UZASADNIENIE

Celem projektowanych rozwdan jest uregulowanie w sposob kompleksowy wsparcia
dla kobiet w cizy i ich rodzin, ze szczegbélnym uwzdhieniem kobiet w aizy powiktanej
oraz w sytuacji niepowodaepotazniczych, a take dzieci, u ktérych zdiagnozowanadiie
i nieodwracalne uptedzenie albo nieuleczainchorole zagraajaca ich zyciu, powstate
w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasieodu.

Potrzeba wprowadzenia projektowanych rozah wynika z koniecznéci zapewnienia
przez pastwo rodzinom w Polsce poczucia bezpidstea, w szczegoéldoi gdy mae
wystapi¢ sytuacja nieodwracalnego ufedzenia albo nieuleczalnej choroby zagiacej
zyciu dziecka. Opieka matwa w zakresie przewidzianym w niniejszym projekena
obejmowa dostp do swiadczé opieki zdrowotnej, w tym do diagnostyki prenatglreeaz
dostp do instrumentéw polityki na rzecz rodziny.

Projekt ustawy przewidujeze wsparcie we wskazanym poiey zakresie &dzie
realizowane przezwiadczeniodawcow z zakresu opieki zdrowotnej, jetikiosamorzdu
terytorialnego oraz jednostki organizacyjne realize wspieranie rodziny lub inne jednostki,
w tym na zasadach, w sposéb i w trybie przewidziamyprzepisach ogdbnych.

Przewiduje si, ze wsparcie dla rodzin oraz kobiet wair bedzie realizowane przez
zapewnienie dogpu do informacji w zakresie rozydan wspierajcych, do diagnostyki
prenatalnej oraz zapewnienie #iwosci przeprowadzenia porodu w szpitalu Il stopnia
referencyjnéci. Ponadto kobiety w okresie agy, porodu i potogu, ze szczegllnym
uwzgkdnieniem kobiet w arzy powiklanej oraz w sytuacji niepowodz@otozniczych, leda
miaty zapewnione odpowiedniaviadczenia opieki zdrowotnej. Wsparciedzie polegato
rowniez na zapewnieniu odpowiednichwiadczeé opieki zdrowotnej dla dziecka, ze
szczegllnym uwzgtnieniem dziecka, u ktorego zdiagnozowangzkde i nieodwracalne
upcsledzenie albo nieuleczain chorolz zagraajaca jego zyciu, ktore powstaty
w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czgsieodu.Jednoczénie projekt ustawy
zaktada wsparcie w zakresie zapewnienia inn§wiadczeé, w tym w zakresie wspierania
rodziny i pieczy zagpczej. Wsparcie w powgj wskazanych obszarackdzie realizowane
na zasadach okilenych w przepisach oebonych.

Ponadto ww. wsparcie obejmuje takzapewnienie dogiu rodzinom, w szczegolnych
sytuacjach, do poradnictwa w zakresie razah wspieragcych rodzir. Poradnictwo &dzie
dotyczyto realizacji indywidualnych potrzeb rodzinfdedzie mogta ona skorzystaze
wsparcia psychologicznego, pomocy prawnej (w szdine§ci w zakresie praw

rodzicielskich i uprawni@ pracowniczych), a tale poradnictwa w zakresie przezwyi@nia



trudnaci w piekgnacji i wychowaniu dziecka, degiu do rehabilitacji spotecznej
i zawodowej orazwiadcze opieki zdrowotnej.

Poradnictwo w ww. zakresie, dla kobiet posiadggh dokument potwierdzgy ciazg,
ich rodzin lub rodziny z dzieckiem posiagleym z@wiadczenie, o ktorym mowa w art. 4
ust. 3, koordynowaneghzie przez asystenta rodziny, o ktérym mowa w ustawvspieraniu
rodziny i systemie pieczy zapiczej. Koordynacja ta ma polegaa opracowywaniu katalogu
wsparcia mealiwego do uzyskania oraz wygtowaniu przez asystenta rodziny do

odpowiednich podmiotéw, w celu urrdwienia skorzystania ze wsparcia.

W odniesieniu do uprawniena rzecz kobiety w gky oraz dziecka do wsparcia

w zakresie dogpu do swiadczeé opieki zdrowotnej, w tym do diagnostyki prenatglne

projektowana ustawa wskazuje obejmuj one w szczegolrioi:

1) badania prenatalne;

2) Swiadczenia opieki zdrowotnej z zakresu ambulat@jyjlopieki specjalistycznej
i leczenia szpitalnego, w tym zabiegi waeitramaciczne;

3) wsparcie psychologiczne;

4) rehabilitact lecznica,;

5) zaopatrzenie w wyroby medyczne;

6) opiek paliatywry i hospicyjra;

7) poradnictwo laktacyjne, ze szczegolnym uwdgleniem matek dzieci urodzonych
przed ukaczeniem 37 tygodnia iy lub urodzonych z masurodzeniow poniej
2500 g.

Projektowana ustawa urdovi korzystanie dzieciom do 18 rokaycia z cezkim

i nieodwracalnym upidedzeniem albo nieuleczalnchorola zagraajaca zyciu, ktére

powstalty w prenatalnym okresie rozwoju dzieckaWwltzasie porodu, zéviadczeé opieki

paliatywnej i hospicyjnej dzieci poza kolefom. W ramach tyclwiadczeé objcte s opieka
lekarsky,, piekgniarsk, psychologicza oraz maj zapewnion rehabilitacg, co wynika

Z przepisow rozpowrdzenia Ministra Zdrowia w sprawigwiadczé gwarantowanych

z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej. Opigamaze by realizowana przez hospicja

domowe w domu pacjenta. Z opieki psychologicznejzenodéwniez korzyst@& rodzina

chorego dziecka. deli rodzina nie jest w stanie dalej opiek@wsi¢ chorym dzieckiem,
wowczas istnieje maiwos¢ umieszczenia dziecka w hospicjum stacjonarnym. ziRad
chorego dziecka mme skorzysté tez z opieki wyeczapcej, ktéra polega na zapewnieniu

catodobowej opieki w hospicjum stacjonarnym prz&ees 10 dni. Czas ten rodzina 780

przeznacz§ np. na odpoczynek, padje leczenia czy zatatwienie spraw rodzinnych.
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Jezeli zaistnieje potrzeba statej opieki catodobowefl rchorym dzieckiem, rodzina we

ubieg& si¢ 0 umieszczenie dziecka w zaktadzie opiekaym.

W projekcie przewidziano ponadto przyznagwdadczeniobiorcom do 18. rokiycia,

u ktérych stwierdzono eikie i nieodwracalne upgtedzenie albo nieuleczalinchorokz
zagraajaca zyciu, ktore powstaty w prenatalnym okresie rozwajziecka lub w czasie
porodu, na podstawie @siadczenia lekarza podstawowej opieki zdrowotndj lekarza
ubezpieczenia zdrowotnego, posiadepgo specjaliza¢j Il stopnia lub tytut specjalisty
w dziedzinie: potenictwa i ginekologii, perinatologii, neonatologiuld pediatrii, prawa
do wyrobow medycznych okdlenych w przepisach wydanych o refundacji, na ziexedo
wysokasci limitu finansowania zesrodkow publicznych okrdonego w tych przepisach,
wedlug wskaz&a medycznych bez uwzglnienia okreséw zytkowania. O ildci
mieskcznego zaopatrzenia w te wyrobydiie decydowata kalorazowo osoba uprawniona
do wystawienia zlecenia.

Istotnym wsparciem wprowadzonym mo@rojektowanych regulacji jest rowrie
zapewnienie prawa do korzystania poza kolgmoze swiadczé opieki zdrowotnej oraz
z ustug farmaceutycznych udzielanych w aptekachoddge z zaproponowanymi w tym
zakresie rozwizaniami takie uprawnienie¢tlizie przystugiwato kobietom w @iy oraz
swiadczeniobiorcom do 18. rokuycia, u ktérych stwierdzono gikie i nieodwracalne
upcsledzenie albo nieuleczalnchorole zagraajaca zyciu, ktére powstaty w prenatalnym
okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu, na stawie z&wiadczenia lekarza
podstawowej opieki zdrowotnej lub lekarza ubezpeeca zdrowotnego, posiadaggo
specjalizagj Il stopnia lub tytut specjalisty w dziedzinie: pghictwa i ginekologii,
perinatologii, neonatologii lub pediatrii.

Ponadto projekt ustawy przewiduje zapewnienie jeglmmwvego swiadczenia
w wysokaci 4000 zt z tytulu urodzenia dziecka, u ktéregoiagdozowano eizkie
i nieodwracalne upttedzenie albo nieuleczainchorole zagraajaca jego zyciu, ktére
powstaly w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lubczasie poroduSwiadczenie to
przystugiwa& bedzie matce lub ojcu dziecka, opiekunowi prawnemhboabpiekunowi
faktycznemu dziecka bez wzdgu na dochaod.

Rozwigzaniem dodatkowym, utatwigym rodzinom skorzystanie ze wsparciadsie
informator o uprawnieniach przystugaych na podstawie niniejszego projektu. Zostanie on
opracowany przez ministra wlawego do spraw zdrowia w porozumieniu z ministrem
wiasciwym do spraw rodziny oraz ministrem \wavym do spraw zabezpieczenia

spotecznego i udagtniony na stronach internetowych enldw obstuguicych
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ww. ministréow. Ponadto projekt przewidujee podmiot udzielagy swiadczé zdrowotnych
bedzie obowazany do udzielania informacji w zakresie @pn informatorem w miejscu
udzielaniaswiadcze.

Projekt ustawy zaktadaze Rada Ministrow, dostrzegaj potrzelk pomocy pastwa
rodzinom, w terminie do dnia 31 grudnia 2016 rzypmie kompleksowy program wsparcia
»Za zyciem” dotycacy w szczegolnei:

1) wczesnego wspomagania rozwoju dziecka;
2) opieki, w tym paliatywnej, lub rehabilitacji dziecposiadajcych stosowne
za&wiadczenie;
3) wsparcia dla kobiet w gty i ich rodzin w przypadku gty powikianej;
4) pomocy w zabezpieczeniu szczegoélnych potrzeb, w tyi@szkaniowych, rodzin
z dzieckiem posiadagym stosowne Zaviadczenie.
Program ten ddzie obejmowal rozwizania prawno-organizacyjne oraz finansowe.
Adresatami wsparcia w programieda kobiety w cazy oraz rodziny wychowdpe dzieci
majce istotne problemy zdrowotne lubdace osobami niepetnosprawnymi.

Monitoring realizacji ustawy dalzie sprawowat wojewoda wdewy ze wzgédu na
miejsce zamieszkania kobiety wazy oraz dziecka uprawnionego do wsparcia. Wojewoda
obowihzany ledzie do przedstawienia Radzie Ministrow corocznee dhia 30 kwietnia
informacji z realizacji ustawy za rok poprzedni.

Termin wegcia w zycie ustawy zostat skorelowany z pracami nad ustandzetowa na
2017 rok ze wzg@du na oddziatywanie projektowanych przepisow nazbugastwa, jak
i mozliwosci budzetu pastwa w zakresie projektowanej ustawy.

Przepis dotycxy przygcia kompleksowego programu ,Zag/ciem” wejdzie wzycie
z dniem naspujacym po dniu ogtoszenia, aby zapewnvejscie programu wzycie wraz
z projektowan ustav.

Projekt ustawy nie zawiera rozygian o charakterze intertemporalnym.

Projekt ustawy nie jest sprzeczny z prawem Uniidpajskie;.

Projekt ustawy nie podlega obawkowi przedstawienia wiaiwym instytucjom Unii
Europejskiej, w tym Europejskiemu Bankowi Centratmge w celu uzyskania opinii,
dokonania powiadomienia, konsultacji albo uzgodiaien

Projekt ustawy nie podlega procedurze notyfikadjtoew prawnych, okrdonej
w przepisach rozposdzenia Rady Ministrow z dnia 23 grudnia 2002 r. wrasvie
funkcjonowania krajowego systemu notyfikacji nornaktéw prawnych (Dz. U. poz. 2039
oraz z 2004 r. poz. 597).



