos$¢ organizmu) i drobne (bez powaznych

nastepstw);
« Wady letalne i nie ograniczajace przezywalnosci;
« Wady wystepujace rodzinnie i pojawiajace sie sporadycznie.

Przyczyny powstawania wrodzonych wad rozwojowych sg rézne. Mogq to by¢ czynniki
genetyczne Ilub $rodowiskowe, takie jak papierosy, alkohol, narkotyki, promieniowanie

jonizujace, niektore leki, zakazenia wewnatrzmaciczne np. toksoplazmoza, rézyczka.

W niektérych przypadkach za wady rozwojowe odpowiadajg zaréwno czynniki

genetyczne, jak i Srodowiskowe.
Przyczyny wrodzonych wad rozwojowych przedstawione zostaty w tabeli nr 1.

Tabela 1 Najczestsze przyczyny wrodzonych wad rozwojowych oparte na

klasyfikacji Brenta?

Przyczyny nieznane:

» wielogenowe 55-60%
« wieloczynnikowe (interakcje genetyczno-srodowiskowe)
« spontaniczne btedy rozwoju

« synergistyczne wspodtdziatanie tetratogenow

Przyczyny genetyczne

« zespot aberracji chromosomowych 25-40%
¢ submikroskopowe zmiany genomowe

+ wady o autosomalnym i sprzezonym z ptcig sposobie dziedziczenia

* nowe mutacje

Przyczyny srodowiskowe 10%

« czynniki zalezne od stanu zdrowia matki: alkoholizm, cukrzyca, endokrynopatie, 4%
fenyloketonuria, palenie tytoniu, niedobory pokarmowe

« czynniki infekcyjne: rézyczka, toksoplazmoza, kita, wirus opryszczki, cytomegalii, 3%
ospy wietrznej, parwowirus B19

« czynniki mechaniczne (deformacje):zespol pasm owodniowych, 1-2%
niewspotmiernos¢ wewnatrzmaciczna

2Anna Materna-Kiryluk, Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych jako zrédto danych do badan
epidemiologicznych, etiologicznych i planowania opieki medycznej, Poznan 2014.

4



« czynniki chemiczne, leki, wysokie dawki promieniowania, hipertermia <1%

Zidentyfikowane czynniki teratogenne, zaburzajg prawidtowy rozwéj réznych narzadow
dziecka. W ostatnich latach nastgpit duzy postep w poznaniu podioza molekularnego
wrodzonych wad rozwojowych. Odsetek zidentyfikowanych przyczyn genetycznych ciggle

wzrasta a genetycy identyfikujg geny, ktérych mutacje prowadza do wad wrodzonych.

Wyzwaniem pozostaje nadal identyfikacja poszczegdlnych gendw, jak rowniez czynnikow
$rodowiskowych, epigenetycznych i innych genetycznych modyfikatorow, ktére mogq byc¢

odpowiedzialne za ostateczny fenotyp wielu wrodzonych wad rozwojowych.
Wrodzone wady rozwojowe o znanej etiologii prezentuje wykres ponizej.

Wykres 1 Podziat wrodzonych wad rozwojowych o znanej etiologii

50% -
45% A
40% -
35% -

B Czynniki genetyczne

30% - m Czynniki genetyczno-
259% - srodowiskowe

20% -
15% -
10% -
5% -
0%

Sposrod wrodzonych wad rozwojowych o znanej etiologii, okoto 35% spowodowanych
jest wytacznie przez czynniki genetyczne: okoto 6,5% wad wrodzonych u dzieci zywo
urodzonych spowodowanych jest aberracjami chromosomowymi, a 7,5% to efekt mutacji
jednogenowych. Okoto 50% wrodzonych wad rozwojowych o okreslonej etiologii jest
uwarunkowanych przez mieszane wptywy genetyczno-srodowiskowe: oprocz interakcji
wielu par gendw istotny wpltyw majg szkodliwe czynniki srodowiskowe, czesto trudne do
ustalenia. Oznacza to, ze ws$rod wad o ustalonej etiologii, az w 85% czynniki genetyczne

odgrywaja istotna role>.
Duzy procent wad stanowig wady letalne, ktére mogq prowadzi¢ do:

1) poronienia obumartego ptodu,

3 polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych




2) przedwczesnego urodzenia martwego dziecka,

3) $mierci dziecka bezposrednio po urodzeniu lub we wczesnym okresie zycia bez

wzgledu na zastosowane leczenie.

Do sytuacji wymagajacych objecia opiekg genetyczng zalicza sie zespoty wad
wrodzonych, wady letalne, duze wady uwarunkowane genetycznie, duze wady
spowodowane przez czynniki niegenetyczne, ale budzace obawy rodzicow odnosnie
planowanego potomstwa, wady wystepujace wczesniej w rodzinie oraz takie, ktdre
prowadzg do trwatego kalectwa. Opieka poradni genetycznej powinny zosta¢ objete takze
rodziny, ktéorym urodzito sie dziecko z niektorymi wadami izolowanymi, a ze wzgledu na
ich charakter mogg niepokoi¢ rodzicow odnosnie kolejnych cigz. Takze wady zwigzane z
pewnymi niewielkimi cechami dysmorfii wymagajaqcymi weryfikacji oraz mniejsze wady

obustronne.

1.1.2 Standard opieki okotoporodowej w Polsce

Celem opieki okotoporodowej jest doskonalenie jej jakosci poprzez przestrzeganie
standardoéw opieki medycznej nad kobieta, tak aby zmniejszy¢ czestos¢ zachorowan
i zgondw matek, umieralno$¢ okotoporodowa noworodkow, obnizy¢ odsetek poroddéw
przedwczesnych i urodzen noworodkéw o niskiej masie.

Brak jest danych ogdlnych dotyczacych oceny jakosci prowadzonej opieki okotoporodowej
przez caty okres cigzy i potogu. Fundacja ,Rodzi¢ po Ludzku” prowadzi badania
monitorujace przestrzeganie standardu i jakosci, gtownie w zakresie samego porodu.
Zdrowie ksztattuje sie od wczesnego okresu zycia osobniczego, tak wiec od prawidtowo
przebiegajacej cigzy i porodu, zalezny jest rozwdj fizyczny i intelektualny. W ostatnich
latach opieka nad kobieta w cigzy fizjologicznej ulega systematycznej poprawie poprzez
wprowadzenie zmian w standardzie opieki okotoporodowej (ostatnia zmiana w 2018 roku
- Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 16.08.2018 r., Dz. U. z 2018 r. poz. 1756).

W ramach standardu wprowadzone zostaty interwencje dotyczace nie tylko postepowania
w zakresie ginekologii i potoznictwa, lecz takze dietetyki, edukacji zdrowotnej oraz
psychologii i psychiatrii. Nie okreslono petnego zakresu s$wiadczen i formy realizacji
wszystkich zadan np. edukacji zarowno kobiet, jak i personelu medycznego. Tymczasem
edukacja przedporodowa ma ogromne znaczenie dla rodzicdw, ktorzy oczekujg narodzin
swojego dziecka. Dla wielu z nich jest ona pierwszym i czesto jedynym Zzrédiem
aktualnej, medycznej wiedzy, przekazanej przez profesjonalistdw. Nabycie wiedzy a
przede wszystkim umiejetnosci w zakresie zachowan prozdrowotnych pozwoli zadbac¢ o
stan zdrowia wilasnego i dziecka, co korzystnie wptywa na zmniejszenie patologii

potozniczych, wczesniactwa i porodéw dzieci z niskg masg urodzeniowa.



W tabeli 2, przedstawiono postepowanie w cigzy fizjologicznej, zgodnie ze standardem

opieki okotoporodowej.

Tabela 2. Postepowanie w ciazy fizjologicznej w ramach standardu opieki

okotoporodowej
Badania diagnostyczne

Termin badania Swiadczenia profilaktyczne

wykonywane przez lekarza lub potozng

i konsultacje medyczne

Do 10 tyg. ciazy lub w

chwili pierwszego
zgtoszenia sie

i dziatania w zakresie promocji zdrowia

1. Badanie podmiotowe

i przedmiotowe.

2. Pomiar cisnienia tetniczego krwi.

3. Badanie gruczotéw sutkowych.

4. Okreslenie wzrostu i masy ciata i wskaznika
BMI.

5. Ocena ryzyka cigzowego.

6. Propagowanie zdrowego stylu

Zycia.

7. Przekazanie informacji

o mozliwosci wykonania badan

w kierunku chordéb uwarunkowanych
genetycznie.

8. W przypadku opieki sprawowanej przez
potozna obowigzkowa konsultacja lekarza
potoznika.

9. Zebranie danych dotyczacych zdrowego stylu
zycia i nawykdow zywieniowych, w tym
spozywania alkoholu i innych uzywek.

1. Grupa krwi i Rh, o ile ciezarna nie
posiada odpowiednio
udokumentowanego badania grupy
krwi.

2. Przeciwciata odpornosciowe do
antygenow krwinek czerwonych.

3. Morfologia krwi.

4. Badanie ogdlne moczu.

5. Badanie cytologiczne, o ile nie byto
wykonywane w ciggu ostatnich 6
miesiecy.

6. Badanie stezenia glukozy we krwi
na czczo, ewentualnie OGTT u kobiet z
czynnikami

ryzyka GDM.

7. Badanie VDRL.

8. Zalecenie kontroli stomatologicznej.
9. Badanie HIV i HCV.

10. Badanie w kierunku toksoplazmozy
(IgG, IgM), o ile ciezarna nie
przedstawi wyniku potwierdzajacego
wystepowanie przeciwciat IgG sprzed
cigzy.

11. Badanie w kierunku rézyczki (IgG,
IgM), o ile cigzarna nie chorowata lub
nie byta szczepiona lub w przypadku
braku informacji.

12. Oznaczenie TSH.

11-14 tydz. ciqzy 1. Badanie podmiotowe i przedmiotowe. Badanie ultrasonograficzne zgodnie z
2. Pomiar ci$nienia tetniczego krwi. rekomendacjami Polskiego
3. Pomiar masy ciata. Towarzystwa Ginekologow i
4. Ocena ryzyka cigzowego. Potoznikow (PTGIP).
5. Ocena ryzyka i nasilenia objawow depresji.
6. Propagowanie zdrowego stylu zycia.
15-20 tydz. cigzy 1. Badanie podmiotowe i przedmiotowe. 1. Morfologia krwi.
2. Pomiar ci$nienia tetniczego krwi. 2. Badanie ogd6lne moczu.
3. Pomiar masy ciata.
4. Ocena ryzyka cigzowego.
5. Propagowanie zdrowego stylu zycia.
18-22 tydz. cigzy Badanie ultrasonograficzne zgodnie z
rekomendacjami PTGiP.
21-26 tydz. cigzy Rozpoczecie edukacji przedporodowej.
21-26 tydz. cigzy . Badanie podmiotowe i przedmiotowe. 1. Badanie stezenia glukozy we krwi

. Ocena czynnosci serca ptodu.

. Pomiar ciénienia tetniczego krwi.

. Pomiar masy ciata.

. Ocena ryzyka cigzowego.

. Propagowanie zdrowego stylu zycia.

. W przypadku opieki sprawowanej przez
potozna konsultacja lekarza

NOUThWNH

po doustnym podaniu 75 g glukozy (w
24-26 tygodniu cigzy) - trzypunktowe
oznaczenie stezenia glukozy: przed
podaniem glukozy (na czczo), po1i?2
godz. od podania glukozy.

2. Badanie ogdlne moczu.

3. Przeciwciata anty-D u kobiet Rh (-).
4. U kobiet z ujemnym wynikiem w I
trymestrze - badanie w kierunku
toksoplazmozy (IgM).




27-32 tydz. ciqzy 1. Badanie podmiotowe i przedmiotowe. 1. Morfologia krwi.
2. Ocena czynnosci serca ptodu. 2. Badanie ogdlne moczu.
3. Pomiar cis$nienia tetniczego krwi. 3. Przeciwciata anty-D u kobiet Rh (-).
4. Pomiar masy ciata. 4. Badanie ultrasonograficzne zgodnie
5. Ocena ryzyka cigzowego. z rekomendacjami
6. Propagowanie zdrowego stylu zycia. PTGiP.
5. W przypadku wystepowania
wskazan - podanie
immunoglobuliny anty-D (28-30
tydzien
ciqzy).
33-37 tydz. cigzy 1. Badanie podmiotowe i przedmiotowe. 1. Morfologia krwi.
2. Badanie potoznicze. 2. Badanie ogdlne moczu.
3. Ocena wymiarow miednicy. 3. Badanie antygenu HBs.
4. Ocena czynnosci serca ptodu. 4. Badanie HIV.
5. Pomiar ci$nienia tetniczego krwi. 5. Posiew z pochwy i odbytu w
6. Ocena ruchéw ptodu. kierunku paciorkowcéw B-
7. Badanie gruczotow sutkowych. hemolizujacych (35-37 tydzien cigzy).
8. Pomiar masy ciata. 6. Badanie VDRL, HCV w grupie kobiet
9. Ocena ryzyka cigzowego. ze zwiekszonym populacyjnym lub

10. Ocena ryzyka i nasilenia objawéw depresiji.

11. Propagowanie zdrowego stylu zycia.

indywidualnym ryzykiem zakazenia.

38-39 tydz. cigzy

1.

Badanie podmiotowe i przedmiotowe.

2. Badanie potoznicze.

oooNOULTh~,W

. Ocena ruchéw ptodu.

. Ocena czynnosci serca ptodu.

. Pomiar cisnienia tetniczego krwi.

. Pomiar masy ciata.

. Ocena ryzyka cigzowego.

. Propagowanie zdrowego stylu zycia.

. W przypadku opieki sprawowanej przez

potozng konsultacja lekarza potoznika.

1. Badanie og6lne moczu.
2. Morfologia krwi.

Po 40 tyg. cigzy

. Badanie podmiotowe i przedmiotowe.
. Badanie potoznicze.

. Ocena ruchéw ptodu.

. Pomiar cisnienia tetniczego krwi.

. Pomiar masy ciata.

. Ocena ryzyka cigzowego.

1. Badanie KTG.
2. Badanie ultrasonograficzne zgodnie
z rekomendacjami PTGiP.

NoOouhWNH

. Przy prawidtowym wyniku KTG i USG oraz przy
prawidtowym odczuwaniu ruchow ptodu - kolejne
badanie za 7 dni, z ponownym KTG i USG. W
trakcie tej wizyty nalezy ustali¢ date
hospitalizacji, tak aby pordd miat miejsce przed
koncem 42. tygodnia. W przypadku odstepstw od
normy - indywidualizacja postepowania.

Przedstawiony wyzej standard uwzglednia rowniez opieke nad kobieta w sytuacjach
szczegolnych. Do sytuacji szczegolnych zalicza sie rozpoznanie podczas cigzy ciezkiej
choroby lub wady dziecka, poronienie, urodzenie dziecka martwego, niezdolnego do
zycia, chorego lub z wadami wrodzonymi.

W tych sytuacjach, zapewnia sie kobiecie pomoc, realizowang zgodnie ze standardem, w

nastepujacy sposéb:

1) przy przekazywaniu informacji na temat sytuacji potozniczej i zdrowotnej matki i jej
dziecka, osoba sprawujaca opieke jest obowigzana zapewni¢ kobiecie na jej zyczenie
czas pozwalajacy na oswojenie sie z informacja, przed udzieleniem szczegodtowych
wyjasnien, zanim kobieta bedzie wspodtuczestniczyta w procesie dalszego

podejmowania decyzji, chyba ze dalsze udzielanie $wiadczen zdrowotnych jest

niezbedne;




2)

3)

4)

5)

6)

7)
8)

9)

10)

11)

po przekazaniu informacji nalezy umozliwi¢ kobiecie skorzystanie mozliwie szybko z
pomocy psychologicznej i kontakt z duchownym jej wyznania oraz wsparcie osob
bliskich, zgodnie z zyczeniem kobiety;

kobiety w tej sytuacji, w miare mozliwosci nie umieszcza sie w sali razem z kobietami
w okresie cigzy, badz w potogu, ktérych cigza zakonczyta sie urodzeniem zdrowego
dziecka;

kobiete przebywajacq w oddziale traktuje sie z szacunkiem oraz umozliwia sie jej
branie udzialu w podejmowaniu $wiadomych decyzji zwigzanych z koniecznym
postepowaniem diagnostyczno-terapeutycznym; osoby sprawujgce opieke potrafig
nawigza¢ z nig dobry kontakt stowny i mie¢ $wiadomo$é, jak wazny jest ton
rozmowy, ich postawa oraz stowa kierowane do kobiety po utracie dziecka; nalezy
zapytac o jej potrzeby i oczekiwania, a informacje w tym zakresie wykorzysta¢ do
wspierania podczas pobytu w oddziale; badania i zabiegi wykonuje sie w intymnej
atmosferze;

kobiecie nalezy umozliwi¢ pozegnanie sie ze zmartym dzieckiem w obecnosci oséb
bliskich, jezeli wyraza taka potrzebe;

w celu nawigzania dobrego kontaktu z kobietg, osoba sprawujgca opieke oraz inne
osoby uczestniczgce bezposrednio w udzielaniu swiadczen zdrowotnych:

a) przedstawiajg sie i wyjasniajg swojg role w opiece nad kobieta,

b) prezentuja spokojng i wzbudzajacq zaufanie postawe,

c) szanujg jej prywatnosc i poczucie intymnosci,

d) kazdorazowo uzyskujg zgode rodzacej na wykonanie zabiegow i badan;

kobiecie udziela sie wyczerpujacej informacji na temat stanu jej zdrowia;

kobiecie udziela sie takze wszelkich informacji zarédwno o mozliwosci uzyskania
dalszej pomocy psychologicznej, miejscach i organizacjach udzielajacych wsparcia
osobom w podobnej sytuacji, jak i przystugujacych jej prawach;

w przypadku zdiagnozowania ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia albo
nieuleczalnej choroby, ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w
czasie porodu, nalezy poinformowaé o mozliwosci uzyskania dalszej pomocy, w
ramach opieki paliatywnej i hospicyjnej, przy czym podmiot leczniczy na III poziomie
opieki perinatalnej zapewnia dostepno$¢ do opieki nad chorym noworodkiem w
ramach opieki paliatywnej i hospicyjnej — zgodnie ze wskazaniami medycznymi;
kobiecie udziela sie wyczerpujacej informacji na temat obowigzujgcego stanu
prawnego, w szczegolnosci wynikajacego z przepisow o aktach stanu cywilnego,
zabezpieczenia spotecznego i prawa pracy dotyczacego sytuacji, w jakiej sie znalazta,
jak réwniez o mozliwosci pochowku;

kobieta otrzymuje opieke laktacyjna zgodnie z indywidualng sytuacjg oraz aktualng

wiedzg na temat laktacji.



I.1.3 Wskazniki jakosci opieki okoloporodowej

W najnowszych wytycznych WHO , Intrapartum care for a positive childbirth experience”
oraz ICHOM’ coraz mocniej podkreéla sie potrzebe uwzgledniania oczekiwan i
monitorowania jakosci zycia kobiet (w trakcie i po zakonczeniu porodu), poniewaz ich
ocena wptywa na budowanie pozytywnego doswiadczenia porodowego.

Na doswiadczenie porodowe i satysfakcje z samego porodu majg wpltyw czynniki
zwigzane ze $wiadczong opieka oraz czynniki osobnicze. Mozna je rozpatrywaé w trzech
obszarach: jakosci swiadczonej opieki (warunki zapewniane przez placowke,
wsparcie, komunikacja z personelem medycznym), cech osobowych kobiety (zdolnosci
radzenia sobie w trakcie porodu, przygotowanie do porodu, relacja z dzieckiem), stresu
doswiadczanego podczas porodu (silny niepokdj, urazy potoznicze, interwencje
medyczne, bol, dtugi pordd, zty stan urodzonego dziecka). Ze wzgledu na ograniczony
zakres ogolnokrajowych danych dotyczacych okresu okotoporodowego oraz samej opieki
na poziomie pojedynczego s$wiadczeniodawcy (czy grupy sSwiadczeniodawcdw) obecny
zakres danych nie pozwala na monitorowanie przebiegu opieki nad pojedynczg pacjentkg
przez osrodek prowadzacy czasami wytgcznie pordd.

Wskazniki EURO-PERISTAT to najbardziej kompleksowa ocena zdrowia okotoporodowego,
dotyczaca opieki nad kobietami ciezarnymi i dzie¢mi w Europie. Dane EURO-PERISTAT
wskazujq, ze w Polsce, podobnie jak w innych krajach europejskich, obserwuje sie dalsze
obnizanie wskaznika umieralnosci niemowlat, noworodkéw i martwych urodzen.
Poréwnanie lat 2010 i 2014 wykazuje spadek umieralnosci noworodkéw (z 3,1 do 2,4 na
1000 urodzen) i niemowlat (z 5 na 4,2 na 1000 urodzen) oraz martwych urodzen (z 3 do
2,5 na 1000 urodzen). Tempo spadku jest jednak niezadowalajace, poniewaz w
wiekszosci krajéw europejskich te wskazniki sg nizsze®’.

Jednoczesnie w Polsce brak jest danych dotyczacych poszczegdlnych grup ryzyka, a
jednoczesnie odsetek cie¢ cesarskich w Polsce jest jednym z najwyzszych w Europie i
wynosi 42,2% podobnie jak w Butgarii (43,0%), Rumunii (45,9%), na Wegrzech (39,0%)
i na Cyprze (56,9%).

* WHO recommendations: intrapartum care for a positive childbirth experience. Transforming care of women
and babies for improved health and well-being. WHO 2018. Dostepne na:
https://www.who.int/reproductivehealth/publications/intrapartum-care-guidelines/en/

5 Working Group Members for Pregnancy and Childbirth. Pregnancy &childbirthdata collection on reference
guide. ICHOM 2017. https://www.ichom.org/wp-content/uploads/2019/11/20170410-Pregnancy-and-
Childbirth-Reference-Guide-1.0.3.pdf

6Informacja prasowa 13 lutego 20109. Instytut Matki i Dziecka. EuroPeristat.
https://www.europeristat.com/images/Informacja-Prasowa-EURO-PERISTAT-IMiD-13.02.19.pdf

7 Euro-Peristat Project. European Perinatal Health Report. Core indicators of the health and care of pregnant
women and babies in Europe in 2015. November 2018. Dostepne na: www.europeristat.com
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Tabela ponizej przedstawia wskazniki Euro Peristat.

Tabela 3. Wskazniki podstawowe - Euro Peristat

i podstawowe Wskazniki rekomendowane

R1: Wybrane wady wrodzone
R2: Punktacja Apgar w 5 minucie
R3: Zgony ptoddw i noworodkéw z powodu wad

; wrodzonych

C1:Zgony ptodow (wedtug czasu trwania cigzy, L i
3 R4: Porazenie mozgowe
masy urodzeniowej i wielorakosci porodu) i
i L R5: Przyczyny zgonéw matek
C2:Zgony noworodkow (wedtug czasu trwania cigzy, . .
i R6: Powazne zachorowania matek
masy urodzeniowej i wielorakosci porodu) L.
) . R7: Pekniecie krocza
C3:Zgony niemowlat(wediug czasu trwania cigzy, . . L.
. L L. R8: Palenie tytoniu w czasie ciqzy

masy urodzeniowej i wielorakosci porodu) ]

) . R9: Wyksztatcenie matek
C4:Masa urodzeniowa (wedtug rodzaju o

) o ) L R10: Grupy zawodowe rodzicéw
urodzenia,czasutrwaniacigzy wielorakosci porodu) . . .
R11: Kraj urodzenia matki
C5:Czas trwania cigzy(wedtug rodzaju urodzenia i . . L.
] - R12: Indeks masy ciata matki przed ciaza
wielorakosci porodu) o . o .
R13: Cigze w wyniku leczenia nieptodnosci
C6:Zgony matek . L .
o ) ) i R14: Czas trwania ciazy w momencie pierwszej

C7:Cigze mnogie(wedtug liczby ptodow)

C8:Wiek matki

C9:Kolejnosc¢ urodzenia

wizyty
R15: Spos6b rozpoczecia porodu

; L R16: Miejsce porodu wedlug rocznej liczby
C10:Sposob porodu (wedtug kolejnosci i
. . .. L. porodéw
urodzenia, wielorakosci porodu, potozenia . L
) L, L. R17: Noworodki bardzo przedwczesnie urodzone w
ptodu, poprzednich cie¢ cesarskich i czasu ) ) . . o
. szpitalach bez oddziatu intensywnej opieki nad
trwania cigzy). .
noworodkiem

R18: Naciecie krocza
R19: Urodzenia bez interwencji potozniczej

R20: Karmienie piersig bezposrednio po porodzie.

1.1.4 Okotoporodowe zaburzenia psychiczne

Cigza powinna by¢ czasem radosnego oczekiwania na pojawienie sie dziecka w rodzinie.
Zdarza sie jednak, ze w okresie cigzy i po porodzie rozpoznaje sie u dziecka wrodzone
wady rozwojowe. Diagnoza ta bardzo czesto powoduje kryzys psychiczny zaréwno u

kobiety jak i pozostatych cztonkéw rodziny.

Dosy¢ czesto wystepujg zaktdcenia realizacji podstawowych funkcji rodziny, poniewaz
pojawia sie lek o rozwdj i przyszto$¢ dziecka, a takze obawy dotyczace efektywnego
sprawowania nad nim opieki. Rodzice dziecka sg czesto zagubieni i bezradni, brakuje im
niezbednych informacji o systemie opieki finansowanej z budzetu panstwa. Pojawiajg sie
watpliwosci dotyczace adaptacji chorego dziecka po urodzeniu. Emocjom tym towarzyszy

obawa przed odrzuceniem, brakiem akceptacji oraz wsparcia spotecznego.
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Okotoporodowe zaburzenia psychiczne nalezg do najwazniejszych problemoéw
zdrowotnych, jakie moga wystepowaé u kobiet okresie cigzy lub w potogu. Poniewaz
zaburzenia te rozpoznaje sie zbyt rzadko, wiele kobiet potrzebujgcych pomocy nie
otrzymuje witasciwego leczenia, dotyczy to takze okresu perinatalnego. Zatem, aby
zmniejszy¢ ryzyko zachorowania, wazna jest odpowiednio wczesna diagnostyka i
edukacja przysztych matek juz na etapie cigzy oraz dostep kobiet z objawami zaburzen

psychicznych do psychologow.

Z uwagi na fakt, ze w edukacji przedporodowej dziatania koncentrujg sie gtownie na
czynnosciach zwigzanych z przygotowaniem do poszczegdlnych etapdw samego porodu a
emocjonalne przezycia i stan psychiczny kobiety sgq zbyt stabo akcentowane, wazne staje
sie wprowadzenie badan przesiewowych w kierunku identyfikacji zaburzen psychicznych.
Wyniki badan stanowi¢ moga podstawe do podjecia odpowiednio wczesniej dziatan, by
zapobiec narastajgcemu kryzysowi, zredukowac¢ poziom leku oraz umozliwi¢ dostep do

specjalistow zajmujacych sie zaburzeniami psychicznymi.

Dane z badan w USA wskazujg, ze jedynie ok. 15% pacjentek z rozpoznaniem depres;ji
korzysta z terapii. Rozpoznawanie okotoporodowych zaburzen psychicznych oraz
stosowanie odpowiedniego leczenia pozwolitoby zmniejszy¢ skale problemu samobdjstw
wséréd miodych matek stanowigcych jedng z gtdéwnych przyczyn $mierci kobiet w okresie

poporodowym w krajach wysoko rozwinietych®.

W badaniach naukowych, oraz w opiece klinicznej wiekszy nacisk ktadzie sie na okres
poporodowy. Z danych metaanalizy badan dotyczacych czestosci wystepowania depres;ji
w cigzy i okresie poporodowym szacuje sie, ze epizody duzej depresji to 3,8% pod koniec

pierwszego, 4,9% pod koniec drugiego i 3,1% pod koniec trzeciego trymestru cigzy®.

Zdarza sie, ze wrodzona wada serca dziecka, réznego typu aberracje chromosomalne i
inne anomalie nie zostajg rozpoznane przez lekarzy ginekologow w okresie prenatalnym
i rodzice dowiadujg sie dopiero po porodzie o problemie zdrowotnym nowo narodzonego
potomstwa. W takiej sytuacji okres przyswajania sobie tej informacji zbiega sie z
nietatwym do poradzenia sobie czasem zmian hormonalnych u kobiety w cigzy i potogu,

co dodatkowo sprzyja powstawianiu depresji.

Zabieg kardiochirurgiczny lub chirurgiczny w okresie noworodkowym, brak bliskosci z
noworodkiem w okresie perinatalnym oraz brak wiedzy jak poradzi¢ sobie z dzieckiem z
problemem zdrowotnym po powrocie do domu sprawiajg, ze koniecznos$¢ opieki
psychologicznej oraz porady wielospecjalistycznej (fizjoterapeutycznej, kardiologicznej,

genetycznej) staje sie niezbedna w mozliwie najwczesniejszym okresie.

8Jeashke R, Brudkiewicz P. Czym sq okotoporodowe zaburzenia psychiczne i jak sie leczy kobiety cierpiace z ich
powodu? Medycyna Praktyczna dla pacjentéw - Psychiatria. Dostepne na:
https://www.mp.pl/pacjent/psychiatria/choroby/123809,czym-sa-okoloporodowe-zaburzenia-psychiczne-i-
jak-sie-leczy-kobiety-cierpiace-z-ich-powodu
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Wspierajaca rola psychologa po rozpoznaniu potrzeb kobiety staje sie nieoceniona w
planowaniu dtugoplanowej opieki psychologicznej zarowno dla samej kobiety jak tez w

przygotowaniu planu opieki z rodzing.

Tabela 4.Stopnie nasilenia depresji®

Depresja tagodna, depresja poronna

e Subdepresja - podstawowe objawy i cechy depresji majq niewielkie nasilenie;
mogqa wystepowac¢ pojedyncze charakterystyczne cechy depresji (zmeczenie,
zniechecenie, zte samopoczucie, brak zadowolenia, pogorszenie snu, gorszy
apetyt)

+ Depresja maskowana (w obrazie klinicznym zwykle dominuje jeden z objawow
przy braku wyrazniejszych psychopatologicznych objawéw zespotu, zwilaszcza

smutku, zniechecenia, anhedonii)

Depresja o srednim nasileniu, depresja umiarkowana

« podstawowe objawy i cechy depresji wykazujq srednie nasilenie; zniechecenie do
zycia; wystepuje wyrazne pogorszenie funkcjonowania spotecznego i

zawodowego

Depresja o duzym nasileniu, depresja ciezka

+ Depresja ciezka bez objawow psychotycznych - dominuje smutek Ilub
zobojetnienie, spowolnienie psychoruchowe, niekiedy lek, niepokdj, mysli i
tendencje samobdjcze wystepujg czesto; bardzo duze zaburzenia funkcjonowania
spotecznego, niezdolnos$¢ do pracy zawodowej

« Depresja ciezka z objawami psychotycznymi - objawy jak wyzej oraz:
- urojenia winy, kary, hipochondryczne
- zahamowanie ruchowe, niekiedy ostupienie depresyjne (stupor)

- podniecenie ruchowe (depresja ,agitowana”)

Z wystepowaniem depresji wigze sie szereg powaznych konsekwencji spotecznych i
zdrowotnych zaréwno dla matki i dziecka. Istotny jest réowniez status spoteczno-
ekonomiczny ciezarnej. Rozpowszechnienie zaburzen depresyjnych wynosi 12,7% w

okresie cigzy do 7-19%, depresji postnatalnej, co jest najczestszym powiktaniem

? Jeashke R, Brudkiewicz P. Czym sq okotoporodowe zaburzenia psychiczne i jak sie leczy kobiety cierpigce z ich
powodu? Medycyna Praktyczna dla pacjentdéw - Psychiatria. Dostepne na:
https://www.mp.pl/pacjent/psychiatria/choroby/123809,czym-sa-okoloporodowe-zaburzenia-psychiczne-i-
jak-sie-leczy-kobiety-cierpiace-z-ich-powodu
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poporodowymi'®, 5,7% od momentu porodu do 2 miesiecy po urodzeniu dziecka, 6,5%

po 6 miesigcach i 21,9% po 12 miesigcach.
W literaturze wskazuje sie trzy gtdbwne zaburzenia emocjonalne okresu poporodowego:

1) przygnebienie poporodowe (baby blues), 2) depresja poporodowa, 3) psychoza
poporodowa.

W ramach klasyfikacji ICD 10 zostaty wyrdznione zaburzenia:

e F31 - zaburzenia afektywne dwubiegunowe,

e« F32 - epizody depresyjne,

e« F33 - zaburzenia depresyjne nawracajace,

e« F34 - uporczywe zaburzenia nastroju (afektywne) m.in. cyklotymia, dystymia,

e F53 - depresja poporodowa.

Obnizenie nastroju, do ktorego dochodzi po urodzeniu dziecka (okreslane jako baby
blues), jest zjawiskiem bardzo powszechnym, dotykajacym od 30 do 80% kobiet w
pierwszych 2 tygodniach po porodzie, przy czym jego przebieg jest zwykle tagodny, a
objawy ustepujg samoistnie, w zwigzku z czym nalezy je rdznicowa¢ z objawami

klinicznej depresji poporodowej.
Do czynnikdéw sprzyjajacych rozwojowi depresji poporodowej zalicza sie:

« wczesniejsze wystepowanie depresji w cigzy - co pieciokrotnie zwieksza ryzyko
rozwiniecia depresji poporodowej, stad tak istotne jest takze diagnostyka w czasie
cigzy,

e epizody depresji niezwigzane z cigza w wywiadzie,

« baby blues,

e depresja lub inne zaburzenia psychiczne w rodzinie,

« stresujace wydarzenia zyciowe w ostatnim okresie,

« brak wsparcia spotecznego, takze ze strony partnera, zte relacje matzenskie,

e bezrobocie, trudna sytuacja finansowa matki.

Powstawanie reakcji stresowej jest bardzo ztozone, bierze w niej udziat wiele czynnikow,

a podatnos¢ na stres zmienia sie w roznych okresach zycia i sytuacjach zyciowych.

W okresie cigzy opisywany jest zespdt lustrzany. Powstaje on w wyniku narazenia na
stres spowodowany réznymi czynnikami i dotyczy zaréwno matki, jak i ptodu. U ciezarnej

moze prowadzi¢ do powstania nadcisnienia, zmian w nerkach i obrzekdéw (stan

10 Dominiak M, Antosik-Wdjcifiska AZ, Baron M, Mierzejewski P, Swiecicki t. Rekomendacje odnoénie
profilaktyki i leczenia depresji poporodowej. IPIN. Warszawa. 2019. https://wyleczdepresje.pl/wp-
content/uploads/2019/04/5.-Rekomendacje-odnosnie-profilaktyki-i-leczenia-depresji.pdf
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przedrzucawkowy), u ptodu do uposledzenia odzywiania narzaddw, zaburzen rozwoju

naczyh krwionoénych, zmian metabolicznych i ubytku neuronéw?!.

Stres rodzicdw dziecka niepetnosprawnego ma charakter przewlekty i zwigzany jest z

wymaganiami, zmianami w zyciu, ciezkg pracg fizyczng i psychiczna.

Rodzicielstwo w takim przypadku moze stawal sie zrédiem kryzysow, ktore dotycza

réznych obszarow funkcjonowania i ich relacji z dzieckiem:

+ kryzys nowosci wigze sie z rozbieznoscia miedzy oczekiwaniami rodzicow a
narodzinami dziecka z dysfunkcjg, ze swiadomoscia, ze ich plany dotyczace dziecka i
jego rozwoju nie zostang zrealizowane;

+ kryzys osobistych wartosci polega na spostrzeganiu dziecka przez pryzmat opinii
spotecznej;

« kryzys rzeczywisty dotyka koniecznosci zapewnienia dziecku odpowiednich
warunkéw do jego rozwoju, a takze rehabilitacji. Uporanie sie z nim wymaga
uswiadomienia sobie niepetnosprawnosci dziecka i jego akceptacji.

Ponadto koniecznos$¢ ciggtego kontaktu ze specjalistami, sposdb przekazania diagnozy,

sytuacja materialna rodziny, nieprawidtowe relacje w rodzinie mogq podwyzszac¢ poziom

stresu doswiadczanego przez rodzicéw.

Zwykle termin ,wypalenia” kojarzy sie z wykonywaniem pracy zawodowej. Tymczasem u

osoby opiekujacej sie niepetnosprawnym dzieckiem dochodzi do powstania wypalenia

rodzicielskiego, matzenskiego lub opiekunczego. Rodzice w przeciwienstwie do

pracownikdw nie majg mozliwosci zmiany sytuacji. W wielu przypadkach ich wiedza i

umiejetnosci sg niewystarczajgce do sprawowania opieki nad niepetnosprawnym

dzieckiem a czesto majg obnizone poczucie wtasnej wartosci.

Fazy powstawania wypalenia rodzicielskiego:

1) W poczatkowej fazie ,wypalania sie” wystepujg niespecyficzne objawy - czesto
charakterystyczne dla przemeczenia ujawniajace sie w postaci béldw glowy,
obnizenia nastroju, drazliwosci czy bezsennosci. Osoby nim dotkniete ze wzgledow
na brak specyficznych oznak symptomow bagatelizujg dolegliwosci, jakich
doséwiadczaja, nie podejmujac zadnych dziatan, by z nimi walczy¢ czy im
przeciwdziatad.

2) W drugiej fazie wraz z nasilaniem sie odczuwania przemeczenia, niepokoju, napiecia
emocjonalnego i obnizenia nastroju pojawia sie apatyczny nastrdj, zniechecenie i
poczucie wtasnej niekompetencji, watpiag w mozliwos¢ samodzielnego radzenia sobie
z problemami, co w konsekwencji doprowadza do spadku poczucia
odpowiedzialnosci, zaniedbywania obowigzkéw czy niecheci do wysitku.

3) Rodzice w fazie trzeciej ,terminalnej” postrzegaja swoje dziecko w negatywnym

Swietle, snujg pesymistyczne prognozy dotyczace jego dalszego rozwoju i leczenia

1 Borkowska M., Intergracja sensoryczna w rozwoju dziecka. Podstawy neurofizjologiczne, Gdarnsk 2020
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odczuwajac przy tym jednoczesénie wysoko nasilone poczucie wiasnej rodzicielskiej
niekompetencji. Dla polepszenia swojego nastroju czesto zaczynaja siega¢ po
alkohol, narkotyki, leki psychotropowe lub innego rodzaju uzywki. Zwykle pojawiajq
sie u nich napadowe bdle glowy, miesni, zaburzenia zycia seksualnego, zaburzenia
snu, ogolne ostabienie, a takze do znacznego obnizenia odpornosci uktadu
immunologicznego. W tej fazie wyczerpania najczesciej znajduja sie osoby, u ktorych
nastgpito dlugotrwate potaczenie niekorzystnych czynnikow Srodowiskowych i
osobowosciowych, a nie zostaty podjete zadne dziatania doprowadzajace do ich

ztagodzenia®?.
1.1.5 Wspomaganie fizjoterapeutyczne

Zaburzenia w rozwoju ruchowym moga by¢ nieprawidtowosciami, ktére rozpoczynajg sie
juz w zyciu ptodowym lub sg wynikiem zagrozen z okresu okotoporodowego. Zaburzenia
te wynikajg najczesciej z pewnych nieprawidtowosci, uszkodzenia lub niedojrzatosci
czynnosci osrodkowego uktadu nerwowego czy wrodzonych wad rozwojowych. Utrudniajg
one rozwdj prawidtowej pracy miesni przeciwko sile grawitacji, ktora jest niezbedna do

osiggania kolejno pojawiajgcych sie umiejetnosci ruchowych.

W pierwszych tygodniach zycia nieprawidtowosci sg trudne do wykrycia. Zaburzenia
rozwojowe ujawniajg sie najczesciej wtedy, kiedy dziecko powinno przyjmowac inng

pozycje niz noworodkowa.

W zaleznosci od nasilenia i rozlegtosci zmian w o.u.n. mogg wystepowac rdézne
zaburzenia. Pierwsze nieprawidtowe objawy rozwoju ruchowego dzieci dotycza zwykle
opoOznienia lub  unoszenia gtowy. Nastepnie rozwijajg sie nieprawidtowe ruchy w

dystalnych czesciach ciata.

Wiele dzieci wymaga zabiegu operacyjnego korygujacego wade w pierwszym podtroczu
zycia. Dla tej grupy dzieci wczesne wspomaganie fizjoterapeutyczne w okresie
przedoperacyjnym, obejmujace czesto proste czynnosci, moggace by¢ wykonywane przez
rodzicow podczas codziennej pielegnacji noworodka i niemowlecia, jest niezbedne do
lepszego rozwoju fizycznego dziecka. W ¢wiczeniach dzieci prowadzonych w warunkach
domowych szczegdlng role odgrywa fizjoterapeuta, ktory nie tylko uczy rodzicow ale
rowniez ich wspiera. Podczas sesji terapeutycznej fizjoterapeuta ¢wiczy cate ciato
dziecka, a nie tylko porusza wybranymi konczynami, dostarczajac prawidtowych doznan

czuciowych i ruchowych, podczas ktérych dziecko jest dynamicznie aktywizowane.

12 pod. Red. Czarneckiego D. i Pluty A. Metoda studium przypadku w pielegniarstwie pediatrycznym - wybrane
zagadnienia z opieki nad dzieckiem z chorobg wrodzong i jego rodzing, Wroctaw 2020
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Pomoc przy wykonywaniu ruchu powinna zapewnia¢ maksymalny i aktywny udziat
dziecka, nie moze by¢ nadmierna, a jednoczes$nie nie wywotywaé nieprawidtowych

reakcji.

Kazdy ruch jest odpowiednio przygotowany i potqczony z prawidtowym przenoszeniem
lub przemieszczaniem ciezaru ciata oraz $rodka ciezkosci na odpowiedniej ptaszczyznie
podparcia. Rodzaj, tempo i rytm ¢wiczen dobiera sie indywidualnie. Podczas c¢wiczen

dziecko nie powinno ptakaé, gdyz ptacz zmniejsza skutecznoé¢ dziatan terapeutycznych®s.

Rodzice obserwujac prace terapeutdw oraz reakcje dziecka, uczg sie wlasciwego
postepowania, a na wszystkie pytania i watpliwoéci mogq natychmiast uzyskac

odpowiedz.

Problemem jest zbyt dtugi czas oczekiwania na rehabilitacje, finansowang z Narodowego
Funduszu Zdrowia, ktéra czesto zbiega sie z datg korekcji wady, tym samym oddala

mozliwos$¢ wczesnego wspomagania fizycznego dziecka.
1.1.6 Uzasadnienie wdrozenia Programu

Opieka zdrowotna nad kobietami ciezarnymi i niemowletami, w szczegdlnosci
przygotowanie kobiety do porodu, potogu, karmienia piersiq i rodzicielstwa, jest
sprawowana przede wszystkim w ramach podstawowej opieki zdrowotnej oraz
ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, finansowanej przez Narodowy Fundusz Zdrowia
oraz ze $rodkdow prywatnych pacjentek.

Dedykowany mieszkancom Wroctawia program polityki zdrowotnej wedlug opisanej
koncepcji oraz dziatan merytorycznych, uwzglednia przede wszystkim edukacje
zdrowotng kobiet w cigzy oraz matek dzieci z wrodzong wada rozwojowgq dziecka oraz
ich rodzin.

Celem programu jest rozszerzenie dostepu do edukacji zdrowotnej,
podniesienie poziomu wiedzy dotyczacej rodzaju wrodzonych wad, leczenia i
rehabilitacji, ksztaltowanie umiejetnosci wtasciwego pielegnowania i opieki nad
niepelnosprawnym dzieckiem oraz wsparcie psychologiczne i terapeutyczne dla
calej rodziny.

Zgodnie z doniesieniami 95,3% badanych kobiet uznaje potrzebe prowadzenia edukacji
zdrowotnej podczas cigzy'®. Kobieta w cigqzy powinna prowadzi¢ styl zycia dostosowany

do potrzeb i jej stanu zdrowia oraz dziecka.

13 Borkowska M., Szwiling Z., Metoda NDT-Bobath Poradnik dla Rodzicéw, Warszawa 2015
14 Olejniczak D., Krakowiak K., Ocena potrzeby edukacji zdrowotnej kobiet w cigzy w zakresie stylu zycia i
karmienia piersig. Nowa Pediatria 2013, 3, 97-105.
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Celem edukacji przedporodowej jest przygotowanie rodzicow do zadan i obowigzkow
rodzicielskich w okresie cigzy, porodu, potogu oraz opieki nad noworodkiem i
niemowleciem.

W ramach Programu proponowana jest rodzinie z niepetnosprawnym dzieckiem praca z
psychologiem. W przypadku nieprawidtowych wynikow badan w kierunku depresiji,
kobieta oraz czionek rodziny zostang skierowani do lekarza psychiatry celem dalszej
diagnostyki i ewentualnego leczenia.

Dziatania zaplanowane w Programie sg zgodne z priorytetami zdrowotnymi Ministra
Zdrowia, a takze dodatkowo wpisujg sie w zatozenia programow wymienionych w
rozdziale dotyczacym obecnego postepowania. Jednym 2z istotnych aspektow jest
wpisywanie sie w zakres dziatan Krajowego Programu Przeciwdziatania Ubodstwu i
Wykluczeniu Spotecznemu 2020'°. Celem tego programu jest zwiekszenie skali dziatan
profilaktycznych o charakterze m.in. zdrowotnym, w konsekwencji przyczyniajac sie do
poprawy warunkéw zycia mieszkancéw regionu, w szczegolnosci oséb zagrozonych
ubostwem lub wykluczeniem spotecznym.

Udziat w Programie beda mogty wzigé¢ kobiety w cigzy, matki dzieci z wrodzong wadq
rozwojowg i ich rodziny, deklarujace che¢ udziatu bez wzgledu na status socjo-
ekonomiczny, czy zakres wczesniejszej opieki w cigzy.

Program ze wzgledu na swoj ksztatt, oprocz zwiekszenia $wiadomosci i wiedzy kobiet
ciezarnych i matek dzieci z wrodzong wadg rozwojowga, rozszerza dostep do $wiadczen
gwarantowanych.

W Programie potozono nacisk na doskonalenie jakosci ustug przedporodowych, co
zalecajq instytucje polskie i miedzynarodowe. Ukierunkowanie to potwierdzajgq wytyczne
National Institute for Health and Care Excellence'® (NICE 2008 z aktualizacja z 2019
roku), zgodnie z ktorymi kobietom nalezy umozliwi¢ $wiadome wspotdecydowanie
o przebiegu opieki w trakcie cigzy oraz petne uczestnictwo w planowaniu opieki i
porodu!’, w tym zgodnie z zaleceniami WHO8. Udziat kobiety w podejmowaniu decyzji

wplywa na pozytywne doéwiadczenia cigzy i porodu®®.

15 Ministerstwo Zdrowia. Krajowy Program Przeciwdziatania Ubdstwu i Wykluczeniu Spotecznemu 2020. Nowy
wymiar aktywnej integracji. Dostepna na: https://www.gov.pl/web/rodzina/bip-krajowy-program-
przeciwdzialania-ubostwu-i-wykluczeniu-spolecznemu-2020-nowy-wymiar-aktywnej-integracji

16 NICE. Antenatal care for uncomplicated pregnancies. ClinicalGuidane. NICE 2019. Dostepna na:
https://www.nice.org.uk/guidance/cg62/chapter/1-Guidance#management-of-common-symptoms-of-
pregnancy

17 Kréwka D., Zur A., Kwalifikacje zawodowe potoznych a standard opieki okotoporodowej, Gin Pol Med.
Project, 2013, nr 30, s. 78.

8 WHO, United Nations Population Fund, UNICEF. Pregnancy, childbirth, postpartum and newborn care. A
guide for essential practice (3rd edition). Dostepnena:
https://www.who.int/maternal_child_adolescent/documents/imca-essential-practice-guide/en/.

1% Baston H., Hall J., Podstawy potoznictwa. Przed porodem. [Opieka przedporodowa: przygotowanie do
porodu]. Baston H., Hall J. Elsevier Urban &Parner, Wroctaw 2011, s. 129-141.
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W ramach obowigzujacych standardow opieki okotoporodowej personel medyczny
powinien zwrdci¢ uwage na stan psychiczny kobiety w cigzy. Potozna podczas wizyty
powinna udziela¢ porad na temat minimalizowania stresu i radzenia sobie ze stresem.
Personel opiekujacy sie kobietg w cigzy oraz w okresie potogu powinien udzielaé
informacji na temat mozliwosci uzyskania pomocy psychologicznej. Ponadto, ze wzgledu
na wprowadzenie programdéw oraz standardu w kwestii zdrowia psychicznego oprocz
edukacji personelu, narzedzi diagnostyki, konieczne jest wprowadzenie bez barier
organizacyjnych i czasowych konsultacji z psychologiem w przypadku potwierdzenia
zaburzen psychicznych. Kobiety przed uptywem 36 tygodnia cigzy powinny byc¢
informowane m. in. o ,baby blues” (nie bedacy chorobg krotkotrwaty spadek
samopoczucia, specyficzny stan emocjonalny, w jakim znajduje sie mtoda matka) i
depresji poporodowej. Zaleca przeprowadza¢ wywiad w kierunku wczesniejszych

zaburzen psychicznych oraz obcigzenia rodzinnego.

Kobiety po urodzeniu powinny wypetnia¢é PHQ9?°, czy EPDS (Edinburgh Postnatal
Depression Scale?’ - 10 pytan oceniajacych stan psychiczny miodej matki) w ramach
wizyt patronazowych i screeningu depresji poporodowej. Niektére badania wskazujg na
skutecznos$¢ wizyt pielegniarek i potoznych juz podczas cigzy i po porodzie w redukcji
ryzyka wystgpienia depresji postnatalnej. Obecnie nie zaleca sie rutynowych wizyt
$rodowiskowych psychoterapeuty u kobiet ciezarnych i w potogu (NICE*. WHO
(MentalHealth Action Plan 2013-2020, WHO) oraz NICE zalecaja, aby podczas kazdego
spotkania pytac¢ pacjentke o jej stan emocjonalny i wsparcie, jakie ma w najblizszym
otoczeniu. Natomiast pacjentki z czynnikami ryzyka lub diagnozg w kierunku depresji w
obecnej cigzy, powinny by¢ objete kompleksowa opiekg zespotu lekarzy pierwszego
kontaktu, ginekologéw, pediatréw, potoznych i specjalistow psychiatréw praz
psychologéw?. Dla kazdej takiej kobiety powinien byé przygotowany indywidualny plan
leczenia i wizyt.

W ramach Programu kobiety z grup ryzyka oraz z wynikami wskazujgcymi na zaburzenia

psychiczne bedg mogty skorzysta¢ z konsultacji psychologicznych jako elementéw

wsparcia i ewentualnego zakwalifikowania do opieki przez Centra Zdrowia Psychicznego.

?% zastosowanie polskiej wersji skali zadowolenia z pielegnacji Newcastle do oceny opieki pielegniarskiej.

Doktorat. Uniwersytet Medyczny Im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu. Wydziat Nauk O Zdrowiu. 2010.
Dostepne na: Http://www.wbc.poznan.pl/content/167188/Index.Pdf

21 Cox JL, Holden JM, Sagovsky R. Detection of postnatal depression. Development of the 10-item Edinburgh

Postnatal Depression Scale. Br J Psychiatry. 1987 Jun;150:782-6.

22 NICE. Antenatal and postnatal mental health: clinical management and service guidance. Clinical guideline.

NICE 2014. Dostepne na: https://www.nice.org.uk/guidance/cg192/chapter/recommendations#recognising-
mental-health-problems-in-pregnancy-and-the-postnatal-period-and-referral-2

2 Dominiak M, Antosik-Wdjcinska AZ, Baron M, Mierzejewski P, Swiecicki t. Rekomendacje odnosnie

profilaktyki i leczenia depresji poporodowej. IPIN. Warszawa. 2019. https://wyleczdepresje.pl/wp-
content/uploads/2019/04/5.-Rekomendacje-odnosnie-profilaktyki-i-leczenia-depresji.pdf
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W przypadku stwierdzenia depresji poporodowej pacjentki beda kierowane do dalszej
opieki finansowanej z NFZ. Edukacja kadry medycznej w zakresie zdrowia psychicznego
jest istotnym elementem warunkujgcym realizacje standardéw w Polsce.

Obecne nie jest finansowana ze srodkéw publicznych edukacja pielegniarek, potoznych,
lekarzy POZ z zakresu wczesnego rozpoznawania i leczenia depresji w cigzy czy
poporodowej. W zakresie dziatan edukacyjnych i promocji zdrowia brakuje réwniez
odpowiednio dostosowanych, dlugofalowych dziatan skierowanych do spoteczenstwa,
ktorych celem bytoby uswiadomienie problemu depresji, w tym w przebiegu cigzy i po
porodzie oraz zwiekszenie zgtaszalnosci do lekarza POZ/psychiatry/psychologa.
Finansowane sg przede wszystkim porady psychiatryczne i psychologiczne w ramach
poradni zdrowia psychicznego (PZP).

Do lekarza psychiatry nie jest wymagane skierowanie. Natomiast aby skorzysta¢ z
pomocy psychologicznej wymagane jest skierowanie od lekarza POZ lub psychiatry.
Dostep do doswiadczen psychiatrycznych i psychologicznych w wielu miejscach w Polsce
jest jednak niewystarczajacy, sa rowniez kolejki oczekujacych. Jednoczesnie w Polsce na
podstawie nowej edycji Narodowego Programu Ochrony Zdrowia Psychicznego na lata
2017-2022%* zostat wdrozony pilotazowy program, ktéry ma na celu przetestowanie
$srodowiskowego modelu psychiatrycznej opieki zdrowotnej oparty na centrach zdrowia
psychicznego. Wdrozenie $rodowiskowego modelu ochrony zdrowia psychicznego ma
zapewni¢ osobom z zaburzeniami psychicznymi wielostronnej i powszechnie dostepnej
blisko miejsca ich zamieszkania opieki zdrowotnej oraz innych form opieki i pomocy
niezbednych do zycia w Srodowisku rodzinnym i spotecznym. Pilotaz rozpoczat sie od 1
lipca 2018 r. i ma trwac do 30 czerwca 2021 r. a jednym z wskaznikéw jego realizacji ma
by¢ ocena jakosci i dostepnosci do tego rodzaju Swiadczen oraz zadowolenia z nich
Swiadczeniobiorcéw.

Pomimo duzego zapotrzebowania na opieke psychologiczng dla kobiet ciezarnych i matek
dzieci z wrodzonymi wadami rozwojowymi, znieksztatceniami i aberracjami
chromosomowymi do dzisiaj nie wypracowano skutecznych metod pomocy tej grupie

pacjentek.

Standard opieki okotoporodowej zaktada trzykrotng ocene ryzyka i nasilenia objawdw
depresji u kobiety w okresie okotoporodowym, w tym dwie w czasie cigzy (w 11.-14. tyg.
cigzy i w 33.-37. tyg. cigzy) oraz jedng po porodzie podczas wizyty patronazowej w
miejscu zamieszkania albo pobytu matki i jej dziecka. W ramach rozporzadzenia nie
wskazano konkretnych narzedzi oceny ryzyka wystgpienia depresji. Lekarz potoznik czy

potozna moga wykorzysta¢ dowolne narzedzia, przede wszystkim kwestionariusze

24Narodowy Program Ochrony Zdrowia Psychicznego https://www.gov.pl/web/zdrowie/narodowy-program-
ochrony-zdrowia-psychicznego1l
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przesiewowe zgodnie z aktualnymi zaleceniami i wiedzg medyczng - PHQ-9 (patrz

zatacznik nr 1), Skala depresji Becka BDI-II.

Badania prenatalne, zalecane sq kobietom z grupy ryzyka, szczegodlnie tym, ktore sg w

wieku powyzej 35 roku zycia oraz tym, ktore wczesniej urodzity dziecko z wada.

Oprocz badan wykonanych przez lekarza potoznika obejmujg badanie echo serca ptodu
oraz konsultacje genetyczna, okreslajacg zazwyczaj wskazania do badan inwazyjnych

(amniopunkcji, kordocentezy lub biopsji kosmdwki) celem ustalenia kariotypu ptodu.

Wymienione wyzej badania to $wiadczenia gwarantowane, refundowane przez Narodowy

Fundusz Zdrowia.

Wiekszos$¢ aberracji chromosomalnych obejmuje wady genetyczne, ktérych wykrywanie
w zyciu ptodowym nie jest refundowane przez NFZ, czesto wrecz nie jest mozliwe. W
wielu wiec sytuacjach rodzice nie dostaja jednoznacznej informacji o problemie
medycznym dotyczacym dziecka w okresie prenatalnym i dowiaduja sie o nim dopiero

po porodzie.

Obowigzujgce obecnie rozwigzania w zakresie opieki zdrowotnej cho¢ wskazujg na
objecie dodatkowg opiekg psychologiczng kobiety ciezarnej z rozpoznang wadq ptodu, to
zarowno w okresie cigzy, jak i juz po narodzinach chorego dziecka, matka oraz jej
rodzina nie ma zaproponowanej wystarczajacej formy wsparcia ze strony psychologa czy
pielegniarki srodowiskowej, wyszkolonej w opiece nad rodzing z dzie¢mi z wadaq serca lub
innych narzadéw. Dlatego niezwykle wazng potrzebg jest konieczno$¢ objecia opieka
psychologiczng kobiet ciezarnych oraz matek w pierwszym roku zycia ich chorych dzieci.
Problem ten zgtaszajg zaréwno lekarze diagnozujacy wrodzone wady rozwojowe, jak i

rodziny dziecka niepetnosprawnego.

Mozliwos¢ konsultacji psychologicznej, kardiologicznej, genetycznej, fizjoterapeutycznej,
jeszcze przed porodem daje szanse na zmniejszenie leku, niepewnosci i zagubienia

spowodowanego brakiem lub niewystarczajacg iloscig potrzebnych informaciji.

Schemat graficzny przedstawiony ponizej prezentuje model wspdtpracy realizowanej

przez miasto Wroctaw w Programie ,,0D-ZYJ”
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Rysunek 1. Schemat modelu wspétpracy w Programie pn. ,,OD-2ZYJ"”

Schemat modelu wspélpracy w programie pn. "0OD-7YJ"
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W koncepcji Programu uwzgledniono rozpoznanie potrzeb kobiet w okresie cigzy, matek

z dzie¢émi z wrodzong wadg rozwojowg i ich rodzin oraz wdrozenie wlasciwego
postepowania polegajacego na specjalistycznym wsparciu edukacyjnym,
psychologicznym, rehabilitacyjnym oraz informowaniu o dostepie do opieki

specjalistycznej finansowanej z NFZ.

Waznym aspektem Programu jest pomoc kobiecie w cigzy oraz matce dziecka
niepetnosprawnego poniewaz czesto ich samoocena dokonywana jest przez pryzmat
zdrowia dziecka. Zaburzenia w rozwoju dziecka moze stanowi¢ podstawe pejoratywnej
oceny jej macierzynskiego funkcjonowania. W szczegdlnych przypadkach moze to

prowadzi¢ do odrzucenia wtasnego dziecka.

Oprocz deprywacji pragnien i oczekiwan matek, dotyczacych zdrowia i sprawnosci
dziecka, zdarza sie, ze osoby z najblizszego otoczenia obwiniajg kobiete za to, ze dziecko
jest niepetnosprawne, deprecjonujq jq jako niepetnowartosciowg rodzicielke lub zarzucajg

jej wykroczenia stanowigce przyczyne niepetnosprawnosci dziecka.

Praca specjalistow bedzie gtdwnie zorientowana na zapobieganie skutkom przewlektego

stresu rodzicielskiego poprzez:

22



1) Wzmacnianie pozytywnych stosunkoéw interpersonalnych miedzy rodzicami i
pozostatymi cztonkami rodziny.

2) Ksztattowanie pozytywnych relacji interpersonalnych w rodzinie.

3) Obecnos¢ i towarzyszenie rodzicom w procesie rehabilitacji, opiece i wychowaniu
niepetnosprawnego dziecka.

4) Wsparcie specjalistéw, ktorzy bedg wyposazac rodzicow w wiedze dotyczaca
wrodzonych wad rozwojowych, form pomocy z budzetu panstwa i JST, tak aby

skuteczne przeciwdziata¢ bezsilnosci rodzicow.

1.2 Dane epidemiologiczne

I.2.1 Polska

Od lat spada dzietnos¢ Polek i to bez wzgledu na miejsce zamieszkania. W 2000 r. tzw.
wspotczynnik dzietnosci (okreslajacy liczbe urodzonych dzieci przypadajacych na jedng
kobiete w wieku rozrodczym) wynosit odpowiednio 1,367; na wsi 1,652, w miastach
1,201. Wedtug ostatnich danych GUS za 2019 r. wspdtczynnik dzietnosci w Polsce wynidst

$rednio 1,41; na wsi 1,42 w miastach 1,4.

W 2019 r. w wiekszosci powiatéw wojewddztwa dolnoslgskiego w przeliczeniu na 1 000
mieszkancow przyrost naturalny przyjmowat wartosci ujemne (24 powiaty), przy czym
najnizsze w powiecie watbrzyskim i zabkowickim. Najwyzsze wartosci wspotczynnika
przyrostu naturalnego odnotowano m.in. w powiecie wroctawskim, otawskim.
Wspotczynnik urodzen zywych w wojewddztwie wynidést 9,3 promila w 2019 roku.
Powyzej 10 urodzen na 1000 mieszkancédw w roku 2019 odnotowano w powiecie
wroctawskim, Wroctawiu, powiatach, ofawskim, olesnickim, $redzkim, trzebnickim,
wotoskim. Na 1000 mieszkancow wojewddztwa w 2019 roku przypadato 11,0 zgonow.
Wsrod powiatow najnizszy poziom umieralnosci odnotowano w Watbrzychu, Jeleniej
Goérze, powiatach, dzierzoniowskim,  watbrzyskim, ktodzkim, jeleniogdrskim,

zgorzeleckim, kamiennogdrskim, $widnickim oraz jaworskim?>.

Miasto Wroctaw ma dodatni przyrost naturalny wynoszacy 561. Odpowiada to przyrostowi
naturalnemu 0,9 na 1000 mieszkancow Wroctawia. W 2019 roku urodzito sie 7 487
dzieci, w tym 48,61% dziewczynek i 51,39% chtopcéw. Ponad 70% urodzonych
noworodkéw miato wage urodzeniowa w przedziale 3000-3999 gramoéw. Wspdtczynnik
dynamiki demograficznej, czyli stosunek liczby urodzen zywych do liczby zgonéw wynosi
1,08 i jest wiekszy od $redniej dla wojewoddztwa oraz nieznacznie wiekszy od

wspotczynnika dynamiki demograficznej dla catego kraju®®.

25 Gtéwny Urzedu Statystyczny. www.gus.pl, https://bdl.stat.gov.pl/BDL/start

26 polska w liczbach. Dostepne na: http://www.polskawliczbach.pl/Wroclaw
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Czesto$¢ wystepowania wszystkich wad rozwojowych wrodzonych, znieksztatcen i
aberracji chromosomowych w populacji polskiej wynosi od 2-4% zywo urodzonych
noworodkéw. Wsrod nich wady uktadu sercowo-naczyniowego sg najczestszymi
wrodzonymi anomaliami i dotyczg ok 0,8-1,0% noworodkéw. Uwzgledniajac ptody
poronione i obumarte czesto$¢ wystepowania wrodzonych wad serca prenatalnie jest

znacznie wyzsza i dotyczy ok. 3% ptodow.

Stwierdzenie ,wada letalna” stosuje sie celem okreslenia ciezkich nieprawidtowosci
rozwojowych o niepewnym lub ztym rokowaniu i dotyczy w Polsce ok. 7% wszystkich wad

rozwojowych, znieksztatcen i aberracji chromosomowych.

Badania prenatalne, majgce na celu ocene ryzyka powstania wad wrodzonych oraz
aberracji chromosomalnych przeprowadza sie w pierwszym oraz drugim trymestrze.
Badania w 11-13 tygodniu cigzy sktadajg sie z badania ultrasonograficznego oraz badan
biochemicznych, na podstawie ktérych ocenia sie budowe ptodu oraz ryzyko
wystgpienia u niego wad genetycznych. Diagnostyka ultrasonograficzna,
przeprowadzona w 18-21 tygodniu cigzy ma na celu wykrycie wad wrodzonych, w tym

najczesciej wystepujacych - wad ukfadu krgzenia.

I.2.2 Miasto Wroctaw

Wojewoddztwo dolnoslaskie zamieszkuje 2 901 225 mieszkancow, z czego kobiety w
wieku rozrodczym 584 051 (20,1% populacji wojewddztwa). We Wroctawiu mieszka
641 607 mieszkancéw, z czego liczba kobiet wynosi 341 954 zas$ liczba kobiet w wieku
rozrodczym 154 963 (24,77% populacji wojewodztwa). Srednio roczna liczba narodzin
we Wroctawiu w ostatnich latach wynosi 11,7 na 1000 mieszkancéow (dane za rok 2019),
czyli okoto 7 487 urodzin i od kilku lat obserwuje sie wzrost liczby narodzin w miescie
Wroctaw (o okoto 75% w latach 2002-2019).

Dane dotyczace dzietnosci kobiet wskazuja, iz wojewddztwo dolnoslaskie plasuje sie
ponizej Sredniej dla kraju w zakresie wskaznikéow epidemiologicznych dla liczby urodzen
w populacji ogdlnej. W wojewddztwie dolnoslaskim obserwuje sie ujemny przyrost

naturalny, zas we Wroctawiu w roku 2019 przyrost naturalny wynidst 561 osdb.

W 2018 roku we Wroctawiu urodzito sie 7 550 dzieci, w$rdd nich ok 225 miato réznego
typu wady rozwojowe i genetyczne, w tym ok. 75 noworodkdw przyszio na Swiat z

wrodzong wadgq serca, co stanowi ok. 3 % dzieci.
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W 2020 roku we Wroctawiu urodzito sie 6 409 dzieci®’, wérdd ktérych szacuje sie ze ok.

3% miato wrodzone wady rozwojowe.

Tym samym mozna oceni¢, ze we Wroctawiu rocznie ponad 190 kobiet oraz ich rodzin
(partneréw, starszych dzieci, dziadkow) staje przed dramatyczng informacja, ze ich
dziecko, cztonek rodziny, z niecierpliwoscia oczekiwany wnuk lub wnuczka, ktore
przyjdzie lub juz przyszio na $wiat jest chore. Te osoby muszg nauczy¢ sie jak poradzic
sobie z nowo zaistniatg sytuacjg - zaréwno od strony psychologicznej, spotecznej jak i

organizacyjnej.
1.3 Opis obecnego postepowania

Zgodnie z art. 68 ust. 3 Konstytucji Rzeczpospolitej Polskiej kobieta w cigzy i okresie
okotoporodowym objeta jest szczegdlng troskg ze strony Panstwa. Znalazto to
odzwierciedlenie w priorytetach zdrowotnych Ministra Zdrowia jako jeden z 10
priorytetow. Szczegotowe kwestie dotyczace zasad sprawowania opieki zdrowotnej nad

kobieta w okresie cigzy, porodu i potogu reguluja:

« Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze $rodkow publicznych (Dz. U. z 2020 r. poz. 1398 z p6zn. zm.)

+ Ustawa z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci leczniczej (Dz. U. z 2020r. poz.
295 z pézn. zm.)

e Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem”
(t.j. Dz. U. z 2020 r. poz. 1329)

+ Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 24 wrzesnia 2013 r. w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu podstawowej opieki zdrowotnej (Dz. U. z 2019 r. poz.
736 z pézn. zm.),

+ Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu leczenia szpitalnego (t.j. Dz. U. z 2021 r. poz. 290),

+ Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej (Dz. U. z 2016
r. poz. 357 z pézn. zm.),

« Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu programoéw zdrowotnych (t.j. Dz. U. z 2020 r. poz.
2209),

« Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie $wiadczen
gwarantowanych z zakresu leczenia stomatologicznego (Dz. U. z 2019 r. poz.

1199 pdézn. zm.),

27Urza\d Miejski Wroctawia, Wydziat Spraw Obywatelskich
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Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 16 sierpnia 2018 r. w sprawie standardu
organizacyjnego opieki okotoporodowej (Dz. U. z 2018 r. poz. 1756),
Rozporzadzenie Ministra Zdrowia w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu

programéw zdrowotnych (Dz.U. 2018 poz. 188)

Opieka perinatalna wg zatozen organizacyjnych oparta jest na systemie opieki
trojstopniowej, finansowanej przez NFZ:

I° - opieka nad fizjologicznie przebiegajacq cigzg, porodem i potogiem oraz
zdrowym noworodkiem, a takze krotkotrwata opieka w przypadkach
niespodziewanie wystepujacej patologii,

II° - opieka nad patologig $redniego stopnia,

III° - opieka na kobieta z najciezszg patologig ciazy.

Swiadczenia opieki zdrowotnej zwigzane z wczesnym wykrywaniem wad wrodzonych sg

finansowane zgodnie z rozporzadzeniem Ministra Zdrowia w sprawie $wiadczen

gwarantowanych z zakresu programéw zdrowotnych. Program badan prenatalnych

obejmuje:

1. Poradnictwo i badania biochemiczne:

1) estriol;
2) a-fetoproteina (AFP);

3) gonadotropina kosmoéwkowa —
podjednostka beta (B-HCG);

4) biatko PAPP-A — osoczowe biatko cigzowe A z komputerowg oceng ryzyka wystgpienia

choroby ptodu.

2. Poradnictwo i USG ptodu w kierunku diagnostyki wad wrodzonych

3. Poradnictwo i badania genetyczne:

1) klasyczne badania cytogenetyczne (techniki prazkowe — prazki GTG, CBG, Ag-NOR,

QFQ, RBG i wysokiej rozdzielczosci HRBT z analizg mikroskopowg chromosomoéw);

2) cytogenetyczne badania molekularne (obejmuje analize FISH — hybrydyzacja in situ z

wykorzystaniem fluorescencji — do chromosomow meta-fazowych i prometafazowych

oraz do jader interfazowych z sondami molekularnymi centromerowymi, malujacymi,

specyficznymi, telomerowymi, Multicolor-FISH);

3) badania metodami biologii molekularnej (PCR i jej modyfikacje, RFLP, SSCP, HD,

sekwencjonowanie i inne) dobranymi w zaleznosci od wielkosci i rodzaju mutacji

4. Pobranie materiatu ptodowego do badan genetycznych (amniopunkcja lub
biopsja trofoblastu lub kordocenteza).

W 2016 r. wprowadzono ustawe ,Za zyciem” (ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o

wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem”) oraz uruchomiono program (uchwatg nr
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160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r.), ktdrego celem byto wprowadzenie zadan
przewidzianych do realizacji przez ministra wtasciwego do spraw zdrowia. Celem tego
Programu jest zapewnienie wsparcia dla kobiet w cigzy i ich rodzin, ze szczegdlnym
uwzglednieniem kobiet w cigzy powiktanej oraz w sytuacji niepowodzen potozniczych, a
takze dzieci, u ktorych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo
nieuleczalng chorobe zagrazajaca ich zyciu, powstate w prenatalnym okresie rozwoju
dziecka lub w czasie porodu.

Gtéwnym celem programu ,Za zyciem” jest kompleksowe wsparcia dla rodzin w zakresie
nastepujacych dziatan:

e wcCzesnego wspomagania rozwoju dziecka;

« opieki, w tym paliatywnej lub rehabilitacji dzieci posiadajacych zaswiadczenie o
ciezkim i nieodwracalnym uposledzeniu albo nieuleczalnej chorobie zagrazajacej
zyciu, ktore powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie
porodu;

« wsparcia dla kobiet w cigzy i ich rodzin w przypadku cigzy powiktanej;

« pomocy w zabezpieczeniu szczegolnych potrzeb, w tym mieszkaniowych, rodzin z
dzieckiem posiadajgcym stosowne zaswiadczenie.

Zgodnie z art. 4 ustawy z dnia 4 listopada 2016r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za

zyciem”, kobiet w cigzy i rodzina ma uprawnienia do wsparcia, ktére jest realizowane

przez:

1) zapewnienie dostepu do informacji w zakresie rozwigzan wspierajacych rodziny oraz
kobiety w cigzy,

2) zapewnienie kobietom w cigzy dostepu do diagnostyki prenatalnej,

3) zapewnienie odpowiednich Swiadczen opieki zdrowotnej dla kobiety w okresie cigzy,

porodu i potogu, ze szczegdlnym uwzglednieniem kobiet w cigzy powikfanej oraz w

sytuacji niepowodzen potozniczych- na zasadach okreslonych w przepisach

odrebnych.
Wsparcie, obejmuje takze zapewnienie:

1) dostepu do poradnictwa w zakresie rozwigzan wspierajacych rodzine,

2) jednorazowego s$wiadczenia z tytutu urodzenia dziecka, u ktérego zdiagnozowano
ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca jego
zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu,

3) odpowiednich $wiadczen opieki zdrowotnej dla dziecka, ze szczegdlnym
uwzglednieniem dziecka, u ktérego zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne
uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca jego zyciu, ktére powstaty w
prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu,

4) dostepu do ustug koordynacyjno -opiekunczo -rehabilitacyjnych, ze szczegdlnym

uwzglednieniem dziecka, u ktérego zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne
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uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca jego zyciu, ktore powstaty w
prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu;
5) mozliwosci przeprowadzenia porodu w szpitalu III poziomu referencyjnego,

6) innych swiadczen, w tym w zakresie wspierania rodziny i pieczy zastepczej.

Zgodnie ww. ustawg uprawnienia na rzecz kobiety w cigzy oraz dziecka obejmujg w

szczegdlnosci:

1) diagnostyke prenatalng;

2) Swiadczenia opieki zdrowotnej z zakresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej i
leczenia szpitalnego, w tym zabiegi wewngtrzmaciczne;

3) wsparcie psychologiczne;

4) rehabilitacje leczniczg;

5) zaopatrzenie w wyroby medyczne;

6) opieke paliatywna i hospicyjna;

7) poradnictwo laktacyjne, ze szczegdlnym uwzglednieniem matek dzieci urodzonych
przed ukonczeniem 37tygodnia cigzy lub urodzonych z masa urodzeniowg ponizej
2500g.

Ponadto rodzina jest uprawniona w sytuacjach, o ktdrych mowa do poradnictwa w

zakresie:

1) przezwyciezania trudnosci w pielegnacji i wychowaniu dziecka;

2) wsparcia psychologicznego;

3) pomocy prawnej, w szczegdlnosci w zakresie praw rodzicielskich i uprawnien
pracowniczych;

4) dostepu do rehabilitacji spotecznej i zawodowej oraz Swiadczen opieki zdrowotnej.

W zwigzku z wysokim wskaznikiem $miertelnosci okotoporodowej noworodkéw w
wojewoddztwie dolnoslgskim, samorzad wojewoddztwa w 2021 r. przeznaczyt 450 tys. zt
na realizacje programu badan perinatologicznych. Programem objeto rocznie ok. 5 tys.
noworodkéw z Dolnego Slaska. Celem programu jest zmniejszenie umieralnosci
okotoporodowej noworodkéw poprzez dziatania poprawiajagce jakos¢  opieki
okotoporodowej. Projekt obejmuje badanie USG przezciemigczkowe oraz badanie

echokardiograficzne serca®®.

28 Dolnoslaskie: 5 tys. noworodkdéw rocznie obejmie program badan perinatologicznych, link
https://www.rynekzdrowia.pl/Uslugi-medyczne/Dolnoslaskie-5-tys-noworodkow-rocznie-obejmie-program-
badan-perinatologicznych,219031,8.html
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I1. Cele programu polityki zdrowotnej i mierniki efektywnosci jego realizacji

II.1 Cel gtéwny

Poprawa jakosci zycia kobiet w cigzy i matek dzieci z wrodzong wadg rozwojowa do

1 r.z. oraz ich rodzin poprzez rozszerzenie dostepu do specjalistycznej edukacji

zdrowotnej i wsparcia psychologicznego.

I1.2 Cele szczegébtowe

Cele szczego6towe Programu:

wsparcie psychologiczne 90% rodzin, odbiorcow Programu po otrzymaniu
diagnozy medycznej o wrodzonej wadzie rozwojowej dziecka,

przeciwdziatanie kryzysom psychicznym u 80 % rodzin opiekujacych sie
niepetnosprawnym dzieckiem,

poprawa o 50% jakosci zycia kobiet z doswiadczeniem cigzy podwyzszonego
ryzyka,

wzmocnienie zdolnoséci adaptacyjnych u 50% rodzin poprzez uczestnictwo w
dziataniach o charakterze wspierajgco-edukacyjnym,

zwiekszenie o 50 % efektywnosci dziatania rehabilitacyjno-rozwojowego dziecka
poprzez specjalistyczne konsultacje fizjoterapeutyczne,

zwiekszenie 0 90% poziomu Swiadomosci i wiedzy rodzicdw o wrodzonej wadzie
rozwojowej, sposobie leczenia, rehabilitacji i opiece nad dzieckiem
niepetnosprawnym,

zmniejszenie o 50 % poczucia leku przed nieznang chorobg poprzez konsultacje z
kardiologiem dzieciecym, neonatologiem, chirurgiem dzieciecym, neurologiem
dzieciecym lub/i genetykiem,

przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu 90 % rodzin z matym dzieckiem

niepetnosprawnym lub/i przewlekle chorym.

I1.3 Mierniki efektywnosci realizacji programu polityki zdrowotnej

Efekty:

liczba rodzin zgtaszajacych sie do Programu,
liczba kobiet ciezarnych uczestniczek Programu, ktore urodzity zywe dziecko,
liczba kobiet, ktére uczestniczyty w I etapie Programu (kobiety ciezarne),

liczba matek, ktdre uczestniczyty w II etapie Programu (dziecko do 1 r.z.),
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+ liczba rodzin uczestniczaca w I i II etapie Programu (od momentu rozpoznania

wrodzonej wady rozwojowej w trakcie trwania cigzy do ukonczenia 1 r.z. dziecka),

e poziom wsparcia psychologicznego rodzin, po otrzymaniu diagnozy medycznej o
wrodzonej wadzie rozwojowej dziecka (90 % odbiorcow Programu pozytywnie
oceni wsparcie)

e przeciwdziatanie kryzysom  psychicznym rodzin  opiekujacych sie
niepetnosprawnym dzieckiem (80 % uczestnikdw Programu pozytywnie oceni
wsparcie),

« poprawa jakosci zycia oséb z doswiadczeniem cigzy podwyzszonego ryzyka (50%
odbiorcow Programu wskaze na poprawe jakosci zycia),

+ wzmocnienie zdolnosci adaptacyjnych rodzin poprzez uczestnictwo w dziataniach o
charakterze wspierajgco-edukacyjnym (50% uczestnikow Programu pozytywnie
oceni wzmocnienie zdolnosci adaptacyjnych),

+ zwiekszenie efektywnosci dziatania rehabilitacyjno-rozwojowego dziecka poprzez
specjalistyczne konsultacje fizjoterapeutyczne (50% uczestnikow Programu
pozytywnie oceni dziatania rehabilitacyjne),

« zwiekszenie poziomu s$wiadomosci i wiedzy rodzicow o wrodzonej wadzie
rozwojowej, sposobie leczenia, rehabilitacji i opiece nad dzieckiem
niepetnosprawnym (u 90% uczestnikow Programu poziom wiedzy sie zwiekszy),

e zmniejszenia poczucia leku przed nieznang chorobg poprzez konsultacje z
kardiologiem ptodowym, dzieciecym, neonatologiem, chirurgiem dzieciecym,
neurologiem dzieciecym lub/i genetykiem (50% uczestnikéw Programu wskaze na
zmniejszenie leku),

e przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu rodzin z matym dzieckiem
niepetnosprawnym lub/i przewlekle chorym (90 %).

+ wykonanie badan PHQ 9 w kierunku depresji w okresie okotoporodowym u co
najmniej 80% kobiet witgczonych do Programu,

« uzyskanie u co najmniej 60% odsetka rodzin pozytywnego doswiadczenia z

udziatu w Programie.

W monitorowaniu programu wykorzystane beda narzedzia:
e ankiety ewaluacyjne

+ kwestionariusz badan PHQ 9 w kierunku depresji w okresie okotoporodowym.

Mierniki jakosci i efektywnosci:
« zgodnos¢ realizacji zaje¢ z Programem i harmonogramem,
» stopien satysfakcji uczestnikow,

» stopien zdobytej wiedzy i umiejetnosci.
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III Charakterystyka populacji docelowej oraz charakterystyka interwencji jakie

sa planowane w ramach programu polityki zdrowotnej

II1.1 Populacja docelowa

Dziatania adresowane sg gtéwnie do kobiet ciezarnych i matek dzieci z wrodzong wadg
rozwojowg do 1 roku zycia oraz ich rodzin, mieszkancéw Wroctawia. Zaktada sie, ze co
roku z Programu skorzysta ok. 120 rodzin ze 190, u ktérych rozpoznano wczesniej

réznego rodzaju wady u dzieci.

II1.2 Kryteria wilaczenia do programu polityki zdrowotnej oraz kryteria
wytlaczenia z programu polityki zdrowotnej

Wedtug Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych od 2-4% dzieci rodzi sie z

wadami rozwojowymi ($rednio 3%).
W 2020 roku we Wroctawiu urodzito sie 6 409 dzieci®®.
Nalezy zatozy¢ iz co roku we Wroctawiu wrodzone wady diagnozowane bedg u ok. 3%

dzieci tj. ok. 190.

Do Programu planowane jest wilaczenie 140 rodzin, ktére spetniajg kryteria

wiaczenia i wyrazity zgode na udziat w Programie.
Ze wzgledu na mozliwos$¢ rezygnacji rodziny na kazdym etapie realizacji Programu z 140
zakwalifikowanych, udziat wezmie ok. 120 rodzin.

Dziatania adresowane sg gtownie do kobiet i ich rodzin, ktére spetniajg nastepujace

warunki:

1. Mieszkajq we Wroctawiu,

2. Wyrazajg pisemng zgode na udziat w Programie.
3. Spetniajg nastepujace kryteria medyczne:

3.1 Kobiety w cigzy, u ktorej na podstawie badan prenatalnych nieinwazyjnych i /lub

inwazyjnych rozpoznano lub przewiduje sie urodzenie dziecka z:

+ wadg genetyczng ptodu (aberracje liczbowe chromosomdw oraz mutacje genowe

chromosomalne),

29Urza\d Miejski Wroctawia, Wydziat Spraw Obywatelskich
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e wrodzong wadq serca, najprawdopodobniej wymagajqcq korekcji

kardiochirurgicznej lub dziatan kardiologii interwencyjnej,

+ wrodzong wadg innych narzadéw (wrodzone przepukliny, wady ukfadu

pokarmowego, moczowego, oddechowego, nerwowego),

« wadaq letalng (holoprosencefalia, agenezja nerek i in.) potwierdzonymi stosowng

dokumentacjg medyczna.
3.2 Kobiety, ktore urodzity dzieci z :

+ wadg genetyczng (aberracje liczbowe chromosomoéw oraz mutacje genowe

chromosomalne),

e wrodzong wadq serca, najprawdopodobniej wymagajqcq korekcji

kardiochirurgicznej lub dziatan kardiologii interwencyjnej,

« wrodzong wadg innych narzadéw (wrodzone przepukliny, wady uktadu

pokarmowego, moczowego, oddechowego, nerwowego).

4. Kobiety, ktérych urodzone juz dzieci z wymienionymi powyzej patologiami nie

ukonczyty pierwszego roku zycia.

5. Najblizsi cztonkowie rodzin kobiet ciezarnych i matek z dzie¢mi do 1 roku zycia z

rozpoznanymi wadami wrodzonymi, ktérzy zostali wskazani przez ciezarng/matke.

Do Programu zostang zakwalifikowane kobiety w cigzy po ukonczeniu 18 tygodnia cigzy
w przypadku rozpoznania wad wrodzonych serca i innych narzadéw a takze przed
ukonczeniem 18 tygodnia cigzy na podstawie wyniku badan inwazyjnych, wskazujacych

na wade genetyczng ptodu.

Program zapewnia kobietom ciezarnym, ktére urodzg niepetnosprawne dziecko,
korzystanie z pomocy i wsparcia jeszcze przez rok po urodzeniu dziecka. Jest to okres w

ktorym matki bedg potrzebowac¢ pomocy w zakresie opieki nad dzieckiem.

Pierwszy rok zycia dziecka bedzie okazjg do zbudowania grupy wzajemnego wsparcia z
rodzinami znajdujacymi sie w podobnej sytuacji. Kontakt i komunikacja powinna wptynaé

na adaptacje oraz nawigzanie wiezi spotecznych.

Celem wsparcia jest umozliwienie rodzinom 2z niepetnosprawnym dzieckiem na
zwiekszenie zdolnosci adaptacyjnych oraz usamodzielnienie sie po zakonczeniu udziatu w

Programie.

Kryteria wytaczenia kobiet z Programu:

+ decyzja lekarza prowadzacego lub innych lekarzy specjalistow,

e« w przypadku zgonu ptodu / dziecka,
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e rezygnacji kobiety na kazdym etapie programu,

« innych zdarzen np. pobyt w szpitalu.

III. 3 Planowane interwencje
W Programie zaangazowani beda specjalisci z réznych dziedzin medycyny i dziedzin
pokrewnych tak, by moc skutecznie nies¢ holistyczng pomoc uczestnikom Programu.

Planuje sie nawigzanie wspotpracy z:

e« psychologiem

e kardiologiem dzieciecym

e« genetykiem

e neurologiem dzieciecym

e« neonatologiem

e chirurgiem dzieciecym

- fizjoterapeutq

e potozng/pielegniarkg

Koordynatorem merytorycznym bedzie lekarz kardiolog dzieciecy, w zwigazku z duzg
iloscig rozpoznawanych wrodzonych wad sera lub neonatolog. Pracownik administracyjny,
bedzie petnit funkcje koordynatora organizacyjnego, odpowiedzialnego za skuteczne
przeprowadzenie zaplanowanych dziatan oraz bedzie odpowiada¢ za codzienne kontakty

odbiorcami Programu.

Dla o0sob chetnych, ktére zdecydujg sie kontynuowac uczestnictwo w Programie po
porodzie przewidziany jest osobny pakiet, z ktérego rodziny moga skorzysta¢ w ciggu
pierwszego roku zycia dziecka. Zestaw konsultacji bedzie proponowany rodzicom dzieci,

objetych opieka Programu po porodzie.
W Programie zaplanowano realizacje 4 modutdw:
¢ Modut I - Kampania informacyjno-promocyjna,
+ Modut II - Nabo6r do Programu
e Modut III - Opieka nad kobieta ciezarng z wrodzong wadgq ptodu i jej rodzing

e Modut IV - Opieka nad dzieckiem z wrodzong wadg rozwojowa do 1 r.z. dziecka i

jego rodzing

Przedstawiony ponizej rysunek prezentuje schemat organizacyjny Programu, Wsparcie
kobiet ciezarnych i matek dzieci z wrodzong wada rozwojowg oraz ich rodzin
pn. "OD-ZYJ".
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Rysunek 2 Schemat organizacyjny programu, Wsparcie kobiet ciezarnych i

matek dzieci z wrodzona wada rozwojowa oraz ich rodzin pn. "OD-2YJ".

Echemat organizacyiny programu, Wsparcie kobiet ciezarnych i_ matek dzieci
7z wrodzona wada rozwojowa oraz ich rodzin pn. "OD-7Y]"

Realizator programu, podmiot leczniczy
diagnozujacy wrodzone wady rozwojowe

Koordynator merytoryczny }.—,|

Modul II Nabor do programu- konsultacje Modul I Kampania informacyjno-
kwalifikujace, prowadzi lekarz kardiolog promocyjna
dzieciecy

¥ l } l

Modut III Opieka nad kobieta cigzarng Modut IV Opieka nad dzieckiem
z wrodzong wada ptodu i jej rodzina z wrodzona wadg rozwojowa i rodzing

Koordynator organizacyjny |

Administracja

i obstuga programu

Czas realizacji: od rozpoznania do porodu Czas realizacji: od urodzenia do 1r,z.

' . b

Interwencje Interwencje Zadania

-

. Konsultacja w kryzysie 1. Opieka potoznicza oraz 1. Przeprowadzenie kampanii

w N

-

. Konsultacja planowana
. Konsultacje kardiologa

. Konsultacje lekarzy

. Grupy wsparcia

dzieciecego

specjalistow (neonatolog,
neurolog, chirurg, genetyk,
kardiolog dzieciecy wg potrzeb
odbioredw prograrmu)

(prowadzone przez
psychologa)

N

-

tn

. Konsultacje specjalistow

go

. Indywidualne konsultacje

. Grupy wsparcia prowadzone

pielegniarska (wg potrzeb)

(neonatolog, neurolog,
chirurg, kardiolog dziecigcy
wg potrzeb)

Konsultacje z
fizjoterapeuta

z psychologiem dla matki
i rodziny

informacyjno —edukacyjnej
2. Rejestracja do programu
3. Prowadzenie strony
internetowej Programu
4. Prowadzenie bazy danych
5. Obstuga administracyjna
i prawna
6. Takup i druk materiatow
do Programu

~

. Monitorowanie i ewaluacja

przez psychologa)

Modut I - Kampania informacyjno-promocyjna

Celem kampanii informacyjno-promocyjnej jest zapewnienie zgtaszalnosci do Programu
kobiet w cigzy, matek dzieci z rozpoznang wrodzong wadg rozwojowg oraz ich rodzin.
Program w catosci bedzie finansowany z budzetu Miasta i jest uzupetnieniem $wiadczen
gwarantowanych z NFZ. Kampania skierowana bedzie do mieszkanek Wroctawia oraz
osobno do kadry medycznej, ktora w przypadku wykrycia wrodzonych wad ptodu
poinformuje o mozliwoéci uzyskania dodatkowego wsparcia w Programie finansowanym
przez miasto Wroctaw. Do realizacji
(np.
Niepetnosprawnych z Wadami Rozwojowymi), stowarzyszenia naukowe, oraz lokalne

tego zadania mogq by¢ zaproszone m.in.:

organizacje pozarzadowe Fundacja Potrafie Pomo6c na Rzecz Dzieci

media.

Kampania bedzie dotyczyta przekazania informacji o Programie a ich nosnikiem bedq
ulotki i plakaty w POZ, szkotach rodzenia oraz w poradniach ginekologiczno-potozniczych

na terenie Wroctawia.

Informacje o Programie zostang zamieszczone na stronie www.wroclaw.pl oraz w

informatorach.
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Modut II - Nabor do Programu

W zwigzku ze specyfikg medyczng prowadzenia cigzy z rozpoznaniem wrodzonej wady

ptodu, planuje sie, iz odbiorcy oprécz swiadczen gwarantowanych finansowanych z NFZ,

dodatkowo beda mogty uczestniczy¢ w zaplanowanych zadaniach Programu.

1.

Konsultacja kwalifikujaca (60 min) - realizowana przez kardiologa
dzieciecego/neonatologa uwzglednia:

rozmowe edukacyjng na temat zdiagnozowanej wady/wad ptodu lub dziecka do 1
r.z.

omowienie zasad korzystania z Programu, w tym szczegdtowo o zakresie pomocy
psychologicznej i konsultacjach specjalistycznych,

poinformowanie kobiety o mozliwosci uzyskania pomocy medycznej w ramach
$wiadczen NFZz,

uzyskanie zgody kobiety/rodziny na udziat w Programie,

wstepng ocene ryzyka i objawow depresji celem zaplanowania konsultacji z
psychologiem,

zaplanowanie zgodnie z potrzebami dodatkowej konsultacji ze specjalista np.

neonatologiem, genetykem.

2. Zadania Koordynatora merytorycznego (kardiolog dzieciecy /neonatolog -

5h/miesigc)

3.

zapoznanie realizatorow z koncepcja, organizacjg, zadaniami, wymogami
programu polityki zdrowotnej pn. ,0D-2YJ”,

kierowanie pracg zespotu interdyscyplinarnego, w sktad ktérego wchodzg
realizatorzy Programu,

biezagce rozwigzywanie probleméw/potrzeb zdrowotnych odbiorcéw Programu,
zgtaszanych przez realizatorow Programu,

podejmowanie decyzji o zlecaniu konsultacji specjalistycznych rodzinom w ramach
Programu w zaleznosci od potrzeb,

monitorowanie pracy specjalistow, poprzez np. wizytacje, konsultacje ze

specjalistami.

Zadania Koordynatora organizacyjnego (pracownik administracyjny -

20h/miesiac)

przygotowanie i przeprowadzenie kampanii informacyjno - edukacyjnej,

zakup potrzebnych materiatéw, sprzetu do Programu,

nadzor nad organizacja Programu, przygotowanie harmonogramoéw pracy
specjalistow,

monitorowanie pracy pracownikdéw obstugi Programu,
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+ opracowanie wynikéw ankiet,

+ przygotowanie sprawozdan z realizacji Programu.
Modut III - Opieka nad kobieta ciezarng z wrodzona wada ptodu i jej rodzina
1.Konsultacja w kryzysie (60 min) - realizowana jest przez psychologa

Ma na celu umozliwienie natychmiastowej interwencji psychologa celem pomocy kobiecie
ciezarnej/rodzinie w poradzeniu sobie z kryzysem spowodowanym diagnozg medyczna.

Rodzice dzieci niepetnosprawnych z punktu widzenia utraty posiadania zdrowego dziecka
po otrzymaniu diagnozy przechodzg przez typowe fazy zatoby. W pierwszej fazie pojawia
sie protest, optakiwanie, zaprzeczanie dlatego spotkania te majg na celu przygotowanie

rodzin do poradzenia sobie ze stresem zwigzanym diagnozg medycznag.

2. Konsultacja planowana (60 min) - realizowana jest przez psychologa ma na celu

m.in.:

» rozpoznanie sytuacji egzystencjonalnej rodziny, w ktérej przyjdzie na Swiat
dziecko z wrodzong wada rozwojowa,

« rozpoznanie czynnikdw zewnetrznych i wewnetrznych wptywajacych na poziom
doswiadczanego stresu,

e ocene ryzyka wystgpienia depresji okotoporodowej u kobiety ciezarnej,

+ ocene kompetenciji i umiejetnosci psycho - spotecznych przysztych rodzicéw,

e pomoc rodzinie w akceptacji diagnozy, w radzeniu sobie z duzym poziomem
stresu,

+ wykonanie badan PHQ 9 w kierunku depresji w okresie okotoporodowym u co
najmniej 80% kobiet wtaczonych do Programu,

« podniesienie poziomu umiejetnosci rodzicielskich.
3. Konsultacje kardiologa dzieciecego (60 min)

W zwigzku z duzg iloscig rozpoznawanych wrodzonych wad serca wsrod innych wad,
planowane sg dodatkowe konsultacje kardiologa dzieciecego celem omdwienia rodzaju
nieprawidtowosci dotyczacych np. budowy serca, niewlasciwego potozenia czy
zaburzonego funkcjonowania. Podczas wizyty z rodzinami omowione réwniez zostang

objawy chorobowe rozpoznanej wady serca jak rowniez metody leczenia i rehabilitacji.

4. Konsultacje lekarzy specjalistow (60 min.): neonatolog, neurolog, chirurg,

genetyk, kardiolog dzieciecy wg potrzeb odbiorcéw Programu

Indywidualne spotkania z réznymi specjalistami (kardiolog, chirurg, neurolog, genetyk)
bedg miaty na celu zapoznanie przysztych rodzicow z metodami wykonania planowanych
interwencji u dziecka, rokowaniem, przewidywang jakoscig zycia dziecka w perspektywie

krotkiej (przezywalnos¢ zabiegow, mozliwosci powiktan okotozabiegowych),  jak i
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diugofalowej.
5. Grupy wsparcia - prowadzone przez psychologa

Planowane dziatania beda prowadzone w formie warsztatow, zaje¢ edukacyjnych pod
katem psychologicznego wsparcia grupowego oraz indywidualnego. Celem jest
ksztattowanie umiejetnosci i kompetencje rodzicow niezbednych do aktywnego radzenia
sobie z zaistniatg sytuacjg kryzysowg oraz do przeciwdziatania wykluczeniu spotecznemu
z tytutu urodzenia dziecka z powazng wada medyczng. Liczba grup i czas trwania

zaleznosci od potrzeb.

Modut IV - Opieka nad dzieckiem z wrodzong wada rozwojowa do 1 r.z. dziecka

i jego rodzinag

Dla oséb, ktoére zdecydujg sie na kontynuowanie udziatu w Programie planowany jest

osobny pakiet do pierwszego roku zycia dziecka.
1. Opieka potoznicza/pielegniarska (2 godziny)

Wsparcia matce/rodzinie po urodzeniu dziecka do drugiego miesigca bedzie udzielac¢

potozna, powyzej 2 miesigca zycia dziecka, pielegniarka. Zadania potoznej/pielegniarki:
« udziela konsultacji i wsparcia rodzinie,

« rozpoznaje problemy/potrzeby rodziny w zakresie umiejetnosci pielegnacyjnych
dziecka niepetnosprawnego, obserwowania dziecka pod katem wystepowania

objawdw chorobowych, odzywiania, monitorowania parametréw zyciowych i. in.,

« podnosi poziom wiedzy i umiejetnosci z zakresu deficytdw dotyczgcych opieki

nad dzieckiem niepetnosprawnym,
« informuje o formach pomocy z budzetu panstwa i samorzadu.

Opieka moze by¢ wykonywana w domu rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym lub w

podmiocie leczniczym realizujgcym Program.

2. Konsultacje specjalistow (60 min.): neonatolog, neurolog, chirurg, kardiolog
dzieciecy wg potrzeb

Indywidualne spotkania z réoznymi specjalistami bedg miaty na celu podniesienie poziomu

wiedzy nt. wrodzonych wad rozwojowych, postepowania zachowawczego i chirurgicznego

oraz dalszego rokowania oraz rozwigzywania pojawiajacych sie problemow zdrowotnych.

3. Konsultacje z fizjoterapeuta

Zaplanowane konsultacje z fizjoterapeutg bedgq miaty na celu nauczenie kobiet oraz ich
bliskich prostych metod wczesnego wspomagania fizjoterapeutycznego chorego

noworodka oraz przygotowanie dzieci z wrodzonymi wadami serca i innych narzadow w
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okresie przedoperacyjnym do lepszego rozwoju fizycznego i szybszej rehabilitacji po

operacji kardiochirurgicznej lub chirurgicznej.

W ramach konsultacji zostanie zorganizowane szkolenie dla rodzicédw w celu nauki metod
i ¢wiczen z zakresu rehabilitacji dzieci z wrodzonymi wadami rozwojowymi prowadzonej
przez rodzicbw w warunkach domowych. Rodzice otrzymaja materiaty instruktazowe,
dzieki ktorym beda mogli wykonywaé proste c¢wiczenia rozwojowe z dzieckiem w

warunkach domowych.
4. Indywidualne konsultacje z psychologiem

Zajecia planowane sg w dwodch formach: grupowej i indywidualnej. Z jednej strony
koniecznos¢ ochrony danych wrazliwych oraz indywidualny sposéb doswiadczania sytuacji
kryzysowej jaka jest diagnoza nieprawidtowo rozwijajacego sie dziecka sktania ku pracy
indywidualnej, natomiast mozliwos$¢ dzielenia sie swoim doswiadczeniem do pracy
grupowej. U rodzicdw, ktdrzy zajmujg sie niepetnosprawnym dzieckiem czesto wystepuje
zmeczenie psychiczne i fizyczne, ktére staje sie przyczyna poczucia osamotnienia, izolacji

i utraty sit, pojawia sie ,wypalenie”.

Spotkania indywidualne beda mialy na celu prace z rodzing nad wzmocnieniem

kompetencji rodzicielskich, zapobieganie wypaleniu rodzicielskiemu.

Na kazdym etapie pomocy rodzinie z dzieckiem niepetnosprawnym wazne bedzie,
zwracanie uwagi nie tylko na ograniczenia rodziny, ale przede wszystkim na jej zasoby,
mozliwosci, mocne strony pozostatych czionkdédw rodziny. Wykorzystanie zasobdéw
znacznie zwiekszy szanse skutecznej pomocy i przyniesie poprawe funkcjonowania

rodziny.

Spotkania terapeutyczne indywidualne, jak i grupowe oraz konsultacje specjalistyczne
beda sie odbywaty rownolegle, w zaleznosci od rodzaju stwierdzonej patologii i potrzeb

indywidualnych uczestnikéw Programu.
5. Prowadzenie grup wsparcia

Mozliwos¢ wspotprzezywania oraz otwarcia sie na innych ludzi zacheca do udziatu w
zajeciach prowadzonych w matych grupach. Rodzice w grupie wsparcia, bedg wymieniac
sie swoimi dos$wiadczeniami i sposobami radzenia sobie z réznymi trudnosciami i
ograniczeniami. Dla rodzicéw dzieci niepetnosprawnych bardzo wazne jest wsparcie
emocjonalne i spoleczne - zrozumienie ich sytuacji zyciowej. Czasowe odcigzenie
rodzicow od opieki nad dzieckiem, chwilowego oderwania sie od codziennych obowigzkdw

moze uchronic ich przed fizycznym i emocjonalnym wyczerpaniem.
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II1. 4 Sposob udzielania $§wiadczen zdrowotnych w ramach programu polityki
zdrowotnej

Swiadczenia beda realizowane nieodpftatnie po udzieleniu pisemnej zgody kobiety/rodziny
na udziat w Programie. Wszystkie interwencje beda prowadzone z poszanowaniem
prywatnosci i ochrony danych osobowych. Za zaproszenie kobiet do Programu
odpowiedzialny bedzie Realizator wytoniony w ramach konkursu. Dostep do Programu
bedzie mozliwy w okreslonych godzinach (co najmniej 5 godzin dziennie) ustalonych
przez Realizatora. W ramach Programu mozliwa bedzie komunikacja z zespotem
interdyscyplinarnym. Osoba odpowiedzialng za komunikacje z pacjentem bedzie
koordynator Programu lub ewentualnie osoby przez niego wskazane. Wszystkie
interwencje realizowane dla uczestnikow beda wykonywane przez zespdt
interdyscyplinarny (kardiolog dzieciecy, psycholog, genetyk, neurolog dzieciecy,

neonatolog, chirurg dzieciecy, fizjoterapeuta, potozna/pielegniarka).

Realizatorem programu polityki zdrowotnej bedzie podmiot leczniczy wyspecjalizowany w
diagnostyce wrodzonych wad rozwojowych, posiadajacy kontrakt z NFZ w zakresie

diagnozowania wad serca ptodu wykonywanych przez kardiologa dzieciecego.

Osrodek ten powinien rowniez dysponowac¢ wykwalifikowanym zespotem psychologdw,
majacym doswiadczenie w pracy z kobietami ciezarnymi, matkami dzieci z réznymi

wadami wrodzonymi i nieprawidtowosciami genetycznymi oraz ich rodzinami.

Interwencje psychologiczne i wielospecjalistyczne beda sie odbywaty sie w siedzibie
Realizatora lub w $rodowisku domowym (wsparcie potoznej/pielegniarki, rehabilitanta), w
2 - letnich edycjach Programu. Planuje sie rocznie wiaczy¢ do Programu ok. 120
rodzin. W przypadku wiekszego zapotrzebowania, budzet Programu zostanie

zwiekszony.

Spéjnos$¢ merytoryczna i organizacyjna
Program jest spdjny merytorycznie i organizacyjnie ze $wiadczeniami gwarantowanymi,
finansowanymi z NFZ.

Realizator jest zobowigzany do prowadzenia nastepujacej dokumentacji Programu:

e dokumentacji medycznej z wizyt w ramach Programu,

e indywidualnej ksigzeczki/karty kobiety/rodziny wraz z harmonogramem wizyt,
prowadzonej przez Realizatora,

e ankiety ewaluacyjnej.

Interwencje w Programie sg uzupetnieniem swiadczen zdrowotnych finansowanych z

Narodowego Funduszu Zdrowia w zakresie opieki okotoporodowej i poszerzajg zakres

opieki o dodatkowg edukacje dla kobiet w zakresie wrodzonych wad rozwojowych
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dziecka. Kazda uczestniczka przed podpisaniem zgody zostanie poinformowana o
zakresie Programu, czasie jego trwania, zrodtach finansowania Programu, zasadach

uczestnictwa.

Swiadczenia w ramach Programu bedzie udzielata kadra posiadajaca odpowiednie

kwalifikacje zgodnie z kryteriami opisanymi przepisami prawa i opisem Programu.

Dokumentacja medyczna opracowana do Programu prowadzona i przechowywana w
bedzie siedzibie Realizatora, zgodnie z obowigzujacymi przepisami dotyczacymi

dokumentacji medycznej oraz ochrony danych osobowych oraz dodatkowo

30,31

zaleceniami Realizatora . Interwencje bedq sie odbywaty w siedzibie Realizatora

lub przez niego wynajetych pomieszczeniach zgodnie z wymaganiami stawianymi

przez obowigzujace przepisy prawa’**.

II1. 5 Sposob zakonczenia udziatu w programie polityki zdrowotnej

Organizator dopuszcza zakonczenie udziatu pacjentki w Programie na kazdym jego etapie

realizacji.

Program jest spdjny merytorycznie i organizacyjnie ze $wiadczeniami gwarantowanymi

realizowanymi przez NFZ i stanowi ich uzupetnienie. W przypadku wycofania zgody

pacjentki na udziat w Programie zostanie ona poinformowana o mozliwos¢ kontynuacji

opieki w ramach swiadczen NFZ.

Konieczne jest przekazanie pisemnej informacji nt. wynikow Programu lub ewentualnie

niezbednych informacji lekarzowi POZ (przez koordynatora merytorycznego Programu) w

celu wigczenia pacjentki dalszego postepowania.

Zakonczenie udziatu uczestnikdw w programie polityki zdrowotnej nastepuje:

w przypadku niemowlat z wadami rozwojowymi oraz genetycznymi —po ukonczeniu
1 roku zycia,

w przypadku wczesniejszego zgonu ptodu i dziecka z réznych przyczyn.

Planuje sie 1 - 2 spotkania rodzicéw z psychologiem w celu wsparcia po stracie

dziecka.

Po zakonczeniu udzialu w Programie uczestnicy bedg wypetniali ankiete satysfakcji, w

ramach oceny jakosci i dziatan monitorujgcych przebieg Programu. Uczestnicy majaq

30 Ustawa z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych, Dz. U. z 2016 r. poz. 922.

31 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 9 listopada 2015 r. w sprawie rodzajow zakresu i wzoréw

dokumentacji medycznej oraz sposobu jej przetwarzania, Dz. U. z 2015 r., poz. 2069

32 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 26 czerwca 2012 r. w sprawie szczegétowych wymagan, jakim

powinny odpowiada¢ pomieszczenia i urzadzenia podmiotu wykonujacego dziatalnos$¢ lecznicza, Dz. U. z
2012 r., poz. 739.

33 Ustawa z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalno$ci leczniczej (Dz. U. z 2016 r. poz. 1638).
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mozliwos¢ rezygnacji z udzialu w Programie w dowolnym momencie bez podania

przyczyn.

IV Organizacja programu polityki zdrowotnej

IV.1 Etapy programu polityki zdrowotnej i dziatania podejmowane w ramach
etapow

1. Wyboér Realizatorow Programu zostanie dokonany w procedurze
konkursowej ofert spetniajacych nastepujace kryteria:

+ podmiot leczniczy, posiadajacy kontrakt NFZ na s$wiadczenia z zakresu
diagnozowania wrodzonych wad rozwojowych, w tym badanie echo serca ptodu
wykonywane przez kardiologa dzieciecego,

+ pomieszczenia do prowadzenia konsultacji specjalistycznych i zaje¢ grupowych,

+ warto$¢ merytoryczna oferty, w tym: stopien, w jakim oferta odpowiada
wymogom podanym w Ogtoszeniu Konkursowym,

« racjonalno$¢ kalkulacji kosztéw w relacji do zakresu rzeczowego zadania,
aktualnych s$rednich cen i stawek na rynku ustug,

« doswiadczenie oferenta w udzielaniu $wiadczen z zakresu diagnozowania
wrodzonych wad rozwojowych, pomocy psychologicznej dla rodzin z dzieckiem
niepetnosprawnym i rehabilitacyjnej dla niepetnosprawnych dzieci.

e zasoby rzeczowe Oferenta (np. warunki lokalowe, sprzet medyczny).

2. Przeprowadzenie kampanii informacyjno-edukacyjnej.

W ramach pierwszego etapu zostanie przeprowadzona przez Realizatora kampania
informacyjna na terenie miasta Wroctawia. Opracowane zostang materiaty w postaci
plakatow, ulotek, ktére przekazane zostang do poradni ginekologiczno-potozniczych,
genetycznych, neonatologicznych, kardiologicznych dzieciecych, diagnostyki
prenatalnej oraz do szpitali na oddziaty potozniczo-noworodkowe. Informacje w
formie reklamy zamieszczane bedg w mediach lokalnych, spotecznosciowych, tak aby
dotarty do jak najwiekszej grupy odbiorcéw - Modut I.

3. Rejestracja uczestnikdw do Programu odbywac sie bedzie telefonicznie, mailowo lub
osobiscie w siedzibie Realizatora. Realizator powinien zadba¢ o wprowadzenie jak
najmniej skomplikowanych metod komunikacji pomiedzy zainteresowanymi
odbiorcami a Realizatorem.

4. Realizacja Modutéw II-IV - opisana w ramach przebiegu Programu.

Monitorowanie przebiegu Programu.
Realizator jest zobowigzany do monitorowania przebiegu Programu zgodnie z

warunkami umowy oraz dokumentacjg opracowang do Programu.
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6. Zamkniecie Programu i jego ewaluacja.
Po zakonczeniu Programu, Realizator jest zobowigzany do dostarczenia danych
zwigzanych z realizacjg zadan Programu oraz zestawieniem wynikow badan w postaci
raportu koncowego (ewentualnie z arkuszami Excel) z anonimowym zestawieniem

wynikéw badan i ocen ankietowych.

IV.2 Warunki realizacji programu polityki zdrowotnej dotyczace personelu,

wyposazenia i warunkow lokalowych

Wybdr Realizatora odbedzie sie procedurze konkursowej. Realizator musi zapewnic
wykonanie wszystkich zadan merytorycznych, przeprowadzenie kampanii informacyjno-
promocyjnej, kwalifikowanie pacjentek i zapewnienie opieki nad pacjentkami. Wybor
Realizatora i jego podwykonawcdéw musi odbywaé sie zgodnie z przepisami prawa

krajowego.

Opracowanie  kampanii oraz materiatdw informacyjno-promocyjnych  zostanie
zrealizowane w ramach przyznanych s$rodkéw finansowych na realizacje Programu.
Materiaty edukacyjne mogg by¢ udostepnione online na stronie Realizatora dla kadry

medycznej.

Realizator programu polityki zdrowotnej powinien dysponowa¢ wykwalifikowanym
zespotem psychologéw, majacym doswiadczenie w pracy z kobietami

ciezarnymi/matkami dzieci z wrodzonymi wadami rozwojowymi i ich rodzinami.

Podmiot ten powinien rownoczesnie mie¢ duze doswiadczenie w diagnostyce prenatalnej
wad serca u ptodow, obejmowaé opiekg specjalistyczng noworodki z wrodzonymi

wadami serca, wadami genetycznymi oraz innymi wadami wrodzonymi.

Personel medyczny, zatrudniony w podmiocie leczniczym Realizatora powinien sktadad
sie z: psychologa, kardiologa dzieciecego wykonujgcego echo serca ptodu, neonatologa,
neurologa dzieciecego, genetyka, chirurga dzieciecego, fizjoterapeuty dzieciecego,

potoznej/pielegniarki.

Siedziba Realizatora Programu i jego warunki lokalowe powinny pozwala¢ na prowadzenie
badan uczestnikéw i ich swobodny dostep do os$rodka. Celu poprawnego monitorowania
przebiegu i ewaluacji Programu Realizator powinien wyznaczy¢ koordynatora Programu

odpowiedzialnego za przygotowanie raportéw i gromadzenie danych.
V. Sposéb monitorowania i ewaluacji programu polityki zdrowotnej
V.1 Monitorowanie

W ramach monitorowania bedg zbierane dane o realizacji Programu, jego przebiegu i

postepie. Monitorowane bedg wskazniki dotyczace zasobdéw oraz efektywnosci. Biezaca
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ocena realizacji bedzie polegata na analizie raportéw okresowych opracowywanych
kwartalnie oraz w rocznych interwatach czasowych.

W ocenie zasobdw zostanie podana informacja dotyczaca zgtaszalnosci oraz uczestnictwa
kobiet ciezarnych w interwencjach zaplanowanych w Programie. Informacja na temat
realizacji zadan oraz zgtaszanych uwag od uczestniczek bedzie przekazywana
Koordynatorowi Programu.

Druga grupa wskaznikdw obejmuje ocene uzyskiwanych efektow zwigzanych z
wdrozeniem Programu oraz ich jakoséci w czasie realizacji Programu. Ocena jakosci
$wiadczen zostanie dokonana przez Koordynatora merytorycznego Programu. Ankieta
satysfakcji z udziatlu w Programie zostanie udostepniona wszystkim uczestniczkom w
podczas zakonczenia Programu.

Ocena zgtaszalnosci do Programu prowadzona poprzez analize nastepujacych zasobdw:

« liczba rodzin zgtaszajacych sie do Programu,

« liczba kobiet ciezarnych uczestniczek Programu, ktore urodzity zywe dziecko,

« liczba kobiet, ktére uczestniczyty w I etapie Programu (kobiety ciezarne),

« liczba matek, ktore uczestniczyty w II etapie Programu (dziecko do 1 r.z.),

« liczba rodzin uczestniczaca w I i II etapie Programu (od momentu rozpoznania

wrodzonej wady rozwojowej w trakcie trwania cigzy do ukonczenia 1 r.z. dziecka),

Ocena zgtaszalnosci do Programu bedzie monitorowania poprzez dostep do baz danych
Programu Ilub dokumentacji medycznej, prowadzonych przez Realizatora Programu.
Analizie zostanie poddana liczba osdb, ktére aplikowaty do Programu oraz liczba kobiet,
ktorym udzielono poszczegdlnych specjalistycznych konsultacji. Dokonane zostanie
porownanie ilosci kobiet, ktorym udzielono $wiadczen w ramach Programu w stosunku do
populacji kwalifikujacej sie do Programu.
Poziom zgtaszalnosci bedzie elementem koncowej oceny realizacji Programu

dokonywanej na podstawie danych pozyskanych od Realizatora Programu.

Ocena jakosci swiadczen bedzie obejmowac:
e ocene satysfakcji kobiet/rodzin z udziatu w Programie - dokonywana na podstawie
ankiety satysfakcji,
« analize uwag pisemnych, ustnych przekazanych przez uczestnikow do Realizatora
Programu,
+ identyfikacje ewentualnych zaklécen w przebiegu Programu - ocena czynnikow
zaktécajacych bedzie oceniana na biezgco przez Realizatora.
Monitorowanie Programu bedzie dokumentowane, m.in. poprzez tworzenie raportéw

okresowych obejmujacych sprawozdania z aktualnie realizowanych dziatan.
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V.2 Ewaluacja

Ewaluacja Programu przeprowadzona zostanie na podstawie miernikdéw efektywnosci.
Wyniki monitoringu oraz ewaluacji Programu odniesione zostang do zaktadanych celéw.
Okreslony zostanie stopien osiggniecia celdéw. Koordynator Programu odpowiedzialny
bedzie za przeprowadzenie ewaluacji na podstawie dokumentacji medycznej oraz ankiety

satysfakcji.

Celem ewaluacji bedzie ocena stanu sprzed rozpoczeciem programu polityki zdrowotnej
(diagnoza wyjsciowa), a stanem po jego zakonczeniu. Dtugofalowa ocena efektow
Programu bedzie mozliwa na podstawie danych przekazanych przez Realizatora
Programu. Ponadto nalezy podkresli¢, ze ewaluacja bedzie procesem dtugoterminowym.
Na postawie wynikow pilotazowego Programu mozliwe jest jego rozszerzenie dla wiekszej
populacji mieszkanek Wroctawia.

Utrzymanie trwatosci uzyskanych w Programie efektow zdrowotnych kobiet jest mozliwe
poprzez realizacje Programu w kolejnych latach, w tym zwiekszenie liczby jego
uczestnikdw jesli bedzie taka potrzeba. Kontynuacja Programu bedzie mozliwa w
zaleznosci od efektédw oraz naktaddow finansowych.

Zebrane wyniki umozliwig ewentualng modyfikacje podejmowanych dziatan oraz pozwolg
na zmierzenie satysfakcji i skutecznosci proponowanych dziatan. Jakos¢ ustug, w ktérych
braty udziat osoby zgtaszajace sie do Programu, oceniana bedzie za pomocg ankiety

satysfakcji kobiet/matek jak réwniez u oséb bliskich bioracych udziat w Programie.

Czynnosci takie jak: zbieranie i tworzenie raportéw, ich analiza i ewaluacja Programu,

wykonywane bedq przez koordynatora Programu, wyznaczonego przez Realizatora.

VI Budzet programu polityki zdrowotnej
Na realizacje pilotazu Programu przeznaczono kwote 90 000 zi,

VI.1. Zrédta finansowania
Program polityki zdrowotnej finansowany bedzie w catosci ze Srodkow budzetowych

miasta Wroctawia.
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VIII. Zataczniki

1. Kwestionariusz PHQ 9

1. Niewiele mnie interesuje i

mato co sprawia mi przyjemnosc.

a) nigdy (0 punktéw)

b) od czasu do czasu (1 punkt)

Cc) mniej wiecej przez potowe tego czasu (2 punkty)
d) prawie codziennie (3 punkty)

2. Czuje sie smutna, zatamana i

nie mam nadziei.

a) nigdy (0 punktéw)
b) od czasu do czasu (1 punkt)
C) mniej wiecej przez potowe tego czasu (2 punkty)

d) prawie codziennie (3 punkty)

3. Mam trudnosci z zasypianiem

lub $pie za duzo.

a) nigdy (0 punktéw)

b) od czasu do czasu (1 punkt)

C) mniej wiecej przez potowe tego czasu (2 punkty)
d) prawie codziennie (3 punkty)

4. Czuje sie zmeczona, mam

mato energii.

a) nigdy (0 punktéw)

b) od czasu do czasu (1 punkt)

Cc) mniej wiecej przez potowe tego czasu (2 punkty)
d) prawie codziennie (3 punkty)

5. Jem za duzo lub dokucza mi
brak apetytu.

a) nigdy (0 punktéw)

b) od czasu do czasu (1 punkt)

C) mniej wiecej przez potowe tego czasu (2 punkty)
d) prawie codziennie (3 punkty)

6. Mam poczucie kleski i/lub

winy.

a) nigdy (0 punktéw)

b) od czasu do czasu (1 punkt)

Cc) mniej wiecej przez potowe tego czasu (2 punkty)
d) prawie codziennie (3 punkty)

7. Mam problemy z

koncentracja, gdy czytam gazete
lub ogladam telewizje.

a) nigdy (0 punktéw)
b) od czasu do czasu (1 punkt)
C) mniej wiecej przez potowe tego czasu (2 punkty)

d) prawie codziennie (3 punkty)

8. Méwie i/lub poruszam sie zbyt
wolno lub za szybko.

a) nigdy (0 punktéw)

b) od czasu do czasu (1 punkt)

Cc) mniej wiecej przez potowe tego czasu (2 punkty)
d) prawie codziennie (3 punkty)

9. Mysle, ze bytoby lepiej,
gdybym nie zyt.

a) nigdy (0 punktéw)
b) od czasu do czasu (1 punkt)
C) mniej wiecej przez potowe tego czasu (2 punkty)

d) prawie codziennie (3 punkty).
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Test na depresje PHQ-9 wykorzystujemy za zgodg Pfizer Polska. Test Dziewieciu Pytan opiera sie
bezposrednio na kryteriach diagnostycznych dla duzej depresji zawartych w klasyfikacji DSM-IV.

HQ-9- nasilenie
. B Sugerowana Interwencja
line depresji
0-4  None-minimal Zadna
5-9 tagodny Powtorz PHQ-9 w czasie kolejnych wizytw czasie obserwacji

Zrobic¢ plan leczenia, nalezy rozwazy¢ poradnictwo psychologiczne,
10-14 Umiarkowany
follow-up i / lub leki na recepte

umiarkowanie
15-19 ) ] Leczenie farmakolgiczne recepte i poradnictwo
nasilonej

Przepisac leki na recepte. Jesli sq stabe odpowiedzi na leczenie, nalezy

20-27 Silny natychmiast skierowac pacjenta do specjalisty zdrowia psychicznego dla
poradnictwa.
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Spis tabel, wykresow i rysunkow

Tabela 1. Najczestsze przyczyny wrodzonych wad rozwojowych oparte na klasyfikacji
Brenta

Tabela 2 Postepowanie w cigzy fizjologicznej w ramach standardu opieki okotoporodowej
Tabela 3 Wskazniki podstawowe - Euro Peristat

Tabela 4 Stopnie nasilenia depresji

Tabela 5 Koszty jednostkowe w Programie

Tabela 6 Budzet Programu

Wykres 1 Przedstawia podziat wrodzonych wad rozwojowych o znanej etiologii
Rysunek 1 Schemat modelu wspétpracy w Programie pn. ,OD-ZYJ".

Rysunek 2 Schemat organizacyjny Programu, Wsparcie kobiet ciezarnych i matek dzieci

z wrodzona wadg rozwojowq oraz ich rodzin pn. "OD-ZYJ”

49



