Opinia Prezesa
Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
nr 46/2024 z dnia 10 lipca 2024 r.
o projekcie programu polityki zdrowotnej
,Program kompleksowej terapii i rehabilitacji oséb w wieku 0-25 lat
z terenu Miasta Zabrze”

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci negatywnie opiniuje projekt programu polityki
zdrowotnej pn. ,Program kompleksowej terapii i rehabilitacji oséb w wieku 0-25 lat z terenu
Miasta Zabrze”.

Uzasadnienie

Przedstawiony projekt programu polityki zdrowotnej zaktada zwiekszenie dostepnosci
do $wiadczen rehabilitacyjnych dla mieszkarnicéw miasta Zabrze, co mogtoby przetozy¢ sie
na podniesienie jakosci zycia i poprawe zdrowia o0sdb niepetnosprawnych i zagrozonych
niepetnosprawnoscia. Interwencje skupiajg sie wokoét terapii zaburzen ze spektrum autyzmu
oraz wad postawy.

Nalezy jednak zauwazyé, ze podobne projekty byty oceniane przez Prezesa Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji i uzyskaty opinie: pozytywng (271/2013), warunkowo
pozytywng (nr 44/2019, 56/2021) oraz negatywng (9/2016). Zgtoszone wdwczas uwagi nie
zostaty uwzglednione w obecnie ocenianym projekcie.

Ponadto opiniowany projekt zawiera liczne uchybienia, co uniemozliwia wydanie pozytywnej
opinii. Prezes Agencji zwraca szczegdlng uwage na kwestie dotyczgce:

e poprawnego sformutowania celu gtdwnego oraz celéw szczegdtowych, w szczegdlnosci
odniesienie do wartosci docelowej,

e skorygowania miernikéw efektywnosci,

e opisu interwencji, ktore zostaty przedstawione w sposéb chaotyczny,

o zweryfikowania wskaznikow ewaluacji, ktdre zostaty okreslone nieprawidtowo,

o doprecyzowania budzetu, szczegdlnie w zakresie kosztédw edukacyjnych,

e kryteriow wigczenia, z ktérych nie wynikajg kryteria medyczne dotyczace
niepetnosprawnosci lub wady postawy, ktdre muszg by¢ spetnione, aby dana osoba
mogta skorzystac z interwencji w programie,

e braku analizy i oceny wynikdw poprzednich edycji PPZ oraz brak mozliwosci weryfikacji
efektywnosci przeprowadzonych dziatan.

Dodatkowo koniczne jest wtasciwe opisanie i zabezpieczenie ryzyka powielania swiadczen
finansowanych ze srodkéw publicznych w projekcie PPZ.

Przedmiot opinii

Przedmiotem opinii jest projekt programu polityki zdrowotnej Miasta Zabrze z zakresu rehabilitacji
skierowany do oséb w wieku od 0 do 25 r.z. z réznego stopnia zaburzeniami bgdz uszkodzeniami uktadu
nerwowego z lub bez niepetnosprawnosci intelektualnej (w tym dzieci z spektrum autyzmu), osoby
z niepetnosprawnosciag sprzezong spowodowang schorzeniami wielonarzgdowymi  badz
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ze zdiagnozowanym alkoholowym zespotem ptodowym (FAS). Catkowity koszt programu oszacowano
na 4 000 000 zt. Program zostat zaplanowany na lata 2025-2029.

Opinia Prezesa Agencji zostata przygotowana w oparciu o ocene technologii medycznej proponowane;j
w ramach programu polityki zdrowotnej zgodnie z kryteriami zawartymi w art. 31a ust. 1 i art. 48 ust.
4 ustawy o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze srodkdéw publicznych (Dz.U. 2024 poz.
146) wraz z oceng zatozen projektu programu polityki zdrowotnej, ktére wspierajg efektywnosé
kliniczng i kosztowg technologii medycznej planowanej w programie.

Ocena projektu programu polityki zdrowotne;j

Znaczenie problemu zdrowotnego

Oceniany projekt odnosi sie do probleméw zdrowotnych, ktére sg przyczyng niepetnosprawnosci.
Wskazano m.in. na zaburzenia poznawcze ze spektrum autyzmu i wady postawy. W dokumencie
odniesiono sie do najczesciej wystepujgcych wad postawy oraz wskazano przyczyny ich powstawania.
Wskazano rowniez problemy zwigzane z autyzmem, czyli znaczne zaburzenia interakcji spotecznych i
komunikacji, jak réwniez znacznie ograniczone zainteresowania i bardzo powtarzalne zachowanie.

Projekt zawiera stosowne referencje bibliograficzne oraz wykaz pismiennictwa, na podstawie ktérych
przygotowana zostata tresc¢ problemu zdrowotnego.

W opisie sytuacji epidemiologicznej przedstawiono dane $wiatowe, ogdlnopolskie oraz regionalne.
Wskazano, ze ,,w wojewddztwie slgskim zamieszkuje 612 tys. 0sob z niepetnosprawnosciq, co stanowi
13,9% wsrod ogotu mieszkaricow wojewodztwa”. Podkres$lono takze, ze ,najwyzsze wskazniki udziatu
0s0b z niepetnosprawnosciq wystepujg w podtnocnej i centralnej czesci wojewddztwa slgskiego.
W miescie Zabrze liczba 0oséb wynosita 22 132 — 12,2% ludnosci miasta Zabrze”.

W tresci projektu odniesiono sie do nieaktualnej wersji map potrzeb zdrowotnych (MPZ), wskazujac,
ze w 2014 roku w wojewddztwie $lgskim odnotowano 219 hospitalizacji z powodu rozpoznan,
zakwalifikowanych jako choroby kregostupa, co stanowito 0,54% wszystkich hospitalizacji. Liczba
hospitalizacji na 100 tys. mieszkancow wyniosta 28,40 i byta to 9 najwieksza wartos$¢ wsrdd
wojewddztw.

Zgodnie z aktualnymi MPZ na lata 2022-2026, liczba pacjentéw korzystajacych ze swiadczen w zakresie
rehabilitacji w wojewddztwie $lgskim wynosita 379 tys. (8 384 na 100 tys. ludnosci, 11 miejsce w
Polsce). Z rehabilitacji w warunkach ambulatoryjnych, czyli formy, z ktdrej korzysta najwiecej
pacjentéw, w skali roku liczba pacjentéw w wynosita 325 tys. (7 202 na 100 tys. ludnosci) i jest to
wartos¢ nizsza niz srednio w skali Polski o 8%.

Cele i efekty programu

Gtéwnym celem programu jest: ,poprawa stanu psychofizycznego minimum o 15% mierzona
odpowiednimi do zaburzen testami diagnostycznymi, u minimum 25% osob w przedziale wiekowym
0-25 lat, uczestniczqcych w programie, poprzez wdroZenie wczesnej diagnostyki i terapii zaburzen
rozwojowych, diagnozy psychologicznej i logopedycznej oraz rehabilitacji, a takze zapewnienie
ciggtosci procesu kompleksowej terapii na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”. Cel gtéwny
powinien by¢ wyraznie zdefiniowany, precyzyjnie sformutowany i wytyczony w czasie. Jego osiggniecie
powinno stanowic¢ potwierdzenie skutecznosci planowanych dziatan, czyli prowadzi¢ do wykrywania
i realizowania potrzeb zdrowotnych oraz do poprawy stanu zdrowia okreslonej grupy
Swiadczeniobiorcow.

W ocenianym dokumencie zaznaczono, ze poprawa stanu psychofizycznego bedzie ,mierzona
odpowiednimi do zaburzen testami diagnostycznym”. Nalezy zaznaczyé, ze w projekcie nie
zaproponowano testéw diagnostycznych, dzieki ktéorym mozliwe bytoby okreslenie poprawy stanu
psychofizycznego. Dodatkowo, w celu gtdwnym nie wskazano uzasadnienia dla przyjetej wartosci
docelowej. Powyzsza kwestia wymaga uzupetnienia.

W projekcie zaproponowano 4 cele szczegétowe:
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(1) , wzrost liczby 0s6b z grupy wiekowej 0-25 r.z. o min. 10%, u ktdrych zdiagnozowano potrzeby
zdrowotne na podstawie zgfoszen od rodzicow, szkdét oraz poradni psychologiczno-
pedagogicznych, o0séb z problemami typu autyzm czy FAS wymagajgcej wsparcia
w funkcjonowaniu spotecznym, szczegdlnie w momentach kryzyséw rozwojowych na terenie
Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”,

(2) ,,wzrost sprawnosci u min. 20% uczestnikéw programu poprzez zaplanowanie i zrealizowanie
postepowania diagnostycznego oraz wdroZenie dziatari rehabilitacyinych u 0s6b
z zaburzeniami osrodkowego uktadu nerwowego i gtebokqg niepetnosprawnoscig na terenie
Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”,

(3) ,,zmniejszenie o min. 10% liczby osob w stanie niepetnosprawnosci pozostajgcych bez wsparcia
rehabilitacyjnego, a takze stworzenie warunkdw do przywrdcenia petnej sprawnosci ruchowo-
intelektualnej i poprawy stanu zdrowia na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”,

(4) ,zwiekszenie wiedzy co najmniej 30% rodzicow/opiekundéw oséb korzystajgcych z programu
w zakresie opieki, pielegnacji i stymulacji rozwoju dziecka przez poznanie przyczyn i skutkdw
powstawania schorzern poprzez utrwalanie prawidfowych nawykdw terapeutycznych
i zdrowotnych na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”.

Cele szczegbétowe powinny odnosi¢ sie do skutkdow zastosowania interwencji, stanowi¢ uzupetnienie
celu gtdwnego, zas$ ich osiggniecie powinno by¢ elementem warunkujgcym osiaggniecie celu gtéwnego.
Podobnie jak cel gtéwny, powinny byé mierzalne i mozliwe do osiggniecia w okresie realizacji
programu. Kazdy z celdw powinien zawiera¢ wartos¢ docelowg, do osiggniecia ktérej dazy realizacja
programu, a takze uzasadnienie dla przyjetych wartosci.

Cel szczegétowy nr 1 nie odnosi sie do efektu zdrowotnego. Cel nr 2 wydaje sie mozliwy
do zrealizowania ze wzgledu na zaplanowane dziatania terapeutyczne i rehabilitacyjne. Cel nr 3 sktada
sie z dwodch odrebnych zatozen. Pierwsze dotyczgce zmniejszenia liczby oséb w stanie
niepetnosprawnosci  pozostajgcych bez wsparcia rehabilitacyjnego wydaje sie mozliwe
do zrealizowania przy zaplanowanych interwencjach. Drugie dotyczace stworzenia warunkéw
do przywrdcenia petnej sprawnosci ruchowo-intelektualnej i poprawy stanu zdrowia zostato
sformutowane w sposéb nieprawidtowy, w postaci dziatania. Cel nr 4 réwniez wydaje sie mozliwy
do osiggniecia ze wzgledu na zaplanowane dziatania edukacyjne oraz pre- i post-testy. Nalezy jednak
podkresli¢, ze do projektu nie dotgczono wzoréw ww. testow, zatem nie byto mozliwosci
ich weryfikacji. Dodatkowo nalezy podkresli¢ ze, w zadnym z wymienionych celdw szczegdétowych nie
wskazano uzasadnienia dla przyjetych wartosci docelowych.

W dokumencie jako mierniki efektywnosci wskazano:

(1) , okreslenie liczby przebadanych oséb objetych programem na terenie Gminy Zabrze, w latach
2025-2029”,

(2) ,,okreslenie stopnia niepetnosprawnosci u oséb objetych programem na terenie Gminy Zabrze,
w latach 2025-2029”,

(3) ,okreslenie liczby i odsetka dzieci z poszczegdlnymi rodzajami niepetnosprawnosci u 0sob
objetych programem na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”,

(4) ,okreslenie czasu oczekiwania pacjentow oczekujgcych na wielospecjalistyczng diagnoze
dokonywanq przez lekarza, psychologa i pedagoga jednoczesnie, w tym samym miejscu
i czasie, potgczong z fachowymi zaleceniami i planem terapii na terenie Gminy Zabrze, w latach
2025-2029”,

(5) ,liczba oséb niepetnosprawnych, u ktérych stwierdzono poprawe stanu zdrowia i jakosci zycia
na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”,

(6) ,liczba dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej i zagrozonych niepetnosprawnosciq oraz ich rodzin,
u ktorych uzyskano poprawe rozwoju psychomotorycznego na terenie Gminy Zabrze, w latach
2025-2029”,
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(7) ,liczba osoéb niepetnosprawnych wiqgczonych w Zycie rodzinne, kulturalne, spoteczne, poprzez
lepszq asymilacje srodowiskowq oraz stworzenie podstaw integralnego rozwoju dzieci
i mtodziezy na miare ich mozliwosci na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”,

(8) ,okreslenie liczby rodzin, u ktorych uzyskano poprawe jakosci Zycia z dzieckiem
niepetnosprawnym (uzyskanie wsparcia, poczucia sukcesu i umiejetnosci radzenia sobie
z zagrazajgcymi problemami zdrowotnymi na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029)”,

(9) ,wzrost wspdtpracy rodzicow z terapeutami w realizowaniu kompleksowej terapii dzieci
niepetnosprawnych, poprzez okreslenie wskaznika compliance zalecanej terapii na terenie
Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”,

(10) ,liczba 0séb ogdtem uczestniczqcych w edukacji, u ktorych nastqpit wzrost wiedzy na terenie
Gminy Zabrze, w latach 2025-2029; wartos¢ docelowa wzrost o min. 30% mierzona wzrostem
liczby odpowiedzi pozytywnych dla pre i post testow podczas edukacji zdrowotnej (dane
uzyskane na podstawie list uzyskanych od beneficjentow)”,

(11),wzrost o co najmniej 10% liczby dzieci z wczesnie zdiagnozowanymi wadami postawy
na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029” oraz

(12),wdrozenie dziatan korekcyjnych u min. 80% najmtodszych dzieci, u ktorych rozpoznano wady
postawy podczas trwania programu na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029”.

Mierniki efektywnosci powinny umozliwiaé obiektywng i precyzyjng ocene stopnia realizacji
wyznaczonych celdw oraz powinny by¢ istotnym odzwierciedleniem zdarzen lub faktéow wystepujacych
w danym programie, wyrazonych w odpowiednich jednostkach miary. Nalezy podkresli¢, ze mierniki
muszg dotyczy¢ rezultatdw, nie zas podjetych dziatan.

Wskazniki nr 1, 3 i 4 nie spetniajg funkcji miernika efektywnosci, natomiast mogg zosta¢ wykorzystane
podczas monitorowania. Mierniki nr 2 i 12 zostaty sformutowane w sposdb niewtasciwy, w postaci
dziatania. W kontekscie miernika nr 5 nie zaproponowano kwestionariusza odnoszacego sie do jakosci
zycia, zatem nie bedzie mozliwe dokonanie obiektywnego pomiaru w tym zakresie. Mierniki nr 6 i 10
odnoszg sie odpowiednio do 2 i 4 celu szczegétowego programu. Miernik nr 7 zostat sformutowany
w sposOb nieprawidtowy. W czesci dotyczacej liczby osdb niepetnosprawnych wtgczonych w zycie
rodzinne, kulturalne, spoteczne, poprzez lepszg asymilacje srodowiskowg, nie zaproponowano
sposobu weryfikacji poprawy w tym zakresie. Cze$¢ dotyczaca stworzenia podstaw integralnego
rozwoju dzieci i mtodziezy zostata sformutowana w sposdb niepoprawny, w postaci dziatania. Réwniez
w przypadku miernika nr 8 nie przedstawiono sposobu weryfikacji zatozen. Z kolei wskazniki nr 9i 11
przypominajg bardziej cele programu. Biorac pod uwage powyzsze, wiekszos¢ miernikdw efektywnosci
zostata sformutowana nieprawidtowo. Mierniki efektywnosci wymagaja skorygowania.

Populacja docelowa

Populacje docelowg programu stanowig osoby w wieku od 0 do 25 lat z zaburzeniami réznego stopnia
badz uszkodzeniami uktadu nerwowego z lub bez niepetnosprawnosci intelektualnej (w tym dzieci
z ASD), osoby z niepetnosprawnoscia sprzezong spowodowang schorzeniami wielonarzagdowymi, ze
zdiagnozowanym FAS, z zaburzeniami rozwojowymi i okotoporodowymi oraz spowodowanymi cigzg
wysokiego ryzyka; z dysfunkcjami osrodkowego uktadu nerwowego i sprzezong niepetnosprawnoscia;
a takze z dysfunkcjg narzadu ruchu np.: wadami postawy, ptaskostopiem, skoliozami itp. zamieszkujgce
miasto Zabrze. Zaznaczono, ze biorgc pod uwage kwestie finansowe, organizacyjne oraz planowane
interwencje, programem zostanie objete 300 osdb rocznie, tj. 1 500 osdb w czasie trwania 5-letniego
programu. Dziataniami edukacyjnymi skierowanymi do rodzicéw/opiekundw oséb niepetnosprawnych
zostanie objete rowniez 300 oséb rocznie, tj. 1 500 osdb w czasie trwania catego programu.

W programie okreslono kryteria kwalifikacji i kryteria wykluczenia. Z przedstawionych kryteriéw
wtaczenia nie wynikajg kryteria medyczne dotyczace niepetnosprawnosci lub wady postawy, ktore
muszg by¢ spetnione, aby dana osoba mogta skorzystac z interwencji w programie. Kwestie tg nalezy
doprecyzowacd.

Interwencja
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W programie przewidziano dziatania edukacyjne dla dzieci i rodzicow/opiekundéw oraz interwencje
terapeutyczne i rehabilitacyjne dla pacjentdw z wadami postawy i pacjentéw z autyzmem.

Dziatania edukacyjne

Dziatania edukacyjne majg by¢ oferowane osobom w wieku 3-25 lat oraz rodzicom/opiekunom.
W projekcie podkreslono, ze jezeli uczestnikami programu bedg dzieci z najmtodszych grup (0-3 lata)
dziatania edukacyjne zostang w catosci adresowane do rodzicow/opiekundow. Zajecia odbedg sie dla
wszystkich oséb chetnych z grupy docelowej spetniajacej kryteria wtgczenia i nie beda ograniczone
minimalng ani maksymalng liczbg uczestnikdw. Uczestnicy wyktadéw bedg poddawani badaniu
poziomu wiedzy przy zastosowaniu pre-testu przed prelekcjg oraz post-testu po prelekcji, co jest
dziataniem zasadnym. Nalezy jednak podkredli¢, ze do projektu nie dotgczono wzoréw ww. testow,
zatem nie byto mozliwosci ich weryfikacji.

Dziatania terapeutyczne i rehabilitacyjne
Wady postawy

Interwencja terapeutyczna w ramach tego modutu bedzie sktada¢ sie z indywidualnych porad
lekarskich/ rehabilitacyjnych/terapeutycznych oraz zaje¢ ruchowych (co najmniej 1 raz w tygodniu lub
2 razy i wiecej).

W przypadku pierwszej czesci, lekarz/fizjoterapeuta przeprowadzi wywiad, odpowiednie badanie
przedmiotowe i podmiotowe oraz ustali indywidualny program rehabilitacji. Na koniec zostanie
ponownie przeprowadzona porada lekarska/fizjoterapeutyczna w celu okreslenia zmian u pacjenta
(skutecznosci podejmowanych interwencji). Interwencje bedg dopasowane do mozliwosci
indywidualnych pacjenta. Zajecia ruchowe poprowadzg fizjoterapeuci oraz certyfikowani trenerzy.

W projekcie istnieje rozbiezno$¢ co do czestosci prowadzenia zaje¢ ruchowych. W jednym miejscu
wskazuje sie, ze bedzie to ,,min. 1 raz w tygodniu”, natomiast ponizej —,,co najmniej 2 razy tygodniowo
lub wiecej”. Ponadto, minimalny okres trwania pojedynczego cyklu rehabilitacji powinien wynosic¢
3 tygodnie. Przy czym, optymalnie zajecia powinny trwac co najmniej 2 razy w tygodniu, po 60 minut,
a kazdy z uczestnikéw powinien odby¢ tacznie 10 sesji w programie (tgczny czas 5 tygodni).Kwestia ta
wymaga doprecyzowania.

Autyzm

W programie wskazano, ze wsrdd zaplanowanych dziatan w ramach indywidualnej terapii
behawioralno-poznawczej ,mogg sie znalezé”: terapia TEACCH (ang. Treatment and education
of autistic and related communication handicapped children), analiza behawioralna (metoda ,, matych
kroczkow”), terapia RDI (ang. Relationship Development Intervention), metoda Ruchu Rozwijajacego
Weroniki Sherborne,  dziatania stymulacyjno-rozwojowe, gimnastyka korekcyjna, integracja
sensoryczna, multisensoryka, muzykoterapia, bajkoterapia, modyfikowana wersja Metody Dobrego
Startu, terapia reki, zabiegi fizykalne i rehabilitacyjne oraz dziatania edukacyjne i zdrowotne.

Interwencje zaproponowane w projekcie w wiekszosci znajdujg odzwierciedlenie w rekomendacjach.

W programie podkreslono, ze wszystkie osoby w ramach terapii spektrum zaburzen autystycznych
beda mie¢ zapewnione systematyczne interwencje behawioralne oraz odpowiednie metody
ksztatcenia chorych dzieci ustalone w trakcie terapii indywidualnej, z czestotliwoscig co najmniej 1 raz
lub 2 razy w tygodniu na poziomie od 60 do 120 minut lub wiecej.

Monitorowanie i ewaluacja

Monitorowanie i ewaluacja sg istotnymi elementami programu, ktére umozliwiajg biezgcg ocene jego
przebiegu oraz okreslenie wptywu programu na sytuacje spoteczng i zdrowotng w perspektywie
wieloletniej. Monitorowanie jest procesem zbierania danych o realizacji programu i stuzy
kontrolowaniu ich przebiegu i postepu. Ewaluacja programu jest analiza danych realizowang po jego
zakonczeniu w celu oceny efektéw prowadzonych dziatan.
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W celu oceny zgtaszalnosci prowadzona bedzie analiza: ,liczby zgdd na udziat w programie”, ,liczby
wykonanych poszczegdlnych swiadczeri”, ,liczby uczestnikow dziatan edukacyjnych”, a takze analizy
rezygnacji z udziatu w programie w stosunku do poczatkowej liczby udzielonych zgéd. Zaproponowane

wskazniki sg poprawne.

Ocena jakosci swiadczen w programie prowadzona bedzie w oparciu o analize wynikdw ankiety
satysfakcji, co jest rozwigzaniem prawidtowym. Do projektu zatgczono wzér ankiety, ktory nie budzi
zastrzezen.

W ramach oceny efektywnosci programu zaplanowano nastepujgce wskazniki: ,liczba
rodzicow/opiekundw uczestniczgcych w edukacji, u ktérych nastgpit wzrost wiedzy na terenie Gminy
Zabrze, w latach 2025-2029; wartos¢ docelowa wzrost o 30% mierzona wzrostem liczby odpowiedzi
pozytywnych dla pre i post testow podczas edukacji zdrowotnej (dane uzyskane na podstawie list
uzyskanych od beneficjentow)”, , objecie wsparciem merytorycznym 50% rodzicéw dzieci w ramach
organizowanych spotkan edukacyjnych na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029” oraz ,wzrost
poziomu wiedzy u co najmniej 50% rodzicow/opiekunéw dzieci dotyczqcej zapobiegania wadom
postawy u dzieci na terenie Gminy Zabrze, w latach 2025-2029; wartos¢ mierzona wzrostem liczby
odpowiedzi pozytywnych dla pre i post testow podczas edukacji zdrowotnej (dane uzyskane na
podstawie list uzyskanych od beneficjentow)”. Nalezy zaznaczy¢, ze tylko pierwszy z zaproponowanych
wskaznikdw odnosi sie do oceny efektywnosci. Drugi wymieniony wskaznik stanowi dziatanie,
natomiast trzeci wskaznik w swoim brzmieniu przypomina bardziej cel programu.

Nalezy zaznaczy¢, ze ewaluacja programu powinna opiera¢ sie na pordédwnaniu stanu sprzed
wprowadzenia dziatan, a stanem po ich zakonczeniu, co zostato uwzglednione w projekcie.

Warunki realizacji

W projekcie przedstawiono etapy i dziatania podejmowane w programie. Odniesiono sie do warunkéw
dotyczacych personelu, wyposazenia i warunkow lokalowych.

Realizator programu zostanie wybrany na podstawie procedury konkursu ofert, co jest zgodne
z przepisami ustawy.

W ramach akcji informacyjno-promocyjnej miasto Zabrze oraz realizatorzy programu, beda
zamieszczali informacje o programie na swoich stronach internetowych oraz za pomocga plakatéw
i ulotek. Zaznaczono, ze informacje organizacyjne zostang przekazane rodzicom dzieci w trakcie
wywiadowek i wszelkich innych spotkan z gronem pedagogicznym. Dodatkowo wskazano, ze
informacje na temat programu beda dystrybuowane do placéwek majacych kontakt z pacjentami
z zaburzeniami autystycznymi, POZ, AOS, osrodkami pomocy rodzinie czy tez parafiami.

Catkowity koszt programu oszacowano na 4 000 000 zt.

W dokumencie przedstawiono koszty jednostkowe, jak i catkowite zaplanowanych dziatan. Nalezy
jednak podkresli¢, ze nie wskazano kosztéw dziatarn edukacyjnych, co wymaga uzupetnienia.

Program bedzie finansowany z budzetu miasta Zabrze.
Whioski z oceny technologii medycznej przeprowadzonej przez Agencje

Problem zdrowotny

Rehabilitacja

Zgodnie z definicja WHO rehabilitacja jest kompleksowym postepowaniem w odniesieniu do o0séb
niepetnosprawnych fizycznie i psychicznie, ktére ma na celu przywrécenie petnej lub mozliwej
do osiggniecia sprawnosci fizycznej i psychicznej, zdolnosci do pracy i zarobkowania oraz zdolnosci
do brania czynnego udziatu w zyciu spotecznym. Swiatowy Raport o Niepetnosprawnoséci WHO
definiuje rehabilitacje jako ,(...) zestaw srodkéw wspierajgcych te jednostki, ktére doswiadczajq lub
u ktorych prawdopodobne jest wystgpienie niepetnosprawnosci, w celu osiggniecia i zapewnienia
optymalnego funkcjonowania w interakcji z ich srodowiskiem”.

Niepetnosprawnos¢
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Swiatowa Organizacja Zdrowia (ang. World Health Organization, WHO) za niepetnosprawne uwaza
osoby, ktére na skutek wrodzonego lub nabytego uposledzenia sprawnosci fizycznych i/lub
psychicznych, nie mogg zapewnié sobie mozliwosci, catkowicie lub czesciowo, samodzielnego zycia
indywidualnego i spotecznego.

Zaburzenia ze spektrum autyzmu (ASD)

Pojecie zaburzen neurorozwojowych odnosi sie do nieprawidtowej czynnosci mdzgu pojawiajacej sie
juz we wczesnym okresie zycia cztowieka, i moze dotyczy¢ zaréwno komdrek nerwowych, synaps,
obwoddéw neuronalnych, a nawet catych sieci w obrebie osrodkowego uktadu nerwowego (OUN).
Pierwsze objawy sg zwykle w poczatkowych latach zycia, natomiast znaczenia klinicznego nabieraja
dopiero, gdy pojawiajg sie wyzwania rozwojowe, ktdorym nalezy sprostaé. Zgodnie z aktualng
klasyfikacjg Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-V) przyjetg przez
Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne, do zaburzed neurorozwojowych zalicza sie
niepetnosprawnosé intelektualng, zaburzenia ze spektrum autyzmu (z ang. Autism Spectrum Disorders,
ASD), zespdt nadruchliwosci, specyficzne zaburzenia umiejetnosci szkolnych i zaburzenia tikowe.

Alternatywne sSwiadczenia

Osobom niepetnosprawnym przystugujg swiadczenia z zakresu opieki zdrowotnej (w tym rehabilitacja
lecznicza) — finansowane z budzetu Narodowego Funduszu Zdrowia, $wiadczenia opieki spotecznej
(w tym rehabilitacja spoteczna i zawodowa) finansowane ze srodkéw wydzielonych przez Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON).Wykaz swiadczen gwarantowanych z zakresu
rehabilitacji zostat okreslony w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2013 r. w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu rehabilitacji leczniczej (Dz.U. 2021 poz. 265 z pdzn. zm.).

Ocena technologii medycznej

Podsumowanie odnalezionych wytycznych klinicznych
Badania przesiewowe/diagnostyczne w kierunku zaburzen ze spektrum autyzmu

o Wiekszo$¢ wytycznych wskazuje, ze badanie przesiewowe dzieci od 18 m.z. do 30 m.z. (USPSTF
2016), ponizej 5 r.z. (UK NSC 2012) oraz w populacji ogdélnej (SIGN 2016, AMS-MOH 2010, SIGN
2007) bez zgtaszanych obaw, co do ryzyka wystgpienia danego zaburzenia nie jest zalecane.
Dowody w tym kierunku sg niewystarczajgce lub istnieje wysokie ryzyko wystgpienia wynikéw
fatszywie dodatnich i ujemnych mogacych opdznié wtasciwg diagnoze. AMS-MOH 2010 zaleca
skryning w kierunku ASD tylko w grupach wysokiego ryzyka. Zauwazy¢ nalezy, ze Grupa
Robocza powotana w ramach Forum Autyzmu oraz AAP (2015) potwierdza zasadnosc
przesiewu specyficznego dla ASD w grupie dzieci od 18 do 24 m.z. pomimo wysokiego odsetka
wynikow fatszywie dodatnich. Wytyczne sugerujg, iz w grupie mfodszych dzieci skryning moze
mie¢ charakter informacyjny (APS, Young 2016; AAP 2007-2013). Dzieci z podejrzeniem ASD
poprzez badania przesiewowe powinny by¢ skierowane do oceny diagnostycznej i rozwojowej,
a nastepnie do stosowne;j terapii.

e Rozpoznanie i diagnoza ASD u dzieci i miodziezy powinna by¢ wykonywana przez
wielodyscyplinarne zespoty ASD, ktdre mogg obejmowac: pediatre, psychiatre dzieciecego,
logopede, psychologa czy terapeute zajeciowego (NICE 2011, AMS-MOH 2010).

Wczesna diagnostyka i postepowanie terapeutyczne

e Kazdy specjalista zaangazowany w proces diagnostyczny ASD wsrdod dzieci, mtodziezy
i dorostych powinien stosowaé sie do kryteridw diagnostycznych uwzglednionych
w najnowszych wersjach klasyfikacji ICD oraz DSM (SIGN 2016).

e Zaleca sie ocene diagnostyczng wraz z uwzglednieniem mocnych i stabych stron
poszczegdlnych pacjentéw z podejrzeniem ASD, przez interdyscyplinarny i doswiadczony
zespot specjalistdw z umiejetnosciami niezbednymi do wykonania danej oceny (SIGN 2016).
Na ocene specjalistyczng sktada sie: wywiad, kliniczna obserwacja i uzyskanie szerszych
informacji kontekstowych w kierunku diagnozy funkcjonalne;j.
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Zastosowanie wczesnej interwencji w populacji dzieci z autyzmem jest bardzo istotne (EIBI),
ale trzeba bra¢ pod uwage mozliwosci i preferencje najblizszych pacjenta, uwzglednia¢ mocne
i stabe strony dziecka (SIGN 2016, ADoHS 2016/ NAC 2015, AMS-MOH 2010), jego wiek oraz
etap rozwoju. Najbardziej efektywne sg interwencje w skali 1:1, o silnie zindywidualizowanym
charakterze, najlepiej od 20-25 do 40 godz. zaje¢ tygodniowo (ADoHS 2016/NAC 2015, AACAP
2014).

Nalezy rozwazy¢ interwencje z udziatem rodzicéw/opiekundéw pacjentéow z podejrzeniem lub
stwierdzonym ASD (SIGN 2016). Powinno sie oferowa¢ edukacje i wsparcie
rodzicéw/opiekundéw celem nabycia odpowiednich umiejetnosci do pracy z dzieckiem z ASD
(SIGN 2016, AOTA 2016, NAC 2015, Zwaigenbaum 2015a, AACAP 2014, AOTA 2009). Szkolenia
te powinny mie¢ na celu zwiekszenie zrozumienia problemu, uwrazliwienie na problem,
umiejetnosci reagowania, komunikowania sie i interakcji z chorym dzieckiem (NICE 2013).

Whnioski z odnalezionych dowoddw naukowych

Dowody kliniczne dotyczace roli edukacji w procesie rehabilitacji

Metaanaliza 14 RCT wysokiej jakosci (Marris 2021) wykazata pewne korzysci wynikajgce
z dotgczenia edukacji przeciwbélowej do standardowej fizykoterapii. Edukacja w zakresie bdlu
w podgrupie z krétkotrwatg niepetnosprawnoscia nie przyniosta istotnego statystycznie efektu
w zakresie redukcji stopnia niepetnosprawnosci (SMD=-0,791 [95%CI: (-0,994; 2,575)];
P=0,385). Ten sam brak wptywu interwencji potwierdzono takze w przypadku stopnia
niepetnosprawnosci w dtugim okresie obserwacji (SMD=-1,374 [95%CI (-0,103; 2,850)];
P=0,068). Potaczona analiza wynikow wykazata umiarkowany wptyw edukacji na intensywnos¢
bolu, ale bez istotnosci statystycznej (SMD -0,756 [95%Cl: (-0,059; 1,571)]; P=0,069).
Odnotowano nieistotne statystycznie efekty zwigzane z edukacjg zaréwno w podgrupie
z bélem krétkotrwatym (SMD -0,837 [95%Cl: (-0,299; 1,972)]; P=0,149), jak i dtugotrwatym
(SMD -0,964 [95%Cl: (-0,032; 1,959)]; P=0,058).

Wyniki uzyskane w metaanalizie 5 RCT (Siddal 2021) wskazujg, ze potaczenie edukacji
w zakresie neurologicznego pochodzenia bdlu i ¢wiczen fizycznych zwieksza redukcje jego
intensywnosci (MWD=-2,09 [95%Cl: (-3,38; -0,80)]), stopien niepetnosprawnosci (SMD=-0,68
[95%Cl: (-1,17; -0,20)]). Poprawa w zakresie natezenia bolu przekroczyta minimalng istotng
klinicznie rdéznice (MCID). Zdaniem autoréw wnioski z tego przegladu powinny by¢
interpretowane ostroznie ze wzgledu na znaczng heterogenicznosé badan oraz pewnosé
dowoddéw w zakresie bardzo niskiej do umiarkowane;.

Interwencje behawioralne (terapia behawioralna, poznawczo-behawioralna, dziatania terapeutyczne

oparte na analizie behawioralnej - ABA):

Wyniki analizy Camargo 2016 wskazujg, ze zastosowanie terapii behawioralnej powoduje
blisko 88% wzrost umiejetnosci spotecznych u oséb z ASD. Najwieksze efekty odnotowywano
w populacji od 2 do 10 roku zycia, a jesli dodatkowo zastosowano technike wzmacniania oraz
modelowanie, efekty terapii byty wieksze.

Wedtug autorow terapia poznawczo-behawioralna ma silny, pozytywny wptyw na poprawe
funkcjonowania spotecznego dzieci z ASD nieuposledzonych umystowo (Lang 2011).

Analiza Wong 2015 przedstawia blisko 27 interwencji w kierunku ASD, ktére s oparte
na dowodach, sygnalizujac, ze ponad potowa z nich wywodzi sie z analizy behawioralnej lub
tez opiera sie na jej zatozeniach teoretycznych: wysitek fizyczny (exercise), terapia poznawczo-
behawioralna (cognitive behavioral intervention), interwencja wprowadzana przez rodzicow
(parent-implemented intervention), instrukcje i interwencje wprowadzane za posrednictwem
rowiesnikow (peer-mediated instruction and intervention, PMII), trening umiejetnosci
spotecznych (social skills training, SST), trening komunikacji funkcjonalnej (functional
communication training, FCT), ustrukturyzowane grupy zabawy (structured play group, SPG),
interwencje w naturalnym S$rodowisku (naturalistic intervention, NI), interwencje
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wspomagane technologicznie (technology — aided instruction and intervention, TAll), pomoce
wizualne (visual suport, VS) i wideo-modelowanie, scenariusze (scripting, SC), trening
samozarzadzania (self-management, SM), narracje spoteczne (social narratives, SN),
wzmacnianie (reinforcement, R+), podpowiedzi (prompting, PP), wygaszanie (extinction) oraz
modelowanie, PECS (Picture Exchange Communication System), trening umiejetnosci
kluczowych (pivotal response training, PRT), wzmacnianie rdznicujgce zachowan
alternatywnych, niekompatybilnych i innych (differential reinforcement of alternative,
incompatible, or other behavior DRA/I/O), metoda wyodrebnionych préb (discreate trial
teaching, DTT), interwencje oparte na bodzcach poprzedzajgcych (antecedent based
interwention, ABI), analiza funkcjonalna zachowan (functional behavior assessment, FBA),
analiza zadania (task-analysis, TA), opdznianie (time delay, TD), przerywanie reakcji
i przekierowywanie (response interruption and redirection, RIR).

e Na skuteczno$¢ terapii u dzieci/mtodziezy z ASD znaczacy wptyw moga mieé: wiek pacjenta (im
wczesniej rozpoczeta terapia, tym szybsza i wieksza poprawa), osoba terapeuty (jego
doswiadczenie) oraz stan wyjsciowy dziecka - umiejetnosci jezykowe, komunikacyjne
i spoteczne (Warren 2011b).

Podsumowanie opinii ekspertow

Opinie ekspertéw wskazujg, ze istnieje zasadnos$¢ finansowania programéw polityki zdrowotnej
z zakresu rehabilitacji niepetnosprawnych i zagrozonych niepetnosprawnoscig dorostych oraz dzieci
i mtodziezy. Programy polityki zdrowotnej powinny by¢ poprzedzone analizg potrzeb zdrowotnych
danej populacji i wedtug tych analiz kierowane do danej populacji ze szczegdlnym uwzglednieniem
0sob w wieku produkcyjnym. Eksperci wskazujg, ze minimalny okres trwania pojedynczego cyklu
rehabilitacji powinien wynosi¢ 3 tygodnie. Przy czym, optymalnie zajecia powinny odbywac sie co
najmniej 2 razy w tygodniu, po 60 minut, a kazdy z uczestnikdw powinien odby¢ tgcznie 10 sesji
w programie (taczny czas 5 tygodni). Decyzje o czasie trwania rehabilitacji powinien podjg¢ prowadzacy
lekarz w oparciu o efekty dotychczasowego leczenia. Warunki realizacji PPZ powinny by¢ zgodne
z wymogami zawartymi w Rozporzadzeniu Ministra Zdrowia w sprawie swiadczen gwarantowanych
z zakresu rehabilitacji lecznicze;j.

Opinie ekspertéw wskazujg réwniez na dynamiczny wzrost diagnozowania zaburzen ze spektrum
autyzmu. Wczesna interwencja podjeta u dzieci z ASD wptywa na zmniejszenie liczby symptoméw m.in.
na poprawe funkcji poznawczych pacjenta, umiejetnosci jezykowych, spotecznych, zachowan
adaptacyjnych. Ponadto w wyniku odpowiednich dziatann interwencyjnych oczekuje sie poprawy
jakosci zycia, zwiekszenia szans na samodzielne i niezalezne funkcjonowanie (z mozliwoscig podjecia
pracy zarobkowej) i tym samym zmniejszenia kosztéw zwigzanych z udzielanymi $wiadczeniami.

Biorgc pod uwage powyisze argumenty, opiniuje, jak na wstepie.

PREZES
Daniel Rutkowski

/dokument podpisany elektronicznie/

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48a ustawy z 27 sierpnia 2004 r. o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych
ze $srodkéw publicznych (Dz.U. 2024 poz. 146), z uwzglednieniem raportu nr: 0T.431.35.2024,,Program kompleksowej terapii
i rehabilitacji oséb w wieku 0-25 lat z terenu Miasta Zabrze”; data ukonczenia: lipiec 2024 r. oraz opinii Rady Przejrzystosci
nr 105/2024 z dnia 8 lipca 2024 roku o projekcie programu ,Program kompleksowej terapii i rehabilitacji oséb w wieku
0-25 lat z terenu Miasta Zabrze”
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