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o projekcie programu ,,Oswoic przestrzen” zajecia rehabilitacyjne
dla dzieci i mtodziezy z dysfunkcjami narzadu ruchu oraz
uszkodzeniem obwodowego lub osrodkowego uktad nerwowego
z obszaru Zwigzku Gmin Zagtebia Miedziowego”

Po zapoznaniu sie z opinig Rady Przejrzystosci wyrazam pozytywng opinie o programie ,
Oswoi¢ przestrzen — zajecia rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy z dysfunkcjami narzadu
ruchu oraz uszkodzeniami obwodowego lub osrodkowego uktadu nerwowego z obszaru
Zwigzku Gmin Zagtebia Miedziowego”.

Uzasadnienie

W ocenie Agencji, jest to starannie i kompetentnie przygotowany projekt programu, ktéry
dotyczy istotnego i prawidtowo zdefiniowanego problemu zdrowotnego oraz zaktada
wykorzystanie interwencji o udowodnionej skutecznosci, stanowigc logiczng i spdjng

kontynuacje swiadczen gwarantowanych.
Przedmiot opinii

Przedmiotem niniejszej opinii jest projekt programu Zwigzku Gmin Zagtebia Miedziowego
z zakresu rehabilitacji niepetnosprawnych dzieci i mfodziezy, ktorego gtdownym celem jest
poprawa lub podtrzymanie ogdlnej sprawnosci dzieci niepetnosprawnych zamieszkujgcych
obszar Zwigzku Gmin Zagtebia Miedziowego poprzez rehabilitacje ruchowg,
z wykorzystaniem specjalistycznych urzadzen oraz réznych form terapii rehabilitacyjnych.

Populacje programu stanowig dzieci od lat 3 i mtodziez do 18 roku zycia z dysfunkcjami
narzgdu ruchu oraz uszkodzeniem osrodkowego oraz centralnego uktadu nerwowego,
w postaci m.in. MPD (mdzgowego porazenia dzieciecego), SM (stwardnienia rozsianego),
dystrofii, hemiplegii, paraplegii, tetraplegii, miopatii, urazéw kornczyn dolnych, porazen
wiotkich i spastycznych i innych form niepetnosprawnosci ruchowej w wieku od lat trzech
oraz wadze nie przekraczajgcej mozliwosci sprzetu (ok. 50 osdb rocznie). Posrednimi
adresatami programu s3 rodzice dzieci niepetnosprawnych oraz pedagodzy szkolni wsréd
ktorych zostanie przeprowadzona kampania edukacyjna.

W projekcie programu wskazano nastepujgce cele szczegétowe: uczenie i stymulowanie
poznawania ciata w przestrzeni, wspomaganie prawidtowego wzorca ruchowego
i hamowanie zachowan patologicznych, przetamywanie leku przestrzeni, ¢wiczenie
koncentracji, motywowanie imobilizowanie do podejmowania samodzielnych dziatan,
usuwanie dolegliwosci, zapobieganie pogtebieniu niepetnosprawnosci, usprawnianie
czynnos$ci  poszczegdlnych narzaddéw, zwiekszanie sity miesniowej, przywracanie
prawidtowego zakresu ruchu, odtwarzanie propriocepcji, przywracanie odpowiedniej
elastycznosci i dtugosci tkankom okotostawowym, przy istniejgcych, niemozliwych
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do usuniecia zmianach chorobowych, osiggniecie mozliwie najlepszego stanu
funkcjonalnego.

Planowane dziatania obejmuja: rekrutacje uczestnikéw, wybér realizatora, przeprowadzenie
zajec rehabilitacyjnych, sktadajgcych sie z zabiegéw podstawowych oraz dodatkowych, jak
rowniez instruktazu dla dziecka i rodzicow oraz edukacje zdrowotna, dotyczaca profilaktyki
dla dzieci z MPD. Program ma by¢ realizowany w latach 2012-2015 i finansowany z budzetu
Zwigzku Gmin Zagtebia Miedziowego. Catkowity koszt realizacji programu oszacowano na
kwote 757 500 zt.

Problem zdrowotny

Niepetnosprawnos¢ jest problemem ogdlnoswiatowym, stanowigcym cel szczegdlnie
promowanych dziatan WHO i Komisji Europejskiej. Wedtug ostatnich szacunkéw, okoto 15%
ludnosci na $wiecie zyje zjakas forma niepetnosprawnosci, z czego 2-4% doswiadcza
powaznych trudnosci w funkcjonowaniu. Majgc na uwadze ulegajgcy wydtuzeniu sredni czas
zycia, problem staje sie niezwykle istotny, gdyz dtuisze zycie nieuchronnie wigze sie
z pogorszeniem sprawnosci zarowno fizycznej, jak ipsychicznej. Niepetnosprawnos¢ nie
dotyczy tylko osdb starszych. Moze wystgpi¢ takze wséréd oséb bardzo mtodych, a nawet
matych dzieci, wskutek wad wrodzonych, chordb przewlektych, wypadkdéw czy urazéw. Bez
wzgledu na przyczyny, niepetnosprawnos$¢ stanowi powazny problem spoteczny.

Alternatywne swiadczenia

Osobom niepetnosprawnym przystugujg swiadczenia z zakresu opieki zdrowotnej (w tym
rehabilitacja lecznicza) finansowane z budzetu Narodowego Funduszu Zdrowia oraz
Swiadczenia opieki spotecznej (w tym rehabilitacja spoteczna i zawodowa) finansowane ze
srodkéw wydzielonych z PFRON.

Whnioski z oceny przeprowadzonej przez Agencje

Niepetnosprawnos$¢ jest problemem ogdlnoswiatowym, stanowigcym cel szczegdlnie
promowanych dziatan WHO i Komisji Europejskiej. 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 psychicznej. Bez wzgledu na
przyczyny niepetnosprawnosci jest ona powaznym problem spotecznym.

Dziatania podejmowane w programie wynikajg z zadan jednostek samorzgddéw terytorialnych
okreslonych w ustawie o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych (Dz.U. 2010 nr 214 poz. 1407 z pdzn. zm.) oraz ustawach odpowiednich
dla danych jednostek terytorialnych. Gtéwnym celem podejmowanych dziatan jest
umozliwienie osobom niepetnosprawnym petnego uczestnictwa w zyciu spotecznym oraz
tworzenia warunkdéw do niezaleznego, samodzielnego i aktywnego zycia oraz do korzystania
na zasadzie rownosci z praw ustanowionych dla ogdétu obywateli. Programy te maja réwniez
pomoc osobom niepetnosprawnym w skutecznym i efektywnym korzystaniu z ustug
Swiadczonych na terenie tych jednostek samorzadu terytorialnego.

Prowadzenie przez samorzady programoéw zdrowotnych obejmujgcych kompleksowa terapie
i rehabilitacje niepetnosprawnych dzieci i miodziez, wydaje sie uzasadnione wobec
podkreslanej przez ekspertéw klinicznych niewystarczajgcej wielkosci sSrodkéw finansowych
pozyskiwanych z kontraktéw zawieranych z Narodowym Funduszem Zdrowia (NFZ), na
prowadzenie statej wielospecjalistycznej i wielokierunkowej, jakiej wymagajg dzieci
z niepetnosprawnoscia, czesto sprzezong; jak podkreslajg eksperci, finansowanie przez NFZ
ogranicza sie do dziatan leczniczych, co w przypadku dzieci niepetnosprawnych jest jednym,
ale nie jedynym z problemdw, Programy zdrowotne skierowane do oséb niepetnosprawnych
nie sg programami o dobrze zdefiniowanym problemie zdrowotnym i Scisle okreslonej
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populacji. Niepetnosprawnos¢ jest pojeciem okreslajgcym dtugotrwaty stan, w ktérym
wystepujg 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 réznych wymaganiach np. terapeutycznych, edukacyjnych i spotecznych. Z tego
powodu, ich ocena zgodna z art. 31a ust. 1 ustawy dnia 27 sierpnia 2004 r. o swiadczeniach
opieki zdrowotnej finansowanych ze s$rodkéw publicznych, przewidujgca m.in. ocene
skutecznosci klinicznej i bezpieczenstwa, stosunku uzyskiwanych korzysci zdrowotnych do
ryzyka zdrowotnego, stosunku kosztéw do uzyskiwanych efektéw zdrowotnych i skutkdw
finansowych dla systemu ochrony zdrowia, w tym dla podmiotéw zobowigzanych do
finansowania swiadczeh opieki zdrowotnej ze $rodkdw publicznych — bytaby niezwykle
ztfozona i nie moze by¢ wykona na potrzeby oceny poszczegdlnych samorzgdowych
programow zdrowotnych. Z powyzszych wzgledéw w niniejszej opinii ograniczono sie do
przedstawienia wiarygodnych opracowan i zalecen dotyczgcych postepowania w przypadku
niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy, cierpigcych na wybrane rodzaje niepetnosprawnosci,
uwzgledniajgc w procesie wyszukiwania opracowania wtérne dotyczace interwencji
terapeutycznych i rehabilitacyjnych stosowanych u niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy: ze
spektrum zaburzen autystycznych, z modzgowym porazeniem dzieciecym, zzespotem
nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD), dzieci z obnizong sprawnoscig
intelektualng w szczegdlnosci z zespotem Downa, z gtuchotg lub niedostyszace, jak rowniez
u rodzicéw tych dzieci. Ograniczono sie do rekomendacji i wytycznych klinicznych, w tym
wytycznych opartych na przeglagdach systematycznych, opublikowanych od 2005 roku.

W wyniku przeprowadzonego wyszukiwania onaleziono wiarygodne wytyczne kliniczne
dotyczace postepowania leczniczego w przypadku dzieci ze spektrum zaburzen
autystycznych oraz dzieci z ADHD; nie odnaleziono natomiast doniesien dotyczgcych
interwencji stosowanych w leczeniu dzieci i mtodziezy z zespotem Downa, ani wytycznych
poswieconych postepowaniu rehabilitacyjnemu w przypadku dzieci gtuchych oraz
niedostyszgcych, oraz przypadku dzieci z zaburzeniami integracji sensorycznej.

Wytyczne sg zgodne w kwestii, ze wszystkie dzieci w wieku przedszkolnym z ASD (spektrum
zaburzen autystycznych) powinny zosta¢ poddane wczesnej interwencji, jak tylko znaczgce
potrzeby rozwoju zostang stwierdzone przez przeszkolony personel, poniewaz wczesna
interwencja wptywa na poprawe wynikdw. Istniejg dobrej jakosci dowody wspierajace
zastosowanie intensywnej wczesnej interwencji behawioralnej (EIBI — ang. Early Intensive
Bahaviour Intervention) jako opcji terapeutycznej w leczeniu dzieci z ASD w wieku
przedszkolnym. Wytyczne sg zgodne w kwestii rekomendowania uczestnictwa rodzicow
i opiekunéw dzieci w wieku przedszkolnym ze spektrum zaburzen autystycznych (ASD)
w programach edukacyjnych i umiejetnosciowych. Terapia dziecka w wieku przedszkolnym
z rozpoznaniem ASD powinna by¢ zindywidualizowana i prowadzona w oparciu
o indywidualny plan interwencji, okreslajacy cele, typ(y), czestos¢ i intensywnos¢ dziatan,
odpowiednich dla szczegdlnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych. Program wczesnej
interwencji musi by¢ dostosowany do indywidualnych potrzeb dziecka i rodziny.

Sposrdd odnalezionych wytycznych klinicznych i rekomendacji finansowania, tylko w jednych
uznano dostepne na podstawie przegladu literatury dowody naukowe za wystarczajgce
(poziom dowodu umiarkowany), aby rekomendowaé prowadzenie Programdéw Edukacji
takich jak hipoterapia u dzieci i mtodziezy ze zdiagnozowanymi zaburzeniami zdrowia
psychicznego w celu promowania poprawy poczucia wiasnej wartosci pacjenta oraz poprawy
poziomu satysfakcji klienta/rodzica. Pozostate wytyczne, z powodu niewystarczajgcych
dowoddw, nie zalecajg terapii z udziatem zwierzat (ang. animal-assisted therapy) jako
rutynowego postepowania lub uznajg jg za interwencje eksperymentalng.
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W odniesieniu do dogoterapii przewidzianej w ramach terapii dzieci z zaburzeniami
autystycznymi, dzieciecym porazeniem médzgowym oraz dzieci z ADHD, nalezy zaznaczyé, iz
na podstawie przeprowadzonego na potrzeby niniejszego opracowania wyszukiwania, nie
odnaleziono zadnych opracowan wtérnych dotyczacych skutecznos¢ tej interwencji, jako
metody wspomagajacej proces rehabilitacji i terapii oséb ze wspomnianymi zaburzeniami.
Istniejg dobrej jakosci dowody na to, ze systemy AAC (Augmentativa and Alternative
Communication) — tj. alternatywne i wspomagajgce metody komunikacji, moga by¢ zalecane
dla dzieci w wieku przedszkolnym z ASD.

Terapia integracji stuchowej (terapia dZwiekowa Samonas i programy stuchowe), masaz
i inne interwencje oparte na zmystach, zastosowanie obcigzonych kamizelek, psychoterapia
ekspresyjna nie sg zalecane jako rutynowe postepowanie dla dzieci w wieku przedszkolnym
z ASD z powodu niewystarczajgcych dowoddw ich skutecznosci.

Odnalezione rekomendacje dotyczace terapii i rehabilitacji dzieci i mtodziezy z mézgowym
porazeniem dzieciecym, wskazujg na konieczno$¢ kompleksowej terapii i rehabilitacji
obejmujacej realizacje programu ¢éwiczen  fizycznych  wzmacniajgcych  miesnie
(ogdlnorozwojowy trening sitowy, ukierunkowany trening sitowy), z uwzglednieniem wieku,
stanu pacjenta, czasu i czestosci terapii — tzw. indywidualizacja terapii. Stosowanie
interwencji hydroterapeutycznych moze by¢ zalecane w przypadku dzieci z porazeniem
mozgowym, ktére wykazujg deficyt wytrzymatosci czy deficyt energetyczny, u ktérych za cel
terapeutyczny wyznaczono poprawe tych parametréw. Z powodu niewystarczajgcych
dowoddéw naukowych oraz braku konsensusu, nie mozna stworzy¢ rekomendacji
dotyczacych czasu trwania, czestosci, intensywnosci i strategii (model teoretyczny)
stosowanych przy interwencji hydroterapeutyczne;j.

Odnoszac sie do dostepnych dowoddw naukowych na temat leczenia ADHD, National
Institute of Mental Health i wiele towarzystw naukowych wskazujg na dwie interwencje,
majgce solidne podstawy naukowe, potwierdzajgce skutecznos¢ krotkoterminowa:
behawioralna terapia psychospoteczna oraz farmakoterapia 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
profilaktycznej. W przypadku stwierdzenia podczas wizyty obaw dotyczacych rozwoju
dziecka oraz w przypadku dzieci z grupy niskiego ryzyka zaburzen rozwojowych przy wizycie
w 9-, 18- i 30-miesiecu zycia, zalecane jest stosowanie wystandaryzowanych narzedzi
stfuzacych do badan przesiewowych. W przypadku pozytywnego wyniku badan
przesiewowych w kierunku zaburzen rozwoju, konieczna jest ocena medyczna oraz ocena
rozwoju w celu zidentyfikowania okreslonych zaburzen rozwojowych izwigzanych z nimi
problemdéw zdrowotnych. Dzieci ze stwierdzonymi w badaniu przesiewowym zaburzeniami
rozwojowymi powinny zosta¢ skierowane do wdrozenia wczesnych interwencji
rozwojowych.

Autorzy przeglagdu Cochrane Collaboration doszli do wniosku, ze programy wczesnej
interwencji dla dzieci wczesniakdw wykazujg pozytywny wptyw na funkcje poznawcze
w krétkim i srednim okresie obserwacji, jednak stwierdzono znaczne zréznicowanie miedzy
interwencjami wiaczonymi do przeglagdu. Konieczne sg zatem dalsze badania, aby okreslic,
ktore ze wczesnych interwencji sg najbardziej skuteczne w poprawie wynikéw poznawczych
i motorycznych oraz, ktére sg skuteczniejsze w odniesieniu do dfugoterminowych efektéw
programow. Dodatkowo zwrdcono uwage na konieczno$é oceny kosztéw-efektywnosci, jak
rowniez dostepnosci ustug, ktére stanowig istotne czynniki przy rozwazaniu wprowadzenia
programu wczesnej interwencji rozwojowej u przedwczesnie urodzonych noworodkow.
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Majgc na uwadze, ze potrzeby terapeutyczno-rehabilitacyjne niepetnosprawnych dzieci
i mtodziezy zalezg od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci, podstawg ich leczenia powinna
by¢ wczesna, wielospecjalistyczna, zindywidualizowana interwencja, o wyraznej strukturze
programu i jasno sformutowanych celach i priorytetach, charakteryzujgca sie
systematycznoscig i ciagtoscia oddziatywan. Zadania realizowane w zakresie wczesnego
wspomagania rozwoju dziecka obejmuja:

e ustalenie wielospecjalistycznej diagnozy: lekarskiej, psychologicznej, logopedycznej oraz
ocena sfery ruchowej dziecka (ocena stanu narzadu ruchu i rozwoju ruchowego),

e opracowanie i wdrazanie szczegdtowego, wielospecjalistycznego i kompleksowego
programu postepowania w sferze psychicznej, ruchowej, spotecznej i emocjonalnej
rozwoju dziecka,

e Sledzenie rozwoju dziecka poprzez ponawianie diagnozy oraz dostosowywanie
programow rehabilitacyjnych i terapeutycznych do zmieniajgcych sie potrzeb
rozwojowych i zdrowotnych dziecka,

e prowadzenie indywidualnych form terapii oraz edukacji dziecka,

e opracowanie i realizowanie psychologicznych programow wsparcia rodziny dziecka
niepetnosprawnego,

e opracowanie i realizowanie programoéw terapeutyczno-edukacyjno-profilaktycznych dla
rodzin, m.in. udzielanie rodzicom szczegétowych wskazéwek oraz szkolenie w zakresie
metod i technik pielegnacji, opieki, stymulacji rozwoju i usprawniania dziecka
w warunkach domowych, a takze informacji o systemie ustug i zasobach spotecznych,
ktdre mogg byc¢ im przydatne i sg dostepne,

e dostarczanie rodzicom informacji o uprawnieniach i mozliwych formach pomocy,
niezbednych adresach itp., pomoc w kontaktowaniu sie rodzicéw miedzy sobg i z ich
organizacjami.

Wczesne rozpoznanie wad rozwojowych w wyniku prowadzonej obserwacji i badan
przesiewowych moze doprowadzi¢ do odpowiednio wczesnej oceny, diagnozy i wigczenia
leczenia, w tym interwencji rozwojowej. Potencjalne ryzyko zwigzane z badaniem
przesiewowym w kierunku zaburzen rozwoju, zwigzane jest z fatszywie dodatnim wynikiem
testu, ktory moze wptyngé na zwiekszenie skierowan na dalsze badania oraz moze wigzac sie
ze zwiekszonym niepokojem rodzicéw dziecka oraz zfatszywie ujemnym wynikiem,
prowadzgacym do zanizenia liczby skierowan i- przy braku ciggtego monitorowania — do
utrwalenia niepozgdanych zmian.

Jak wykazata Europejska Agencja Rozwoju Edukacji Ucznidéw ze Specjalnymi Potrzebami
Edukacyjnymi, dostepnosé, bliskos¢, przystepnos¢ finansowa, interdyscyplinarno$¢ oraz
zroznicowanie Swiadczen, to warunki konieczne, aby spoteczny model Wczesnej Interwencji
oraz Wczesnego Wsparcia Rozwoju Dziecka funkcjonowat dobrze.

Whioski z oceny projektu programu Zwigzku Gmin Zagtebia Miedziowego

e Program dotyczy dobrze zdefiniowanego problemu zdrowotnego, ktdrego rozlegtosé
mozna oszacowac i ktérego skutki mozna ograniczac.

e |stnieje literatura dotyczagca samego problemu i podejmowanych w programie
interwencji, odnaleziono tez szereg wiarygodnych, wtérnych dowodéw naukowych na
ten temat.

e Nie mozna oceni¢ precyzyjnie skutecznosci dziatan, ktére majg by¢ podjete w ramach
realizacji programu. Rodzaj proponowanych interwencji jest co do zasady zgodny
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z zaleceniami wynikajgcymi z zebranych dowoddéw naukowych. Autorzy wymienili, lecz
nie opisali planowanych interwencji.

e W projekcie programu zawarto informacje na temat catkowitych kosztéw jego realizacji,
budzetu oraz kosztéw jednostkowych.

e Przedstawiono dane na temat wymiaru $wiadczen — zaréwno catkowitego, jak
i przypadajgcego na jednego uczestnika.

e Przedstawiono populacje programu. W projekcie oszacowano rozmiar populacji

programu.
e W programie opisano cel gtéwny, cele szczegétowe oraz metody ewaluacji realizacji
programu.
e W projekcie programu dos¢ doktadnie opisano kryteria oceny kwalifikacji realizatora
programu.

Odnoszgc projekt opiniowanego programu do ogdlnych kryteriow dobrze zaprojektowanego
programu zdrowotnego (sformutowanych przez American Public Health Association) mozna
stwierdzi¢, ze:

I. Program odnosi sie do waznego problemu zdrowotnego, ktérego efekty mozna skutecznie
ograniczac. Efektdw programu nie mozna monitorowac i oceniac.

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

lll. Program wykorzystuje interwencje o udowodnionej skutecznosci i zalecane
w wytycznych. Program stanowi logiczng i spéjng kontynuacje $wiadczen gwarantowanych.

IV. W projekcie podano informacje o budzecie zaplanowanym na realizacje programu.

V. Autorzy projektu podajg cel gtdwny, cele szczegétowe, mierniki efektywnosci oraz metody
ewaluacji. Jednak ze wzgledu na charakter problemu zdrowotnego i planowanych
interwencji nalezy uznaé, ze nie jest mozliwa miarodajna i wiarygodna ocena skutecznosci
programu.

Biorac pod uwage powyzsze argumenty, wydaje opinie jak na wstepie.

Tryb wydania opinii

Opinie wydano na podstawie art. 48 ust. 2a ustawy o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw
publicznych, z uwzglednieniem raportu ,,Oswoi¢ przestrzen” zajecia rehabilitacyjne dla dzieci i mtodziezy z dysfunkcjami
narzagdu ruchu oraz uszkodzeniem obwodowego lub osrodkowego uktadu nerwowego z obszaru Zwigzku Gmin Zagtebia
Miedziowego” realizowany przez: Zwigzek Gmin Zagtebia Miedziowego, nr: AOTM-0T-441-37/2012, Warszawa, listopad
2012 i aneksu ,Programy z zakresu kompleksowej terapii i rehabilitacji niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy — wspdlne
podstawy oceny”, Aneks do raportéw szczegétowych, sierpien 2012.
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