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o projekcie programu zdrowotnego ,, Kompleksowa rehabilitacja
i terapia dzieci niepetnosprawnych z terenu miasta Wodzistawia
Slaskiego”

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci wydaje pozytywng opinie o projekcie
programu zdrowotnego ,,Kompleksowa rehabilitacja i terapia dzieci niepetnosprawnych
z terenu miasta Wodzistawia Slaskiego”, pod warunkiem stosowania w nim tylko interwencji
o naukowo udowodnionej skutecznosci.

Uzasadnienie

Projekt dotyczy istotnego problemu zdrowotnego, ktérego skutki mozna skutecznie
ograniczac¢ oraz uwzglednia charakterystyke i potrzeby grupy docelowej.

Program zawiera dobrze zdefiniowany cel gtdwny oraz cele szczegétowe, mierniki
efektywnosci i metody oceny, oraz informacje o budzecie (w ocenie Agencji, budzet wydaje
sie zbyt ogdlnikowy, by oceni¢ jego spdjnos¢ i wiarygodnosé oraz stwierdzi¢ , czy realizatorzy
programu w optymalny sposéb spozytkujg dostepne zasoby.

Jednoczesnie, za wskazaniami Rady, nie popieram stosowania interwencji o naukowo
nieudowodnionej efektywnosci.

Przedmiot opinii

Przedmiotem opinii jest projekt programu zdrowotnego miasta Wodzistaw Slaski z zakresu
rehabilitacji niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy w wieku do 18 roku zycia z zaburzeniami
rozwoju w zakresie o$rodkowego uktadu nerwowego i uktadu ruchu. Za gtéwny cel programu
uznano zapewnienie adresatom programu mozliwosci kontynuowania procesu rehabilitacji
po  wykorzystaniu  gwarantowanych  Swiadczen  zdrowotnych i korzystania
z ponadstandardowych form wieloprofilowego leczenia i rehabilitacji. Jako cele szczegétowe
wskazano: wczesne rozpoczecie dziatan rehabilitacyjnych u najmtodszych dzieci zagrozonych
nieprawidtowym rozwojem, stworzenie warunkéw do przywrdcenia i poprawy stanu
zdrowia, ksztattowanie i utrwalanie umiejetnosci niezbednych do samodzielnego zycia,
przywrocenie mozliwosci lub nabycie umiejetnosci zycia i dziatania w sSrodowisku rodzinnym
i spotecznym, ksztattowanie prawidtowych wzorcéw postawy i ruchu dzieci i mtodziezy
w granicach ich mozliwosci, edukowanie rodzicéw w zakresie opieki, pielegnacji i stymulacji
rozwoju dziecka, udzielanie rodzicom porad i instruktazu w zakresie metod i technik
stosowanych w rehabilitacji dziecka, inspirowanie rodzicéw dzieci niepetnosprawnych do
wspotpracy z zespotem terapeutycznym, objecie opiekg i wsparciem rodzicéw dzieci
niepetnosprawnych w ramach organizowanych form pomocowych: grupa wsparcia,
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spotkania integracyjno-edukacyjne i terapeutyczne. Planowane dziatania obejmuja:
uzyskanie opinii Agencji Oceny Technologii Medycznych, podjecie Uchwaty Rady Miejskiej
W sprawie przyjecia programu zdrowotnego pn. Kompleksowa rehabilitacja i terapia dzieci
niepetnosprawnych z terenu miasta, ogtoszenie konkursu na realizacje programu
i wytonienie wykonawcy, kwalifikacja dzieci do udziatu w programie z uwzglednieniem
rodzaju zaplanowanych swiadczen, realizacja $wiadczen zdrowotnych, weryfikacja i ocena
realizacji programu. Program ma by¢ realizowany w latach 2012-2016. W jego opisie zawarto
informacje o planowanych kosztach jednostkowych interwencji oraz kosztach catkowitych na
rok 2012. Projekt ma by¢ finansowany ze $rodkéw budzetowych miasta Wodzistaw Slaski.

Problem zdrowotny

Niepetnosprawnos¢ jest problemem ogdlnoswiatowym, stanowigcym cel szczegdlnie
promowanych dziatan Swiatowej Organizacji Zdrowia i Komisji Europejskiej. Wedtug
ostatnich szacunkéw, okoto 15% ludnosci na Swiecie zyje z jaka$ forma niepetnosprawnosci,
z czego 2-4% doswiadcza powaznych trudnosci w zyciu codziennym. Majgc na uwadze
ulegajacy wydtuzeniu Sredni czas zycia, problem ten staje sie niezwykle istotny, gdyz dtuzsze
zycie nieuchronnie wigze sie z pogorszeniem sprawnosci zaréwno fizycznej, jak i psychiczne;.

Alternatywne $wiadczenia

Osobom niepetnosprawnym przystugujg swiadczenia z zakresu opieki zdrowotnej (w tym
rehabilitacja lecznicza) - finansowane z budzetu Narodowego Funduszu Zdrowia, Swiadczenia
opieki spotecznej (w tym rehabilitacja spoteczna i zawodowa) finansowane ze srodkow
wydzielonych z Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON).

Whioski z oceny przeprowadzonej przez Agencje

Niepetnosprawnosc¢ jest pojeciem okreslajgcym dtugotrwaty stan, w ktérym wystepuja
pewne ograniczenia w prawidtowym funkcjonowaniu cztowieka. Pojecie to odnosi sie do
populacji zréznicowanych pod katem rodzaju (kategorii) niepetnosprawnosci, okresu zycia,
w ktérym ona wystgpita, przyczyny, czy stopnia niepetnosprawnosci, a tym samym populacji
o roznych wymaganiach np. terapeutycznych, edukacyjnych i spotecznych.

W wyniku przeprowadzonego wyszukiwania onaleziono wiarygodne wytyczne kliniczne
dotyczagce postepowania leczniczego w przypadku dzieci ze spektrum zaburzen
autystycznych (ASD) oraz dzieci z zespotem nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem
uwagi- ADHD (ang. Attention Deficit Hyperactivity Disorder); nie odnaleziono natomiast
wiarygodnych wytycznych dotyczacych interwencji stosowanych w leczeniu dzieci
i mtodziezy z zespotem Downa, jak réwniez nie odnaleziono wytycznych poswieconych
postepowaniu rehabilitacyjnemu w przypadku dzieci gtuchych oraz niedostyszacych,
niewidomych, ani tez w przypadku dzieci z zaburzeniami integracji sensorycznej.

Wytyczne sg zgodne w kwestii, ze wszystkie dzieci w wieku przedszkolnym z ASD powinny
zostaé¢ poddane mozliwie wczesnej interwencji, co wptywa na poprawe wynikéw leczenia.
Istniejg przekonujgce dowody na rzecz zastosowania intensywnej wczesnej interwencji
behawioralnej w leczeniu dzieci z ASD w wieku przedszkolnym. Wytyczne s zgodne
w kwestii rekomendowania czynnego udziatu rodzicéw lub opiekundéw dzieci w wieku
przedszkolnym z ASD w programach edukacyjnych. Terapia dziecka w wieku przedszkolnym
z rozpoznaniem ASD, powinna by¢ prowadzona na podstawie indywidualnego planu
interwencji, okreslajgcego cele, typy oraz czestotliwos¢ i intensywnos$¢ dziatan,
odpowiednich dla szczegdlnych potrzeb rozwojowych iedukacyjnych. Program wczesnej
interwencji powinien by¢ dostosowany do indywidualnych potrzeb dziecka i jego rodziny.
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Poniewaz nie znaleziono zadnych wiarygodnych dowoddw swiadczgcych o skutecznosci
klinicznej i efektywnosci kosztowej wykorzystywania zwierzat w celach terapeutycznych (np.
dogoterapia i hipoterapia), nie zaleca sie tej metody w leczeniu zaburzen uktadu nerwowego
i zdrowia psychicznego. Terapia integracji stuchowej (terapia diwiekowa Samonas
i programy stuchowe), masaz i inne interwencje oparte na pobudzaniu zmystéw, stosowanie
kamizelek z obcigzeniem, psychoterapia ekspresyjna, muzykoterapia nie sg zalecane jako
rutynowe postepowanie dla dzieci w wieku przedszkolnym z ASD z powodu
niewystarczajgcych, badz niejednoznacznych dowoddéw ich skutecznosci.

Ze wzgledu na brak dowoddéw $wiadczacych o skutecznosci oraz potencjalne ryzyko
i dziatania niepozadane lub naduzycia, u dzieci z ASD nie jest rowniez zalecane stosowanie
metody ufatwionej komunikacji, tzw. terapii Holdingu (metoda wymuszonego kontaktu)
i innych niepotwierdzonych naukowo metod (np. patterningu z maskowaniem, terapii
immunoglobuling podawang dozylnie, terapii sekretyng). Istniejg natomiast przekonujace
dowody $wiadczace o skutecznosci systemdédw AAC (ang. Augmentative and Alternative
Communication — tj. alternatywne i wspomagajgce metody komunikacji) w leczeniu dzieci
z ASD w wieku przedszkolnym.

Odnalezione rekomendacje dotyczace terapii i rehabilitacji dzieci i mtodziezy z mézgowym
porazeniem dzieciecym, wskazujg na konieczno$¢ kompleksowej terapii i rehabilitacji
obejmujacej realizacje programu ¢wiczen fizycznych  wzmacniajgcych miesnie,
uwzgledniajgcej wiek i stan pacjenta, czas i czestotliwo$é terapii. Stosowanie interwencji
hydroterapeutycznych moze byé zalecane w przypadku dzieci z porazeniem modzgowym,
ktore wykazujg deficyt wytrzymatosci czy deficyt energetyczny, u ktdrych za cel
terapeutyczny wyznaczono poprawe tych parametrow. Brak jest wiarygodnych rekomendacji
dotyczacych czasu trwania, czestotliwosci, intensywnosci i strategii stosowanych przy
interwencji hydroterapeutyczne;.

Co sie tyczy leczenia ADHD, zardwno amerykanski National Institute of Mental Health, jak
i wiele towarzystw naukowych wskazujg na istnienie podstaw naukowych potwierdzajgcych
krétkoterminowa skutecznos¢: behawioralnej terapii psychospotecznej oraz farmakoterapii
lekami psychostymulujgcymi. W odniesieniu do zalecen dotyczacych wczesnego wykrywania
i wczesnej interwencji u dzieci z grupy ryzyka zaburzen rozwojowych, w zaleceniach praktyki
klinicznej podkresla sie, ze obserwacja rozwoju dziecka powinna by¢ elementem kazdej
wizyty w ramach opieki profilaktyczne;j.

Mimo ograniczonych dowoddéw dotyczacych skutecznosci zastosowania wczesnej interwencji
rozwojowej u niemowlat z grupy ryzyka zaburzen rozwojowych (gtéwnie wczesniaki),
stosowanie weczesnej interwencji u dzieci zgrupy ryzyka jest powszechnie zalecane
i praktykowane. Autorzy przegladu Cochrane Collaboration doszli do wniosku, ze programy
wczesnej interwencji dla wczesniakdw wykazujg pozytywny wptyw na funkcje poznawcze
w krotkim i srednim okresie obserwacji. Konieczne sg jednak dalsze badania, aby okreslic,
ktore ze wczesnych interwencji sg najbardziej skuteczne w poprawie sprawnosci
poznawczych i motorycznych dzieci. Dodatkowo zwrdécono uwage na koniecznos$¢ oceny
efektywnosci kosztowej jak rowniez dostepnosci ustug, ktore stanowig istotne czynniki przy
rozwazaniu wprowadzenia programu wczesnej interwencji rozwojowej u przedwczesnie
urodzonych noworodkéw.

Zadania realizowane w zakresie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka obejmuja:

— ustalenie wielospecjalistycznej diagnozy: lekarskiej, psychologicznej, logopedycznej oraz
oceny sfery ruchowej dziecka (stanu narzadu ruchu i rozwoju ruchowego),
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— opracowanie i wdrazanie szczegdtowego, wielospecjalistycznego i kompleksowego
programu postepowania w sferze psychicznej, ruchowej, spotecznej i emocjonalnej
dziecka,

— S$ledzenie rozwoju dziecka poprzez systematyczng weryfikacje diagnozy oraz
dostosowywanie programow rehabilitacyjnych i terapeutycznych do zmieniajgcych sie
potrzeb rozwojowych i zdrowotnych dziecka,

— prowadzenie indywidualnych form terapii oraz edukacji dziecka,

— przygotowanie i realizowanie psychologicznych programoéw wsparcia rodziny dziecka
niepetnosprawnego,

— przygotowanie i realizowanie programéw terapeutyczno-edukacyjno-profilaktycznych
dla rodzin, m.in. udzielanie rodzicom szczegdétowych wskazéwek oraz ich szkolenie
w zakresie metod i technik pielegnacji, opieki, stymulacji rozwoju i usprawniania dziecka
w warunkach domowych.

— dostarczanie rodzicom informacji o uprawnieniach i mozliwych formach pomocy,
adresach wskazanych instytucji i organizacji itp., pomoc we wzajemnym kontaktowaniu
sie rodzicow chorych dzieci. Wczesne rozpoznanie wad rozwojowych powinno
prowadzi¢ do odpowiednio wczesnej oceny, diagnozy i wtaczenia leczenia, w tym
interwencji rozwojowej. Jak wykazata Europejska Agencja Rozwoju Edukacji Ucznidow ze
Specjalnymi Potrzebami Edukacyjnymi, dostepnos¢, bliskos¢, przystepnosé finansowa,
interdyscyplinarnos¢ oraz zréznicowanie $wiadczen to warunki konieczne, dla dobrego
funkcjonowania spotecznego modelu Wczesnej Interwencji oraz Wczesnego Wsparcia
Rozwoju Dziecka.

Odnoszac projekt opiniowanego programu do ogdlnych kryteriow dobrze zaprojektowanego
programu zdrowotnego (sformutowanych przez American Public Heath Association) mozna
stwierdzié¢, ze:-Program odnosi sie do waznego problemu zdrowotnego, ktérego skutki
mozna skutecznie ograniczac.

- Efekty programu trudno jest monitorowac i oceniac.

- Program stwarza dostep beneficjentéw do oferowanych s$wiadczen i jest dobrze
dopasowany do potrzeb grupy docelowej.

-Program wykorzystuje interwencje zalecane w miedzynarodowych wytycznych, ale takze te
o nieudowodnionej skutecznosci w danych stanach klinicznych i w zwigzku z tym
nierekomendowane.

- Program stanowi logiczng i spdjng kontynuacje Swiadczen gwarantowanych.

- W projekcie programu przedstawiono budzet,

- Autorzy projektu podajg cel gtéwny, cele szczegdétowe, mierniki efektywnosci i metody
ewaluacji. Biorgc pod uwage powyzsze argumenty, wydaje opinie jak na wstepie.

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48 ust. 2a ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkdw publicznych, z uwzglednieniem raportu ,Kompleksowa rehabilitacja i terapia dzieci
niepetnosprawnych z terenu miasta Wodzistawia Slaskiego”, nr: AOTM-0T-441-33/2012, Warszawa, lipiec 2012
i aneksu ,Programy z zakresu kompleksowej terapii i rehabilitacji niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy —
wspolne podstawy oceny”, Aneks do raportow szczegdtowych, Warszawa, lipiec 2012.
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